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“Perciba como el paciente reacciona a lo que usted esta haciendo en el momento y
como usted podria desarrollar esto para hacerlo todavia mejor, siga adelante aprendiendo”.
Berta Bobath
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Resumen

La encefalopatia crénica no evolutiva es un trastorno cerebral que afecta
principalmente la movilidad motriz de las personas, haciéndolas en diferentes grados,
dependiente para realizar actividades basicas de la vida diaria. Esta minusvalia repercute en
el entorno familiar del paciente donde la familia no solo es la contencion afectiva si no
también participe directa en los diferentes tratamientos que deben aplicarse y deben cumplir
el rol de colaboradores con los profesionales de la salud para obtener mayores beneficios
en el tratamiento kinésico.

Objetivo: Analizar el nivel de participacién familiar durante el tratamiento kinesiolégico
de personas con ECNE de 2 a 25 afios de la ciudad de Mar del Plata y las tareas asociadas
al tratamiento kinésico en las que participa directamente durante el mes de abril del 2015.

Materiales y Métodos: Trabajo de investigacibn no experimental, cualitativo
interpretativo, transversal con muestreo no probabilistico por conveniencia. Se realiza una
entrevista abierta a 6 familias de pacientes con ECNE de 2 a 25 afios de dos centros de
rehabilitacion diferentes. Ademas se decide entrevistar a los kinesidlogos a cargo de cada
centro para enriquecer el contexto del sujeto a estudiar.

Resultados: Los 6 pacientes analizados en la presente investigacion son
dependientes para realizar alguna de las AVD. El mayor porcentaje de los padres
entrevistados no tenian conocimiento sobre ECNE al momento del nacimiento de su hijo y
conocen el trastorno como Paralisis Cerebral. La experiencia de cada uno los llevo a ser
grandes conocedores de la patologia. En la totalidad de los casos el tratamiento kinésico lo
iniciaron a temprana edad junto con terapia ocupacional y ademas los papas manifestaron
haber participado en el tratamiento kinesiolégico durante las sesiones. Casi todos los
padres reciben indicaciones por el profesional para realizar en el hogar con el objetivo de
prevenir deformidades y son capaces de cumplir con dichas tareas, mientras el porcentaje
restante no recibe indicaciones. La mitad de los 6 familiares analizados coment6 la
utilizacién de fotos y videos del celular como herramienta de comunicacion con el
kinesidlogo. La expectativa de logro de las familias arrojé que su mayor deseo es que sus
hijos logren el mayor grado de independencia posible. Todos coincidieron en que la
kinesiologia les ha ayudado para el manejo diario con su hijo en situaciones cotidianas y se
manifestaron conformes con el tratamiento que reciben.

Conclusion: El nivel de participacion familiar en el tratamiento kinésico de estos 6
pacientes con ECNE es significativo, proporcionandole una ayuda extra a los kinesiologos
para obtener mayores beneficios terapéuticos. Segun uno de los profesionales entrevistados,
los familiares y cuidadores son indicadores constantes de la evolucion de los pacientes. Los
dos kinesiologos entrevistados en este trabajo de investigacion tienen como objetivo

principal evitar las deformidades que provoca la lesién cerebral y consideran que la
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Resumen

aplicacion de las indicaciones kinésicas en el hogar es de gran importancia para lograr dicho
objetivo.

Se considera que el kinesidlogo debe ser un educador e indicador permanente del
manejo de chicos con trastornos motores para que las familias y cuidadores sean una
herramienta mas en la rehabilitacion del paciente.

Palabras clave: participacion familiar, indicaciones kinésicas, kinesiologos, ECNE.
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Abstract

The non-progressive chronic encephalopathy is a brain disorder that mainly affects the
driving mobility of people, making them in different degrees, dependent for basic activities of
daily living. This disability affects the patient's home environment where the family is not only
emotional restraint but also direct participant in the different treatments to be applied and
fulfill the role of collaborators with health professionals from home for Success in the
physiotherapy treatment.

Objetive: To analyze the level of family involvement in the treatment of people with
kinesiology Ecne of 2-25 years of the city of Mar del Plata and the tasks associated with
physiotherapy treatment in which participates directly during the month of April 2015.

Materials and Methods: Labour experimental investigation, interpretive, qualitative
cross with non-probability convenience sample. An open interview 6 families of patients with
Ecne of 2-25 years from two different rehabilitation centers is performed. In addition it was
decided to interview therapists in charge of each center to enrich the context of the subject to
be examined.

Results: Results: The patients analyzed in the present investigation, most are
teenagers and are entirely dependent for any of the ADL. The highest percentage of parents
surveyed were not aware about Ecne at birth of his son and the disorder known as cerebral
palsy. Each experience led them to be extremely knowledgeable about the disease. In all
cases the physiotherapy treatment was initiated early with occupational therapy and also the
parents said they had participated in kinesiology treatment during the sessions. Almost all
parents receive instructions by the professional to do at home in order to prevent deformity
and are able to fulfill these tasks, while the remainder did not receive indications. Half of the
6 family said analyzed using photos and videos of cell as a communication tool with the
physiotherapist. The expectation of achievement of families found that their greatest desire is
that their children achieve the greatest degree of independence possible. All agreed that
kinesiology helped them to everyday driving with your child in everyday situations and
demonstrated consistent with the treatment they receive.

Conclusion: The level of family participation in the physiotherapy treatment of these 6
patients with Ecne is significant, providing extra help to physiotherapists for greater
therapeutic benefits. According to one interviewee professionals, family members and
caregivers are constant indicators of the evolution of patients. The two therapists interviewed
in this research are intended primarily to prevent deformity that causes brain damage and
consider the application of kinesiology indications in the home is of great importance to
achieve this objective. It is considered that the physiotherapist should be an educator and
permanent indicator of management of children with motor disorders for families and
caregivers are another tool in the rehabilitation.

Keywords: family involvement, indications kinesiology, physical therapists, Ecne.
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Introduccién

El estudio de la Encefalopatia cronica no evolutiva (ECNE) se remonta a mediados
del siglo XIX pero bajo el término Paralisis Cerebral (PC). William John Little (1843-44)
describia sus observaciones con las siguientes palabras: “una peculiar distorsiéon que afecta
a los ninos recién nacidos que nunca habia sido descrita,...la rigidez como en los espasmos
del tétano y la distorsién de las extremidades de los recién nacidos”.’

Multiples factores la producen, el mayor porcentaje ocurre en el momento del
nacimiento en que por distintos motivos puede ocurrir una hipoxia del cerebro, lesionando
zonas del mismo. Esta lesion provoca diferentes incapacidades tales como: alteraciones en
el tono, trastornos de la postura y el movimiento que pueden estar acompafiados o no de
convulsiones, retraso mental, problemas visuales, auditivos, del lenguaje (articulacién de las
palabras) deficiencia intelectual, problemas sensoriales o epilepsia, entre otros (Gonzalez
Arévalo, MP 2005:26).2

La valoracion y el tratamiento de la ECNE deben hacerse desde unidades
especializadas, donde intervienen muchos actores como neurélogos, kinesiélogos, familias,
neurocirujano, entre otros, para darle una dimension interdisciplinaria, trabajando de forma
complementaria y coordinada.

Siguiendo este enfoque, la kinesiéloga Marcela Virginia Slythe (2010) ha sefalado el

trabajo que se realiza en un Centro de Rehabilitacién con pacientes con ECNE:

“Este método tiene un enfoque holistico ya que no solo tiene en cuenta lo fisico

sino que toma al nifio con su discapacidad incluido en su contexto familiar y socio-
econbémico lo cual es muy importante si tenemos en cuenta que la paralisis
cerebral es un desorden del movimiento y la postura que dificulta al nifio su
desarrollo si no recibe la asistencia y la contencion adecuada.™

Ademas, sefiala que para estos nifios es mucho mas perjudicial pertenecer a una
familia disfuncional que tener una condicion de bajos recursos econémicos.
El 22 de abril de 2009 Lamproépulos resaltdé en una publicacién: “...en todas las etapas

de la vida de un chico con pardlisis cerebral es fundamental el acompariamiento familiar”.4

" Hacia 1860, William Little ofrecié por primera vez una descripcion médica de un trastorno que
afectaba a los nifios/as en los primeros afios de vida y que se caracterizaba por la rigidez muscular.
Conocida durante mucho tiempo como “Enfermedad de Litlle”.

2 La autora Gonzalez Arévalo redacta en el libro “Fisioterapia en neurologia: estrategias de
intervencién en paralisis cerebral’ los motivos que causan este trastorno y las caracteristicas que
presentan su diagnéstico.

3 En una publicacién denominada “El concepto llevado a la practica en el area de kinesiologia
pediatrica”, la autora sostiene que un nifo que padece paralisis cerebral pero que ha sido bendecido
con una familia presente, contenedora y comprometida con el tratamiento de su hijo podra
seguramente desarrollar todo su potencial para llegar a ser una persona con una vida productiva para
si mismo y para la sociedad.

4 Lampropulos manifiesta que desde el principio, y aunque el diagnoéstico es responsabilidad del
médico, son los padres los que advierten, por ejemplo, mediante la observacién de otros chiquitos,
que un nifilo no puede mantener erguida la cabeza a los cuatro meses de vida.
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Introduccién

Si bien la patologia no es progresiva, si lo son las lesiones y consecuencias que

genera. Por lo que el doctor antes mencionado en conjunto Lofiego sostuvo:

“Un chico que no se involucra en un abordaje integral (que incluye controles
periddicos, estimulacién temprana, terapia kinesiologica y farmacolbgica, y en el
cual las decisiones deben ser tomadas por el equipo multidisciplinario en su
totalidad, contando el apoyo familiar), probablemente tenga menos posibilidades
de progreso que uno que si lo hace” (2009: nota 17010).

Bermejo Franco (2012:21) publicé un trabajo titulado “Ayudas para la marcha en
paralisis cerebral infantil” donde luego de describir la patologia de manera completa y
detallar los tratamientos a realizar tanto conservadores como quirurgicos sostiene que el
tratamiento de nifos con ECNE debe ser un tratamiento continué que no debe centrarse en
la rehabilitacion, sino que el propio entorno familiar y social del nifio deben colaborar de
manera activa en el tratamiento del mismo, previniendo y corrigiendo en todo momento las
posibles alteraciones que puedan aparecer.®

Taemaka y Tashibate (2006), realizaron un estudio para determinar los cambios en las
actividades de vida diaria en los nifios con PCI espastica que recibian rehabilitacion,
obteniendo en los resultados un incremento de los puntajes totales en los auto cuidados,
movilidad articular y cognicién, tras 120 dias de terapias utilizando la escala Weefim
(Funtional Independence Measure).®

Martinez y Col (2003), realizaron un estudio retrospectivo de 2 afios, donde se evalu6
los efectos del programa de rehabilitacion fisica sobre la condicién neurolégica y la
capacidad funcional de pacientes con PCI espastica, evaluaron 35 pacientes a los cuales se
les aplico la escala de Ashworth y la Escala de Funcion Motora. Los resultados preliminares
demuestran que en los pacientes hubo una disminucion de al menos un punto en la escala
de Ashworthy aumento del 20% de mejoria en la escala de funcién motora.”

La mayoria de los estudios sobre la este trastorno le adjudican gran importancia al
entorno familiar y social de la persona afectada, pero ninguno se ha detenido a evaluar en
forma directa la dedicacion y conocimiento de la familia sobre la patologia y cédmo debe
actuar en su hogar para brindarle una mejor calidad de vida.

La ECNE, es un término que refiere a un trastorno del Sistema Nervioso Central

inmaduro, de caracter no evolutivo lo que significa que continua su desarrollo pero que al

5> Bermejo Franco en la conclusion de su articulo manifiesta que a la hora de afrontar estos
desoérdenes es imprescindible la implicacion familiar y social en el tratamiento, favoreciendo en todo
momento que el entorno en el que se encuentra el paciente no sea una cosa lejana a la realidad sino
que cuente con las adaptaciones y facilidades necesarias para llevar a cabo la eliminacion de muchas
de las barreras tanto arquitectonicas como fisicas que aparecen en la vida diaria de estos pacientes.

6 Los puntajes obtenidos en los items de auto cuidado, movilidad y cognicion fueron de 60.9 a 70.9,
404 a 48.0 y 20.6 a 29.2, respectivamente. Resultados semejantes a los obtenidos por
investigadores en los cuales se demuestra mejoria en todas las areas de desemperio funcional.

7 Las escalas utilizadas en este estudio solo miden grados de espasticidad y edad motora del
paciente respectivamente y no se toma en cuenta la funcionalidad del paciente.
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Introduccién

verse afectado lo hace de manera andmala, con la informacion equivocada. La gravedad del
cuadro estara determinada por diversos factores entre los cuales se encuentran las
enfermedades asociadas (Di Silvestro 2013).8

Si bien se considera un trastorno del desarrollo, como el autismo, Sindrome de Down y
otros, éste se diferencia por su afectacion principal en los movimientos, aunque se asemeja
a las mencionadas por la discapacidad que genera. Esto es todas las areas que se ven
alteradas en virtud de la enfermedad: alimentacion, lenguaje, comunicacion, aprendizaje,
conducta. Esto conlleva la aparicién de la minusvalia como la desventaja resultante de la
discapacidad.

Es fundamental para la familia conocer y estar informados de las maneras adecuadas
de manejarse con un hijo con dicho trastorno: cémo alimentarlo, acostarlo y dormirlo,
calmarlo, educarlo, movilizarlo —recordemos que su mayor dificultad esta situada en el
desarrollo motor- para evitar deformaciones y limitaciones. Como con todo hijo, aprender a
ayudarlo le dara calidad de vida y facilitara y fomentara el vinculo de amor.

Por ello, se considera de gran importancia tener como objeto de estudio la participacién
familiar en pacientes con encefalopatia cronica no evolutiva ya que durante el tratamiento de
pacientes cronicos la familia es uno de los pilares mas importantes en su evolucion.

Con este trabajo se busca brindar mas informacién a aquellas familias que conviven
con una persona con este diagnéstico y no saben como actuar frente a las diferentes
consecuencias que trae este tipo de patologia, ya sea por falta de recursos para un
tratamiento adecuado, por vivir lejos de los centros de salud o por el simple desconocimiento
sobre el tema.

A su vez, este trastorno cerebral tiene la particularidad de que afecta a cada paciente
de manera diferente, es decir, que puede haber similitudes entre personas con este cuadro
neurolégico pero no hay dos iguales.

Por ello, se considera que una familia bien informada sobre los objetivos a corto y
largo plazo que plantea el Kinesidlogo con el paciente e integrando a ésta en el trabajo
interdisciplinario del equipo de salud puede ser muy beneficioso para la evolucién de

pacientes.

8 Di Silvestro realizo un articulo enfocandose en la falta de informacion de familias que reciben a un
hijo con ECNE y que como con todo hijo, aprender a ayudarlo le dara calidad de vida y facilitara y
fomentara el vinculo de amor.
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Introduccién

Ante lo expuesto se plantea la siguiente pregunta de investigacion:

¢, Cual es el nivel de participacion familiar en el tratamiento Kinesiolégico de pacientes

con ECNE de entre 2 y 25 anos de edad en la ciudad de Mar Del Plata y las tareas

asociadas al tratamiento kinésico en las que participa directamente durante el mes de Abril

del 20157

Para la resolucion del problema de investigacion se propone el siguiente objetivo

general:

Analizar el nivel de participacion familiar durante el tratamiento kinesiolégico de
personas con ECNE de 2 a 25 afos de la ciudad de Mar del Plata y las tareas
asociadas al tratamiento kinésico en las que participa directamente durante el
mes de Abril del 2015.

Los objetivos especificos son:

Identificar la informacién que posee la familia sobre ECNE y su tratamiento
Determinar la frecuencia y el tratamiento kinesiolégico que se realiza
Caracterizar las tareas pertenecientes al tratamiento en las que la familia
participa directamente

Identificar las indicaciones terapéuticas brindadas por el kinesidlogo, para ser
realizadas por el paciente y su familia en el hogar

Comparar las indicaciones del kinesidlogo para el hogar, con la aplicacién
correcta de la familia sobre el paciente

Indagar las expectativas de logro de los padres en relacion al grado de la
patologia y al tratamiento recibido

Describir la relacién de la familia con los profesionales a cargo del tratamiento



Encefalopatia cronica
no evolutiva



Capitulo I: Encefalopatia Cronica No Evolutiva

Cuando pensamos en Encefalopatia crénica no evolutiva debemos comprender que no
es una patologia que se presenta en la actualidad y en sus tiempos cercanos, sino que ante
tal preocupacion debemos remontarnos a tiempo lejanos donde se definia a este trastorno

como Paralisis Cerebral con las siguientes caracteristicas:

“Cualquier alteracion anormal del movimiento o de la funcién motora, debido
a un defecto, lesiéon o enfermedad del tejido nervioso contenido en la cavidad
craneal” (Temple Fay 1953).°

Mas adelante, se acuerda como definicion:

“Una condicién no progresiva, adquirida en el curso del desarrollo precoz
del cerebro, que afecta a aquellas partes del mismo que controlan los movimientos
y posturas” (Bosh de la Pefia 1973:13)."0

Sin embargo, después de la reunion de expertos de la Comisién Mundial de PC sobre
“‘Nomenclatura de la PC”, que se celebré en Berlin en septiembre de 1966, definen a la PC
como “un trastorno persistente, pero no invariable, de la postura y el movimiento, debido a
una disfuncion del encéfalo antes de que su crecimiento y desarrollo se completen”.

Surge una nueva definicién adoptada por la ciencia moderna que es la Encefalopatia
crénica no evolutiva.

La lesion encefélica no produce solamente alteraciones neuromusculares, sino que
con frecuencia se acompana de insuficiencia mental, desérdenes sensoriales, convulsiones,
alteraciones auditivas y visuales, trastornos de la conducta, etc.

Las alteraciones motoras, ademas de no ser progresivas, han de ser secundaria a
lesiones o alteraciones del cerebro. La confluencia de ambos criterios implica la exclusion,
entre otros, de condiciones neurodegenerativas, trastornos neuromusculares, defectos del
tubo neural en la porcion medular, tumores cerebrales, trastornos metabdlicos y alteraciones
genéticas reconocibles.

Aunque los diferentes estudios revelan diferencias, se acepta que la incidencia de la
PC es de 2,5-3 por 1.000 nacidos vivos. El bajo peso en el momento del nacimiento es un
factor de riesgo para desarrollar ECNE: un recién nacido con menos de 1.500 grs. tiene un
riesgo 25 a 30 veces superior de desarrollar ECNE presentando un riesgo del 9%, en
comparacion con un recién nacido a término con peso superior a 2.500 gramos, lo que

presenta un riesgo del 0,3% (Turriago Camilo 2005:287)."

% Fay publica un trabajo sobre “Necesidad de investigacion en paralisis cerebral” donde junto con la
Academia Americana de PC definen el trastorno.

0 De la Pena define a la PC en su libro “Problemas de la paralisis cerebral y su tratamiento” editado
en Madrid, Espafia.

" Turriago describe en su publicacion “Ortopedia infantil” la incidencia de la paralisis cerebral.



Capitulo I: Encefalopatia Cronica No Evolutiva

Bobath adopta dos postulados para definir la encefalopatia.

“Trastornos del desarrollo del tono postural y del movimiento de caracter
persistente (aunque no invariable), que condiciona una limitacién en la actividad,
secundario a una agresién no progresiva de un cerebro inmaduro” (Bobath
1996).1?

Cuando se refiere a trastornos del desarrollo del tono postural y del movimiento quiere
decir que los pacientes con trastornos del neurodesarrollo que no afectan primariamente al
movimiento o a la postura, no se consideran ECNE, aunque condicione un retraso motor.
Persistente, porque por definicion es un trastorno crénico; No invariable: debido a la
interaccion de trastornos motores propios de la lesion y del proceso madurativo del sistema
nervioso que va activando nuevas areas y funciones, puede darse la aparicion de nuevos
signos, meses o afo después, que dan al cuadro clinico una falsa imagen de progresividad.
No se produce, no obstante, pérdida de adquisiciones. Trastornos sutiles del tono postural o
el movimiento, detectables a la exploracién neurolégica pero que no condicionan una
limitacion en la actividad, pueden no incluirse dentro de éste término.

La nocion de no progresividad excluye del diagndostico a aquellos pacientes con un
trastorno motor de origen cerebral secundario a enfermedades degenerativas, con
implicaciones pronosticas y de consejo genético muy diferente.

Por ultimo, secundario a “una lesién en un cerebro inmaduro”: debido al fendmeno de
plasticidad del sistema nervioso en las primeras etapas, las consecuencias seran mas
impredecibles. No obstante, esta plasticidad en el caso de lesiones motoras se da sobre
todo en lesiones focales y muy precoces, en el primer trimestre de gestacion, y en ocasiones
la plasticidad tiene un precio, pues esta capacidad del cerebro para reorganizar nuevos
circuitos puede condicionar circuitos aberrantes responsables de nueva patologia, como

distonia de inicio tardio, epilepsia, entre otros.

El limite de edad para considerar un trastorno motor como ECNE es ambiguo, cerebro

inmaduro pero, en general, se aceptan los 2 o 3 primeros afnos de vida.

En esta definicién se incluye el siguiente concepto: “en la PC el trastorno
motor estara acomparfiado frecuentemente de ofros trastornos (sensitivos,
cognitivos, perceptivos, conducta, epilepsia) cuya existencia o no, condicionara de
manera importante no solo el pronéstico sino también el tratamiento de esos nifios”
(Bobath B. 1996)."3

2 Karel Bobath postuld dos criterios para la definicion de la paralisis cerebral en el libro “Base
neurofisiolégica para el tratamiento de la paralisis cerebral” resaltando que la lesion se da en el
cerebro inmaduro y no es progresiva, si lo son los trastornos secundarios a la lesion.

3 Bobath amplia que la paralisis cerebral puede estar asociada a otros trastornos que puede
condicionar el cuadro general de las personas.
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Capitulo I: Encefalopatia Cronica No Evolutiva

El concepto de desarrollo implica tanto crecimiento como maduracién. Crecimiento no
es solo incremento de tamano, sino desarrollo de interconexiones cada vez mas complejas
dentro del cerebro.

El sistema nervioso se origina a partir de la placa neural que se invagina para formar el
tubo neural alrededor de la 3° o0 4° semana después de la concepcion. El desarrollo del
cerebro comienza en las primeras semanas del embarazo y se prolonga hasta mucho
después del nacimiento, siendo la fase espacialmente critica en el desarrollo cerebral la que
comienza alrededor de la 15° semana de embarazo y llega al 4° afio de vida. Es asi, que
algunos trastornos de influencia sobre el desarrollo de las estructuras cerebrales durante
ese tiempo, pueden por fin llevas a grandes alteraciones funcionales.

En una primera fase, que se prolonga desde la 10° hasta la 25° semana de embarazo,
se forman las macro neuronas del cerebro. En pocas semanas se efectia una enorme
multiplicacion de esas células por divisién celular, no obstante, la capacidad de dividirse que
poseen las macro neuronas finaliza alrededor de la 25° semana.

Un segundo grupo de células, las células gliales responsables del micro medio de las
macro neuronas, se desarrollas en una segunda fase hasta el primer afio de vida.

En la tercera fase comienzan a diferenciarse las macro neuronas. Crecen los axones y
se forman comunicaciones entre las macro neuronas, esta fase se extiende desde el 6° mes
de embarazo hasta por lo menos el tercer ano de vida.

La cuarta fase comienza en el hombre cerca de su nacimiento. Es la fase de la
mielinizacion y la formacion de las vainas de mielina alrededor de los axones, que llega
hasta los 15 afios de vida y donde los mas critico son los primeros 6 afos.™

Las causas que producen este trastorno van a depender y a variar de un caso a otro,
por tanto no puede ni debe atribuirse a un factor Unico, aunque todos desarrollan como
determinante comun, la deficiente maduracion del sistema nervioso central.

La ECNE puede producirse tanto en el periodo prenatal como perinatal o postnatal,
teniendo el limite de manifestacion transcurridos los cinco primeros anos de vida.

En el periodo prenatal, la lesion es ocasionada durante el embarazo y pueden influir
las condiciones desfavorables de la madre en la gestacion. Suele ocasionar el 35% de los
casos. Los factores prenatales que se han relacionado son las infecciones maternas (sobre
todo la rubéola), la radiacion, la anoxia (déficit de oxigeno), la toxemia y la diabetes materna.

En el periodo perinatal, las lesiones suelen ocurrir en el momento del parto. Ocasionan
el 55% de los casos, y las causas mas frecuentes son: anoxia, asfixia, traumatismo por
férceps, prematuridad, partos multiples, y en general, todo parto que ocasiona sufrimiento al

nifo.

14 Bobath, K. (2001) describe el desarrollo del cerebro en 4 fases desde el embarazo hasta los 15
afios de vida en su libro titulado “Trastornos cerebro motores en el nifio”.
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En el periodo postnatal, la lesién es debida a enfermedades ocasionadas después del
nacimiento. Corresponde a un 10% de los casos y puede ser debida a traumatismos
craneales, infecciones, accidentes vasculares, accidentes anestésicos, deshidrataciones, etc.

Segun donde se localice la lesion la ECNE puede ser espastica, atetésica, ataxica o
mixta:

En el caso de la primera la lesion se localiza fundamentalmente en la corteza cerebral
(en el haz piramidal). Es la forma mas frecuente. Alrededor del 75 % de los casos. En ella el
tono esta aumentado (hipertonia) y se caracteriza por una hiperexcitabilidad del masculo al
menor estimulo. Existen sacudidas tendinosas aumentadas, clonus ocasionales i otros
signos de lesiones de neurona motora superior. También se ve la presencia de posturas
anormales asociadas con los musculos antigravitatorios que son extensores en la pierna y
flexores en el brazo. Las posturas anormales se mantienen por los grupos musculares
espasticos tirantes cuyos antagonistas son débiles, o al menos lo parecen en el sentido de
que no pueden vencer el tirén tenso de los musculos espasticos y corregir asi las posturas
anormales. La hipertonia puede ser tanto espasticidad como rigidez y la superposicion entre
ambas es casi imposible de diferenciar. La rigidez se reconoce mediante una resistencia
continua o “plastica” a un estiramiento pasivo en toda la extensién del movimiento. También
es comun la presencia de movimientos masivos en los que el nifio no puede mover una
articulacion por separado. Esta ausencia de movimiento separado es una caracteristica de
muchos espasticos.®

En el tipo atetdsica la lesidbn se localiza en los ganglios basales (en el haz
extrapiramidal). Representan el 10% de los casos y esta caracterizada por una fluctuacion
del tono y por unos movimientos lentos o rapidos, incordiandoos, reptiformes e incontrolados.
En algunos nifios se presentan cuando estan en reposo. El movimiento involuntario se ve
aumentado por la excitacion, por cualquier tipo de inseguridad y por el esfuerzo de hacer un
movimiento voluntario o incluso de abordar un problema mental. Son posibles los
movimientos voluntarios pero puede haber un retraso inicial antes de que comience el
movimiento. Puede ser que cuando son bebes sean blandos y que los movimientos
involuntarios aparezcan cuando llegan a los 2 o 3 afos de edad. Los adultos atetoides no
parecen hipotoénicos pero tienen tensién muscular, la cual se ve aumentada cuando se
esfuerzan por controlar los movimientos involuntarios.

En la ECNE ataxica la lesion se localiza en el cerebelo. Se observan perturbaciones
del equilibrio, hay mala fijacién de la cabeza, tronco, hombros y cintura pélvica. Algunos
ataxicos compensan en demasia la inestabilidad mediante reacciones excesivas con los

brazos para mantener el equilibrio. Los movimientos voluntarios estan presentes pero son

15 Bobath, K. (1992) en “Base neurofisioldgica para el tratamiento de la paralisis cerebral” 2da ed.
enuncia las particularidades y rasgos caracteristicos de cada tipo de paralisis cerebral.
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torpes o0 no coordinados. El nifio tiene dismetria, es decir que cuando quiere asir un objeto
se extiende demasiado o no llega. Hay escasos movimientos manuales finos.

La forma mixta es la mas frecuente, y no es mas que la combinacion de algunas de las
antes mencionadas. Es raro encontrar casos puros de espasticidad, de atetosis o de ataxia,

sino mas bien una combinacion de estas.

“Independientemente del tipo de PC, el sistema nervioso central es el que
esta lesionado. La lesién neurolégica puede causar diferentes anomalias del tono.
En un paciente con espasticidad pura, soélo esta dafiado el sistema piramidal y en
otro con PC atetoide, Gnicamente esta afectado el sistema extrapiramidal. Cuando
se observa un patréon mixto, los dos sistemas estan lesionados.” (Hsu, Michael y
Fisk 2009).'6

Segun la distribucién del trastorno neuromuscular o el criterio de topografia, que indica
cual es la parte del cuerpo afectada, podemos distinguir entre la Hemiplejia donde se ve
afectado uno de los dos hemicuerpos (derecho o izquierdo); la diplejia y paraplejia
afectando en el primer caso a miembros superiores y en el segundo a miembros inferiores;
cuadriplejia donde los cuatro miembros estan paralizados a diferencia de la monoplejia que
afecta solamente a un miembro, superior o inferior. La triplejia que afecta a tres miembros y
por ultimo la hemiparesia fasciobraquial crural donde se ve afectada la cara, un brazo y una
pierna.

Si bien la bibliografia de cabecera denomina a los trastornos neuromusculares con el
sufijo "plejia", no constituyen verdaderas paralisis, ya que en realidad se halla una debilidad
de la fuerza por disminucion en la conduccién del impulso nervioso a placa motora,
generando paresia muscular. Por lo que es mas preciso clasificar topograficamente con el
sufijo “paresia”, hemiparesia, paraparesia, triparesia, etc.

En funcion de la gravedad del trastorno motor la ECNE se clasifica en cinco niveles
segun el Sistema de Clasificacién de la Funcion Motora Gruesa (GMFCS) consagrado
internacionalmente para medir la afectacion de menor a mayor gravedad en lo que atane a
la movilidad en general (Palisano, Rosenbaum, Bartlett, Livingstone 2007)."”

Este sistema se basa en el movimiento que se inicia voluntariamente, con énfasis en
la sedestacion, las transferencias y la movilidad. El criterio primordial al definir cinco niveles
en este sistema de clasificacion ha sido que las diferencias entre niveles deberian ser
significativas en la vida cotidiana. Las diferencias se basan en limitaciones funcionales, la
necesidad de utilizar dispositivos de apoyo manual para la movilidad como andadores,

bastones, muletas o sillas de ruedas y, en menor medida, en la cualidad del movimiento. Las

6 Hsu, Michael y Fisk (2009) detallan que segun donde se localice la lesion cerebral va a variar el
tipo de paralisis cerebral en un libro editado en Barcelona que se basa en la utilizacién de Ortesis.

7 Palisano y otros, establecieron en el instituto de ciencias aplicadas de la universidad de McMaster,
en Canada, el sistema de clasificacion de la funcién motora gruesa para medir la gravedad del
trastorno motor en funcién de la movilidad.
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diferencias entre los niveles | y Il no son tan pronunciadas como las diferencias entre otros
niveles, particularmente para los menores de dos afos.

El titulo para cada nivel es el método de movilidad que es mas caracteristico del
desempefo después de los 6 afos de edad. Las descripciones de las capacidades
funcionales y las limitaciones para cada tramo de edad son amplias y no tratan de describir
de forma exhaustiva todos los aspectos funcionales del individuo. Por ejemplo, un nifio con
hemiplejia que es incapaz de gatear sobre sus pies y manos, pero que, por otro lado,
cumple los requisitos del nivel | (por ejemplo: puede incorporarse a bipedestacion y andar),
deberia ser clasificado en el nivel I. La escala es ordinal, sin intencién de que la distancia
entre niveles sea igual ni de que los nifios y jovenes con paralisis cerebral tengan una
distribucion semejante en los cinco niveles.

Se reconoce que la expresion de la funcidon motriz varia con la edad, especialmente
durante la primera infancia. Para cada nivel se ofrecen descripciones distintas para cada
tramo de edad. En los nifios que tienen menos de 2 afios hay que tener en cuenta la edad
corregida si son prematuros. Las descripciones para el tramo de 6 a 12 afios y de 12 a 18
afios reflejan el posible impacto de los factores ambientales (por ejemplo, las distancias en
el colegio y en la comunidad) y de los factores personales (por ejemplo, en funcién de las
demandas en el gasto de energia o de la diversidad de preferencias personales) en los
métodos de desplazamiento que se usan.

Se ha hecho un esfuerzo para subrayar las capacidades frente a las limitaciones. Asi,
como principio general, la funcién motriz global de los nifios y los jovenes que son capaces
de realizar las funciones descritas para un nivel concreto conducira probablemente a su
clasificaciéon en ese nivel o en el inmediato superior; por el contrario, la funcién motora global
de los nifios que no pueden realizar las funciones de un nivel determinado sera clasificada
por debajo de ese nivel.

A continuaciéon se procedera a describir en forma de texto la GMFCS propuesta por
Robert Pallisano, Peter Rosenbaum, Stephen Walter, Diane Russel, Ellen Word y Barbara
Galuppi en 1997 que luego fue Extendida y Revisada por Robert Palisiano, Peter
Rosenbaum, Doreen Bartlett y Michael Livingstone en 2007.18

En el nivel | de 0 a 2 afios de edad el nifio puede lograr la sedestacién libre lo que le
permite la manipulacion con ambas manos sin necesidad de apoyo. Pasa de una posicion
en supino a sentado, gatea y se pone de pie con apoyo. Ademas inicia la marcha antes de
los 2 afos sin necesidad de ayuda o aparatos ortésicos. En cambio, en el nivel Il el nifio
mantiene la sedestacion pero puede precisar de un apoyo para mantener el equilibrio, se

arrastra o gateo y logra ponerse de pie con apoyo. En el nivel lll las diferencias empiezan a

8 Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Doreen Bartlett, Michael Livingstone, (2007), “Canchild Centre
for Childhood Disability Research”, Canada: McMaster University.
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ser mas notorias. Solamente puede sentarse con apoyo en la espalda y si bien puede
voltearse, no logra la bipedestacion, siendo el arrastre su medio de movilidad. A medida que
el nivel avanza las limitaciones son mas pronunciadas ya que el nivel IV logra de manera
independiente sostener la cabeza y voltearse pero necesita de apoyo y ayuda para
mantenerse sentado, y en el nivel V la movilidad es totalmente dependiente, donde no logra
de manera autbnoma voltearse y no controla mantener el tronco y la cabeza en posicién
anatomica.

De 2 a 4 afios de edad el nivel | esta marcado por una sedestacién libre y dinamica,
cambios posturales sin ayuda de un adulto y marcha libre sin soporte u ortesis como medio
preferido y usual de desplazamiento, lo que le permite una gran autonomia para realizar
actividades; a diferencia del nivel Il donde la sedestacién es controlada pero ya no es
dinamica. Si bien pasa a sentado sin ayuda y logra ponerse de pie, la marcha que realiza es
en cabotaje con apoyo en los muebles y aunque como medio preferido, al igual que en el
nivel |, de desplazamiento es la marcha, ésta es lograda con la utilizacién de aparatos
ortésicos. Requieren un pasamano para subir y bajar escaleras y no son capaces de correr y
saltar. En el nivel Il el medio principal de oscilacion es el arrastre o gateo, puede ponerse de
pie con apoyo Yy recorrer distancias mas cortas dentro de casa con aparatos y es necesario
la asistencia de un adulto para cambios de direccion o tenerse solo. A medida que el nivel
avanza las limitaciones son aun mayores, como en el nivel IV que el nifio mantiene la
posicién de sentado con apoyo en sus manos, requiere de una adaptacion para mantener
dicha postura y el desplazamiento es reducido, a través de arrastre, volteo o gateo sin
disociacion. El nivel V se desarrollara mas adelante, ya que por nivel de limitacion que
presenta, las caracteristicas se agrupan de 2 a 12 afios.

De 4 a 6 afios los nifios del nivel | pasan a la bipedestacion desde una silla y desde el
suelo sin apoyo en objetos, logran la marcha de manera independiente in necesidad de
ortesis tanto en casa como fuera de ella y puede subir las escaleras. Ademas inicia otros
procesos de mayor complejidad como correr y saltar. Esta actividad se reduce en el
segundo nivel donde la habilidad para correr o saltar es minima, puede andar sin aparatos
ortésicos dentro de casa y los trayectos fuera de la misma son menores. Ademas si se
encuentra sentado en una silla puede manipular objetos con ambas manos libres, pasar en
el suelo de decubito a sentado y de sentado en una silla a la bipedestacién asegurando una
superficie de apoyo estable. En cambio en el tercer nivel puede requerir alguan control de
pelvis o tronco para maximizar el uso de las manos mientras se mantiene sentado en una
silla; pasa de sentado a la posicién erecta o viceversa con apoyo en brazos sobre una
superficie estable. La marcha es lograda con aparatos y solicita la asistencia de un adulto

para subir escaleras. Esta ayuda de un adulto se pronuncia en procesos mas comunes en el
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cuarto nivel, como el pasar de sentado a levantado desde una silla y facilitarle una
adaptacion para el control de tronco y libre uso de ambas manos.

Con lo que respecta al nivel V la edad se agrupa de 2 a 12 afos ya que los nifios
estan limitados en sus posibilidades de mantener la cabeza, el tronco y las extremidades
contra la gravedad. Requieren tecnologia de apoyo para mejorar la alineacion de la cabeza,
la sedestacion, la bipedestacion y la movilidad, pero las limitaciones son de un grado que no
es posible una compensacion plena con equipamiento. La autonomia en la movilidad solo se
obtiene si pueden aprender a operar una silla autopropulsada.

Los nifios y adolescentes de entre 6 y 12 afios del cuarto nivel pueden hacer cosas
mientras estan sentados, habitualmente con apoyo, pero su capacidad de
autodesplazamiento esta muy limitada. Hay que transportarlos en una silla manual o usar
una silla autopropulsada. A diferencia del nivel Ill donde logran una marcha libre dentro y
fuera de casa con medios de soporte u ortesis, suben escaleras con apoyo en la baranda y
son mas independientes en las transferencias de una posicién a otra.

Las dificultades son menores en los dos primeros niveles donde en el segundo nivel
los nifios pueden andar sin ayuda ortesica dentro de casa y trayectos cortos fuera del hogar
aunque tienen limitaciones para mantener el equilibrio. En el nivel | la marcha esta bien
lograda y los nifios y adolescentes pueden subir escaleras sin limitaciones. Pueden correr y
saltar aunque la velocidad, equilibrio y/o coordinacion estan reducidos.®

Cada nivel se puede detallar en pequefias oraciones. El nivel | esta caracterizado
porque el nifio logra una marcha sin restricciones y las limitaciones se encuentran en
habilidades mas avanzadas como ejercicios de velocidad o coordinaciéon. El nivel Il la
marcha se logra sin ayuda pero presenta limitaciones para andar fuera del hogar o en la
comunidad. Ya en el nivel lll la marcha es asistida con ortesis y tienen las mismas
limitaciones que en el nivel anterior. En el nivel IV la movilidad esta bastante limitada, por lo
que no llega a ser independiente, y el quinto nivel la automovilidad esta muy limitada siendo
de caracter totalmente dependiente

También existe el Sistema de Clasificacién de Habilidades Manuales (MACS) que se
divide en cinco en cinco niveles. El primero se caracteriza por la manipulacién de objetos de
manera facil y exitosa, donde no existen restricciones y limitaciones en actividades de la
vida diaria (AVD). Puede presentar alguna dificultad en aquellas tareas que requieran de
precision y velocidad (Eliasson y otros 2006 48:549-554).20

9 Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Doreen Bartlett, Michael Livingstone, (2007), “Canchild Centre
for Childhood Disability Research”, Canada: McMaster University.

20 MACS es una descripcion funcional que se puede utilizar de una forma que complementa el
diagnostico de paralisis cerebral y sus subtipos, fue establecida por Eliasson, Krumlinde Sundholm,
Résblad, Beckung, Arner, Ohrvall, Rosenbaum.
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En cambio, en el segundo nivel la calidad o velocidad para manipular los objetos se
torna ligeramente compleja, se trata de evitar algunas acciones o emplearlas de una forma
alternativa, aunque usualmente no presenta una restricciéon significativa en la independencia
de las AVD.

A partir del nivel nimero 3 es necesario la participacion activa de otra persona que le
brinde al nifio la ayuda para preparar o modificar las actividades, la ejecucién es lenta y los
objetos son manipulados con un grado notorio de dificultad. Las actividades solo son
realizadas de manera independiente si antes han sido organizadas o adaptadas. Sin
embargo en el cuarto nivel se requiere soporte continuo y equipo adaptado para logros
parciales de las acciones.

El nivel nUmero 5 (de mayor gravedad) se caracteriza por requerir una asistencia total.
No manipula objetos y tiene habilidad severamente limitada para ejecutar aun acciones
sencillas.

El diagnéstico de la ECNE es clinico. En algunos casos, las neuroimagenes pueden
confirmar la existencia de una lesion. El diagnostico temprano se basa fundamentalmente en
el conocimiento del desarrollo normal y de sus variantes. El diagnostico de PC se excluye
con relativa facilidad si el patrén de desarrollo motor del nifio es normal; por el contrario, la
confirmacién del diagndstico precisa esperar hasta la aparicion de signos definitivos, que a
veces son tardios.

El diagnéstico debe basarse en una historia clinica detallada, con conocimiento de los
factores prenatales, perinatales y posnatales que sitian al nifio en un grupo de riesgo de
lesion cerebral, asi como en la evaluacion de los distintos items de desarrollo. No debe
olvidarse que los padres son grandes observadores de la conducta de su hijo y que, en no
pocos casos, son los primeros en detectar la existencia de un problema.

La exploracidén neurolégica debe adaptarse a la edad del nifio. En muchos casos se
obtiene la maxima informacién de la observacion de su actividad espontanea, valorando la
calidad de movimiento, la actividad manipulativa, de juego, etc. Es importante evaluar la
actitud y la actividad de las diferentes posiciones como decubito ventral, decubito dorsal,
sedestacion, bipedestacion y suspensiones, aun a edades tempranas, pues para cada edad
existe un patréon correcto en las diferentes posiciones cuya desviacion puede permitir la
deteccion de un trastorno motriz, sin que se deba esperar a que exista un retraso
significativo en determinadas adquisiciones. Cuanto menor sea la edad del nifio, mas valor
tendra la practica de esta exploraciéon de desarrollo con respecto a la exploracion
neuroldgica convencional. Es posible que el nifilo pequefio no presente signos claros de
atetosis, ataxia o sus combinaciones y que, en cambio presente anormalidades de tono,
exceso o retraso en la desaparicion de la actividad refleja primitiva o alteracion de reflejos

posturales.
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La deteccion precoz de nifios dafiados se convierte en una tarea médica pediatrica
preventiva y social, tanto del médico como de los auxiliares de la medicina. No sélo los
meédicos y sus auxiliares deben estar alertados sobre las anomalias en una etapa temprana,
sino también los padres, en cuanto pueden recibir datos simples y confiables relativos al
desarrollo normal de la lactancia.

Los primeros signos son por lo general los de detencién o retardo, con retencion de las
primitivas y totales sinergias de la primera infancia. No obstante, apareceran signos
anormales, como hipertonia, espasticidad o los espasmos intermitentes encontrados en el
grupo atetoide.

Si bien por definicién la lesidon es estacionaria, la sintomatologia no lo es, apareciendo
en forma gradual con frecuencia progresando durante muchos afios. Los primeros sintomas
pueden aparecer inmediatamente después de, o incluso durante, un periodo perinatal

tormentoso, pero estos casos no presentan un problema de diagnéstico particular.

“La primera etapa del diagnéstico de sindrome de trastorno motor de origen
cerebral, aun sin esperar el desarrollo del cuadro clinico completo, nos permite
enfocar ya los estudios complementarios para un diagnostico etiolégico e iniciar
precozmente el tratamiento fisioterapico de rehabilitacion, estimulacion y
ambiental.” (Molina 2006:27)*'

El reconocimiento precoz debe depender de la evaluacion de rutina del desarrollo a
intervalos regulares. Como Egan y col. (1969) subrayaron, “la evaluacion del desarrollo
deberia ser una parte tan importante del examen de un bebé como la auscultacion de su
corazon”. No obstante, en un bebe con dafo cerebral sospechado, los intervalos entre las
observaciones deberian ser cortos y, por cierto, en periodos no mayores de dos o tres
semanas luego de la aparicion de signos sospechosos. Debe recordarse que durante el
primer afio de vida del bebé el desarrollo se encuentra en su etapa mas veloz y los “signos
débiles” pueden convertirse en “signos fuertes” en el transcurso de un muy corto tiempo. La
comunicacion del diagnostico a los padres es una experiencia dificil y delicada para los
médicos. No existe un protocolo o una serie de reglas fijas de cdmo comunicar a los padres
el diagnostico de una enfermedad irreversible. La Unica verdadera regla es comunicar el
diagnéstico con amplia disponibilidad de tiempo sin ponerse ninguna limitacién.

La disponibilidad de tiempo es la primera demostracion de interés y solidaridad, por
este motivo del encuentro inicial es oportuno abrir también el espacio para encuentros
sucesivos.

El médico representa una figura bien precisa, activa y de sostén para resolver los

problemas. Su claridad es siempre fundamental, el uso de términos técnicos no debe crear

21 Molina sostiene la importancia que tiene el diagnostico prematuro de los trastornos cerebrales para
el enfoque temprano de su tratamiento en “Encefalopatia motora Cerebral Infantil (EMCI) equivalente
a PCI (Paralisis cerebral Infantil)”.
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distancia y dificultad de comprension. La escasa cultura de algunos padres no debe nunca
representar la excusa para dar informacion limitada o superficial.

Asimismo es competencia de todo el personal sanitario mostrar la evidencia de todos
los aspectos fisioldgicos positivos y normales, pues en este caso son validas todas las
condiciones que favorecen el proceso de acercamiento de madre e hijo.

Segun los autores mencionados con anterioridad, el diagnéstico de la ECNE debe
establecerse en los primeros meses de vida basandose en tres puntos importantes: el
primero es el diagndstico etiologico, por los antecedentes prenatales, por el estudio perinatal
o por las secuelas de las enfermedades post-natales, que se han descrito con anterioridad;
el segundo punto importante es el diagnédstico clinico, por el retraso en las escalas de
maduracion que se describen al hablar de las etapas del desarrollo. Y como tercer y ultimo
punto el diagndstico neurolégico, por modificacién de las reacciones de maduracion, que
consiste en la persistencia de reflejos 0 ausencia de reacciones de maduracion del Sistema

Nervioso Central.
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Capitulo II: Integracion Familiar en el Tratamiento Kinesiologico

Desde el nacimiento en adelante el nifio es estimulado por el mundo exterior a través
de receptores de distancia, que son los iniciadores de las respuestas motoras. Estas
acciones motoras son guiadas y controladas en todo su curso por la retroalimentacién de
musculos, tendones y articulaciones.

El sistema nervioso central maduro e intacto tiene capacidad para absorber un gran
volumen de flujo aferente, y reacciona a él con respuestas variables, adaptandose a las
condiciones cambiantes del medio ambiente. El sistema nervioso intacto posee a su mando
una gran variedad de respuestas motoras opuestas y selectivas pudiendo por consiguiente
ajustar la postura y el equilibrio.??

El sistema nervioso central del nino con ECNE es menos competente para ocuparse
del flujo aferente, aunque puede no existir ninguna alteracion del sistema sensorial y
perceptivo. Si bien el nifio puede conservar la capacidad para la respuesta unitaria e
integrada, ésta es, con mas frecuencia, estereotipada al estar en corto circuito en las
cadenas sinapticas de algunos patrones tipicos de actividad refleja anormal. Las respuestas
motoras del nifio consisten principalmente en algunos reflejos espinales y ténicos, aunque
pueden aparecer una u otra de las reacciones de enderezamiento y equilibrio mas altamente
integradas. Esto forma los patrones sensoriomotores anormales primarios que en su accién
reciproca determinan la capacidad motora del nifio, y que el nifio modifica y adapta a la
realizacion de destrezas funcionales. La dominancia de estos reflejos primarios da como
resultado patrones anormales secundarios o compensadores que, si no son contrarestados,
conducen a contracturas y deformidades.

Tarde o temprano en el nifio en crecimiento los patrones sensoriomotores anormales
del estado hipertdnico quedan firmemente establecidos en su sistema nervioso central. Es
importante intentar evitar esto mediante el tratamiento y manejo precoz.

Ante lo mencionado anteriormente y teniendo en cuenta las consecuencias en el
desarrollo integral del nifio que trae ECNE descriptas en el capitulo anterior, es necesario
que el tratamiento kinesioldgico se inicie precozmente. No es necesario un diagnostico
etiolégico para iniciar el tratamiento kinésico, pero se requiere una valoracién global, que
tenga en cuenta no solo los aspectos motores, sino también la capacidad cognitiva, el
desarrollo del lenguaje, la capacidad visual, auditiva y la posibilidad de que existan otros
trastornos asociados como epilepsia, déficits sensoriales o trastornos de la conducta. El
manejo terapéutico de este trastorno ha pasado del enfoque casi exclusivamente
rehabilitador al multidisciplinario para la valoracién y la atencién integral del nifio con dichas

caracteristicas.

22 Bobath (1982) describe el desarrollo fisiologico del sistema nervioso central en la segunda edicion
de su libro para el tratamiento de la paralisis cerebral.
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Una vez que se ha realizado el diagnéstico, se debera desarrollar una estrategia de
manejo integral y multidisciplinaria con orientacién a la familia. La meta desde la vision
kinesioldgica tendra su horizonte en mejorar la funcion global del paciente, ayudando al
mismo en la realizacién de un manejo compensatorio y promover su independencia. Es de
suma importancia comprender que la familia es un pilar fundamental en el tratamiento y por
lo tanto hay que involucrar a ellos en cada uno de los pasos del mismo.

La meta de la terapia kinésica es brindar al nifio experiencias sensorio motrices
normales sobre modelos posturales y motores, antes de que los modelos motores
anormales se hayan fijado.

Debido a la complejidad de problemas que ocasiona la encefalopatia crénica no
evolutiva existen diversos enfoques para su tratamiento. Bosh de la Pefa (1973) analiza en
su libro el uso de técnicas especiales (U.S.A: Phelps, T. Fay, Rabat, Deaver, Rood, Pohl,
Schwartz, Carlson, Doman y Delacato; Inglaterra: Bobath, Collins, Levitt, lllingworth, Ingram;
Dinamarca: Plum, Lunning; Hungria: Petto; Francia: Grossiord, Tardieu, Thieffry, Riviere;
Suiza: Kong; Alemania: Lindemann, Voita; [falia: Milani; U.R.S.S.: Eidinova) con sus
analogias y diferencias de los diversos métodos.?3

El concepto Bobath es uno de los enfoques mas utilizados hoy en dia en el campo de
la rehabilitacion neurolégica para la evaluacion y el tratamiento de personas con trastornos
neuromotores (Lennon S. 2003).24 Fue desarrollado en Londres en la década de 1940 por la
fisioterapeuta Berta Bobath y el neurélogo Karel Bobath (Bobath 1982). El concepto Bobath
es un enfoque de resolucion de problemas para la evaluacion y el tratamiento de personas
con alteraciones en el desarrollo de la funcion, el movimiento y el control postural debido a
una lesion en el SNC (Panturin 2001)%5. Dicho concepto esta basado en conocimientos de
control motor, aprendizaje motor, plasticidad del SNC y muscular, y biomecanica, asi como
en la experiencia clinica y en las necesidades o expectativas del propio paciente (Sackett,
Straus y otros 2000).2¢

“Berta y Karel Bobath abogaron siempre por el desarrollo de un enfoque
flexible, adaptado a las necesidades cambiantes de la persona y que tuviese como
objetivo el aumento de la funcionalidad del individuo en su vida diaria” (Cano de la
Cuerda, Collado Vazquez 2012).%"

23 Bosh de la Pefia detalla las caracteristicas de cada una de las técnicas kinésicas que se utilizan
para el tratamiento de la paralisis cerebral en los diferentes paises.

24 Lennon (2003) afirma la utilizacion del concepto Bobath como una de las técnicas kinésicas mas
importantes y de mayor renombre cuando se habla de rehabilitacion motora en pacientes
neurolégicos.

25 Panturin (2001) describe en que consiste el concepto Bobath y a quien esta dirigido.

26 Sackett Straus y otros (2000) amplian y especifican en qué consiste una de las técnicas kinésicas
mas importantes utilizadas en neurorehablitacion.

27 Cano de la Cuerda y Collado Vazquez (2012) realizan una critica sobre el trabajo del matrimonio
Bobath en el campo de la rehabilitacion neurolégica.
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El kinesidlogo debe evaluar los beneficios globales de diferentes métodos de
tratamiento y decidir cual es el apropiado para cada momento. Los métodos, técnicas y su
intensificacién cambiaran l6gicamente a medida que el nifio crece, no sélo en respuesta al
desarrollo fisico, sino también debido a modificaciones en el medio y las expectativas. A
menudo el kinesiélogo es quien esta relacionado con un paciente en forma regular, y es
importante que pueda enfrentarse no solamente con sus necesidades fisioterapéuticas sino
que tenga conocimiento de la esfera mas amplia de problemas y pueda solicitar el consejo o
la intervencion apropiados de otras especialidades tales como terapia ocupacional,
fonoaudiologia, psicologia y/o cirugia ortopédica.

“El tratamiento de estos nifios con PCI debe ser un tratamiento continuo que
no debe centrarse unicamente en la rehabilitacion, sino que el propio entorno
familiar y social del nifio deben colaborar de manera activa en el tratamiento del

mismo, previniendo y corrigiendo en todo momento las posibles alteraciones que
puedan aparecer” (Bermejo Franco 2012:23).28

Los beneficios de la kinesiologia disminuyen cuando el paciente permanece en
posicion incorrecta durante largos periodos a lo largo del dia. Esto suele agravarse en la
edad escolar, pues los nifios pasan muchas horas sentados, con escasa movilidad durante
la jornada escolar. Por este motivo puede ser necesario emplear distintos tipos de recursos:
adaptaciones fisicas estaticas para mantener una posicidon correcta como cuias, asiento
triangular, taco abductor, plano inclinado y diferentes tipos de bipedestadores, o
adaptaciones dinamicas, ya que el nifio con deficiencias graves puede ser incapaz de
desplazarse por si mismo. El poder suponer de dispositivos para la movilidad facilita su
desplazamiento y su comunicaciéon con el entorno. Los principales objetivos de las férulas
son la prevenciéon de deformidades estructuradas, mantener la alineaciéon y la mecanica
articular adecuada y dar estabilidad protegiendo los musculos y articulaciones mas débiles.

Winter D. (1991) expresa que los musculos principalmente afectados por el tono
excesivo por ECNE son los de dos articulaciones, como el psoas, recto anterior,
isquiotibiales y gemelos. Con el tiempo y el crecimiento, estos musculos pasan a estar
contracturados.?®

Resulta interesante que los musculos de una articulacion como el gluteo mayor, vastos
y sbleo generalmente son demasiado largos debido a los efectos cronicos de caminar en
cuclillas. La posicién en cuclillas con excesiva flexién de la cadera y la rodilla, junto con una
flexion dorsal excesiva del tobillo o una interrupcion del mesopie coloca a estos musculos en
una posicion de elongacion excesiva cuando cruzan las articulaciones. Existen ademas

musculos que son los principales responsables de la capacidad para mantener la postura

28 Bermejo Franco (2012) destaca la participacion de otros agentes en el tratamiento de nifios con PCI
para la prevenciéon de deformidades.

29 Winter (1991) hizo un estudio donde analiza los musculos principales de la marcha y describe como
afecta el tono muscular alterado en nifios con ECNE.
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erguida. La postura erguida requiere una buena funcion antigravedad de los musculos de
una articulaciéon responsables de soportar el peso del cuerpo. La debilidad y la elongacion
excesiva de estos musculos, junto con la espasticidad de los musculos de dos articulaciones,
son los principales factores responsables de la marcha en cuclillas.

En la inmensa mayoria de los casos, el tratamiento de la disfuncion de la
deambulacién en ECNE se centra en la marcha en cuclillas. Esta combinacién da lugar a la
disminucioén de la funcion de deambulacién en la adolescencia y la edad adulta debido a
dolor articular y un costo de energia excesivo (Koop, Scout 1989).3°

Segun Murphy K. (1995) a frecuencia de estos problemas en la edad adulta es
abrumadoramente elevada y a la larga es el motivo por el cual es tan importante el

tratamiento de estos problemas en los nifios y los adultos.?’

“Para tratar adecuadamente un caso de PC, se deben comprender los
mecanismos patolégicos que causan anomalias de la marcha. Los principales
problemas del control motor selectivo deficiente, las anomalias del equilibrio y el
tono anormal del SNC dan logar a anomalias secundarias de crecimiento muscular
inadecuado y a deformidad 6sea” (Hsu, Michael y Fisk 2009).32

Como se ha mencionado anteriormente existen varias técnicas para ayudar a los nifios
a vencer las dificultades causadas por la espasticidad, incluyendo terapia, medicacién y
cirugia. Ademas de estas técnicas, también se recomienda el uso de férulas, splints y ortesis
para las extremidades inferiores en nifios que tienen espasticidad.

En los ultimos afios y gracias a los avances tecnologicos se ha mejorado mucho la
técnica de confeccién de ortesis y sus materiales. Por ejemplo, cuando hacemos referencia
al término DAFO, hacemos referencia a las del tipo dinamicas de pie-tobillo.

Estos elementos estan disefiados para sostener el pie y el tobillo, pero ademas
afectan al movimiento del cuerpo entero. Son comunmente usadas en pacientes con
alteraciones neuromusculares. Estan especialmente orientadas hacia los pacientes
pediatricos, pero muchos adultos también pueden beneficiarse de los conceptos de disefio.

Las férulas, splints y ortesis funcionan aplicando fuerzas sobre el cuerpo. Abarcan las
partes del cuerpo de las que se desea evitar algun movimiento, alinear articulaciones y
elongan musculos. Algunos musculos cruzan dos articulaciones (por ejemplo los gemelos
son biarticulares y abarcan del tobillo a la rodilla). Para ejercer un efecto de estiramiento,
ambas articulaciones deben estar sostenidas por el dispositivo o proponer actividades

motrices que hagan estirar la articulacién que no esta incluida en el dispositivo. Las férulas,

%0 Koop y Scout (1989) analizan las deformidades caracteristicas de nifios con trastornos
neuromotrices y la manera en que afecta su movilidad funcional.
31 Siguiendo la linea de los autores anteriores, Murphy (1995) sostiene que es importante el
tratamiento temprano de las deformidades para disminuir sus consecuencias en la edad adulta.
32 Hsu, Michael, Fisk (2009). “AAOS. Atlas de Ortesis y dispositivos de ayuda”.
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splints y ortesis también pueden proporcionar estabilidad postural para ayudar a los nifos a
mantener la bipedestacién y poder andar con mas estabilidad.

Las mas usadas en nifios con espasticidad de los flexores plantares son las valvas
antiequinas que restringen la flexion plantar pero con la dorsiflexién libre. Al permitir la
dorsiflexion, facilitan un ciclo de la marcha mas fisiolégico ya que permite adelantar la tibia
en la fase inicial de la marcha (Novacheck F., 2009).33 Este efecto conlleva una actividad
excéntrica del triceps sural y reclutamiento con actividad muscular del tibial anterior (el tibial
anterior suele estar alongado en presencia de una flexiéon plantar permanente y en esta
situacion se debilita). Hay que tener en cuenta que los musculos espasticos tienden a
generar una actividad muscular concéntrica. La actividad muscular concéntrica de forma
repetitiva, en patrones motrices donde fisiolégicamente tienen que realizarse en actividad
excéntrica, conlleva un acortamiento muscular y una alteracion del ciclo del paso. Por
ejemplo en el paso de sentado a bipedestacion, el triceps sural ejerce una actividad
excéntrica en posicion de estiramiento. Los nifios con espasticidad del triceps sural cuando
intentan levantarse de una silla, la actividad prematura y concéntrica, en posicion de
acortamiento, de su musculo triceps sural les dificulta la propulsién del cuerpo hacia delante
y arriba y tienden a propulsar su cuerpo hacia atras.

Las fuerzas que las férulas, splints y ortesis aplican en el cuerpo son normalmente
reactivas, impiden el movimiento resistiendo las fuerzas generadas por el cuerpo. Sin
embargo, los musculos se alargan de manera mas eficiente en respuesta a las fuerzas
activas. Existen nuevos disefos ortésicos que usan pistones de gas comprimido o muelles
enroscados para generar fuerzas activas. Estas técnicas aun necesitan ser evaluadas, pero
pueden ser mas efectivas para corregir contracturas establecidas en las articulaciones.

También son de mucha utilidad bastones canadienses, andadores, valvas largas para
lograr la bipedestacion. Planos de arrastre, posicionadotes, asiento triangular, standing,
standig en abduccion, diferentes bipedestadores y sillas de ruedas, dependiendo de la
necesidad de cada paciente (Bermejo Franco 2012:Vol. 6).34

Muchos estudios han mostrado que las férulas seriadas (Brouwer, 1998; Cameron &
Drummond, 1998)%° y las férulas de inhibicién o de reduccién del tono (Otis, 1985; Tradieu
1982; Watt, 1986) pueden mejorar el movimiento del tobillo (especificamente la dorsiflexion)
en nifos con ECNE. Un estudio concluye que las férulas fueron efectivas para retrasar la

necesidad de someterse a cirugia para elongar sus musculos. (Cottalorda, 2000).36

33 Novacheck (2009) indica el tipo de Ortesis especificos para nifios con pie equino.

34 Bermejo Franco (2012) amplia los elementos ortésicos mas utilizados en neurorehabilitacion.

35 Brouwer y otros coinciden con los beneficios que proporciona determinado tipo de férulas en la
movilidad de tobillo y la prevencion de trastornos secundarios a posiciones anatémicas anormales.

3 Cottalorda, Gautheron, Metton, Charmet, Chavrier (2000). “The Journal of Bone and Joint Surgery”
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También se ha estudiado el impacto que tienen las férulas en los patrones de
movimiento de la marcha en nifos. Las férulas seriadas (Cameron & Drummond, 1998) y
férulas inhibidoras (Bertoli, 1986; Hinderer, 1988) han mostrado el incremento de la longitud
del paso en nifos con paralisis cerebral. Las férulas seriadas también han mostrado que
disminuye la marcha en equino en nifos con ECNE (Brouwer, 2000). Brouwer et al.
Encontraron que el uso de férulas seriadas en todos los ninos con ECNE que andaban en
equinismo, fueron capaces de iniciar el ciclo del paso contactando con su talén en el suelo.
A las seis semanas del seguimiento, estos resultados fueron mantenidos en seis de cada
ocho nifos.

Dos estudios han comparado los efectos de las férulas seriadas con el uso de la
Toxina Botulinica. Ambos estudios han encontrado que las férulas y la toxina botulinica
producen efectos similares en la disminucion del tono muscular y en la extensibilidad de los
movimientos del tobillo (Corry, 1998; Flete, 1999). Segun el estudio, la toxina botulinica tiene
efectos mas duraderos que las férulas seriadas y los padres preferian la Toxina Botulinica.

Los AFOs son tipicamente disefiados para limitar movimientos del tobillo no deseados,
especificamente la flexién plantar. Estos, pueden ser fijos, bloquean el movimiento del tobillo,
o articulados, permiten algunos movimientos del tobillo, sobre todo la flexién dorsal. La
prevencion de la flexion plantar mediante el uso de las mismas, se ha visto que mejora la
eficacia de la marcha en nifos con diplejia espastica (Carlson, 1997; Crenshaw, 2000;
Radtka, 1997; Rethlefsen, 1999) y en nifios con hemiplejia (Buckon, 2001).3” Las ortesis
supramaleolares (SMO), que no cruzan la Pagina 6 de 8 articulacién del tobillo, no evitan la
marcha en equino (Carlson, 1997; Crenshaw, 2000) y se usan principalmente para alinear el
pie ante situaciones importantes de eversién o inversién del calcaneo.

Cuando se compara el uso de AFO con la marcha estando descalzo, el patrén de la
marcha de los nifios es mejor cuando las llevan puestas (Buckon, 2001; Radtka, 1997). Los
movimientos del tobillo y los patrones de marcha empeoran cuando nifios que normalmente
los utilizan, los dejan de llevar durante un periodo de dos semanas (Hainsworth, 1997).

Segun un estudio de Wilson (1997) los nifios con paralisis cerebral que andaban sobre
sus dedos de los pies (en equinismo), mejoraron la habilidad para pasar de sentado a
bipedestacion si usaban éste elemento.38

También se ha podido estudiar como estos elementos afectan al gasto energético de
los nifos con pardlisis cerebral a la hora de caminar. Maltais (2000) encontraron que los
nifos con diplejia espastica tenian un gasto energético y de oxigeno inferior mientras

caminaban y llevaban AFOs articulados. Buckon (2001) encontraron que ciertos disefios de

37 Buckon y otros (2001) “Comparison of three ankle-foot orthosis configurations for children with
spastic hemiplegia”. Developmental Medicine and Child Neurology.
38 Wilson, Haideri, Song & Telford (1997). “Ankle-foot orthoses for perambulatory children with spastic
diplegia”. Journal of Pediatric Orthopaedics.
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ortesis permitian a los nifios con hemiplejia caminar mas rapido sin incrementar el gasto
energético.®

Por ello, el objetivo de la terapia no es la curacién, sino conseguir el mejor desarrollo
funcional en todos los ambitos. La kinesiologia debe enfocarse, a través de las técnicas o
meétodos que crea necesario en facilitar el desarrollo psicomotor, en reducir la espasticidad y
las limitaciones funcionales. Se debe promover la movilidad y mantener las funciones ya
desarrolladas. Es importante estimular las capacidades funcionales y hacer hincapié en la
adquisicion de patrones de movimiento mas normales. Trabajar tratando de modular el tono
y mejorar la propiocepcion con la finalidad de lograr mayor estabilidad. También se busca
mejorar el esquema corporal e inhibir interferencias reflejas, evitar y/o disminuir retracciones
y contracturas musculares. Se debe enfocar, ademas, en aumentar la fuerza muscular,
mejorar la coordinacion, mejorar reacciones de equilibrio y enderezamiento; evitar
deformidades y facilitar el movimiento. Los métodos y objetivos recién mencionados tienen
la misma finalidad: lograr la mayor autonomia posible.

El principal objetivo de la kinesiologia para el nifio con dafio cerebral consiste en
restituir una funcién mas normal. El kinesiélogo se encarga del tratamiento de los problemas
de movimiento, pero estos problemas, aun cuando varian con cada persona, siempre
incluyen un cierto grado de discapacidad sensitiva, problemas emocionales y de conducta,
anormalidades de tono y dificultades en la concentracion, la comprensién y la comunicacion.
En un sentido muy general, la capacidad de funcionamiento del paciente estd alterada y, en
consecuencia, no se puede aislar el movimiento de los procesos mentales o de las
influencias del medio. Por lo tanto, el kinesiélogo no debe considerarse un proveedor de
equipo y ejercicios, sino una fuerza potente en el medio del paciente, que puede llevarlo a
recuperar la funcién, no solo brindandole en lo externo un medio apropiado, sino también
estimulando y motivando sus procesos internos.

Para lograr esto el kinesidlogo necesita un amplio conocimiento de la funciéon humana.
Se requiere de idoneidad para comprenden el movimiento normal, el proceso de aprendizaje,
especialmente el aprendizaje de las habilidades motoras, la importancia de la motivacion y
la importancia para el paciente de los objetivos del tratamiento claramente expresados y
directamente enfocados. Desde el punto de vista clinico, el kinesidlogo debe desarrollar la
capacidad de observacion, el juicio y las habilidades mentales y fisicas que le permitiran
moverse Yy guiar al paciente con sutileza y estimular la respuesta que espera de él.

Los objetivos y el tratamiento deben describirse en un lenguaje cotidiano, en términos

de la funcion que se ha de recobrar, el cual puede ser comprendido facilmente por el

39 Barenys, Macias y Manzanas (2011) realizaron un trabajo sobre ortesis externeas en la sociedad
espafiola de fisioterapia en pediatria titulado: “Uso de las férulas, splints y ortesis para las
extremidades inferiores. Revision de la literatura sobre la eficacia en niflos con trastornos
neurologicos”.
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paciente y sus familiares, asi como también por los otros profesionales del equipo
interdisciplinario como terapista ocupacional, cirujano ortopédico, psicélogo y otros.

Es de vital importancia no solo la participacion multidisciplinar de profesionales de la
salud en el proceso de recuperacion de los nifios con ECNE, sino ademas el rol del cuidador,
quien es el que se encuentra en mayor contacto con el nifio y quien puede mediante sus
terapias y su acompafiamiento hacer que se marque una gran diferencia en los alcances de
rehabilitacién del nifio. La dedicacion, el acompafiamiento terapéutico, psicolégico, seran lo
que cambie en gran instancia la calidad de vida del nifio con ECNE, llegando a un grado de
desarrollo intelectual que mejore su comunicacion y relaciones sociales todas con el fin de
que el nifo logre llevar una vida plena y satisfactoria.

La implicacion del paciente y del cuidador es un elemento clave de la
neurorehabilitacion (Cott 2007; Laverty 2009). Estos autores y Lewin (2009) sefialan que la
asistencia centrada en el paciente se basa en compartir el control y las decisiones sobre
intervenciones o sobre el tratamiento de los problemas de salud con el foco de atencion en

el paciente como un todo en su contexto psicosocial.*°

El kinesiélogo, trabajando en colaboracién con el equipo multidisciplinario
de rehabilitacién, comenta y explica las opciones terapéuticas; los pacientes y sus
cuidadores (cuando sea apropiado) usan esta informacién para tomar decisiones
sobre sus objetivos y eligen soluciones terapéuticas. El proceso de fijacion de
objetivos proporciona un mecanismo para la asistencia centrada en el paciente, al
permitir autonomia, y un ritmo adecuado de informacién y responsabilidad
(Playford 2009).4!

Todos los nifos necesitan ser hablados y escuchados. Todos necesitan que se juegue
con ellos y que los alaben y premien por todo lo que vayan aprendiendo. Esto les ayuda a su
desarrollo.

Los niflos con ECNE emplean mas tiempo a la hora de aprender algo. Por ejemplo, es
mas lento para sonreir o alcanzar algo; esto puede hacer que la familia le haga menos caso
y, por tanto, no le premia por cualquier progreso que haga. Por esta razén el nifio puede
dejar de intentar hacerlo y, por tanto, aprender cosas, lo cual provocaria un retraso en su
desarrollo.

Algunas familias protegen demasiado a su nifio con esta patologia. Hacen demasiado
por él y asi no podra aprender a hacer cosas por si mismo. Otras familias quieren que el
nifio aprenda a hacer cosas antes de estar preparado para ello; esto hace que los
movimientos anormales sean peores. Las personas que trabajen en el entorno de estos

nifos pueden ayudar a las familias dando a conocer cuando pueden empezar a entrenar al

40 Cott, Laverty y Lewin (2009) enfocan su atencién en el medio que rodea al paciente neurologico
llevando a cabo un tratamiento global, donde la perspectiva es psicoldgica, social y cultural.

41 El autor explica el rol del kinesidlogo en el tratamiento interdisciplinario en coordinacion con el
paciente y su familia o cuidador para obtener mayores beneficios de la terapia.
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nifo. Es mejor empezar con actividades que el nifio ya sepa hacer. La familia y los que
trabajen con niflos han de aprender unos de otros. La familia conocera que es lo mejor para
su nifo. Por ejemplo, si el nifio tiene dificultad para hablar, un miembro de la familia puede
ayudar al trabajador a entenderle. El trabajador de la Salud, por su parte, puede sugerir
formas de hacer el cuidado diario del nino mas facil para la familia.

Es fundamental para los papas conocer y estar al tanto de las maneras adecuadas de
manejarse con un hijo con este trastorno: cdmo alimentarlo, acostarlo y dormirlo, calmarlo,
educarlo, movilizarlo —recordemos que su mayor dificultad esta situada en el desarrollo
motor- para evitar deformaciones y limitaciones. Como con todo hijo, aprender a ayudarlo le
dara calidad de vida y facilitara y fomentara el vinculo de amor.

El kinesidlogo es la persona que puede aportar una cierta ayuda a los padres
mostrandoles las potencialidades motrices de su hijo, potencialidades que a veces el médico
no ha evocado suficientemente o bien los padres no han sabido escuchar en un momento
especialmente doloroso.

La accion educativa y terapéutica ayuda a mostrar desde las primeras sesiones que
existen posibilidades de progreso y se ha emprendido una lucha para reducir las
consecuencias de la lesion. Esto puede dar un gran apoyo.

Otro aspecto de la kinesiologia es el de mostrar con ayudas concretas, junto con la
accion terapéutica, que se intentara responder a las necesidades particulares de estos nifios
para que vivan al maximo de sus posibilidades.

Escuchar y recibir a los padres, cuando expresan su sufrimiento, sin transformarse en
psicoterapeuta, a veces forma parte el trabajo kinésico.

Para preservar este papel de apoyo que tanto necesitan los familiares del nifio, el
kinesidlogo modula sus actitudes y sus propdositos.

Por ejemplo, a las numerosas preguntas que los padres pueden hacer
espontaneamente o durante las sesiones 0 encuentros, es justo dar respuestas objetivas
sobre las posibilidades del nifio, tal como se ven en el momento, y sobre los objetivos

funcionales razonables que se puedan fijar para un periodo concreto.

“...la disponibilidad corporal para la postura, la orientaciéon en el espacio, la
motricidad y la percepcion de los cambios que la misma origina en la posicién de
los segmentos corporales, tienen componentes neurologicos conscientes
(percepciones visuales, tactiles y auditivas), inconscientes (propioceptivos y
laberinticos) y aspectos subjetivos (inhibiciones, alteraciones del tono, efc.). Esta
representaciéon corporal se conforma por un proceso madurativo de sintesis
creciente, y a la cual también aporta la relacion social” (Cataneo, Marron 2002).42

42 Cataneo y Marron describen las sensaciones perceptivas del cerebro humano y las adaptaciones
que el cuerpo realiza segun la percepcion sensoriomotriz.
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Segun Winnicot (1991), citado por Innocenti (2002), el nifo construye su self, “la
persona que soy yo”, a partir de un proceso de integracion que depende del ambiente
humano. Estas razones denotan la importancia del rol de la familia principalmente, y del
entorno intimo al nifo con ECNE, para generar su propia aceptacién y autoconfianza,
disminuyendo el riesgo de padecer alteraciones psicoafectivas y desajustes sociales.*

Para la familia, y en especial para los padres, el conocimiento de la noticia de un hijo
con capacidades diferentes produce un gran impacto. Las reacciones ante dicha noticia son
variadas, en un espectro que abarca actitudes de sobreproteccion hasta de rechazo, en el
caso opuesto.

En su desarrollo evolutivo emocional, el bebé en sus inicios, necesita contar para su
integridad con un sostén materno y una relaciéon de dependencia total. Al nifio con ECNE le
resulta mas dificultoso independizarse del apoyo de la madre; permanece dependiente de
ella no solo fisicamente, sino emocional e intelectualmente. Esta exagerada dependencia se
establece por lo general en la primera infancia y puede tornarse tan marcada como para
interferir en la habilidad potencial del nifo impedido. Debido a que el 60% de los nifios
afectados con ECNE sufren de un retraso intelectual, el compromiso y la alteracién de la
dindmica familiar que acompanan este cuadro es muy grande, incluyendo tanto aspectos
sociales, psiquicos, emocionales, como econémicos.

De acuerdo a lo citado por Mendez Castro L. (2010) “la familia es el principal soporte
para una persona con discapacidad”. Es la que “ve a la persona antes que a la enfermedad”.
Junto con poner al hogar como el primer referente de la discapacidad hay que decir también
que en casos de deficiencia severa, alguno de sus miembros tiene que dedicar parte
importante del dia al cuidado del enfermo, lo que significa una generosa disposicion
personal con el consecuente sacrificio que eso conlleva. Si alguien puede dar una leccién a
la sociedad de como crear un ambiente al discapacitado, es el familiar que ha convivido con
esta persona desde su infancia.”** De ahi que es de suma importancia que se considere a la
familia como pilar fundamental en cualquier terapia; el terapeuta debe por ende, mantener
una buena comunicacion a lo menos con el cuidador directo.

También la comunidad tiene un rol fundamental en la rehabilitacion, es la que hace
posible que una persona, pese a sus limitaciones o diferencias, se sienta integrado y
participe.

Al hablar de familia/cuidadores se alude al reconocimiento de los importantes cambios
ocurridos en este ambito. La familia, entendida como el conjunto de personas unidas por

vinculos de parentesco, ha sido tradicionalmente la institucion social encargada de

43 Innocenti, Tallis, (2002).” Trastornos del desarrollo infantil: algunas reflexiones interdisciplinarias.”
Buenos Aires, Argentina: Mifio y Davila. P. 16

44 Mendez Castro (2010) le atribuye una gran importancia al rol de la familia en personas con
capacidades diferentes por su punto de vista ante esta situacion y el tiempo que le dedican.
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satisfacer las necesidades de sus miembros y especialmente de los miembros mas débiles
como nifios, enfermos o ancianos. Los cambios sociales han dado lugar a nuevas formas de
vida, asimilables a lo que se ha entendido tradicionalmente por “familia”, por lo que nos
vamos a referir a cualquier forma de vida que implique la convivencia diaria y el cuidado
mutuo.

Entonces todas las acciones encaminadas a dar apoyo a la familia-cuidadores,

redundaran en beneficio directo del enfermo/a cronico aumentando su calidad de vida.*®

45 Anderson y Bury (1988) establece en “Living with chronic illness.The experience of patients and
their families” que hay una relacién de causa-efecto entre el rol de la familia de un paciente con
tratamientos prolongados y dicho paciente.
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Disefio Metodologico

El presente trabajo es de tipo cualitativo interpretativo porque prioriza la calidad de la
muestra recabada antes que la cantidad, bajo la interpretaciéon personal del sujeto de
investigacion. Es descriptivo porque la finalidad es brindar un analisis detallado de la
relevancia que tiene la participacion de la familia en el tratamiento kinesioldégico de la
paralisis cerebral y es no experimental, ya que no se manipulan las variables independientes.

El tipo de muestreo es no probabilistico ya que no todos los casos tienen la misma
posibilidad de ser seleccionados y ademas se seleccionaran los casos que mayor
informacién aporten.

Se realizara una entrevista abierta a 6 familias de pacientes con ECNE de entre 2 y 25
afos de la ciudad de Mar del Plata. Ademas se decide entrevistar a 2 kinesiélogos para
enriquecer el contexto del sujeto a estudiar.

En cuanto al periodo y secuencia de estudio, es transversal, ya que las variables se

estudian en determinado momento haciendo un corte en el tiempo.

La muestra esta constituida por 6 familias de pacientes de entre 2 y 25 anos con
ECNE que concurren a 2 centros de rehabilitacion neurolégica de la ciudad de Mar del Plata
en Abril de 2015. En este caso en particular sera analizado en cada centro de rehabilitacion
el rol de 3 familias diferentes en el tratamiento kinésico y las indicaciones kinesiolégicas que

promuevan dicha actividad.

Criterios de Inclusion:

Pacientes: de ambos sexos con ECNE mayor a 2 afios y menor a 25 que concurran a
alguno de los 2 centros de rehabilitacion neuroldgica donde se tomara la muestra

Profesionales: Kinesidlogos que estan a cargo de la rehabilitaciéon de los pacientes con
PC en los diferentes centros de rehabilitacion.

Familiares: Padre-Madre-Hermano/a-Tutor dispuestos a responder las preguntas

pertinentes.

Criterios de exclusion:
Pacientes con ECNE que posean otra enfermedad cronica, pacientes donde la familia
no esté de acuerdo con la investigacién y pacientes que no reunan los requisitos de

inclusiéon mencionados anteriormente.

Las variables sujetas a estudio son:
+ Nivel de participacion familiar
¢ Informacion de la familia sobre ECNE

¢ Frecuencia del tratamiento
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Tratamiento kinesioldgico
Indicaciones terapéuticas

Expectativas de logro

* & o o

Relacion de la familia con la institucion y/o el Kinesidlogo

Definicion de las variables

+ Nivel de participacion familiar (padre/madre/tutor/hermano)
Conceptualmente: Grado en el que la familia participa en una situacion.
Operacionalmente: Grado en que la familia participa en el tratamiento kinésico del
paciente que seran analizados a partir de las entrevistas a familiares del paciente y
kinesidlogos.
Se considera quien es responsable del paciente en el hogar, el modo de comunicacion
del paciente, su forma de alimentacion, sus posiciones habituales en el hogar y la aplicacién

de indicaciones terapéuticas

¢ Informacién de la familia sobre un trastorno
Conceptualmente: Informacion que tiene la familia sobre un trastorno y su tratamiento
Operacionalmente: Informacién que tiene la familia sobre ECNE.
Esta informacion sera obtenida de las entrevistas que se realizaran a los familiares. Se
considera que tiene informacion si refiere la definicion, el prondstico y el tratamiento del
trastorno

¢ Frecuencia del tratamiento
Conceptualmente: Asistencia periddica al servicio de rehabilitacion
Operacionalmente: Asistencia al servicio de kinesiologia donde se considera el tiempo

que dura la sesion y la frecuencia semanal.

+ Tratamiento de kinesioldgico recibido:
Conceptualmente: Técnicas de rehabilitacién utilizadas por los profesionales
Operacionalmente: Técnicas kinésicas utilizadas por los kinesiélogos.
Se medira a través de las entrevistas a los kinesidlogos. Se considera parte del
tratamiento kinésico a las técnicas utilizadas por el kinesiologo, al trabajo interdisciplinario y

a las devoluciones realizadas a la familia sobre la evolucion de los pacientes.

+ Indicaciones terapéuticas:
Conceptualmente: Tareas indicadas a la familia por el profesional
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Operacionalmente: Indicaciones kinesiologicas a la familia de los pacientes para su

aplicacién en el hogar

¢ Expectativas de logro:
Conceptualmente: Objetivos de la familia de los pacientes con el tratamiento de
rehabilitacién brindado
Operacionalmente: Objetivos de la familia de los pacientes con el tratamiento
kinesioldgico al que asisten.
Se analizara a partir de las entrevistas a la familia de los pacientes cuales son los

objetivos que se plantean con la aplicacion del tratamiento kinésico.

¢ Relacién de la familia con la institucion y/o el Kinesiélogo
Conceptualmente: Vinculo establecido por la familia con la institucion y/o profesional a
cargo del paciente
Operacionalmente: Relacién y comunicacion existente entre la familia del paciente y
los kinesidlogos.
Se recogeran los datos de las entrevistas realizadas a profesionales y familiares. Se

considera parte de la relacion a la comunicacién entre el profesional y la familia.
En esta investigacion, con respecto a los pacientes se registraran datos de las

entrevistas abiertas que se les realizaran a los familiares de los pacientes con ECNE y

kinesiologos a cargo del tratamiento.
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A continuacién se adjunta el consentimiento informado y las entrevistas a implementar.

CONCENTIMIENTO INFORMADO

Paciente N°:

Nombre de la evaluacion:

Se me ha invitado a participar de la siguiente evaluacién, explicandome que consiste en la realizacion de una
entrevista kinesiolégica, la misma servira de base a la presentacion de la tesis de grado sobre la tematica enunciada
anteriormente, la misma sera presentada por Meder Cristian Pascual, estudiante de la Carrera de Licenciatura en Kinesiologia
de la Facultad de Ciencia de la Salud de la Universidad FASTA.

Dicha entrevista tiene por finalidad recolectar datos relacionados a la participacion familiar de nifios con ECNE. La
misma no provocara ningun efecto adverso hacia mi persona, ni tendra gasto econémico, si buscara realizar aportes para

mejorar el tratamiento kinesioldgico de la ECNE.

Los resultados obtenidos seran manejados de forma anénima. La firma de éste consentimiento no significa la pérdida
de ninguno de mis derechos que legalmente me corresponden como sujeto de investigacion, de acuerdo a las leyes vigentes

en la Argentina.

Y O he recibido del estudiante de kinesiologia Meder
Cristian Pascual informacién clara y en mi plena satisfaccion sobre ésta evaluacion, en la cual voluntariamente y libremente

decido participar.

Asimismo, puedo abandonar la evaluacién en cualquier momento sin que ello repercuta en el tratamiento y/o atencién
médica hacia mi persona.

Firma del padre/tutor del paciente: Firma del estudiante:
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Entrevista padres y/o tutor

o2

(]

10)
11)
12)
13)
14)
15)
16)
17)
18)

19)

20)
21)
22)
23)
24)

25)
26)
27)
28)

29)

¢,Cémo esta conformada su familia en el hogar donde viven?

¢En qué barrio viven?

¢Alquilan o es casa propia?

¢,Su hijo/a concurre a kinesiologia en forma particular o a través de una obra social?

¢ Qué sabe sobre la patologia que tiene su hijo?

¢, Sabe que significa ECNE o la conoce como Paralisis Cerebral?

¢,Cuando le diagnosticaron ECNE?

¢, Qué tipo de informacién ha recibido sobre las caracteristicas y evolucién de la ECNE?
¢ Qué conocia usted sobre la ECNE antes de que la tenga su hijo/a y que conoce ahora?
¢ Qué tratamiento empez6 su hijo/a al momento del diagnéstico?

¢A qué edad comenzé con tratamiento kinésico?

¢ El tratamiento fue constante o tuvo que interrumpirlo por algin motivo?

¢, Como me explicaria en qué consiste el tratamiento de su hijo?

¢ Cuantas veces por semana viene a kinesiologia?

¢,Cuanto tiempo dura la sesion?

¢ Qué medio de transporte utiliza para venir a kinesiologia?

¢ Quién acompafia a su hijo/a al servicio kinesiologia?

¢ Ha presenciado alguna sesién de kinesiologia o lo hace habitualmente? En caso de obtener una respuesta
negativa seguir con las preguntas 24.1, 24.11, 24 11l

I ¢ Por qué?

II. ¢Alguna vez fue invitado a participar de las sesiones de kinesiologia?

. ¢ Le interesa participar de dichas sesiones o cree que no es necesario?

¢De qué manera participa en las sesiones de kinesiologia? Ya sea para ayudar a controles posturales o para
transmitirle confianza a su hijo/a-hermano para que el kinesiélogo pueda trabajar sobre el paciente.

¢ Le gusta participar? ¢ Se siente comodo/a participando de la sesiéon?

¢ Qué aprendi6 observando las sesiones de kinesiologia?

¢ Qué indicaciones terapéuticas propuestas por el kinesiélogo ha recibido para realizar durante la sesion?

¢,Cual fue la que mas le gusto o mas comodo se siente?

¢Cuales son las indicaciones terapéuticas (de cuidados y posturas) que el profesional le ha indicado para
aplicarlas en el hogar? Ya sea para incorporarse, para pasar de la silla de ruedas al andador o de la silla de
ruedas a la cama. Para mantenerse sentado en la posicién mas conveniente, para pasar de la silla al bafio, para
bafarse, etc. Para realizar alguna técnica kinésica no invasiva que le promueva mayores beneficios al
tratamiento de su hijo/a como movilizacién pasiva, elongacién de miembros, marcha en paralelas, etc. Para la
colocacién correcta de aparatos ortésicos. En caso de obtener una respuesta negativa seguir con las preguntas
34.1,34.11'y 39.

I ¢ Por qué cree que no lo ha hecho hasta el momento?

II. ¢Le interesaria que lo haga?

¢De qué manera le brinda dichas indicaciones? ¢ En forma escrita u oral?

¢ Qué tan complejas le resulta las indicaciones?

¢ Qué actitud toma si no entiende alguna consigna?

¢Pudo aplicar dichas indicaciones en su casa? Si la respuesta es negativa seguir con las preguntas D.6.l y D.7

l. ¢Le comentd al kinesiologo que no pudo realizar las indicaciones kinésicas? ¢ Qué respuesta le dio?

¢ Qué elementos tiene en su hogar que le ayuden con las actividades que le propone el kinesiélogo? (barras
paralelas, esferas, Ortesis, etc.) En caso de respuesta negativa seguir con las preguntas D.5.1

I ¢ Por falta de asesoramiento, de dinero o por desconocimiento?

Respecto de su hijo/a:
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30)
31)
32)
33)
34)
35)
36)
37)
38)
39)
40)

41)

42)

¢,Como se maneja en su casa?
¢,Con quién pasa mas tiempo?
¢, Cudles son las posiciones habituales en el hogar?
¢ Es capaz de alimentarse solo o recibe ayuda?
¢De qué manera realiza las actividades de aseo?
¢, Cémo se comunica?
¢ Cudles son los impedimentos mas frecuentes que le impidan ir a kinesiologia?
¢ Cuanto cree que le ayudo a usted la kinesiologia para el manejo diario con su hijo/a en el hogar?
¢ Qué le gustaria para el futuro de su hijo/a?
¢ Para qué cree usted que le ayuda la kinesiologia si es que asi lo piensa?
¢,Como es el vinculo del kinesiélogo tanto para con usted como para con su hijo? En caso de obtener una
respuesta negativa seguir con las preguntas 56.1, 56.11, 56.1II, 57 y 58.
l. ¢ Por qué cree que se da asi?
Il ¢,Su hijo/a viene contento/a a kinesiologia?
M. ¢,Cuando termina la sesion de kinesiologia su hijo le manifiesta alegria o desconformidad? ;Cual

es el motivo?

¢ Cada cuanto tiempo tiene reuniones con el kinesiélogo? Ya sea para establecer objetivos a corto y largo plazo,
para comentarle como se esta trabajando con su hijo, para darle algun consejo, etc.

¢,Como es la relacién y la comunicacion que tiene con el kinesidlogo?
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Entrevista a kinesiélogos

1)  ¢Qué tipo de evaluacion le realizo al paciente a comienzo de tratamiento?

2)  ¢Qué tipo de tratamiento realiza con el paciente?

3) ¢ Es de caracter interdisciplinario o trabaja solo/sola? Si trabaja solo describir el motivo de su decision.

4) ;Con qué disciplinas se interrelaciona? ;De qué manera lo hace?

5) ¢Con que regularidad concurre a tratamiento? s En qué medio de transporte lo hace?

6) ¢Cuanto dura la sesion?

7) ¢Cuales son los factores que interfieren en la asistencia al instituto?

8) ¢Las sesiones de kinesiologia las realiza con la presencia de algun familiar o solo con el paciente? ;Quién lo
acompafa?

9) ¢Qué conoce/sabe acerca de la familia del paciente? Si no conoce acerca de la familia: ¢Por qué cree que no tiene
informacion sobre la familia del paciente?

10) ¢ Cual es su opinidn sobre el compromiso de la familia con respecto al tratamiento kinésico?

11) ¢Qué indicaciones terapéuticas le da a la familia para realizar durante la sesi6on? Si no realiza indicaciones
preguntar el motivo por el cual no lo hace.

12) ¢Cree que es necesario que la familia participe durante la sesién? Si no lo cree ¢Por qué motivo?

13) Desde su punto de vista ¢Qué rol le corresponderia a la familia en tratamientos a largo plazo?

14) ¢Qué tareas le indica a la familia para que sea aplicada en el hogar? ; Qué criterio tiene al hacerlo?

Ya sea para incorporarse, para pasar de la silla de ruedas al andador o de la silla de ruedas a la cama. Para
mantenerse sentado en la posicidn mas conveniente, para pasar de la silla al bafio, para bafiarse, etc. Para realizar alguna
técnica kinésica no invasiva que le promueva mayores beneficios al tratamiento de su hijo/a como movilizacion pasiva,
elongacién de miembros, marcha en paralelas, etc. Para la colocacion correcta de aparatos ortésicos.

En el caso de que no indique tareas para el hogar: ;Cree que no es necesario?

15) ¢Con qué frecuencia realiza una devolucion hacia los padres/tutores sobre el resultado del tratamiento kinésico?
¢,De forma escrita o0 con reuniones personales?
l. Si no realiza una devolucion ¢ Por qué no realiza una devolucion?

(,COémo es la comunicacion que mantiene con las familias?
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Para la presente investigacion, se desarrollé un trabajo de campo que consistié en la
realizaciéon de una entrevista a padres y/o tutores de pacientes con ECNE, en la cual se
indago sobre su participacién y conocimiento de la patologia y los tratamientos. También se
indago sobre las expectativas de logro que tienen los padres respecto de sus hijos y sobre la
relacion que mantienen con el profesional.

Y por otro lado, se entrevistd a cada profesional sobre las consignas anteriores con el
objetivo de analizar y comparar la forma de actuar de las familias de pacientes con ECNE

ante el tratamiento kinésico.

A continuacion, se desarrolla el analisis de las respuestas cualitativas que fueron
evaluadas en la entrevista realizada a los padres de pacientes con encefalopatia cronica no
evolutiva.

Se analiza como esta conformada la familia y los miembros de la misma.

Grafico N°1: Cantidad de personas que habitan en el hogar del paciente
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Fuente: Elaboracion propia
A partir de los valores representados anteriormente en el grafico se observa que de los
6 pacientes analizados, el 50% de las familias estda compuesta por 3 personas, mientras el

otro 50% se reparte entre 2, 4 y 5 integrantes en el hogar donde viven.

El 100% de los padres de pacientes con ECNE respondieron ser propietarios de sus

viviendas, mostrando que el total de los pacientes goza de su propio hogar.
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Ademas, todos los pacientes segun manifiesta la familia concurren al servicio de
kinesiologia a través de sus obras sociales.

Segun los datos obtenidos de las entrevistas, todos los chicos reciben algun tipo de
ayuda para comer por parte de los familiares, por lo que en el 100% de los casos no logran
alimentarse por si solos.

Al mismo tiempo, el 100% de los familiares ayudan a sus hijos a realizar las
actividades de aseo, dependiendo de al menos una persona para lograr una higienizacion

eficiente.

Grafico N°2: Tipo de deambulacion de los pacientes
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Fuente: Elaboracién propia

De los 6 pacientes analizados, el 67% se traslada y pasa el mayor tiempo del dia en

silla de ruedas, mientras que el porcentaje restante logra una marcha independiente.
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A continuacién se presenta graficamente el rango de edad de los pacientes.

Grafico N°3: Representacion en afos de la edad de los pacientes
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Fuente: Elaboracion propia
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Segun los datos obtenidos de las entrevistas, el 50% de los pacientes son

adolescentes, mientras que el 33% pasaron la mayoria de edad y en un porcentaje menor

son ninos.

A continuacion se adjunta parte de la matriz que permite visualizar en forma global lo

anteriormente mencionado.

PACIENTE M.F. C.H. M.P F.A. F.H. T.D. |Edad
1 3 2 1 2 2 2 2.8
2 3 2 1 2 2 1 11
3 3 2 1 2 2 2 16
4 5 2 1 2 2 2 16
5 2 2 1 2 2 2 25
6 4 2 1 2 2 1 21

Referencias:

M.F. Miembros de la familia
C.H. Condicion habitacional

M.P. Medio de Pago del tratamiento

F.A. Forma de alimentacién
F.H. Forma de higienizacion
T.D. Tipo de deambulacion

Edad

Cantidad de personas en numero
Alquilan 1/ Propietario 2
Obra social 1/ Particular 2

Independiente 1 / Dependiente 2
Independiente 1 / Dependiente 2

Marcha 1/ Silla de ruedas 2

ARos
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A continuacién, se desarrolla el analisis de las respuestas cualitativas que fueron

evaluadas en la entrevista realizada a los padres de pacientes con encefalopatia crénica no

evolutiva.

Cuando se indaga sobre el conocimiento que tienen sobre encefalopatia crénica no

evolutiva, las respuestas fueron las siguientes:

P1:

P2:

P3:

P4:

P5:

P6:

A lo primero no sabia nada. En realidad la conocemos como paralisis cerebral y te
puedo decir que hay diferentes grados por distintos chicos que he visto eh... y que el
nombre “paralisis” dice como que no puede hacer nada esa persona y no todo lo
contrario. Medio que empecé a investigar sobre las caracteristicas de ECNE a partir de
que habia muchas cosas que faltaban

Te puedo decir que tiene paralisis cerebral con rasgos de TGD. ECNE es que él tiene
una muerte cerebral pero que o sea lo que paso, paso y él puede llegar a digamos
ensefarle a otras células a compensar lo que no hacen digamos las que murieron.
Ahora sé que hay un submundo sobre esta patologia, de que no se puede encasillar a
nadie en algo por mas que tenga el mismo diagndstico que otro chico

Al momento del nacimiento de mi hijo no sabia nada, cero. Hasta que me empecé a
interiorizar y los profesionales te van informando, te van explicando y ahi fui
aprendiendo un montdn de cosas y algunas fui investigando, pero mas que nada por la
experiencia y por lo que los profesionales te van explicando. Es no evolutiva porque no
va a empeorar y encefalopatia porque fue como una lesiéon cerebral como una
inflamacién del cerebro

Antes de que naciera mi hija no conocia nada y al término ECNE lo habia escuchado
pero no sé bien como definirlo. Te puedo decir que mi hija tiene una paralisis cerebral
con ftriplejia. Se lo que voy aprendiendo diariamente con ella, con la experiencia
digamos

Cuando nacié mi hija no sabia nada, y ahora sé todo por la experiencia. Ella tiene una
paralisis cerebral con espasticidad que se da en forma invertida de miembros
superiores y miembros inferiores. Siempre para nosotros fue paralisis cerebral

El término ECNE lo empezamos a ver hace poco en la orden de los médicos. En el
certificado de discapacidad dice paralisis cerebral. No sabemos qué significa
técnicamente. Lo que sabemos lo sabemos desde la experiencia de cédmo fue

evolucionando mi hijo con la paralisis cerebral y de investigar en internet.
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ﬂ,e—:f-. Exp ?nfgn%rclgla ECNE
NoConocCiaNada ... e

ParalisisCerebral™

Fuente: Elaborado sobre datos de la entrevista.

Se puede observar que el 80% de los padres no tenian conocimiento sobre ECNE
hasta el nacimiento de sus hijos y que solo un 20% tenia un leve conocimiento sobre su
significado.

Sin embargo, el 80% respondié que conocen el trastorno que padece su hijo como
Pardélisis Cerebral y no como su actual definicion.

Ademas el 100% de los papas entrevistados afirman que a través de su curiosidad y la
experiencia de vida se hicieron ampliamente conocedores de las caracteristicas y evolucion
de ECNE.
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Con respecto a las preguntas referidas al tipo de tratamiento que realizaron desde el

momento del diagndstico y el tratamiento actual se obtuvieron las siguientes respuestas:

P1:

P2:

P3:

P4:

P5:

P6:

Empezo terapia ocupacional cuando tenia 8 meses, después empezo kinesiologia al
afio y medio. Realiza kinesiologia 2 veces por semana durante 45 minutos, de manera
constante no tuvimos que interrumpirlo. En kinesiologia trabaja eh... la parte del
sentado, el parado, la parte de elongar, de los pies... 0 sea trabaja muchisimo sobre
las posturas. No sé cuanto dura el tratamiento, no pongo fecha.
Arranco terapia ocupacional porque todos me decian que tenia un retraso madurativo,
después cuando le diagnosticaron lo que verdaderamente tiene a los 2 afos y medio,
empezd con kinesiologia una vez por semana durante 45 minutos. El tratamiento lo
interrumpo solamente en vacaciones. La kinesiologia es la gran ayuda para la parte
fisica, porque si bien él camina, eh... en el camino hubo muchos arreglos, ajustes,
entonces los ojos presentes siempre fueron del kinesidlogo para corregir la marcha, y
entender la marcha como un todo. Yo creo que el tratamiento dura toda la vida.

Y él empezd con alguna medicacion para evitar convulsiones y con terapista
ocupacional. Kinesiologia empezé a los 2 afios y pico, concurre 2 veces por semana
durante 45 minutos por sesién mas o menos. No interrumpimos nunca nada, salvo las
vacaciones de verano. Lo que esta trabajando en kinesiologia es lo relacionado a
miembros inferiores, y la terapista se dedica mas a los miembros superiores. No creo
que haya una meta, es mantenerlo que no se deforme, como un entrenamiento
constante para no empeorar. Supongo que ese es el objetivo, mantenerlo fisicamente
en condiciones.

Cuando salié de neonatologia era muy chiquita, empezd con terapia ocupacional en
ese momento y después al afo empezd con fonoaudiologia y kinesiologia. Va a
kinesiologia 3 veces por semana y la sesion dura 1 hora. El tratamiento fue constante y
consiste en tratar de que ella se pueda desenvolver, bueno el tema de los musculos,
mas que nada después de la operacidén. Después de la operacion ella evoluciond
mucho mas con el tratamiento. Yo creo que el tratamiento va a durar por siempre.
Empezamos cuando vimos que no podia mantenerse erguida, en un centro
especializado, por indicaciones de profesionales del hospital donde naci6é. Hacia
kinesiologia a los 7 meses. Siempre estuvo latente el tema de la cirugia de escoliosis,
pero yo no la deje operar. La kinesiologia mas fuerte se daba al principio, los primeros
afos. Ahora ya creci6 y bueno el rol de la kinesiologia se cumplié hasta que se vio que
la espasticidad ganaba. Ahora va 2 veces por semana durante una hora. El tratamiento
es de por vida y es constante. Le ayuda para la relajacion muscular mas que nada.
Empezo a los 2 afios y medio con kinesiologia con un cubano, 2 veces por semana y

estaba 1 hora. Trabajaba mucho la parte de la elongacién, la movilidad, la parte fisica
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para que él esté mas relajado, pararse, caminar con bastones, etc. El tratamiento fue
siempre constante, ha parado solamente cuando tenia cirugias o las vacaciones de
verano para que descanse un poco de tantos médicos. Ahora esta yendo a kinesiologia

1 vez por semana durante 1 hora.

TratamientoConstante
TerapiaOcupacional

VaCaciones semanalmenton o e /
=& Kinesiologia

Fuente: Elaborado sobre datos de la entrevista.

Se puede observar que el 100% de los papas afirman qué a temprana edad
empezaron tratamiento kinésico de manera constante. El tiempo de la sesion y la frecuencia
semanal son muy similares, oscilando entre 45 minutos y 1 hora de duraciéon y 2 a 3 veces
por semana.

Ademas, se observa que el 60% de los casos tuvo como tratamiento inicial terapia
ocupacional. Mientras el 40% restante empez6 directamente con kinesiologia.

También se ve una coincidencia del 100% de los entrevistados que la unica
interrupcién del tratamiento se da en vacaciones de verano para que sus hijos descansen de

las actividades terapéuticas
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Las preguntas referidas a la participacion familiar en el tratamiento kinésico arrojaron

las siguientes respuestas:

P1:

P2:

P3:

P4:

P5:

P6:

Eh... si participe en la muestra de lo que se esta trabajando porque durante la sesion
por ahi se genera mucho capricho de querer estar con mama y bueno tengo que salir.
La traemos yo (mama) o el papa en el auto. En un principio estdbamos adentro hasta
que bueno mas o menos fue conociéndose con el kinesidlogo y después salia, ahora
espero afuera. Me gusta participar, tratamos de colaborar. El kinesiologo nos da
indicaciones por el tema del sentado, que es fundamental, sostener la cabeza.

Cuando era muy chico entraba al consultorio para que entre en confianza. Y ahora a
veces cuando el profesional me quiere mostrar algo detallado. Venimos a rehabilitacion
con el transporte de la obra social siempre acompafiado por la mama. Ahora me traigo
un libro y me quedo afuera del consultorio. Me trae curiosidad participar y me gusta
porque a través de la observacion corregis un montén de cosas, de errores que uno
comete en casa. Después durante la sesion nos ha dado recomendaciones con
respecto a la sentada, a la postura, siempre para mejorar la marcha y la postura de
sentado.

El kinesidlogo me explica que es lo que esta haciendo, me da toda la explicacion
tedrica de los ejercicios. Viene con transporte que cubre la obra social acompanado por
mi (mama) un dia y por el papa otro. A veces espero aca en el consultorio y otras
veces me voy a caminar. Me gusta participar porque surgen dudas y pregunto alguna
cuestion o algo puntual y para saber qué puedo hacer yo en casa.

Ella va sola con la combi que esta con la obra social. Cuando era mas chica participaba
en las sesiones, ahora no ya es mas grande. Si cada tanto me llama para hacer una
devolucién. Observando aprendi el tema de la postura.

Participo de manera activa, agarrarla, sostenerla con los aparatos. No sé si me
gustaba. Lo hacia porque habia que hacerlo y tenia digamos algun tipo de esperanza
en eso. Antes participaba mucho, ahora nada, ya es grande y va en remis a
kinesiologia con su asistente personal. Presencié muchas sesiones y aprendi algunas
cosas porque ya sabia todo como manejarme con ella y esas cosas.

Siempre lo llevamos nosotros a kinesiologia, no participabamos directamente pero si le
preguntdbamos cosas del dia a dia al profesional y él nos indicaba cuestiones de la
postura. Siempre me gustd participar porque me sentia como mama integrada al
tratamiento. Ahora que es mas grande no voy, creo que la parte mas importante de la

kinesiologia es cuando son mas chicos.
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Explicacion
articipacion
Postura Cogborar

- ... NOSGUstaParticipar ...

dudas

Papa
Kinesiologia Mama

Observacion
Indicaciones

Fuente: Elaborado sobre datos de la entrevista.

devolucion

Se observa que el 100% de los entrevistados ha participado de alguna u otra manera
del tratamiento kinésico.

El 80% respondié que les gusta participar y se sienten comodos al hacerlo.

El 20% arrojé que la participacion no fue deseada, si no que el motivo por el cual lo
hizo fue por la obligacion de padres.

El 50% les atribuye a las mamas una presencia mas destacada en el tratamiento
kinésico, mientras que el 50% restante también cuenta con la participacién paterna.

Con respecto a si el kinesidlogo les brindaba indicaciones a la familia, el 80%
respondié que si; principalmente referidas a cuestiones posturales.

Ademas, el 50% de los papas consideran que la observacion de las sesiones de
kinesiologia es muy importante para saber como debian actuar ante diferentes posturas y/o

movimientos incorrectos de sus hijos.
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Cuando se indago sobre las indicaciones terapéuticas recibidas por los kinesidlogos

para realizar en el hogar se obtuvieron las siguientes respuestas:

P1:

P2:

P3:

P4:

P5:
P6:

porque empezd al afo y
medio. La parte de comer fueron las indicaciones mas especificas en un principio. Eran
sencillas, el kinesidlogo nos daba una indicacion pero nos decia “bueno tampoco estén
las 24hs asi porque es agotador”, porque uno no entiende hasta donde tiene que hacer
y hasta donde no. Las indicaciones nos las da en forma oral, y cuando al aplicarla nos
era imposible porque nuestra hija no queria se tornaba dificil, entonces veniamos con
las preguntas al kinesidlogo, es mas, nos manejamos mucho con videos del celular. El
celular fue muy importante también para el kinesiélogo porque le ayudo mucho para ver

cdémo iba evolucionando y ver que hacia mi hija en la casa.

Las indicaciones nos las da en forma oral
después de las sesiones. Las indicaciones son sencillas, de hecho si hay alguna
palabra rara él mismo te la desasnha para que la entiendas
El kinesiélogo continuamente me da

No son
indicaciones dificiles, teniendo la silla adecuada no es dificil y si no entiendo algo le
pregunto. Las brinda en forma oral a las indicaciones.

. Todo en forma oral cuando yo iba
a las sesiones. Ahora nosotros con la kinesiéloga tenemos un cuaderno que nos
comunicamos por ahi. Me ha enviado imagenes del celular de mi hija trabajando en
kinesiologia. Lo de ella en casa es un tema, lo hable con la kinesidloga, porque si en
terapia la exigen mucho y va al colegio también, llega cansada entonces no la exijo
mucho.

Ahora nada, ya es independiente mi hija, se maneja ella con la kinesiéloga.

Después de alguna cirugia hay indicaciones que eran por escrito
con dibujos, y después todo oral. El sabe que si hace algunos ejercicios en casa no
tiene que ir tantas veces al kinesidlogo. Y el kinesidlogo sabe que los hace porque le

manda fotos del celular.
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it iIndicacionOral

expicaciensencila. . POSTUra

@ cuello  gjercicios sjlg @

Vidfdresm | n .e SIO I Og O machs
Indicaciones

Fuente: Elaborado sobre datos de la entrevista.

Se observa que el 80% de los padres recibe indicaciones terapéuticas recibidas por el
kinesiélogo y coinciden que se hace primordial hincapié en la postura de los pacientes en el
hogar. El 20% que se diferencia considera a su hija independiente actualmente por lo que ya
no recibe indicaciones del profesional

Las indicaciones en un 80% fueron brindadas en forma oral por el profesional;
mientras que el 20% restante no recibié indicaciones.

Ademas el 50% de los entrevistados comentaron la utilizacién de fotos y videos a
través de celulares para mostrarle al profesional sus dudas con respecto a posturas y

movimientos anormales de sus hijos en la vida diaria.
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Cuando se les pregunto a los papas sobre la manera en que se manejaban con sus

hijos en sus hogares las respuestas fueron las siguientes:

P1:

El mayor tiempo lo pasa conn y empezé jardin con acompanante
terapéutica. Juega en el piso con colchoneta pero con alguien sentado atras. También
mi mama y mi hermana nos ayudan, esta involucrada toda la familia en casos asi. En
casa tengo colchoneta, piso de goma, un escalon, pelotas, andador. La parte del habla
no esta afectada asi que habla muchisimo por suerte y también se alimenta sola, a

veces hay que ayudarla un poco.

P2: Mi marido dentro de todo tiene un buen horario de trabajo asi que pasa bastante tiempo

con los dos te diria, con papa y mama. Ah y la abuela Stela. En casa anda solo, se la
pasa corriendo. Hemos tenido mesa adaptada, step, pelotas, valvas, silla de ruedas.
Para vestirse necesita ayuda, necesita las indicaciones. Y para bafiarse se baha solo
pero siempre necesita ayuda. Después habla muy bien, a lo primero hablaba en tercera

persona pero ahora esta hablando muy bien.

P3: Siempre esta conmigo Yo hago horario reducido de trabajo, y con el hermano

mayor se queda bastante. Esta todo el dia en silla de ruedas y cuando lo cambiamos
un rato en la cama. Ha tenido valvas, rodillo, pelotas y ahora silla ortopédica. Para
alimentarlo hay que darle de comer en la boca y para bafarse por lo general entre dos
personas. El se comunica mucho con la mirada y con los gestos, se hace entender muy

claro.

P4: La que mas esta con ella so , ¥ los fines de semana los pasa con el padre.

P5:

De kinesiologia también siempre me encargué yo. En casa se maneja con la silla de
ruedas mayormente. Se comunica bien, habla claro. Después para comer le corto la
carne por ejemplo, pero come sola. Y para higienizarse lo hace bastante bien pero yo
siempre en algo la ayudo. Tiene silla de ruedas, bipedestador, estabilizadores.

En casa tiene la silla eléctrica y a veces se pasa a algun sillén. Desde chica estuvo
siempre conmigo (papa) por el fallecimiento de la madre. Esta todo el dia en silla y no
puede cortar la comida, medianamente hay que asistirla. Con respecto al bafio las
realiza con ayuda de su asistente personal. Habla muchisimo asi que en cuanto a la
comunicacion nunca hubo problemas. Y ya te digo ha tenido silla eléctrica, silla de

ruedas comun, esferas, valvas chicas, grandes, de fierro, de todo.

P6: Por suerte es bastante independiente, se comunica muy bien, habla, termino el colegio

ahora quiere estudiar. En ese aspecto estamos tranquilos. Siempre estuvimos los dos
para todo, papa y mama. Y por suerte siempre nos ayudaron mucho la abuela, los tios,
toda la familia ayuda. Ahora el qué estad mas cerca cuando precisa algo lo ayuda. El
hace casi todo, necesita siempre una ayuda, por mas minima que sea una ayuda

hecesita. Para ponerse las zapatillas, para secarse la espalda o a veces para cortar la
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comida. Siempre hemos tenido elementos de rehabilitacion como rodillos, esferas, se

maneja con andador, bastones, barras paralelas en un momento, etc.

Habla

EIementosOrtesmos B
A Sepecestadr Familia

Vestirse fodlllﬂ M a m Heanr_lw_ﬁcfﬁndoor colchaneta .
PelotassllladeRuedas

Nece5|taAyuda

Fuente: Elaborado sobre datos de la entrevista.

En cuanto al manejo diario con sus hijos en el hogar, el 100% de los entrevistados
manifestaron que sus hijos necesitan ayuda para la realizacién de alguna de las AVD.
Donde el 50% de esa ayuda es brindada por las madres, siendo las que mayor tiempo
pasan con ellos.

El 80% manifestd una gran importancia al trabajo y dedicacion de la familia de los
pacientes, involucrando a padres, abuelos y hermanos.

Con respecto a los elementos ortésicos presentes en sus casas el 100% de los
familiares tuvo o tiene en su casa varios elementos, cémo esferas, valvas y sillas de ruedas.

Donde el 80% manifestaron tener pelotas de esferokinesis para utilizarla con sus hijos.
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Cuando se les pregunto sobre las expectativas de logro que tienen sobre sus hijos, las
respuestas fueron las siguientes:

P1: Que ella se pueda desenvolver, tranquila, o sea, no aspiramos a ponerle objetivos mas
que los que ella quiera tener. Uno no sabe como va a estar ella mas adelante, hoy no
tiene un hermanito por ejemplo entonces hay ciertas cosas que no sabes su evolucién
cémo va a ser.

P2: Que sea lo mas independiente posible. Obviamente feliz, en todo lo que haga.
Especialmente que pueda decir va hasta el kiosco caminando y vuelve y lo pueda
hacer y sea su logro.

P3: Que pudiera hacerse entender mas con otros. Eh... yo trato de pensar que voy a contar
con el hermano, que lamentablemente le voy a pasar la posta al hermano. Después
darle medios econdmicos para que el dia de mafana se encargue él.

P4: Que se pueda desenvolver sola. Con respecto al futuro es un tema que me hace mal,
trato de pensar en el dia a dia y no pensar a futuro, porque como mama pienso el dia
que yo no esté que va a pasar. Como sé que tenemos una familia que es muy
contenida gracias a Dios que nos toco eh... trato de no pensar a futuro.

P5: Ya ella es independiente, pasé a ser un vigjo.

P6: Que sea lo mas independiente posible, que pueda tener su trabajo y armarse su vida

como todos.

Independencia

NoPlanteoObjetivos |

MediosEcondmicos Foly ArmarSuVida

TenerSusLogros

Fuente: Elaborado sobre datos de la entrevista.
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Anteriormente se destaca que el 100% de los padres tienen como expectativa de logro

que sus hijos sean lo mas independientes posibles.

Dentro de esta indagatoria el 60% de los papas tienen como meta que sus hijos

puedan tener su trabajo y realizar logros por sus propios medios; mientras que el otro 40%

no se plantean objetivos concretos en relacion al futuro de sus hijos.

Con respecto a la relaciéon con el kinesiélogo y la mejoria y conformidad con el

tratamiento se obtuvieron las siguientes respuestas:

P1:

P2:

P3:

P4:

P5:

La kinesiologia me ha ayudado mucho en la parte de la postura. Para mi de las terapias
que va la mas importante son kinesiologia y terapia ocupacional. La relaciéon con el
profesional es muy buena, estoy choca del vinculo que tiene con mi hija. Es muy buena
la manera en la cual explica o te comunica como va a trabajar. Lo que me tiene que
comunicar me lo comunica al terminar cada sesion, y después tenemos 3 reuniones
centrales en el afio. Estamos muy con

La parte deportiva pienso que es parte de su calidad de vida. La relacion con el
kinesidlogo es excelente, es sencillo, no es vueltero, es papa, te habla de igual a igual.
El kinesiologo es pedagogico, todas las sesiones hay una devolucion, después hay
como un seguimiento y cada 4 o 5 sesiones hay una devoluciéon mas precisa. Estamo
chochos, super cor

Pienso que es muy amistoso, comunicativo, positivo. Estamos conforme
comodos porque cualquier duda sé qu . Observando aprendi que se
relaja mucho, que si un dia esta tenso puedo lograr relajarlo.

La kinesiologa me llama, me cita y voy. Cada seis meses mas 0 menos nos juntamos.
Igual nos mantenemos comunicadas con un cuaderno de comunicaciones. La relacion
gue tiene con mi hija es excelente. La kinesiologia le ayuda a desenvolverse mejor,
para las posturas. Si no hiciera rehabilitacién por las posturas de ella durante todo el
dia estaria peor.

Yo creo que la kinesiologia le ayuda para la relajacién muscular mas que nada. He
tenido mis diferencias con el profesional, fundamentalmente por la cirugia. Mira,
siempre se tuvieron objetivos, pero nunca se pudieron realizar. Entonces bajo el
objetivo, y cuando bajo el objetivo yo ya no me interesé mas. Cuando perdes la
expectativa de la marcha, lo que te queda es lo secundario en cuanto a la movilidad, la
espasticidad. Teniamos reuniones cada 6 meses, después... el rol de la kinesidloga se

cumplié hasta que se vio que la espasticidad ganaba.

P6: Siempre fue buena la relacion, la mejoria que observamos fue mas que anda después

de las cirugias, como la kinesiologia ayudo a la relajacion muscular y a la movilidad y la
marcha. En un principio las devoluciones eran cada 6 meses, con objetivos a largo

plazo, como generalidades. Se puede decir que estoy conforme cc
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postura
movilidad  cuaderno

Conformes:= ..

cirugia

BuenaRelacion obietivos

espasticidad . SeISMESE.'S

BuenaComunicacion ™=
Ayuda marcha didactico

relajacion

Fuente: Elaboracion sobre datos de la entrevista.

El 100% de los entrevistados sostienen que el tratamiento kinesiolégico les ha
ayudado de manera significativa para saber como deben manejarse con sus hijos.

El 80% manifiestan una buena relacién con el profesional tratante y una conformidad
con el tratamiento realizado. Mientras que el 20% ha tenido opiniones diferentes con
respecto al objetivo kinésico.

Ademas, el 100% de los papas respondieron que el planteamiento de objetivos se
realizan cada 6 meses, donde el 50% a su vez, recibe devoluciones especificas al término

de cada sesion de kinesiologia.
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A continuacién, se desarrolla el analisis de las respuestas cualitativas que fueron

evaluadas en la entrevista realizada a los kinesidlogos de pacientes con encefalopatia

cronica no evolutiva de 2 centros de rehabilitacién neurolégica de la ciudad de Mar del Plata.

Con respecto a la evaluacion que realizan a pacientes con ECNE se obtuvieron las

siguientes respuestas:

K1:

K2:

Uno lo que es el neurodesarrollo, dentro del neurodesarrollo establece en qué etapa
esta el nene, entonces a partir de esas etapas uno ve en que plano del movimiento se
maneja. Uno tiene que ver en qué plano de movimiento se mueve ese chico y tratar de
lograr movimientos funcionales que estén dentro del plano tridimensional de flexién-
extensioén, abduccion-aduccion y las rotaciones. Lo evaluas con la observacion, ver en
qué patrones se mueve, si es que se mueve, ver las posturas.

Lo que se hace es ver qué grado de independencia tiene, si camina si no camina, la
edad, si viene en silla de ruedas o en brazo de los padres, la forma de movilidad.
Digamos que lo primero se basa en la observacion.

Después las evaluaciones mas especificas pasan por el test de mediciéon de motricidad
gruesa, o sea que acciones puede hacer. Caminar, gatear, rolar, sentarse solo. Es un
test que se divide en 5 niveles. Después se hace un examen de acortamiento
muscular, para medir que articulaciones estan en todo su rango de movilidad y cuales
no. Y cuales son los acortamientos musculares que persisten, el grado de espasticidad,

como es el tono muscular, cual es el cuadro motriz.
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MovilidadFuncional
Evaluacion PIanosDeMowmlento

- O SEervacion

Movi |da%05 uraI\'iméurodesarrollo

patrones

Fuente: Elaborado sobre datos de la entrevista.

Se destaca que en la evaluacion kinésica inicial, ambos profesionales analizan a sus
pacientes a partir de los movimientos que éstos realizan y se basan principalmente en la
observacion de diferentes aspectos.

Mientras uno de los profesionales especifica qué examenes y test utiliza para analizar

detalladamente a su paciente, el otro basa su analisis en la movilidad funcional.
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Cuando se indagé a los profesionales sobre el tipo de tratamiento que realizan,
respondieron lo siguiente:
K1: Siempre mi enfoque es el enfoque Bobath y vas mechando ciertas cosas, diagonales,
propiocepcion. Uno va utilizando diferentes conocimientos segun lo que va viendo en el
paciente.

Lo que se trabaja con los chicos son las movilizaciones. Uno siempre piensa en
movilizar pero en una movilizacién funcional. Se piensa en la funcionalidad para pararlos o
para sentarlos. Uno siempre trata de controlar los patrones patoldgicos induciéndolo a
patrones normales. Siempre vas a hablar de facilitar algunas cosas e inhibir otras cosas. Y
como objetivo vas tratar de evitar todo tipo de contracturas y deformidades.

Todo chico lo tenes que parar, es algo basico. Pararlo y sentarlo, darle sensacion de
carga de peso. Salvo algunas deformaciones graves, por eso es importante evitar esas
deformidades.

Siempre estoy en comunicacién con los otros terapistas. Es plantear que esta
trabajando uno y que esta trabajando otro. La complicacion que veo con respecto al trabajo
interdisciplinario es el tema de la formacion de cada uno. Porque vos podes hablar el
mismo idioma con otro profesional pero al tener enfoques diferentes a veces se complica.

Cuando uno esta formado con el mismo en foque se hace facil, porque te comunicas,
todos ven donde esté el problema y después cada uno lo enfoca para su terapia.

En casi todos los chicos el problema es postural.

La manera en la que me comunico por ejemplo en el centro de dia estan los
profesionales aca entonces es facil porque somos un equipo. Hay terapista ocupacional,
fonoaudiologia, etc. Y con respecto a los pacientes externos al centro yo lo que hago es
mandarle un informe al médico o él a mi por algin tema en especial con respecto al
paciente. Igual hoy en dia es muy facil, porque vos grabas con el celular y le mandas al
colega una foto o un video.

La devolucién, uno puede tener una conclusién a fin de ano. Yo creo en cada sesion

algo hay que ver, por mas que a veces sea repetitivo hay chicos que logran ciertos cambios
mas rapido y en cada sesién uno reevalla y ve ciertas cosas entonces eso se habla en
cada una de las sesiones.
K2: A partir de los test se planifica el tratamiento, sabiendo que cada persona es individual
entonces no hay una misma receta para todos, lo que si hay son herramientas comunes
que nos sirven para planificar ese tratamiento especifico, ya sea por la edad, por la
circunstancia familiar, por los tratamientos que haya tenido antes o no.

Se planifica en base a mejorar la situacién general de esa persona en cuanto a su
movimiento teniendo en cuenta cuales son las ayudas necesarias que pueden ser Ortesis,

bastones, silla de ruedas, bastones.
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Trabajar en ciertos puntos como inhibir patrones anormales o consecuencias
secundarias a la lesion primaria, ya que la instalacion de la espasticidad, del tono muscular
alterado, causa deformidades en esas articulaciones en las cuales se instala ese tono.
Entonces saber que la tarea preventiva, es quizas, mas importante que buscar logros muy
ambiciosos, ya sea si va a poder caminar obviamente se buscara la mejor marcha posible,
pero si no va a poder caminar debido a que la lesion es muy masiva, muy grave buscar
cémo puede mejorar su vida a partir de la silla de ruedas y que no se deforme.

Siempre es interdisciplinario, claro. A pesar que donde trabajo lo hago sola eso no
quiere decir que no me relacione con las otras disciplinas, se trabaja en equipo.

La comunicacién es por teléfono, por e-mail. Me interrelaciono con terapistas
ocupacionales, médicos, psicologos, asistente sociales, hasta transportistas.

Las devoluciones a la familia con respecto a como es la evolucion de los pacientes y
los objetivos que se van planteando las realizo cada 6 meses. Porque son tratamientos a

largo plazo, como si fuera la escuela.

EvitarDeformidades

 InhibirPatrones
FacilitarPatrones

i . TerapiaOcupacional sentarlo
EnfoqueFuncional 2 e Teléfone e o s

TratamientolInterdisciplinario

Fuente: Elaborado sobre datos de la entrevista.

Anteriormente los profesionales coinciden en que el tratamiento en pacientes con
ECNE es individual. A partir de diferentes herramientas kinésicas planifican el tratamiento
sobre cada uno de los pacientes ya que si bien pueden ser cuadros motores similares no

existen dos casos iguales.
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Ademas trabajan sobre patrones anormales del movimiento induciendo al paciente a
patrones de movimiento normales.

Ambos kinesiologos tienen como principal objetivo evitar las deformidades provocadas
por el trastorno de base.

Cuando se les pregunté por el trabajo en equipo, los dos manifestaron que realizan un
tratamiento interdisciplinario con profesionales como médicos, terapistas ocupacionales y
fonoaudiologia para planificar objetivos y/o problematicas del tratamiento. La manera en que
lo hacen es a través de internet y la telefonia celular.

Con respecto a la regularidad del tratamiento kinésico de los pacientes con ECNE

analizados y la presencia familiar en el servicio de kinesiologia se obtuvieron las siguientes
respuestas:
K1: Normalmente los chicos vienen dos veces por semana a kinesiologia durante 45
minutos a una hora. La idea es que todo chico haga una actividad deportiva, porque vos
contabilizas dos veces viene a kinesiologia, dos veces vienen a pileta que es la actividad
mas importante, algunos elijen la equino terapia, mas las otras terapias es una carga
importante de actividades.

Antes el problema mas grande de asistencia era el de las obras sociales, pero desde
hace un tiempo desde la ley de discapacidad ese problema ya no esta porque las obras
sociales tienen la obligacion de cubrir el transporte y los tratamientos del nene. En algunos
casos tenes que insistir mas que en otros pero hablandole a los padres de que hagan el
certificado de discapacidad a la larga la obra social cumple.

A veces la presencia del familiar depende de la parte cognitiva del paciente, algunos
podes realizar la terapia con los papas presentes y en otro caso no conviene que esté
porque se distraen. Lo que yo hago en esos casos es mostrar los ultimos minutos los
componentes de lo realizado y los padres te plantean sus dudas.

En estos 3 casos particulares los padres son muy presentes y muy cumplidores. Que
los padres sean cumplidores y que estén presentes no siempre tiene el mismo resultado,
porque uno se da cuenta de que hay padres de que les cuesta mucho entender o querer
hacer las cosas.

K2: Tres veces por semana de una hora cada sesién. La mayoria con transporte de la obra
social y otro lo trae el papa.

Aca no faltan, si faltan puede ser problematicas familiares, o de transporte.
Generalmente cumplen con el tratamiento.

Vienen con transporte, si quieren estar los papas no hay drama. Los chicos muy chicos
hasta los 3 anos preferimos que estén los papas, pero los mas grande ya tienen confianza

entonces dejan a los chicos en terapia.
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Familia
wiesPa@dresCumplidores

Dosyeces ComunicaciénExcelente
TresVeces CertificadoDiscapacidad

PapasPresentes

UnaHora

Fuente: Elaborado sobre datos de la entrevista.

Se puede observar que ambos profesionales destacan la importancia que tiene la
presencia familiar en el tratamiento kinésico.

En cuanto a la asistencia al tratamiento kinésico manifestaron que los chicos lo hace
con una frecuencia de dos a tres veces por semana con sesiones de una hora de duracion y
vienen a terapia en el transporte que les brinda la obra social.

Sin embargo, mientras a un centro de rehabilitacion los pacientes concurren

acompanados por sus padres, en el otro lo hacen sin compafia de algun familiar.
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Con respecto a la relacién y comunicacion de los kinesidlogos con la familia de

pacientes con ECNE se recolectaron las siguientes respuestas:

K1: A la larga conoces todo de la familia. Uno va conociendo situaciones laborales de los

K2:

padres, cosas que pasan, conoces a los hermanos, a los abuelos...y siempre
incentivando porque a veces pasan mucho tiempo con hermanos, con tios o con
acompafante terapéutico...y a todos tenes que mostrar algo. A veces viene una
maestra del colegio y le tenes que mostrar ciertas cosas que tienen que hacer. Porque
ellos desde la buena intencién tratan de tenerlos entre algodones a los chicos y cuando
ven que en terapia lo sacas de la silla, lo sentas, lo paras, lo rotas se sorprenden y te
dicen “a todo eso se puede hacer’ entonces es una herramienta mas que el ambito
escolar se quite ciertos miedos del nene. La comunicacion con los padres es excelente.
Con los papas te manejas de la misma manera que con los profesionales, porque
vienen y te muestran un video del celular y te dicen mira ayer se pard o hizo esto. Eso
te facilita mucho la comunicacion.

Con la familia estamos en contacto siempre, en el caso de los mas grandes que son
adultos ellos aceptan el tratamiento entonces concurren y se puede hablar con ellos.
Cuando son mas chicos hay que mantenerse comunicado todo el tiempo. La
comunicacion con las familias es muy buena. Algunos con un cuaderno de
comunicaciones y otras hoy en dia con whats app estamos continuamente

comunicados.
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videosPapa
incentivar

WathsApp ... ~ ConoceslLaFamilia
familia AcompanaﬂteTeraDeutm e SlempreEnContacto

BuenaComuhicacion

cuaderno

Fuente: Elaborado sobre datos de la entrevista.

Se observa que ambos profesionales mantienen una buena comunicacién con la
familia de cada paciente y que la telefonia celular ha facilitado dicha tarea.

Mientras uno de los profesionales reconocié tener una comunicacién constante con los
familiares, el otro también integré al tratamiento kinésico a acompanantes terapéuticos y
maestras escolares, argumentando que al ser personas que pasan mucho tiempo con el
paciente diariamente, es necesario brindarles indicaciones kinésicas para que el paciente
tenga una herramienta de ayuda adicional.
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Cuando se indago sobre las indicaciones que brindaban los profesionales a los papas

de pacientes con ECNE para realizar en el hogar se obtuvieron las siguientes respuestas:

K1:

...va a depender
del entusiasmo del chico y de lo que la familia estaba haciendo.
Con esa colaboracion de la familia es muy dificil que ese chico llegue a tener una
deformidad, porque se logrd que en la casa pueda mover las articulaciones y pueda
estabilizar los ejes del cuerpo.
Las indicaciones para el hogar pienso que lo mejor es mostrarlo, mostrarlo y practicarlo
en el consultorio, y que después ellos tengan la experiencia en la casa.
Uno va mostrando, repitiendo y mostrando, entonces a largo tiempo los papas se
hacen muy cancheros en el manejo de su propio hijo.
El papa a veces te abre la cabeza a vos con algunas cosas que hace. El primer dia el
papa va a tener un lio en la cabeza, el segundo va a estar mas claro y el tercero o al

cuarto o quinto mejor y ya te digo al segundo afio ya viene y te da ideas a vos.

K2: Lo que hacemos aca en kinesiologia persigue la funcionalidad, y tiene que continuar en

casa, sobre todo postura, el uso de Ortesis, lograr mayor independencia.

Eso de tratar de que aca en la terapia tenga un mayor desempefo funcional es
fundamental que lo haga en la casa.

Las indicaciones a veces son orales y a veces escritas. Lo escrito queda entonces a
veces es mas util. Nosotros usamos un IPH (instrucciones para el hogar). Entonces se
escribe se hacen dibujos para que sea claro, en idioma simple. Y eso ayuda. Entonces

los padres van teniendo una guia.
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ay uda experiencia

o pnmostral | EvitarDeformidades

Bjes

IndlcaC|onesPosturaIe ﬁd%EE%gggg,j;‘;r

SimpleOral Papas

Fuente: Elaborado sobre datos de la entrevista.

Anteriormente los profesionales coinciden en que las indicaciones mas importantes
para el hogar son las relacionadas a la postura del paciente. Si bien comparten la idea de
que el cumplimiento de dichas indicaciones previene deformaciones corporales, se
diferencias en la manera en que las comunican.

Uno de los profesionales brinda indicaciones de forma escrita con un plan de
instrucciones y el otro considera que la mejor manera de brindar las indicaciones es de

forma oral mostrandolo en el consultorio.
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En relacién al compromiso y participacion familiar en el tratamiento kinésico de

pacientes con ECNE los profesionales respondieron lo siguiente:

K1:

K2:

Es fundamental la importancia de la familia en el tratamiento kinésico, no hay
tratamiento sin los padres.

El compromiso y participacion de los padres en el tratamiento de los 3 pacientes es
muy bueno, en sus distintas formas pero participan bastante.

Los padres son especialistas de sus propios hijos, entonces si uno orienta un poquito a
los padres en como es la situacion y que es lo que hay que mejorar los papas
empiezan a usar términos como los profesionales y eso te ayuda mucho.

Es muy importante el enfoque del padre en la casa y los materiales que tenga el padre
en la casa. Como un lugar donde sentarlo que sea practico, un lugar donde pararlo, un
rollo que ayude a sentarse los dos, o pelotas si quiere.

Uno tiene que tratar de educar al papa, una vez que el papa esta educado es todo mas
simple.

Nosotros como kinesidlogos somos evaluadores constantes del nene, indicadores
constantes de lo que hay que hacer, y en la casa se continua con eso. Porque en la
casa tiene que estar sentado, en la casa tiene que comer, tiene que bafarse, se tiene
que vestir... Entonces si nosotros sabemos hacer cada una de las AVD con una buena
postura lo estamos ayudando al nene.

El compromiso de la familia es muy bueno. No hay que creer que lo nuestro es lo mejor,
sino que es el equipo y que confien en ese equipo. A veces se da y otras no porque
cambian de equipo o estan buscando otra cosa, pero bueno es parte de la
problematica.

La familia colabora, ayuda en lo que puede pero tampoco tiene que tomar el rol del
kinesidlogo, porque justamente es eso, familia. Son el vinculo afectivo.

La participacion a veces es buena y a veces no. Las dificultades se aprecian cuando
tienen varios hijos, cuando tienen dificultades para trasladarse.

A la familia le corresponde el rol de familia, sin exigencias. Ellos tienen mucho con
aceptar una serie de situaciones variables cémo incumplimiento de las obras sociales,
dificultades de traslado, el tiempo. Una mama que trabaja y tiene un chiquito con
necesidades especiales no puede. Entonces yo creo que ya con eso es mucho.

Un chico durante el dia tiene horas de juego, y la familia tiene que permitir eso, el

juego, la integracion, con las cosas diarias, como todas las familias.
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CompromisoFamiliar

colaboracion ] glxlij?_?rlc'ras
integracion  “Fducar -
AVD  jeq0 RolAfectivo . ROIDeFamilia

PapasindicadoresParticipacion
PapasEspecialistas

Fuente: Elaborado sobre datos de la entrevista.

En este caso en particular ambos kinesidlogos sostienen que el compromiso familiar
en el tratamiento kinésico es muy bueno.

Sin embargo difieren en cuanto al rol principal de la familia de los pacientes con ECNE.
Uno de los kinesidlogos cree que la colaboracién familiar ayuda al tratamiento kinésico, pero
no es necesario que lo hagan, ya que no deben tomar el rol del kinesiélogo y deben
abocarse a ser familia, es decir, el vinculo afectivo.

En contraposicion a esto, el otro profesional considera que no hay tratamiento sin la
participacion familiar. Relata que los padres se convierten en especialistas de sus propios
hijos y eso le ha ayudado a la terapia kinésica. Y que el kinesidlogo es un indicador
constante de lo que hay que hacer con el paciente, entonces el profesional tiene que tratar

de educar a la familia del paciente para la realizacién eficiente de las AVD.

66






Conclusiones

El analisis de las entrevistas realizadas nos permite destacar:

Las familias analizadas varian en su composicidon numérica entre 2 y 6 personas en el
hogar donde vive el paciente, siendo cada familia propietaria de la casa.

Ademas, los pacientes de ambos consultorios concurren al servicio de kinesiologia a
través de su obra social, lo que significa un aporte importante para el sistema econémico
familiar.

De los 6 pacientes analizados, las edades varian registrandose chicos de 2, 11, 16 (2),
21 y 25 afos donde el 67% se traslada y pasa el mayor tiempo del dia en silla de ruedas,
mientras que el porcentaje restante logra una marcha independiente.

Con respecto a la informacion que la familia de los pacientes tiene sobre el trastorno
que padece su hijo, todos coincidieron en que hasta el nacimiento del mismo no conocian
nada sobre la patologia. Cabe destacar que la mayoria de los padres manifestaron que su
hijo tiene paralisis cerebral y no el nombre cientifico que se le da actualmente.

Lo mismo sucedid en un estudio realizado en Brasilia (2012) 46 donde fueron
entrevistados 24 cuidadores de nifios con pardlisis cerebral y revelaron desconocer la
patologia y el tratamiento fisioterapéutico que deben realizar sus hijos.

Luego, coincidieron que con la experiencia adquirida en cuanto a la evolucién de sus
hijos, las explicaciones de los profesionales y la investigacion propia para adquirir mayor
conocimiento sobre las caracteristicas de ECNE, se hicieron grandes conocedores del
trastorno.

En relacion a la participacion familiar en el tratamiento kinésico el 100% de los
entrevistados reconocié haber participado de alguna u otra manera, siendo la observacion
de las sesiones una herramienta fundamental para saber como debian actuar ante
diferentes posturas y/o movimientos incorrectos de sus hijos. Se destaca la presencia
materna en el cuidado del paciente y en el cumplimiento de los tratamientos. Ademas en
gran porcentaje respondio estar contentos de poder integrarse al tratamiento kinésico de su
hijo, mientras una minoria arrojé que su participacién en el tratamiento no fue deseada, si no
que el motivo por el cual lo hacia era por la obligacion de padre.

Con respecto a las indicaciones que el kinesidlogo le brindaba a la familia, las mas
relevantes son las referidas a cuestiones posturales. También relataron que reciben
indicaciones kinésicas para realizar en el hogar haciendo hincapié en el mismo tema, la
postura, éstas indicaciones son brindadas mayormente en forma oral y se destaca como
herramienta importante que en la mitad de los casos los papas utilizan fotos y videos del
celular para mostrarle al kinesidlogo sus dudas sobre posturas y movimientos anormales

que sus hijos realizan durante el dia.

46 |a autora Marcon, S. obtuvo como resultado de su investigacion que las madres/cuidadores de los
nifios con PC analizados en su estudio, revelaron desconocer la patologia de base y el tratamiento
fisioterapéutico que realizan sus hijos en la institucion a la que asisten.
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A diferencia de la presente investigacion en la que la mayoria de los padres cumplian
con la colaboracion solicitada por los kinesidlogos, en un trabajo de investigacién realizado
en Floriandpolis (2012)*” sobre la percepcion familiar sobre las orientaciones del equipo de
salud fueron encontradas situaciones que generan interrogantes entre las indicaciones
dadas por el equipo de salud y las demandas presentadas por las familias al prestar cuidado
a los nifios con necesidades especiales, constatando la relevancia de un equipo de salud
instrumentado para el cuidado integral del nifio y su familia.

En cuanto al manejo diario con sus hijos en el hogar, todos los chicos necesitan ayuda
para la realizacién de alguna de las AVD, donde en la mitad de los casos esa ayuda es
brindada por las madres ya que son las que mayor tiempo pasan con ellos, lo que nos da
como resultado que ninguno de los casos analizado es totalmente independiente. Esto,
segun la mayoria, se relaciona con la dedicacion de la familia de los pacientes, involucrando
a padres, abuelos y/o hermanos. En comparacién con otro estudio de caso donde se
proponia un sistema para la atencion integral al nifio discapacitado por PC y a su familia
(2013)*8, el resultado fue similar, casi todos los tutores dedicaban mucho tiempo a atender a
su hijo y sustituian al nifio en muchas actividades.

Cuando se les preguntd sobre las expectativas de logro que tienen sobre sus hijos
hubo acuerdo en sus respuestas, las familias desean que el chico con ECNE sea lo mas
independiente posible, y que dentro de las limitaciones propias del trastorno puedan lograr
integrarse en el medio laboral, social y cultural.

La mayoria de los padres manifestaron tener una buena relacion con el kinesiélogo y
una conformidad con el tratamiento que se le realiza a su hijo. Ademas sostienen que la
kinesiologia les ha ayudado de manera significativa para el manejo diario con sus hijos y
que tienen reuniones con el profesional para establecer los objetivos de la terapia cada 6
meses, donde el 50% de éstos recibe devoluciones especificas al término de cada sesion.

En lo que respecta a las entrevistas realizadas a los profesionales, se destaca que en
la evaluacion inicial del tratamiento, ambos analizan a sus pacientes a partir de su movilidad
basandose principalmente en la observacién de diferentes aspectos. Si bien se pueden
encontrar cuadros motores similares, el tratamiento que realizan es individual para cada
paciente con ECNE ya que no existen dos casos iguales. Ademas trabajan sobre patrones

anormales del movimiento induciendo al paciente a patrones normales. Es para resaltar que

47 Esta investigacion tuvo como objetivo conocer como la familia de nifios con PC percibe la
transmision de las orientaciones del equipo de salud para le cuidado de estos. El estudio se basé en
la perspectiva de Heidegger y Gadamer.

48 Contino, M. y otros, realizaron una investigacion descriptiva, con caracter transversal, en un
policlinico universitario desde enero de 2006 hasta enero de 2010, que se desarrollé en dos etapas:
de caracterizacion y de disefio, donde se cre6 un sistema para la atencion integral al nifio
discapacitado y a su familia.
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ambos kinesidlogos tienen como principal objetivo evitar las deformidades que provoca la
lesion cerebral a partir de la movilidad funcional.

Los dos kinesidlogos contaron que llevan a cabo un tratamiento interdisciplinario,
relacionandose con médicos, terapistas ocupacionales y fonoaudiologia como los mas
reiterados.

Con respecto a la comunicacién con la familia de los pacientes analizados, ambos lo
hacen de manera constante pero diferente. Mientras uno de los kinesiélogos sélo mantiene
contacto con el padre o madre del nifio, el otro integré al tratamiento kinésico a
acompafantes terapéuticos y maestros escolares, argumentando que al ser personas que
pasan mucho tiempo con el paciente diariamente, es necesario brindarles indicaciones
kinésicas para que los chicos tengan una herramienta de ayuda adicional para la prevencion
de deformidades. Si coincidieron en qué la telefonia celular ha facilitado la comunicacién con
los familiares a través de whats app.

En relacién al compromiso y participacion familiar en el tratamiento kinésico ambos
kinesidlogos sostuvieron que el compromiso de la familia es muy bueno.

Sin embargo, difieren en cuanto al rol principal de la familia de los pacientes con
ECNE. Uno de los kinesi6logos cree que la colaboracion familiar ayuda a la terapia kinésica,
pero que no es necesario hacerlo, ya que no deben tomar el rol del kinesidlogo y deben
abocarse a ser familia, es decir, el vinculo afectivo.

En contraposicion a esto, el otro profesional considera que no hay tratamiento sin la
participacion familiar. Relata que los padres se convierten en especialistas de sus propios
hijos y eso le ha ayudado a la terapia kinésica. Y que el kinesidlogo es un indicador
constante de lo que hay que hacer con el paciente, entonces, hay que tratar de educar a la
familia del paciente para la eficiencia de las AVD.

La familia es un pilar importantisimo en lo que respecta a la rehabilitacion de personas
con ECNE ya que desde el momento del nacimiento es importante que inicie terapia a
temprana edad. Se demostré que el nivel de participacion familiar en el tratamiento kinésico
es muy bueno, proporcionandole una ayuda extra a los kinesidlogos para poder cumplir con
el principal objetivo que es el de evitar deformidades. Ademas se observd que la
colaboracién de los padres debe ser guiada por los profesionales para aprovechar el tiempo
que pasan con sus hijos.

Al igual que una investigaciéon realizada en Brasil (2010)° sobre el impacto del
diagnostico de PC para la familia, se considera necesaria una red de apoyo y atencion
especial de los profesionales del area de la salud que deben ser sensibles para promover

espacios de encuentro.

4 Santos de Araujo Dantas, M. y otros. Los datos de esta investigacion fueron recogidos en una
clinica escuela de fisioterapia de una universidad de Paraiba, Brasil, con 7 familias de nifios con PC,
de marzo a abril de 2009 mediante entrevistas semiestructuradas.
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Se concluye por la necesidad de estrategias que promuevan mayor interaccion
familiar-profesional de la salud, posibilitando al cuidador participar del tratamiento, y por
consiguiente, aprender y colocar en practica actividades benéficas para el nifio donde el
kinesiologo tiene la responsabilidad de promover dicha actividad.

Se considera que el kinesidlogo debe ser un educador e indicador permanente del
manejo de chicos con trastornos motores para que las familias y cuidadores sean una
herramienta mas en la rehabilitacion del paciente.

Por la presente investigacion surgen nuevos interrogantes para investigaciones futuras:

¢, Coémo se relaciona la evolucién de pacientes con ECNE con la participacion familiar?

¢, Qué estrategias se pueden implementar para aumentar la informacién de
tutores/padres de hijos con ECNE sobre la patologia y los tratamientos al que seran

sometidos?
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LA'PARTICIPACION FAMILIAR EN ELRTRATAMIE
KINESIOLOGICO]DE{PACIENTES/CON|ECNE;

La encefalopatia crénica no evolutiva es un trastorno cerebral que afecta principalmente la movilidad
motriz de las personas, haciéndolas en diferentes grados, dependiente para readlizar actividades bdsi-
cas de la vida diaria. Esta minusvalia repercute en el entorno familiar del paciente donde la familia no
solo es la contencién afectiva si no también participe directa en los diferentes tratamientos que deben
aplicarse y deben cumplir el rol de colaboradores con los profesionales de la salud para obtener mayo-
res beneficios en el tratamiento kinésico.

. ‘ , UNIVERSIDAD FASTA ‘e@
FACULTAD DE CS. MEDICAS ’
LICENCIATURA EN KINESIOLOGIA

Obijetivo: Analizar el nivel de participaciéon familiar durante
el fratamiento kinesiolégico de personas con ECNE de 2 a
25 anos de la ciudad de Mar del Plata y las tareas asocia-
das al fratamiento kinésico en las que participa directa-
mente durante el mes de abril del 2015.

Experlenma i | r

NoConoaaNada

ParalisisCerebral”

Materiales y Métodos: Trabajo de investigaciéon no experi-
mental, cuadlitativo interpretativo, transversal con muestreo
no probabilistico por conveniencia. Se realiza una entrevis-
ta abierta a 6 familias de pacientes con ECNE de 2 a 25
anos de dos centros de rehabilitaciéon diferentes. Ademas
se decide entrevistar a los kinesidlogos a cargo de cada

Exphcauon

_Participacion

centro para enriquecer el contexto del sujeto a estudiar.

Resultados: Los 6 pacientes analizados en la presente in-
vestigacion son dependientes para redlizar alguna de las
AVD. El mayor porcentaje de los padres entrevistados no
tenian conocimiento sobre ECNE al momento del nacimien-

2 Colaborar
NosGustaPartlapar

Kinesiologia Mama

Observacion
Indicaciones

to de su hijo y conocen el frastorno como Pardlisis Cerebral.
La experiencia de cada uno los llevo a ser grandes cono-
cedores de la patologia. En la totalidad de los casos el tra-
tamiento kinésico lo iniciaron a temprana edad junto con
terapia ocupacional y ademds los papds manifestaron
haber participado en el tratamiento kinesiolégico durante
las sesiones. Casi todos los padres reciben indicaciones por
el profesional para redlizar en el hogar con el objetivo de
prevenir deformidades y son capaces de cumplir con
dichas tareas, mientras el porcentaje restante no recibe in-
dicaciones. La mitad de los 6 familiares analizados comen-
té la utilizacion de fotos y videos del celular como herra-
mienta de comunicacién con el kinesidlogo. La expectati-
va de logro de las familias arrojé que su mayor deseo es
que sus hijos logren el mayor.grado de independencia po-
sible. Todos coincidieron.€n que la kinesiologia les ha ayu-
dado para el manejo diario con su hijo en situaciones coti-
dianas 'y se manifestaron conformes con el fratamiento que
reciben.

Dos\ecas dudasPadresCumplldores
TresVeces ComunicacionExcelente

PapasPresentes

UnaHora

FvitarDeformidades

FacilitarPatrones

EnfoqueFuncional *
Tratamlentolnterd|s<:|pllnar|o

Conclusion: El nivel de participacion familiar en el tfratamiento kinésico de estos 6 pacientes con ECNE
es significativo, proporciondndole una ayuda exira a los kinesidlogos para obtener mayores beneficios
terapéuticos. Segin uno de los profesionales entrevistados, los familiares y cuidadores son indicadores
constantes de la evolucién de los pacientes. Los dos kinesidlogos entrevistados en este trabajo de inves-
tigacién tienen como objetivo principal evitar las deformidades que provoca la lesiéon cerebral y consi-
deran que la aplicacién de las indicaciones kinésicas en el hogar es de gran importancia para lograr
dicho objetivo. Se considera que el kinesidlogo debe ser un educador e indicador permanente del
manejo de chicos con trastornos motores para que las familias y cuidadores sean una herramienta mds
en la rehabilitaciéon del paciente.
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