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Los niflos con Encefalopatia Crénica No Evolutiva sufren de un desorden del
movimiento, la postura y el tono muscular debido a una lesion o defecto en un cerebro
inmaduro, que interfiere en el desarrollo y la maduracion del nifio. La mayoria pasa su dia a
dia en una silla de ruedas, por lo que la sedestacién controlada forma parte de su vida diaria.

Objetivo general: Evaluar los beneficios que presenta la sedestacion controlada en silla
de ruedas para la correcta postura y para la liberacion de los miembros superiores, en
personas con secuelas de Encefalopatia Crénica No Evolutiva, que reciben tratamiento en un
Instituto de Rehabilitacion de la ciudad de Mar del Plata.

Material y métodos: Trabajo de investigacion de tipo no experimental, descriptiva
longitudinal con un muestreo no probabilistico por conveniencia. Se realiza una encuesta
personal a 15 nifios con preguntas sobre variables acerca de la patologia, la actitud postural,
las actividades manuales y de la vida diaria, nivel de sedestacion, severidad y grado de
dependencia de los miembros superiores.

Resultados: Se encuestd a 8 niflos y 7 nifas, entre los 2 y los 7 afos. La mayor parte
sufre de una alteracion del tono mixta y tetraplejia. El 60% de los encuestados se encuentra
en el nivel 5 de la escala GMFCS, compatible con un grado grave. En la mayoria, el tronco se
encuentra fuera del eje central, sin control de la cabeza y el cuello. En el 93,3%, los miembros
se encuentran en flexion. En cuanto a sus sillas de ruedas de uso habitual, el 100% tienen
respaldo y asiento con inclinacion y 0% cunas para la pelvis, tacos abductores ni almohadas
anti escaras. Mas de la mitad de los nifios tiene un nivel de sedestacion 2, por lo que necesitan
soporte desde la cabeza hacia abajo. En cuanto a la actitud postural, en el total de la muestra
mejord a nivel del tronco en todos los planos y en la mayoria a nivel de las rodillas y la base
de apoyo, habiendo poca variacion a nivel de la cara. A partir de la aplicacion de adaptaciones,
s6lo se modificé la actividad “comer” de la Escala de Barthel en un 13%. En cuanto a las
A.M.D, varié en un 20%, aumentando la manipulacion de objetos en situaciones adaptadas.
En el 100%, hubo una mejora en la estabilidad de los miembros superiores en reposo, por lo
que en la mayoria incrementa la funcién existente y previene deformidades. En cuanto a la
relacion ojo-mano y al alcance de objetos, solo se da en el 53,33% de la muestra; y un 20%
manipula objetos libremente.

Conclusion: Los resultados dan la pauta de que la sedestacion controlada mejora la
postura a nivel del tronco y de los miembros, pero que, a pesar de ello, no hay una mejoria
notable en la manipulacion de objetos y en las actividades manuales y de la vida diaria de los
nifios con E.C.N.E a causa de la gravedad que reviste la patologia en la mayoria de ellos.

Palabras claves: Encefalopatia Crénica No Evolutiva, actitud postural, actividades de

la vida diaria, actividades manuales diarias, sedestacion controlada, silla de ruedas.
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The children with Evolutionary Spastic Chronic Encephalopathy suffer from a disorder of
the movement, the position and the muscular tone due to an injury or defect in an immature
brain, which interferes in the development and the maturation of the child. The majority of them
past every day in a wheelchair, therefore the controlled sitting is part of its daily life.

General objective: Evaluate the benefits that the controlled sitting presents in
wheelchair for the correct position and for the liberation of the top members, in persons with
aftermath of Evolutionary Spastic Chronic Encephalopathy, which receive treatment in an
Institute of Rehabilitation of the city of Mar del Plata.

Material and methods: Labour not experimental, descrptive longitudinal with no
probabilistic sampling for convenience. A personal survey of 15 children with questions on
variables about the pathology, the attitude postural, the manual activities and of the daily life,
level of sitting, severity and grade of dependence of the top members.

Results: 8 children and 7 girls were polled, between the 2 and 7 years. Most suffers
from a mixed alteration of the tone and tetraplegia. 60% of the interrogated persons finds in
the level 5 of the scale GMFCS, compatible with a serious grade. In the majority, the trunk is
out of the essential part, without control of the head and the neck. In 93,3%, the members are
in push-up. As for its wheelchairs of habitual use, 100% has support and seat with inclination
and 0% wedges neither for the pelvis, blocks abductors nor pillows anti crusts. More than half
of the children has a sitting level 2, for what they need support from the head down. As for the
attitude postural, in the whole of the sample it improved at level of the trunk in all the planes
and in the majority at level of the knees and the base of support, there being few change at
level of the face. From the adaptations application, only the activity was modified to "eat" of
the Scale of Barthel in 13%. As for the A.M.D, it changed in 20%, increasing the objects
manipulation in adapted situations. In 100%, there was a progress in the stability of the top
members in rest, therefore in the maijority it increases the existing function and prepares
deformities. As for the relation eye-hand and within reach of objects, only it happens in 53,33%
of the sample; and 20% manipulates objects freely.

Conclusion: The results give the rule of which the controlled sitting improves the
position at level of the trunk and of the members, but which, in spite of it, there is no notable
improvement in the manipulation of objects and in the manual activities and of the daily life of
the children with E.S.C.E, because of the gravity that covers the patology in most of them.

Key words: Evolutionary Spastic Chronic Encephalopathy, attitude postural, activities

of the daily life, daily manual activities, controlled sitting, wheelchair.
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La Encefalopatia Crénica No Evolutiva (E.C.N.E), antiguamente denominada Paralisis
Cerebral (P.C) es un desorden del movimiento, la postura y el tono muscular debido a una
lesion o un defecto de un cerebro inmaduro, que interfiere en el crecimiento y la maduracion
del nifio. Es una afectacién encefalica permanente, no evolutiva, siendo las secuelas motoras
producto de la lesién cerebral las que contindian su evolucion.

En lo que a esta investigacion atane, los nifios con E.C.N.E ven disminuida
notablemente su independencia para el desarrollo de las Actividades de la Vida Diaria
(A.V.D.). Posiciones viciosas, deficiencia de diferentes grupos musculares y reacciones
asociadas, llevan al nifio a necesitar de diferentes dispositivos de ayuda para mejorar su
postura tanto en bipedestacion como en sedestacién. La silla de ruedas es uno de los
elementos mas utilizados para aumentar la independencia de este tipo de pacientes.

La sedestacidon no controlada puede agravar las consecuencias musculo-esqueléticas
que padecen estos nifos; determinadas posiciones van a favorecer la presencia de reflejos
primitivos o patrones de movimiento anormales que pueden llevar a una pérdida del equilibrio,
y a la posible aparicion y mantenimiento de deformidades como la escoliosis (Gil Agudo,
Fernandez Bravo & Garcia Ruisanchez, 2003)".

La postura de sentado se mantiene pasivamente, y, sin control, el nifio adoptara unas
posturas anémalas por falta de la suficiente integracion del tono estatico de su tronco y ante
cualquier cambio de posicion, no podra elaborar una respuesta adecuada para recuperar el
equilibrio. Es importante destacar que esto puede suceder por varias causas que tienen no
sélo valor semioldgico, sino también terapéutico.

El objetivo principal de la sedestacién controlada en la silla de ruedas, es la alineacion
de la pelvis para conseguir la estabilidad adecuada, y como consecuencia una mejor
alineacion del tronco. Resulta asi de vital importancia en el manejo de los nifios con E.C.N.E
que no alcanzan la deambulacion, ya que éste es el medio que les va a permitir desplazarse,
alimentarse, etc.

Estos nifios deben ser estimulados a participar en las A.V.D.s, por lo que es necesario
que la silla proporcione una 6ptima posicion funcional, en la cual el control postural sea tal
que pueda obtener el maximo grado de independencia cuando mueve los miembros
superiores.

Es a partir de la década del ‘80 que numerosos autores, tales como Nwaobi, Colbert,
Mulcahy y Bertoti?, avalan con estudios a los adecuados sistemas de sedestacion

sefalandolos como uno de los principales factores que pueden contribuir a mantener no sélo

1 Estos autores, todos especialistas en el area de rehabilitacion, sefialan en su articulo la importancia que tiene
un correcto sistema de sedestacion para una persona con E.C.N.E y los beneficios que les puede aportar.

2 Autores destacados por estudiar la actividad muscular de los pacientes neurolégicos en diferentes posiciones,
entre ellas la sedestacion.
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una buena postura erecta, sino también a mejorar el control voluntario de los miembros
superiores en las personas con E.C.N.E.

Algunos autores tales como Mc Pherson, Noronha y Nwaobi (1986-1991)3 estudiaron la
relacion de la inclinacion del asiento con la funcién de los brazos y las manos, y de la
orientacion del cuerpo respecto a la vertical con la funcion motora de los miembros superiores.

Es asi que en 1987, Nwaobi et al* indicd que la orientaciéon del cuerpo en el espacio
afecta a la funcion del tronco superior en estos nifios, siendo de importancia mantener siempre
un angulo de 90° entre el asiento y el respaldo; y, que cuanto mas paralelo se encuentre éste
al suelo, se obtienen mejores resultados en cuanto a realizar una actividad con los brazos.
Esta fue una de las primeras investigaciones que, a pesar de que su muestra era escasa,
determiné en principio una de las pautas de la sedestacion controlada.

Luego, los resultados de Myhr y von Wendt®, entre los afios 1990 y 1993, sefalaron que
el factor determinante para obtener un éptimo control postural y una mejor funcién de las
manos no era la inclinacion del asiento en si misma sino la posicion relativa de la pelvis
respecto al tronco y los pies. Para un correcto posicionamiento de estos segmentos es crucial
que el respaldo sea vertical lo que hace que el tronco se sitle por encima o anterior a las
tuberosidades isquiaticas, obteniendo asi un apoyo éptimo del tronco inferior.

Tres afios mas tarde, Arroyo Rodriguez-Navas, Dominguez Taboas & Rellan Ramos
(1996)¢ concluyeron que la utilizacién de cualquier asiento moldeado para la sedestacion,
siempre y cuando no produzca ninguna molestia sobre el nifo, sera beneficioso para su
desarrollo.

En 1999, Reid, Rigby & Ryan’ destacaron que la sedestacién controlada también es
importante para un mejor desempefio ocupacional y en la ejecucién de las actividades de la
vida diaria.

Es importante destacar que en el afio 2005, Hopkins y Smith® determinaron la
importancia de una correcta postura en sedestacion para cualquier nifio con limitaciones
motrices, como en el caso de los nifios con E.C.N.E. Los motivos que destacd son que la
sedestacion controlada mejora la funcién sensitiva -sentidos e informacién neuromuscular-
que recibe del entorno, aumentando asi las habilidades visuales y perceptivas; disminuye o

evita el riesgo de apariciéon de deformidades en el sistema musculo-esquelético, asi como las

3 Estos autores analizaron, a fines de la década del 80 y principio de los 90, la actividad de los miembros
superiores en distintas posiciones a fin de buscar una mejora en la manipulacion de objetos.

4 El objetivo de la investigacion de estos autores fue describir los efectos de las diferentes posiciones del cuerpo
sobre la actividad muscular extensora, la cual fue medida a través de la electromiografia.

5 Terapistas alemanes que realizaron este articulo donde fue estudiada la actividad muscular de la region del
muslo en diferentes posiciones de la pelvis y el tronco.

8 Trabajo de investigacién comparativo de los diferentes tipos de asientos descriptos en el método Le Métayer,
aplicados a discapacitados motrices por paralisis cerebral de cualquier edad.

7 Rehabilitadores pediatricos que estudiaron, en la década del 90, el impacto del control de la pelvis en chicos
con paralisis cerebral, que ya utilizaban silla de ruedas, en su vida diaria.

8 Médicos autores del libro “Terapia ocupacional” en cual trataron temas referentes a nifios con discapacidades
motrices, entre ellos la postura y su influencia en su vida diaria.
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Ulceras por presion o lesiones en la piel; mejora el funcionamiento de los sistemas vitales
como lo son el respiratorio, circulatorio y el digestivo. También proporciona estabilidad para
aumentar el desempeno en las distintas actividades; aumenta el arco activo y pasivo de
movimientos para el alcance y uso de objetos; favorece la interaccién con el ambiente, tanto
fisico como humano. Ademas, favorece el acceso a las actividades y aprendizajes escolares,
proporcionandole un medio de aprovechamiento de sus capacidades, y proporciona
comodidad y apoyo para realizar las A.V.D.s.

A pesar de haber pocas investigaciones que tengan validez metodoldgica, ya que la
mayoria cuenta con un numero escaso de muestra, y que no sean del todo concluyentes, esta
a la vista que es de vital importancia investigar acerca de los beneficios que puede traer una

sedestacion controlada en los nifios con E.C.N.E.

Ante lo expuesto se plantea la siguiente pregunta de investigacion:

¢, Cuales son los beneficios que presenta una sedestacion controlada en silla de ruedas
para la correcta postura y para la liberacién de los miembros superiores, en personas con
secuelas de Encefalopatia Crénica No Evolutiva (E.C.N.E) que reciben tratamiento en un

Instituto de Rehabilitacion de la ciudad de Mar del Plata?

Para la resolucion del problema de investigacion, se propone el siguiente obijetivo
general:

- Evaluar los beneficios que presenta la sedestacion controlada en silla de ruedas para
la correcta postura y para la liberacion de los miembros superiores, en personas con secuelas
de Encefalopatia Crénica No Evolutiva (E.C.N.E), que reciben tratamiento en un Instituto de

Rehabilitacion de la ciudad de Mar del Plata.

Los objetivos especificos son:

-ldentificar las afectaciones que presentan los nifios con E.C.N.E en su postura segun
una clasificacion topografica y de severidad.

-Valorar funcionalmente el nivel de sedestacion del paciente.

-Comparar la postura de los nifios con E.C.N.E en silla de ruedas con y sin adaptaciones.

-Determinar el grado de dependencia para la realizacién de las A.V.D y las A.M.D previo
y posterior a la colocacion de las adaptaciones.

-ldentificar los beneficios que genera sobre los miembros superiores del nifio con

E.C.N.E la sedestaciéon controlada.



La Hipotesis planteada es:
H1 La sedestacion controlada en los nifios con E.C.N.E mejora la postura y la liberacion
de los miembros superiores y le permiten tener un mayor grado de independencia para las

actividades de la vida diaria.






La Encefalopatia Crénica No Evolutiva (E.C.N.E) se define como una alteracion del
movimiento que resulta por un dano o lesidon no progresiva y permanente en un encéfalo
inmaduro, que encierra dafos a nivel motor y de postura debidos a un problema en el
desarrollo del Sistema Nervioso Central (S.N.C) que usualmente ocurre antes —en el utero-,
durante o después del parto, antes de los dos afios de edad (Koman, Paterson & Shilt, 2004)".
Se caracteriza por alteraciones de los sistemas neuromusculares, musculo-esqueléticos y
sensoriales, que son el resultado inmediato de una fisiopatologia o consecuencias indirectas
desarrolladas para compensar los trastornos. Aquellos que conviven con esta patologia, si
no reciben tratamiento inmediato a lo largo de su crecimiento, desmejoran generando
compensaciones musculo-esqueléticas -principalmente- para compensar parte de lo dafado
o disminuido en su funcién.

Estas perturbaciones se acompafan a menudo de trastornos cognitivos, de la
comunicacion, perceptivos, de conducta y/o por un trastorno convulsivo (Bax et al, 2005)?, por
lo que es de suma importancia el trabajo interdisciplinario. Problemas socio-psicologicos y
familiares pueden aparecer secundariamente en presencia de estos trastornos primarios. La
asistencia de un nifio con discapacidad en una casa acarrea un mayor gasto econémico para
la familia que muchas veces no puede ser solventado por la misma, lo que hace a una notable
disminucion de la calidad de vida de estas personas.

Como menciona Fejerman (1997)3, debido a la interaccion del trastorno de patrones
motores propios de la lesion y el proceso madurativo del S.N.C, que ira “activando” nuevas
areas y funciones del cerebro, aparecen a lo largo de los meses e incluso afos signos clinicos
que no eran evidentes en los primeros estadios y que pueden dar una falsa imagen de
progresividad de la patologia. En caso de que la agresién tenga lugar en un cerebro en
desarrollo va a condicionar dos hechos de distinto signo. Por una parte, el trastorno motriz se
va a producir en una época temprana, en los primeros afos de vida, interfiriendo en la
maduracién del sistema nervioso en muchos casos antes de que la funciéon haya sido
aprendida, con lo que el nifio no tendra una experiencia previa del movimiento normal ni un
desarrollo adecuado de su motricidad, tanto fina como gruesa. Por otra parte, el hecho de que
el sistema nervioso esté en progreso y, por lo tanto, sin una especificacion de funciones de
las distintas areas, va a permitir que otras partes del mismo puedan tomar a su cargo
funciones de las areas lesionadas, establecer vias suplementarias de transmision, nuevas
conexiones neuronales; todas compensaciones que de alguna forma puedan suplir en gran

medida las funciones faltantes.

1 Articulo descriptivo de la encefalopatia cronica no evolutiva.

2 Trabajo de investigacion en el cual se define y clasifica al E.C.N.E.

3 Médico destacado por estudiar las patologias neurologicas en pediatria. Publico en 1997, junto con Fernandez
Alvarez el libro “Neurologia Pediatrica”.
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Por lo tanto, la manifestacién de los trastornos y la discapacidad resultantes cambian a
medida que el nifo crece, se desarrolla e intenta compensar las dificultades posturales y del
movimiento.

Los nifios con E.C.N.E tienen limitaciones en el control de la postura tanto estatica como
dinamica, surgiendo asi inconvenientes en la realizacion de las diferentes actividades
normales como sentarse, pararse y caminar, por lo que han de necesitar un soporte postural
o un dispositivo de ayuda para estabilizar el cuerpo en contra de la fuerza de gravedad, que
los mantenga asi lo mas alineados posible para que no se agraven las deformaciones
musculo-esqueléticas que acarrean en forma de compensaciones.

La meta en el manejo de estos nifilos no es curarlos, ya que el dafio producido en el
cerebro es irreversible, sino aumentar su funcionalidad, mejorar sus capacidades, mantener
la locomocion —sea con un dispositivo de ayuda o no, dependiendo el grado de afectacion del
sistema osteoartromuscular-, el desarrollo cognitivo, la interaccién social y la independencia.
Los mejores resultados se obtienen de un conocimiento temprano e intensivo de la gravedad
de la patologia de cada nifo, y un tratamiento que involucra terapia fisica y ocupacional,
tratamientos médicos y quirdrgicos, ayudas mecanicas y el control de las condiciones
asociadas. Es de vital importancia la comunicacion y la ayuda a la familia para la mejora de la
calidad de vida de todos los afectados, directa o indirectamente.

En cuanto a la incidencia de esta patologia, mundialmente afecta entre 2 y 2,5 nifios de
cada 1.000 nacidos vivos; y en prematuros, se encuentra entre 12 y 64 por cada 1.000 nacidos
vivos prematuramente. En Argentina, la incidencia es de 0,25% de los nacidos vivos, lo que
representa 1.500 nuevos casos por afio (Larguia, 2000)%.

Es mas frecuente en paises subdesarrollados donde el cuidado pre y posnatal es casi
inexistente y los marcadores indican un alto déficit nutricional. En los paises desarrollados, el
nacimiento de nifios con E.C.N.E no ha disminuido a pesar de las mejoras obstétricas y
cuidados perinatales de los ultimos afios. El aumento de la supervivencia de prematuros de
bajo peso puede ser uno de los factores que incidan en el desarrollo de esta patologia, ya que
se estima que un alto porcentaje sufri6 en algin momento de encefalopatia hipodxica-
isquémica, traumatismo craneal, infeccidon intrauterina, hemorragia intracraneal, parada
cardio-respiratoria, intoxicacién —sea del nifio nacido o intrautero por la madre-, deshidratacién

grave, meningitis, encefalitis, o un estatus convulsivo entre otras, todas causas de la patologia.

4 Médico de la Sociedad Argentina de Pediatria que disertd en el consenso argentino sobre paralisis cerebral del
afo 2000.
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Con respecto a la clasificacion del E.C.N.E, como menciona Péo Arglelles (2008)°, de
acuerdo a la clinica se divide en: Espastica, siendo la mas frecuente, resultado de una lesion
en la corteza motora o proyecciones de la sustancia blanca en las areas sensorio-motrices
corticales; Discinética o Disténica, la cual se relaciona con los factores perinatales hasta un
60-70% de los casos, caracterizada por una fluctuacion y cambio brusco del tono muscular,
presencia de movimientos involuntarios y persistencia de los reflejos arcaicos; Ataxica, como
resultado de una lesion en el cerebelo; Hipotdnica, siendo poco frecuente, la cual se
caracteriza por una hipotonia muscular con hiperreflexia osteotendinosa; y Mixta, ya que es
relativamente frecuente que el trastorno motor no sea “puro”, las asociaciones de ataxia y
distonia o distonia con espasticidad son las formas mas comunes.

Segun la topografia, se puede clasificar Figura N°1: Clasificacion topografica del
a grandes rasgos en unilateral, la cual afecta E.CN.E
solo un lado del cuerpo, y bilateral que afecta 0 )

a ambos. Macias Merlo (2002)¢ también la / j \

divide en: Hemiplejia, donde la afectacién se , " ) "

limita a wun hemicuerpo, siendo las

Hemiplejia Diplejia Tetraplejia
. . , . Un lado del cuerpo Los cuatro Los cuatro
alteraciones motrices mas evidentes en el esta afectado. miebros se miembros se
El brazo esta . encuentran encuentran
miembro superior; Diplejia la cual afecta las e e e afectados.
. L. pierna. mas afectadas
cuatro extremidades, con predominio en los que los brazos.
miembros inferiores; Tetraplejia que es la / / \
afectacién global, con mayor afectacion de
los miembros superiores; Triplejia que indica ,
afectacién de tres miembros y es poco Monoplejia Triplejia
Sélo un miembro Tres miembros se
frecuente; y Monoplejia que presupone la esta sfectado, oo
., . usualmente un usualmente los
afectacién de un solo miembro, aunque brazo. gicésmbarazosyuna
suele haber una afectacion de menor
. . . Fuente:
intensidad de alguna otra extremidad. htto://slpzone.blogspot.com.ar/2013/03/cerebra
I-palsy-cp.html

Por ultimo, en cuanto a la severidad, Ruiz
Bedia & Arteaga Manjon (2002)’ la clasifican en: Leve, en la cual el nifio tiene capacidad de
deambulacién auténoma y de manipulacién de objetos pequefios con al menos una de las
manos, la limitacién motriz que tienen estos nifios es minima ya que suele afectar algunos
grupos musculares por separado, principalmente los de cadera, hombro, mano y pie;

Moderada, en la que los nifios tienen un desplazamiento autébnomo muy limitado y requiere

5 Médica especializada en neurologia de la Asociacidén Espaiiola de Pediatria, quien describié en su investigacion
al E.C.N.E, donde dio una definicién, clasificacion, diagnostico y tratamiento del mismo.

6 Autor del libro “Fisioterapia en pediatria” del afio 2002, donde da una descripcion completa de, entre otras, la
paralisis cerebral.

7 Rehabilitadores dedicados a estudiar a los pacientes neuroldgicos, especialmente de pediatria. Los mismos
disertaron en la Conferencia ASPA-CE sobre paralisis cerebral y discapacidad infantil.
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de la utilizaciéon de ayudas técnicas para ella y para la manipulacién, la alteracion motriz se
detecta en grandes grupos de musculos, limitando los movimientos de extension, flexion y
abduccién principalmente tanto en escapula como en pelvis y en los miembros superiores e
inferiores. También requieren asistencia constante para la realizacién de las actividades de la
vida diaria; y Grave, en la que no tiene posibilidad de marcha auténoma ni capacidad
manipulativa, por lo que hay una incapacidad motriz, y se ven afectado mayormente el sistema
osteoartromuscular, sumado a niveles cognitivos y conductuales muy bajos.

Clasificar a los pacientes segun el tipo de afectacién nos permite determinar el mejor
tratamiento posible para ellos. Pero también, como mencionan Fernandez Nieves & Savon
Rodriguez (2008)%: “Resulta imposible analizar cualquier trastorno motor de origen
neurologico sin reflexionar sobre el tono muscular” (p. 10).

Se entiende por tono muscular a una contraccién permanente, involuntaria, de grado
variable, no fatigable y de caracter reflejo, realizada para conservar una postura o para
mantener dispuesto a un musculo para una contraccién voluntaria subsiguiente.

Refiere Garcia Garcia (2007)°:

“Los trastornos de movimiento probablemente se encuentren entre las
manifestaciones mas dificiles de diagnosticar y de tratar en el nifio. La diversidad
de formas de presentacion, los posibles origenes y la realidad de que son cuadros
descritos hace relativamente poco tiempo, pueden ser los factores fundamentales
que los justifiquen” (p. 52).

Los nifios con E.C.N.E pueden sufrir alteraciones del tono, resultando espasticos,
distonicos, ataxicos, hipoténicos o pudiendo tener una afectacion mixta, por lo que ven
seriamente afectado su control postural. Se entiende por éste a la capacidad del cuerpo de
mantener una alineacion correcta del centro de gravedad dentro del eje corporal, de manera
que todas las articulaciones y segmentos del cuerpo trabajen de forma econdémica, 6ptima y
global, coordinando las distintas tensiones musculares para equilibrar la postura y eliminar los
acortamientos del tejido que se derivan del desequilibrio postural (Juarez, 2012)°.

El desarrollo del control postural se ha asociado con una secuencia predecible de
comportamientos llamados hitos motores. En 1946, Arnold Gesell'" describi6 la aparicion de
patrones generales de comportamiento en los primeros afios de vida. Formulé asi la Ley de
la Direccion del Desarrollo, en la cual sefalé que la direccién del desarrollo conductual del
nifio se dirige desde la cabeza a los pies y de proximal a distal dentro de los segmentos del
cuerpo. Observd ademas que el mismo se daba en forma de jerarquia en espiral, en la que el

nifo va avanzando en la motricidad dependiendo de la maduracién y el tiempo.

8 En dicho articulo, las psicomotricistas nombradas describen algunas alteraciones neurolégicas de la infancia y
los requerimientos necesarios para la psicomotricidad.

9 Autor cubano, neuropediatra, autor del libro “Neuropediatria”.

10 Trabajo de investigacion en el cual la autora desarrolla el control postural.

" Psicdlogo y pediatra estadounidense especializado en desarrollo infantil. Su trabajo se relacion6 con el
establecimiento de pautas de conducta infantil a lo largo del desarrollo.
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El mecanismo del control postural normal consiste en una gran variedad de movimientos
automaticos que se desarrollan en forma gradual a medida que el cerebro infantil madura
(Schaltenbrand, 1927)."> Los mecanismos para un control postural normal son: un tono
postural normal, ya que se necesita un tono lo suficientemente alto para contrarrestar la fuerza
de gravedad y al mismo tiempo, lo suficientemente bajo para permitir un movimiento; una
inervacion reciproca normal, para un control consecutivo de agonistas, antagonistas y
sinergistas, para la coordinacion espacial y temporal del movimiento; y patrones de
movimientos normales, que coordinados correctamente, hacen que la funcion resulte
econodmica, adaptandose a las variaciones y asi puedan ejecutarse con un objetivo
determinado. Ademas, el equilibrio es la forma habitual de mantener este control postural, el
cual se fundamenta principalmente en las experiencias sensoriomotrices del nifio, por lo que
claramente es un problema para los niflos con E.C.N.E, ya que mientras el nifio se sienta
desequilibrado no podra liberar sus brazos ni sus piernas, con lo cual no podra desarrollar la
manipulacién que es el fundamento de los demas aprendizajes. Por otro lado, la postura
también tiene un caracter significativo en cuanto que pone en relacion a los individuos, asi, la
posicién pasa a convertirse en gesto. En este sentido, sera fundamental el desarrollo de las
actitudes posturales para conseguir una correcta relacion entre los nifios en cuanto a
comunicar emociones y afectos, mejorando su interaccion con las personas y el medio
ambiente que los rodea.

En los nifios con E.C.N.E, los ajustes en el control postural no se dan de manera
correcta. Como menciona Barraquer Bordas (1966)3:

“En el paralitico cerebral frecuentemente esta perdida la regularidad,
ritmicidad y armonia del movimiento”.

Los problemas en la adaptacion del grado de contraccion muscular podrian ser la razén
de que estos nifios muestren un exceso de co-activacion de la musculatura agonista, sobre
todo durante las tareas complejas de alcance y equilibrio. Esa actividad se atribuye a dos
factores. En primer lugar, la expresioén alterada de trazados de circuitos intra y supraespinal,
como consecuencia de la lesién cerebral temprana. En segundo lugar, también hay que tener
en cuenta una posible compensacion funcional debido a la inestabilidad postural. Una
consecuencia a largo plazo de estas alteraciones a nivel muscular es la presencia de
deformidades que afectan el esqueleto como escoliosis y deformidades en la cadera. Estos
problemas son especialmente importantes en aquellos nifilos con mayor compromiso
neurolégico y que no deambulan, ya que el retraso en las descargas de peso en bipedestacion

aumenta el riesgo de deformaciéon de la cadera (Sarasola Gandariasbeitia & Zuil Escobar,

12 Autor que desarrolla el mecanismo de control postural normal.
13 Libro en el cual se detalla la dinamica de la patologia neurologica tratada; como es el movimiento, el ritmo, la
armonia que adopta el paciente que la posee.
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2012)'4. También, este retardo genera un enlentecimiento en el desarrollo osteoarticular,
afectando principalmente al crecimiento del nifio.

La adquisicion de los diversos items motores a lo largo de los primeros anos de vida
constituye uno de los cambios apreciables mas dramaticos de la infancia. Con el fin de intentar
establecer si la adquisicion de los mismos se lleva a cabo de forma adecuada, diversos
autores han ideado diferentes herramientas para intentar datarlos y con ello, establecer un
esquema de apariciéon de los diversos items. De esta forma, mediante la historia clinica y la
observacion en la consulta pediatrica rutinaria, se puede establecer el momento aproximado
de la aparicién de un item motor, fino o grueso, por ejemplo la sedestacion, y en funcién de
los patrones de referencia consultados, determinar si un nifio presenta un desarrollo motor
adecuado o no. Dentro de los patrones de referencia mas comunmente consultados se
encuentra el Sistema de Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa (GMFCS) que se basa en
la valoracion del movimiento que se inicia voluntariamente, sobre todo en relacién con la
sedestacion y la marcha (Marin, 2011)'S.

Adquirir la sedestacion implica la conquista de una posicién en contra de la gravedad,
lo que le permite desarrollar al nifio nuevas habilidades funcionales, incrementando asi su
independencia de movimiento y su bienestar (Arencibia Alvarez, 2010)'". Como destaca
Macias Merlo:

“Desde la postura en sedestacion, el nifio puede observar su entorno desde
otra perspectiva; las manos pasan a tener un papel menos de soporte postural y
mas de exploracion de los estimulos y objetos que le proporciona el entorno”.

Para poder conseguir esta posicién, el nifio necesita ir aprendiendo a situar la cabeza
alineada encima del tronco, venciendo la fuerza de gravedad. Luego, ira adquiriendo la
habilidad de movilizar su tren superior, conformado por cintura escapular y los miembros
superiores, respecto del inferior —cintura pélvica y miembros inferiores-, pudiendo trasladar el
peso del cuerpo reajustandolo en el espacio, y asi poder movilizarlo en las distintas
direcciones sin perder el equilibrio, utilizandolo para alcanzar, alejar, trasladar objetos.

Normalmente, los nifos adquieren la sedestacion entre el sexto y el octavo mes de vida,
pero en los nifios con E.C.N.E, depende del grado de afectacion que tengan se va a ver o no
afectado en mayor o menor medida este tiempo de aparicion del control de tronco para poder
sentarse. En los casos en que ésta no llega a ser una posicién funcional, como en el grado
moderado y grave, el nifio puede terminar adoptando una posicidon incorrecta que, sin

intervencion terapéutica, puede llevarlo a una escoliosis y asi dificultarle el desarrollo de las

14 Revision bibliografica cuyo objetivo fue determinar la efectividad de los sistemas de control postural en el
manejo de las deformidades de caderas en sujetos con paralisis cerebral.

15 Pediatra espafiol. Se recibié del doctorado con su tesis acerca de edades de sedestacion y marcha en nifios
pre-término, citada en la presente investigacion.

16 Autora del “Manual de tratamiento de atencion temprana”, en el cual, capitulo aparte, describe la sedestacion
de los nifios.
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habilidades de alcance y manipulacion, sumando las cognitivas y sociales. Ademas, al tener
una alteracion del tono y de los mecanismos que controlan la postura, ante cualquier cambio
de posicion, repentino o no, no van a elaborar una respuesta adecuada para recuperar el
equilibrio.

El equilibrio de la masa muscular se obtiene gracias a la actividad de varios grupos
musculares —agonistas, antagonistas y sinergistas del movimiento- que trabajan
coordinadamente. A esto se le llama ajustes posturales. En sedestacion, son esenciales para
cualquier movimiento activo intencional, por lo que la falta de habilidad para utilizarlos
adecuadamente puede generar posturas anormales, afectando a todo el sistema
osteoarticular.

En posicién sedente, la superficie de apoyo es menor que cuando estamos acostados y
mayor que cuando estamos de pie. En sedestacion, los muslos y las tuberosidades isquiaticas
determinan los limites del area de apoyo (Nwaobi, 1986)"". Los movimientos se producen
alrededor de dos ejes de giro. Por un lado, las tuberosidades isquiaticas y, por otro, las
articulaciones coxo-femorales. La estabilidad en la postura se establecera cuando la
perpendicular al suelo del centro de gravedad de la persona caiga dentro de dicha area de

apoyo.

Figura N°2: Pelvis estable en sedestacion®

Tuberosidad
Isquiatica

PELVIS EN
POSICION
NEUTRA

Fuente: http:/fisioeguzki.com/wp-content/uploads/2014/06/POSICION-DE-ESTAR-SENTADO-
modif.jpg

17 Estudio de investigacion en el cual se estudié los efectos de la orientacién en el espacio del cuerpo sobre la
actividad de los musculos ténicos en pacientes con pardlisis cerebral.
8 Se puede observar en la imagen que los puntos de apoyo en la sedestacion neutra son las tuberosidades
isquiaticas y los muslos —conformados por los fémures-. La linea de gravedad cae dentro del area de apoyo
generando estabilidad en dicha posicion.
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El desequilibrio vendra dado por el momento de fuerza representado por la distancia
entre la linea de gravedad y el eje de movimiento. Cuanto mayor sea dicha distancia, la
situacion tendera a la inestabilidad y mas esfuerzo se requerira de la musculatura encargada
de oponerse a ese desplazamiento (McClenaghan, 1989)'°. Es asi que la posicion de las
restantes partes del cuerpo esta determinada por la posicién de la pelvis, constituyendo, por
tanto, el elemento clave de la sedestacion el control de los movimientos de la misma en los
distintos planos del espacio (Harms-Ringdahl, Ekholm, Schiildt, Nemeth & Arborelius, 1986)%.
La afectacion de los musculos de esta zona es una de las principales causas de desequilibrio
en sedestacion y de las consecuentes deformidades musculo-esqueléticas que esto acarrea.

En los nifios con E.C.N.E hay factores que suponen una amenaza para el equilibrio
como lo son: la espasticidad —habitualmente se produce un incremento del tono en los
musculos antigravitatorios que se encargan de controlar la estabilidad de todo el tronco, de
los extensores de los miembros inferiores responsables de gran parte del mantenimiento de
la bipedestacién, y de los flexores de los miembros superiores, que cumplen un papel
importante en el alcance y manipulacién de objetos-; la persistencia de reflejos primitivos —
como el reflejo de moro, el cervical tonico simétrico y el asimétrico-; la hipotonia del tronco; la
ausencia de reacciones de enderezamiento y equilibrio; y la presencia de deformidades
musculo-esqueléticas (Gil Agudo, Fernandez-Bravo Martin & Garcia Ruisanchez, 2003)?".

Es importante destacar que cuando una persona encuentra un apoyo estable en
sedestacion, consigue un mayor control de los movimientos y una mayor capacidad visual,
ambos necesarios para la realizacion de todas las actividades de la vida diaria. Esto también
disminuye las presiones internas del organismo, como lo son la craneal, la toracica y la
abdominal, llevandolas a un valor normal lo que permite al individuo oxigenarse
correctamente, requerimiento vital para el correcto funcionamiento del organismo. A causa de
cualquier alteracion en esta estabilidad, se van a ver afectados tanto el sistema nervioso como
el cardio-respiratorio, trayendo como consecuencias patologias respiratorias que se suman a
las ya acarreadas por la patologia de base.

La adopcién de la sedestacion por parte del nifio es una de las etapas mas importantes
del desarrollo psicomotriz, ya que hace al inicio de la interacciéon con el medio que lo rodea;
de los objetos mas cercanos como sus juguetes, y de todo aquello que estimula sus cinco

sentidos.

19 Articulo cuyo objetivo fue estudiar la estabilidad en pacientes con paralisis cerebral.

20 Articulo sobre ergonomia, publicado en 1986, el cual trata acerca de la actividad muscular en la columna
cervical durante los movimientos de flexion y de extension.

21 Los datos obtenidos de este trabajo de investigacion resultan de un consenso dado por una revision
bibliografica que les permitio a los autores determinar pautas generales acerca de la sedestacion controlada.
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CAPITULO I




Existen dos tipos de sedestacion: no controlada y controlada. La sedestacion no
controlada es aquella en la que hay una mala alineacion de la columna y la pelvis, la cual lleva
a consecuencias musculo-esqueléticas que comprometen el equilibrio. En tales
circunstancias, el nifo suele apoyarse mas sobre un hemicuerpo o utiliza las manos como
soporte. En el caso de los nifos con E.C.N.E, la simple accion de alcanzar algo con la mano
puede alterar la alineacién del cuerpo, lo que junto a la existencia de movimientos asociados,
aumentara el desequilibrio del tronco. En cuanto a las consecuencias posturales, asimetrias,
acortamientos de tejidos blandos y conductas adaptativas y estereotipadas pueden llevar a
una deformidad como la escoliosis, la cifosis y/o la hiperlordosis, que pueden hacerse fijas y,
por lo tanto, corregibles quirurgicamente. Funcionalmente, estas posturas compensadoras
interfieren con las actividades de alcance y manipulacion, por lo que también trae aparejadas

consecuencias psicosociales a causa de una interaccion social disminuida.

Figura N°3: Retroversién de la pelvis

Las EIAS estan mas altas que las EIPS
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Normalmente va acompafada de cifosis

Fuente:
http://www.ortopediaaeropuerto.com/attachments/article/123/Sillas%20de % 20ruedas%20Posicionami
ento-Sedestacion.pdf

Por el contrario, la sedestacién controlada es aquella en la que, por medio de
adaptaciones, se busca lograr un alineamiento adecuado del cuerpo para evitar que se
generen malas posturas (Arroyo Rodriguez-Navas, Dominguez Taboas & Rellan Ramos,
1996").

La alineacion de la pelvis es la clave para conseguir la estabilidad adecuada. Esta debe
estabilizarse en una posicién simétrica en la linea media buscando que ambas espinas iliacas
antero-superiores estén a la misma altura. Es esencial también un respaldo y asiento firmes.

Habitualmente, hay que buscar un angulo de 90° en la cadera, o incluso, si el patrén extensor

! Los autores destacaron en su articulo la diferencia entre los dos tipos de sedestaciones, sentando la
importancia en la controlada, ya que es la que permite al nifio tener una mejor calidad de vida.
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es muy intenso, se puede buscar cerrar algo mas dicho angulo. Resulta fundamental evitar la
retroversion pélvica, lo cual se puede conseguir incrementando el apoyo lumbar y por la
adaptacion de un cinturon pélvico (Trefler & Taylor, 1984)2.

En cuanto a los muslos, éstos se han de situar en abduccion para ampliar el area del
poligono de sustentacion. Las rodillas y los tobillos se han de situar lo mas cerca posible de

los 90°, buscando un amplio apoyo de ambos pies con los reposapiés (Christopher, 1984)3.

Figura N°4: Posicién de la pelvis y miembros inferiores en sedestacion

CORRECTO INCORRECTO

angulo
recto (90°)

angulo recto
(90°)

angulo
recto (90°)

l

Fuente: https.//www.healthwrights.org/content/books/ENCD/ENCD%20chap%2065.pdf

Para el tronco, los apoyos laterales adaptados al respaldo pueden evitar inclinaciones
hacia uno u otro lado. Con una correcta estabilizacién de la pelvis y el tronco puede no ser
necesario un reposacabezas. En caso de serlo, se utiliza uno a medida que mantenga la

cabeza y el cuello en posicion erecta (Werner, 2013)4.

Figura N° 5: Posicién del tronco con apoyos laterales en sedestacion

retén
acojinado
para el
cuerpo

retenes para
las caderas

retén para
la cadera

Fuente: Fuente: https://www.healthwrights.org/content/books/ENCD/ENCD%20chap%2065.pdf

2 Rehabilitadores de la Universidad de Tenessee, los cuales realizaron un manual que detalla cémo debe ser la
sedestacién en los nifios con paralisis cerebral.

3 Médico de la Universidad de Tenesse, el cual participé en la realizacion del manual sobre sedestacion en P.C.,
aportando datos médicos y beneficios de los mismos.

4 En las guias de salud Hesperian se detallan recomendaciones para nifios campesinos que poseen escasos
recursos y sufren patologias neurolégicas que les impiden el desarrollo normal en su vida diaria.
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Los objetivos de la sedestacion controlada se pueden dividir en posturales, funcionales
y psicosociales. Los posturales son: prevenir y corregir de las deformidades, reducir la
influencia de los reflejos primitivos, controlar movimientos anormales, normalizar el tono
postural inadecuado, promover el desarrollo neuromotor normal, y distribuir la presion de
modo uniforme. Por su parte, los objetivos funcionales son: facilitar los movimientos
respiratorios, la movilidad y el desplazamiento, la comunicacién, el cuidado personal y de
asistencia, la funcion de los miembros superiores y las actividades a realizar, y la alimentacion.
Por ultimo, los objetivos psicosociales son: mejorar la imagen personal, facilitar el acceso a la
educacién, mejorar la seguridad de la persona y las actividades vocacionales/recreativas.

A lo largo de la historia el hombre hizo todo lo posible para dar a las personas con
discapacidad la posibilidad de vivir la vida lo mas normal posible. Muchos dispositivos fueron
disefados para ayudar a los ciegos, sordos y con problemas de movilidad a hacer todas las
tareas que una persona sin una discapacidad puede hacer.

Los dispositivos de ayuda son cualquier objeto, equipo o producto utilizado para
aumentar, mantener o mejorar las habilidades de las personas con discapacidad, de tal forma
que promueven su independencia en todos los aspectos de la vida diaria. Reconocen las
desigualdades en las que se encuentran aquellos que padecen una discapacidad, por lo que
procuran compensar o equiparar oportunidades. Debido a la naturaleza dinamica de los
individuos, pueden variar en el transcurso de la vida y segun el entorno.

Estas ayudas técnicas tienen ciertas caracteristicas: deben ser necesarias y eficaces en
el sentido de que no se prescribe o utiliza sin que exista una necesidad real por ésta, y debe
producir el efecto deseado y responder a las necesidades para las que ha sido concebida; no
tiene que ser restrictiva, no limitara o reducira otras funciones, capacidades o actividades; su
calidad y precio son importantes ya que los materiales deben ser resistentes, duraderos,
faciles de limpiar y de bajo costo; deben ser de facil obtencion, la adquisicién de una ayuda
técnica debe ser oportuna, de modo tal que la persona tenga posibilidades de usarla desde el
preciso momento en que se detectd la necesidad; debe ser aceptada por el usuario; y ser
dinamica, ya que varian en el transcurso de la vida de la persona y segun el entorno (Acufa
Solis et al, 2010)°.

El grado de discapacidad, el entorno social del individuo y, en algunos casos, la
capacidad y habilidad de la persona para el aprendizaje y el adiestramiento seran elementos
fundamentales a la hora de determinar la ayuda técnica adecuada para cada individuo (Cayo
Pérez Bueno, 2005)8.

5 Autor espariol que, en el afio 2010, describié en su articulo las caracteristicas de una ayuda técnica.
6 Trabajo de investigacion en el cual se relacionan las diferentes ayudas técnicas y las distintas discapacidades.
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La silla de ruedas es uno de estos dispositivos, de origenes inciertos pero con un claro
objetivo: permitir la movilidad y el desplazamiento a aquellas personas incapaces de llevarlo
a cabo por si mismas debido a sus mermas funcionales u organicas.

Existe una gran variedad de modelos en funcién del tipo de invalidez y de los fines que
se buscan: localizacién y extension de la paralisis, caracteristica de la amputacion en caso de
haberla, la edad y el medio en que se va a utilizar, practica deportiva, etc (Viladot, Cohi &
Clavell, 2005)".

Como mencionan Currie, Hardwick, Marburger & Britell (1993)2:

El objetivo de la prescripcion de una silla de ruedas es por una parte
garantizar la sedestacion correcta, convirtiéndola en un sistema de posicionamiento
que le permita acudir a un centro escolar, y por otra parte, la realizacién desde la
misma de las actividades basicas de la vida, comer, estudiar, utilizar sistemas

alternativos del lenguaje y por supuesto, jugar, salir a la calle, eftc.

En los nifos con E.C.N.E, la silla les es muy intima, desde ella comen, se relacionan
con los demas, y al ser nifios o jévenes, estos desearan —y la familia- que ésta le sea comoda,

estética y funcional (Callay & Baillieul, 1991)°.

Figura N°6: Silla de Ruedas Convencional y sus

partes

A: asiento. G: ruedas delanteras o giratorias.
B: respaldo. H: ruedas traseras o propulsoras.
C: reposapiés. I: Aros propulsores.

D: reposabrazos. J: Barras de cruceta.

E: reposapiernas. K: barras de inclinacion.

F: mangos de empuje.

Fuente:
http:.//www.dfarmacia.com/ficheros/images/4/4v24n08/gr
ande/4v24n08-13078588fig01.jpg

Si bien la silla de ruedas convencional es la mas extendida en su uso, siendo sus

principales usuarios personas de edad avanzada, existen variantes de ésta destinadas a

7 Autores del libro “Ortesis y protesis del aparato locomotor”.

8 Rehabilitadores estadounidenses autores de “La rehabilitacion médica: principios y practica”.

% Rehabilitadores franceses autores de “Actualidad en la reeducacion funcional y readaptacion”, libro en el cual
se describe la actualidad de la rehabilitacion en Francia y las capacidades de readaptacion a la sociedad.
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necesidades concretas, resultado de ciertos procesos patologicos (Zambudio Periago,
2009),

Como mencionan Redondo Garcia, Martinez Carballo & Pérez Alonso (1999)"!, entre
las sillas mas usuales en el E.C.N.E se encuentran:

Las sillas que permiten pocas adaptaciones se caracterizan por tener el asiento y el
respaldo rigidos, con 3-4 posiciones de reclinacion, reposapiés regulables en altura, y

permiten una basculacion del eje.
Figura N°7: Silla tipo | Figura N°8: Silla tipo I

Fuente: Fuente:
http.//img.medicalexpo.es/images_me/photo- http://tendercareltd.com/snug/img/sn
g/sillas-traslado-pacientes-plegables-75400- ugseat0014white.jpg
160047 .jpg

Las sillas de ruedas de paseo se prescriben para nifios entre los 4 y los 12 anos, si bien,
y dado el retraso ponderal que acompana al E.C.N.E, la escala esta mas en funcién del peso
y la talla del nifio. Todas ellas se caracterizan por ser desmontables, presentar fundas lavables
faciles de cambiar, freno en las ruedas posteriores, reposapiés ajustables en altura, y la
posibilidad de colocar el asiento del nifio mirando hacia el acompafante. Son basculantes y
tanto el asiento como el respaldo, pueden crecer en altura y en profundidad acompafiando el

desarrollo del nifo.
Figura N°9: Silla tipo IlI Figura N°10: Silla tipo IV

Fuente: Fuente:
htto://www.camsi.com.ar/Imagenesftiltazul.ipq http://www.cl.all.biz/img/cl/catalog/68591.jpeg

10 El autor en su libro da una descripcion completa de las caracteristicas de una silla de ruedas y sus variantes.
" Trabajo de investigacion en el cual se detallan los distintos tipos de sillas de ruedas que existen en la
actualidad.
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Capitulo Il: La silla de ruedas y sus adaptaciones

Las sillas de ruedas convencionales tienen asiento y respaldos semirrigidos. Permiten

bascularla cambiando la posicion de todo el cuerpo.

Figura N°11: Silla tipo V Figura N° 12: Silla tipo VI

Ass con
revVOStMento
de goma

Funda almobachilada,
desmontable y lavable

Ruedas macizes,
dolanteras Qratocias
y trasoras fyas

Fuente: Fuente:
http://www.ortopediamimas.com/3978- http.//i01.i.aliimg.com/photo/v1/527142551/In
thickbox_default/silla-basculante-nuvola.jpg fant_Cerebral_Palsy_Wheelchair.jpg

Entre los sistemas de posicionamiento adaptables a sillas convencionales se destacan
las adaptaciones fijas, entre las que se utilizan mas frecuentemente estan los sistemas de
posicionamiento y los posicionadores, siendo Figura N°13: Sistema tipo |
éste ultimo un sistema de sedestacién de bajo
costo, constituido por un asiento y respaldo
anatomicos de madera standard, con
alineacion de tronco y de miembros inferiores.
El sistema tipo | permite una personalizacién
de la silla en funcion de las deformidades y/o
asimetrias. Tanto la base como el respaldo
son rigidos. El anclaje al chasis de la silla se
realiza mediante una base rigida con cuatro
puntos de fijacion que permiten la angulacion
en el plano anteroposterior y lateral, en cuatro

posiciones. Sobre la base se coloca un

asiento moldeado, lavable, y por encima, una

almohadilla anti escaras y una funda. El

Fuente:

respaldo mantiene las mismas caracteristicas, http.//www.ideas2.com.es/antes/ortopedia_acost

y se complementa con unos controles alproductos_sr_pediatricas.htm
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laterales de tronco regulables en altura y profundidad. Hay un modelo especial de respaldo,
constituido por bloques que se pueden extraer para adaptarse a gibas o deformidades
importantes, de forma que permite un apoyo completo de la columna vertebral, recubierto de
una almohadilla anti escaras.

Dentro de los sistemas de posicionamiento moldeados a medida, el sistema de
posicionamiento Otto Bock esta elaborado con material semirrigido realizado a medida, previo
molde de escayola, donde se pueden realizar las correcciones que se consideren, en caso de
ser necesario puede llegar a posicionar la cabeza.

Figura N°14: Sistema de posicionamiento tipo Il

http://www.ottobock.com/cps/rde/xbcr/ob_com_es/img_prod MyGo_265x232 rdax_85.jpg

No existe una silla de ruedas para cada forma de E.C.N.E, sino que se debe estudiar al
nifo, valorar sus capacidades motrices e intelectuales, y establecer los objetivos que ella debe
cumplir.

Para los nifios con E.C.N.E son importantes las adaptaciones que se les pueden hacer
a las sillas de ruedas. Estas son todas aquellas que ayudan a mejorar la postura, dandoles
una mejor calidad de vida. Pueden ser para pelvis, tronco, miembros inferiores, y cabeza y
cuello. Entre ellas se destacan el taco abductor, para facilitar y aumentar la separacion y
alineacion de los miembros inferiores, reposacabezas, de diferentes tamafos, diversos
sistemas de cinchas de sujecion, barras protectoras, controles laterales, mesas de trabajo,

sistemas de proteccion “chaleco” que permite tres o cuatro puntos de fijacion del tronco del
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nifo respecto al respaldo, reposabrazos regulables en altura, diferentes modelos adaptables

de reposapiés y alineadores de la cadera.

Figura N°15: Adaptaciones para la silla de ruedas (1)

<—soporte ajustable para la cabeza
(acojinado)
agujeros para los cinturones
del pecho y de las caderas

cojines para detener las caderas
cojin para
la cintura

alza para reclinar
el asiento

muesca en la
que encaja una
tabla (mesa)

descansa-pies desmontable,
con agujeros para los cintos
de los tobillos

separador de rodillas

Fuente: https.//www.healthwrights.org/content/books/ENCD/ENCD%20chap%2065.pdf

El material utilizado para estas adaptaciones . .
Figura N°16: Adaptaciones

es todo aquel que esté al alcance del terapeuta y de para la silla de ruedas (2)
la familia. Tacos de madera recubiertos por goma
espuma, separadores hechos de yeso, asientos
moldeados del mismo material, acero, aluminio,
termoplasticos son los mas utilizados para ser
incluidos en las sillas de ruedas y asi poder controlar
la sedestacion.

Es importante que se adapte la silla de ruedas a
cada nifio; cada uno es uUnico y necesita de la
terapéutica personalizada para que su vida diaria sea

lo mas satisfactoria posible.

Fuente:

http://www.ayudasdinamicas.com/i/siste
ma-de-control-postural-snug-seat-
vehiculo-02.jpg
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La presente investigacion es desde un enfoque metodoldgico no experimental, ya que
se realizard sin la manipulacién deliberada de las variables. Se indagara en los beneficios una
vez ya aplicada la sedestacion controlada.

Segun el momento de produccion de los datos es longitudinal, ya que se van a medir
las variables en dos periodos de tiempo distintos.

Segun el analisis y el alcance de los resultados esta investigacion es descriptiva, porque
se buscara describir los beneficios de la sedestacion controlada en pacientes con E.C.N.E.

La muestra, no probabilistica por conveniencia, es de 15 nifios con E.C.N.E, que se

encuentren asistiendo al Instituto de Rehabilitacion de la ciudad de Mar del Plata.

Criterios de seleccion de poblacidn:

Criterios de inclusion:

v Pacientes con E.C.N.E actualmente atendidos en el Instituto de Rehabilitacion.
v Pacientes hasta 18 afnos de edad.

v Pacientes de ambos sexos.
Criterios de exclusion:

xCarencia de consentimiento por parte del paciente o familia.
xPacientes con otra patologia que impida el cambio entre sedestacién controlada y no

controlada.

Variables:

-Edad.

-Sexo.

-Peso.

-Actitud postural.

-Grado de dependencia para las Actividades Manuales Diarias (A.M.D.s).
-Grado de dependencia para las A.V.D.s.

-Nivel de sedestacion.

-Severidad.

-Grado de independencia de los MM.SS.
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-EDAD:

Definicién conceptual: Periodo de vida humana que se toma en cuenta desde la fecha
de nacimiento.

Definicién operacional: Esta variable es medida a través del cuestionario de revision de

la historia kinésica expresando la cifra en la unidad de afnos.

-SEXO:

Definicién conceptual: Conjunto de caracteristicas fisicas y constitucionales de los seres
humanos, por las cuales pueden ser hombre o mujeres.

Definicién operacional: Los datos obtenidos de esta variable son registrados en el
cuestionario de revision de la historia kinésica utilizando una escala de tipo nominal,

dicotémica: femenino y masculino.

-PESO:

Definicién conceptual: Producto de la fuerza de gravedad (980.665 cm/seg?) por la masa
del cuerpo.

Definicién operacional: Esta variable es medida a través del cuestionario de revision de

la historia kinésica expresando la cifra en la unidad de kilogramos.

-ACTITUD POSTURAL:

Definicién conceptual: Posicion que adopta nuestro cuerpo en el espacio para preparar
un acto, desencadenar una secuencia de movimientos, aprender y/o comunicarse.

Definicién operacional: Los datos obtenidos de esta variable son registrados en el
cuestionario de revisién de la historia kinésica utilizando una escala de tipo nominal: adecuada

e inadecuada, basada en la Evaluacion Postural de Kendall.

-GRADO DE DEPENDENCIA PARA LAS A.M.D.s:

Definicion conceptual: Estado o magnitud de no independencia para el desarrollo de las
actividades manuales diarias.

Definicién operacional: Los datos obtenidos de esta variable son registrados en el
cuestionario de revision de la historia kinésica que utiliza el Sistema de clasificaciéon de la
habilidad manual para nifios con paralisis cerebral (Manual Ability Classification System,
MACS). Este sistema describe cdmo los nifios con paralisis cerebral usan sus manos para
manipular objetos en las actividades diarias, pudiéndose aplicarse en nifios de 4 a 18 afos.
MACS describe cinco niveles que se basan en la capacidad del nifio para auto-iniciar la
habilidad, para manipular objetos y su necesidad de asistencia o de adaptacién para realizar

las actividades manuales diarias.
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-GRADO DE DEPENDENCIA PARA LAS A.V.D.s:

Definicién conceptual: Estado o magnitud de no independencia para el desarrollo de las
actividades diarias.

Definicién operacional: Los datos obtenidos de esta variable son registrados en el
cuestionario de revisién de la historia kinésica que utiliza el indice de Barthel para valorar las
actividades de la vida diaria del paciente. Las diez areas que evalua el indice son: comer,
trasladarse entre la silla y la cama, aseo personal, uso del bano, bafarse, vestirse y
desvestirse, control del intestino y control de orina. El indice de Barthel tiene tres niveles de
puntuacién por cada area de AVD que son: no puede=0, con ayuda=5 6 10, e
independiente=5,10 6 15. La puntuacion total es de 0 a 100, mientras que si el paciente utiliza

silla de ruedas entre 0 y 90.

-NIVEL DE SEDESTACION:

Definicion conceptual: Estado o magnitud de Sedestacion.

Definicion operacional: Se registran los datos en la ficha de historia kinésica segun la
Escala de Valoracién Funcional de la Sedestacion de Mulcahy, se clasificara en 8 niveles que
van desde la sedestacién nula hasta la total sedestacion, basandose en la cantidad de soporte

que requiere el nifio para mantener la posicion de sedestacion.

-SEVERIDAD:

Definicion conceptual: Grado de afectacion.

Definicion operacional: Se registran los datos obtenidos en la ficha de historia kinésica
segun el Sistema de Clasificacion de la Funcién Motora Gruesa para Paralisis Cerebral
(GMFCS), se clasificara en cinco niveles, cuyas distinciones se basan en las limitaciones
funcionales, la necesidad de ayuda tecnoldgica, incluyendo aparatos para el desplazamiento,
la movilidad en silla de ruedas y la calidad del movimiento. En base a esto, los datos obtenidos
seran registrados en el cuestionario de historia kinésica en tres niveles: leve, moderado y

grave.

-GRADO DE INDEPENDENCIA DE LOS MM.SS:

Definicién conceptual: Estado o magnitud de libertad que poseen los miembros
superiores.

Definicion operacional: Se registran los datos obtenidos en la ficha de historia kinésica
segun los datos obtenidos del Programa Voy de Tecnologia Asistiva de Aranda, V.,
Contepomi, S. & Moschini, A., el cual permite mediante datos especificos determinar la

influencia de la sedestacion controlada sobre los miembros superiores.
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Recoleccion de datos:

¢ Fichas personales de los pacientes con E.C.N.E.

¢ Analisis documentacional de la historia clinica (las preguntas formuladas tendran el objetivo
de saber: edad, sexo, peso, postura, grado de dependencia para las A.\V.D.s, grado de
sedestacion, severidad y grado de independencia de los mm.ss ).

e Grilla que se utiliza en el Sistema de Clasificacién de la Habilidad Manual para nifios con
Paralisis Cerebral (Manual Ability Classification System, MACS).

e Grilla de la Escala de Valoracién Funcional de la Sedestacion.

e Grilla del Sistema de Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa para Paralisis Cerebral
(GMFCS).

e Cuadro de Actitud Postural de Kendall.

e Grilla de indice del Barthel.

e Cuadro de relacion sedestacion controlada — mm.ss del Programa Voy de Tecnologia

Asistiva.

El Sistema de Clasificacién de la Habilidad Manual para nifios con Paralisis Cerebral
(Manual Ability Classification System, MACS) describe como los nifios con P.C. usan sus
manos para manipular objetos en las actividades diarias, pudiéndose aplicarse en nifios de 4
a 18 anos. MACS describe cinco niveles que se basan en la capacidad del nifio para auto-
iniciar la habilidad, para manipular objetos y su necesidad de asistencia o de adaptacion para
realizar las actividades manuales diarias’.

Sistema de Clasificacion de la Funcidén Motora Gruesa para Paralisis Cerebral. Escala
GMFCS se basa en el movimiento que se inicia voluntariamente, con énfasis especifico en
sentarse (control del tronco) y caminar. Define 5 niveles que diferencian la funcién motora,
basandose en las limitaciones funcionales, la necesidad de ayuda tecnoldgica, incluyendo
aparatos de desplazamiento, la movilidad en silla de ruedas, y hasta cierto punto la calidad
del movimiento?.

Comparado con el nifio del Nivel I, el nifio del Nivel Il tiene limitaciones en cuanto a la
facilidad para hacer las transiciones de movimiento; en la calidad del movimiento; en caminar
al aire libre y en la comunidad; necesita de aparatos modificados para movilizarse cuando
empieza a caminar; y en la habilidad de efectuar actividades motoras gruesas como correr y
saltar. En el Nivel | el nifio necesita de aparatos modificados para movilizarse y con frecuencia
ortesis para caminar, mientras que el nifio en el Nivel Il no requiere ayuda de estos aparatos

después de los cuatro afios de edad. En el Nivel lll el nifio se sienta independientemente,

1 Extraido de http://www.macs.nu/files/MACS_Spanish_2010.pdf
2 Obtenido de http://motorgrowth.canchild.ca/en/gmfcs/resources/gmfcs_spanish.pdf
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tiene movilidad independiente en el piso, y camina con ayuda de aparatos modificados. El
nino en el Nivel IV se puede sentar (por lo general con soporte) pero la movilidad
independiente es muy limitada. En el Nivel IV es muy posible que al nifio se le transporte o
utilice silla de ruedas eléctrica. El nifio en el Nivel V carece de independencia, aun en el control
basico de las posturas antigravitatorias. El nifio logra su movilidad propia solamente si puede
aprender a manejar una silla de ruedas eléctrica.

Por su parte, la Escala de Valoracion Funcional de la Sedestacion consiste en ocho
niveles, basandose en la cantidad de soporte que requiere el nifio para mantener la posicion
de sedestacion y, para aquellos nifios que pueden sentarse de forma independiente sin
soporte, la estabilidad del nifio mientras esta sentado®.

Tabla N°1. Escala de valoracion funcional de la sedestacion

NIVEL DESCRIPCION DEFINICION
. : - El nifio no puede ser colocado, ni sostenido por una persona,
1 No es posible la sedestacion .
en sedestacion..
. Necesita soporte desde la El nifio requiere soporte en la cabeza, el ronco v la pelvis
= | cabeza hacia abajo para mantener la sedestacion.
Necesita soporte desde los . . .
. El nifio requiere soporte en el tronco y la pelvis para
3 hombros o el tronco hacia - :
. mantener la sedestacion.
abajo
S .| El nifio requiere s6lo soporte en la pelvis para mantener la
4 Necesita soporte en la pelvis y
sedestacion.
< Mantiene la posicion pero no | El nifio mantiene la sedestacion independientemente i no
) puede moverse. mueve los miembros o el tronco.
: . El nifio, sin utilizar las manos para apoyarse, puede inclinar
[nclina el tronco hacia delante N : - .
6 _ el tronco al menos 207 hacia delante con relacion al plano
v endereza el tronco N ..
. vertical v volver a la posicion neutra.
. El nifio, sin utilizar las manos para apoyarse, puede inclinar
Inclina el tronco lateralmente S : .
7 _ el tronco al menos 207 hacia uno o ambos lados de la linea
v endereza el ronco : L
media v volver a la posicidn neuira.
: . , El nifio, sin utilizar las manos para apoyarse, puede inclinas
Inclina el ronco hacia atris v ) L S
8 4 | el tronco al menos 207 hacia atrds con relacion al plano
endereza el tronco . L
vertical v volver a la posicidn nentra.

Fuente: http./es.slideshare.net/luiss230/escala-de-sedestacion

Por ultimo, el indice de Barthel se utiliza para medir el grado de independencia de los
pacientes con respecto a la realizacion de actividades de la vida diaria (AVD). Este indice es
un instrumento que mide la capacidad para realizar 10 actividades consideradas basicas:
comer, bafarse, asearse, sentarse-salir del toilet, subir-bajar escaleras, caminar sobre una
superficie llana, vestirse, control intestinal-vesical y desplazamientos, obteniéndose una

estimacion cuantitativa de su grado de independencia. Los valores asignados a cada actividad

3 Extraido de http://es.slideshare.net/luiss230/escala-de-sedestacion
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se basan en el tiempo y cantidad de ayuda fisica en el caso que el paciente no pueda realizar
dicha actividad. De esta manera, es posible determinar cual es el estado funcional del paciente
y como ha progresado hacia la independencia. El rango de posibles valores esta entre 0 y
100, mientras que si el paciente utiliza silla de ruedas entre 0 y 90. Cuanto mas cerca esta del
0 el paciente presenta mas dependencia, por el contrario cuanto mas cerca esta del valor

maximo que se puede alcanzar en el indice es indicativo de independencia.

A continuacién se presenta el consentimiento informado y el instrumento utilizado para

la recolecciéon de datos:
CONSENTIMIENTO INFORMADO:

La evaluacion a realizar es sélo con fines académicos y, la misma, forma parte

de la Tesis de Licenciatura en Kinesiologia que estoy llevando a cabo.

Queda totalmente resguardada toda la informacion que se obtenga de la
misma, y se garantiza el secreto estadistico y confidencial de los datos brindados.

La evaluacion tiene como fin recolectar datos acerca de los beneficios de la
sedestacion controlada sobre la postura y la liberacidén de los miembros superiores.

Por la presente y con el caracter de consentimiento informado, presto
conformidad para que Agustina Collado y el profesional asistente a cargo de este
establecimiento realicen las evaluaciones que consideren necesarias al caso, siendo
debidamente informado y comprendiendo las caracteristicas y los propdsitos del

procedimiento, estando de acuerdo con la realizacion de los mismos.

Fecha:
Nombre y apellido del paciente/padre/tutor:

Firma:
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Instrumento de recoleccion de datos:

*Paciente N°: ............
*Edad: .... .... afos
*Sexo: F M
*Peso: ... kg

*P1. De acuerdo a la clinica, ¢,qué tipo de alteracién del tono muscular tiene el paciente con
E.C.N.E?
-Espastico D -Distonico |:| -Ataxico |:| -Hipotoénico |:| -Mixto |:|

(0] o X-1=Y V7= (o [o] 1Y TSR

*P2. Segun la topografia, ¢qué tipo de distribucidén del tono muscular tiene el paciente con
E.C.N.E?

-Hemiplejl’a|:| -Diplejia |:| -Tetraplejia D -Triplejl’aD -Monoplejl’aD

(@] 0 11=Y AY2= o1 (0] 4 11 T T TP

*P3. ¢ Cual es el grado de severidad que posee el paciente, evaluado a través del Sistema de

Clasificacion de la Funciéon Motora Gruesa para Paralisis Cerebral (GMFCS)?

NIVEL 1 NIVEL 2 NIVEL 3 NIVEL 4 NIVEL 5

-Grado:

.Leve D

.Moderado D

.Grave D



*P4. Afectacion de la postura segun topografia y severidad.

Segun Topografia Segun Severidad
Si No Si No

¢Como afecta la postura?

.Dificulta la estabilidad del tronco
.Dificulta el control de la cabeza y el
cuello

.Permite el apoyo completo del tronco

Adopta una postura en flexion de el/los
miembro/s afectado/s

.Adopta una postura en extension de
el/los miembro/s afectado/s

.La afectacion que posee impide la
correcta postura de el/los restantes
miembros sanos

Apoya los pies en el reposapiés
.Mantiene apoyados los antebrazos
sobre los reposabrazos

.El tronco se encuentra inclinado hacia la
izquierda o hacia la derecha

.El tronco se encuentra inclinado
anteriormente

*P5. Caracteristicas de la silla de ruedas de uso habitual del paciente segin Pascual Gémez,

Ponce Vazquez & Rodriguez Rodriguez (modificado).

La silla de ruedas que utiliza el paciente
habitualmente posee...?
.Respaldo con inclinacion
.Cunas para tronco
.Cufas para pelvis
.Taco de abduccion
.Cinchas para tronco
.Cinchas para piernas
.Cinchas para tobillos
.Reposa cabeza
Asiento reclinado
.Reposabrazos regulable
.Reposapiés regulable
.Almohada anti escaras

Si No

32



*P6. Segun la Escala de Valoracion Funcional de la Sedestacion (Mulcahy, 1988), ¢ qué nivel

tiene el paciente?

NIVEL DESCRIPCION
1 No es posible la sedestacion
2 Necesita soporte desde la cabeza hacia abajo
3 Necesita soporte desde los hombros o el tronco hacia
abajo
4 Necesita soporte en la pelvis
5 Mantiene la posicion pero no puede moverse
6 Inclina el tronco hacia adelante. Endereza el tronco
7 Inclina el tronco lateralmente. Endereza el tronco
8 Inclina el tronco hacia atras. Endereza el tronco

Observaciones:

*P7. Actitud Postural
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Segun la Evaluacion Postural de Kendall, la linea de
la plomada, en una vista anterior, pasa por...?

Sin adaptaciones

Con adaptadones

Si MNo

Si MNo

Linea media de la cara (centro de la frente,
nanz, boca y mentdn)

Entre medio de las claviculas

Linea media del esternon y apéndice xifoides

.Ombligo

.Centro de la sirfisis pubiana

.Entre medio de las rodillas

.Centro de la base de apoyo

Segun la Evaluacion Postural de Kendall enuna

Sin adaptaciones

Con adaptadones

vista anterior...

Si MNo

Si MNo

Lacabeza se encuentra en la linea media

Los hombros se encuentran a la misma aftura

El fronco se encuentra en la linea media

Las ELAS se encuentran alineadas

.Las rodillas se encuentran ala misma altura

Los pies se encuentran a la misma altura

Seguin la Evaluacion Postural de Kendall, la linea de
la plomada, en una vista lateral, pasa por...?

Sin adaptaciones

Con adaptadones

Si Mo

Si Mo

Ligeramente posterior al vértice de la sutura
coronal

A través del conducto auditivo externo

Através de la apofisis odontoides del axis

Através de los cuerpos vertebrales cervicales

Por la linea media de los hombros

.Por delante de los cuerpos vertebrales dorsales

Por detras de los cuerpos vertebrales lumbares

For el trocanter mayor del fémur

.Por la linea media de la pierna y el maléolo
externo

Segin la Evaluacion Postural de Kendall, la linea de
la plomada, en una vista posterior, pasa por...7

Sin adaptaciones

Con adaptadones

5 MNo

5 MNo

Linea media de la cabeza y cuello

Linea media |las apéfisis espinosas

Linea interglutea

Por entre medio de |as rodillas v base de apoyo
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Segin la Evaluacion Postural de la Actitud Postural Sin adaptaciones Con adaptadones
en posidon sentada de Kendall...

Si No Si No

.Los pies se encuentran apoyados
comectamente en los apoyapiés

.La pelvis se encuentra en posicion neutra

Hay una lordosis normal

.Hay un apoyo correcto de |la columna toracica y
las escapulas

Lacaderay las rodillas se encuentran
flexionadas aproximandamente a 90°
Cbservaciones:

*P8. ¢ Cual es el Grado de Dependencia para la realizacién de las Actividades de la Vida Diaria

(A.V.D.s) que posee el paciente evaluadas a través del indice de Barthel?

Puntuacion de las 10 dreas de AV.D Sin Adaptaciones |Con Adaptaciones
N° Actividad Valor 1B Valor IB
Comer (si la comida tiene que ser
cortada = ayuda
Moverse desde |a silla de ruedas a
2 (la cama y volver (incluso sentarse
en la cama)

1

Aseo personal (lavarse |a cara,
3 |peinarse, afeitarse, lavarse los
dientes)

Sentarse y salir del toilette

Bafiarse

Caminar sobre una superficie llana
Subir y bajar escaleras

Vestirse (incluye ponerse zapatos y
abrocharse)

Controlar intestinos

Controlar vejiga

o oo |~ M|

—
=

-Maxima puntuacién: 100 puntos (90 si va en silla de ruedas)

-Puntaje obtenido: .......................
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*P9. De acuerdo al Sistema de Clasificacion de la Habilidad Manual para nifios con Paralisis
Cerebral (MACS), ¢ cual es el grado de dependencia para la realizacién de las actividades

manuales diarias?

Sin Con

Nivel Descripcion . .
adaptaciones | adaptaciones

Manipula objetos facil y exitosamente. En su mayoria,
existen limitaciones en la facilidad para la realizacién
de tareas manuales que requieren velocidad y
agudeza. No hay limitacion en las habilidades
manuales. Sin restriccidon de la independencia en las
actividades diarias

Manipula la mayoria de los objetos pero con un poco
de reduccion en la calidad y/o velocidad del logro.
Ciertas actividades pueden ser evitadas o ser

[! obtenidas con alguna dificultad. Pueden emplearse
formas alternativas de ejecucion de las habilidades
manuales. Usualmente no hay restriccién en la
independencia de las actividades de la vida diaria
Manipula los objetos con dificultad. Necesita ayuda
para preparar y/o modificar actividades. La ejecucion
es lenta y los logros con éxito limitado en calidad y
cantidad. Las actividades son realizadas
independientemente si estas han sido organizadas o
adaptadas

Manipula una limitada seleccién de objetos facilmente
manipulables en situaciones adaptadas. Ejecuta parte
IV |de las actividades con esfuerzo y con éxito limitado.
Requiere soporte continuo y asistencia y/o equipo
adaptado aun para logros parciales de la actividad

No manipula objetos y tiene habilidad severamente
Vv limitada para ejecutar aun acciones sencillas. Requiere
asistencia total

Observaciones:
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Diseino Metodologico

*P10. Relacién sedestacion controlada — miembros superiores segun Aranda, V., Contepomi,
S & Moschini, A.

¢Como influye la sedestacién controlada en la Con Adaptaciones
actividad de los miembros superiores?

Si No

.El respaldo adecuado da equilibrio y asiste al
tronco para lograr una mayor actividad de los
miembros superiores

.Los soportes laterales del tronco brindan
mayor estabilidad proximal con el fin de tener
mejor actividad distal

.En caso de uso de pecheras, éstas dan mejor
estabilidad de tronco y por lo tanto de
miembros superiores

.Mejora la posicidn de los miembros superiores
para prevenir deformidades de los mismos

Mejora la funcién existente

.Los apoyabrazos mejoran la estabilidad de los
miembros superiores en reposo

.La estabilidad de la cabeza y el cuello mejora
la relacion ojo-mano

.Alcanza objetos cercanos

.Manipula libremente un objeto

Observaciones:
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Analisis de datos

Durante julio del afo 2015, con el objetivo principal de analizar los beneficios de la
sedestacion controlada sobre la postura y la liberaciéon de los miembros superiores en los
nifios con E.C.N.E, se procedid a encuestar a un total de 15 nifios con dicha patologia en una
institucion de la ciudad de Mar del Plata.

En primera instancia, se determina el sexo de los nifios encuestados.

Grafico N°1. Distribucion de la muestra segun sexo

Masculino
53%

n=15

Fuente: Elaboracién propia

En lo que concierne a la variable sexo, se determina una minima prevalencia por el sexo
masculino. Se observa en el grafico N°1 que la muestra se encuentra en proporciones

similares, habiendo sido encuestados 8 nifios y 7 nifias.
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Con respecto a la edad, el informe arroja un rango constituido entre los 2 y los 7 afos,

con una media de 3,34.

Grafico N°2. Distribucion de la muestra por edad

8

Edad
o

n=15
Fuente: Elaboracion propia

En el grafico N°2 se observa que la mayor cantidad de entrevistados se encuentra entre
los 2 y los 3,34 afos. Esto puede deberse a que la mayoria de los nifios con E.C.N.E son
atendidos de forma temprana para aumentar las posibilidades de un tratamiento eficaz.

Otra variable evaluada es la de peso, en relacion a las distintas edades.

Grafico N°3. Distribucidn de la muestra segun el peso/edad

7 | 22
6 P 20,1
o5 | ) 18,16666667
2, E P 16,45
3 J 15,53333333
2 | D 13,68
0 5 10 15 20 25

Peso

n=15

Fuente: Elaboracion propia

Se puede observar en el grafico N°3 una distribucién normal de los pesos en cuanto a

las edades de los ninos encuestados.
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Analisis de datos

Con respecto a la alteracion del tono muscular presente en los nifios con E.C.N.E se

recolectaron los siguientes datos:

Grafico N°4. Distribuciéon de la muestra segun la alteracién del tono muscular

0,00% 0,00%
’ °“ﬂo,oo%

13,33%

n=15

EEspastico  @Disténico  MEAtixico  EHipoténico M Mixto

Fuente: Elaboracion propia

Como detalla el grafico N°4, la mayor cantidad de pacientes encuestados sufren de una
alteracion del tono mixta, compuesta principalmente por una hipotonia de tronco y
espasticidad en los miembros afectados. Esto puede deberse a que, segun los autores ya

mencionado, es mas frecuente una distribucién anormal del tono.
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Analisis de datos

También se clasificd a la muestra segun la distribucién del tono muscular de manera

topografica.

Grafico N°5. Distribucion de la muestra segun la distribucion topografica del tono

muscular

100%

80%

60%

40%

20%

0%
Porcentaje n=15

B Hemiplejia M Diplejia ™ Tetraplejia Triplejia Monoplejia
Fuente: Elaboracién propia

Se puede observar, al igual que en el grafico anterior, una preponderancia de un item,
en este caso tetraplejia, sobre el resto. Esto puede deberse a que la mayoria de los nifios con
E.C.N.E segun las estadisticas mundiales suelen tener el tronco y los cuatro miembros
afectados, predominando la afectacion de los superiores sobre los inferiores o viceversa.

Otras de las variables evaluadas es la de severidad, a través de la escala GMFCS.

Grafico N°6. Distribucién de la muestra segun el nivel de severidad del E.C.N.E

s M- 0,00%
4 WD 6,67%
A 33,33%

> 10,00%

NIVEL
w

1 #0,00%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

PORCENTAJE
n=15

Fuente: Elaboracion propia
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Analisis de datos

En el grafico N°6 se puede observar que el 60% de los nifos encuestados se encuentran
en el nivel 5 de la escala, siendo ninguno los del nivel 1 y 2. Esto es comprensible ya que el
grado de compromiso motor que tienen estos nifios en su mayoria suele ser elevado. A partir

de estos niveles, se puede derivar en la clasificacion de la patologia en grados.

Grafico N°7. Distribucion de la muestra segun el grado de severidad del E.C.N.E

70%

60%

50%

20%

Grave

10% Moderado

Leve

0%
n=15

B leve M Moderado Grave
Fuente: Elaboracién propia
Con respecto al grafico N°7, es importante destacar que se repite lo sucedido en el

grafico anterior. En el mismo predomina el grado grave, siendo compatible con los niveles 4 y

5 de la escala.
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Analisis de datos

En cuanto a la afectacion de la postura segun la topografia se obtuvieron los siguientes

datos.

Grafico N°8. Distribucién de la muestra segun la afectaciéon de la postura segun la

topografia

.El tronco se encuentra inclinado anteriormente

SIS 26,67%

.El tronco se encuentra inclinado hacia la
izquierda o hacia la derecha

E GG 3,33%

.Mantiene apoyados los antebrazos sobre los
reposabrazos

80,00%

.Apoya los pies en el reposapiés 73,33%

.La afectacion que posee impide la correcta
postura de el/los restantes miembros sanos

G M 3, 33%

.Adopta una postura en extension de el/los
miembro/s afectado/s

66l 93,33%

.Adopta una postura en flexion de el/los
miembro/s afectado/s

O G 6 7 75

.Permite el apoyo completo del tronco
.Dificulta el control de la cabeza y el cuello

.Dificulta la estabilidad del tronco

£ 20,00%
S 7333%
C GG 3,33%

80,00%

26,67%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B Segun Topografia Si Segln Topografia No n=15

Fuente: Elaboracion propia

En el grafico N°8 se muestra como el E.C.N.E afecta postura de los nifios, tanto a nivel
del tronco como de los miembros superiores e inferiores. Resulta evidente identificar que en
la mayoria de los encuestados el tronco se encuentra fuera del eje central, ya sea inclinado
anteriormente o hacia una lateral, impidiendo el apoyo completo, lo cual dificulta la estabilidad
del mismo, el control de la cabezay el cuello y la postura de los miembros sanos. En mas del
93,3% de los nifios, los miembros superiores e inferiores se encuentran en flexion, por lo que

no apoyan los antebrazos sobre los reposabrazos ni los pies en el reposapiés. Esto puede
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Analisis de datos

deberse a que, segun datos recolectados anteriormente, predomina la hipotonia del tronco y

la espasticidad de los miembros.

Grafico N°9. Distribucién de la muestra segun la afectacion de la postura segun la

severidad

.El tronco se encuentra inclinado anteriormente

.El tronco se encuentra inclinado hacia la
izquierda o hacia la derecha

.Mantiene apoyados los antebrazos sobre los
reposabrazos

.Apoya los pies en el reposapiés

.La afectacion que posee impide la correcta
postura de el/los restantes miembros sanos

.Adopta una postura en extension de el/los
miembro/s afectado/s

.Adopta una postura en flexion de el/los
miembro/s afectado/s

.Permite el apoyo completo del tronco
.Dificulta el control de la cabeza y el cuello

.Dificulta la estabilidad del tronco

M Segun Severidad Si

0%

26,67%

F86,67% 3, 33%

80,00%

73,33%

F86,67% I 3,33%

6)67% 93,33%

T e3)33% 6, 67%
£ 20,00%
S 7333%
86,67% 3,33%

80,00%

26,67%

10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Segun Severidad No n=15

Fuente: Elaboracién propia

Al igual que en el grafico anterior, en la muestra predomina la falta de estabilidad del

tronco lo que dificulta su posicién central como eje del cuerpo y, por lo tanto, la postura de los

miembros, la cabeza y el cuello. También, coinciden en la posicién de los miembros afectados.
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Analisis de datos

También son evaluadas las caracteristicas de las sillas de ruedas de uso habitual de los

nifios encuestados.

Grafico N°10. Distribucién de la muestra segun las caracteristicas de la silla de ruedas

de uso habitual

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%
0%
(N (o) oS < ,b“) S > Q N2 2 ,b“)
/bo o(J N (Jo o‘& e@ \6‘\\ \oex _Q'z,b & \%& (?;\
AN IR RSN CA  O S
QT AR G GRS S A
oo ‘—)Q a’b" be ‘—)Q Q Q Q/Q (‘\\' ’\/o & 'z;b
S &K o N N K N 4 Q O
Q > 9 N N O ) > >
P > C ¥ &S \s > F X
OISO S
S &
SI mNO n=15

Fuente: Elaboracion propia

En lo que concierne a las caracteristicas de las sillas de ruedas de uso habitual de los
encuestados, cabe destacar que el 100% de los nifios tienen respaldo y asiento con inclinacion
y 0% cufas para la pelvis, tacos abductores ni almohadas anti escaras. Ademas, la mayor
parte tiene cinchas para tronco y reposa cabeza.

Otra de las variables evaluadas es el nivel de sedestacion.

Grafico N°11. Distribucion de la muestra segun el nivel de sedestacion

60% 53,334

50%
33,332

je

40%

w
o
X

Porcenta

20%

6,672
0 oy C DR

0%

6,672

1 2 3 4 5 6 7 8

Niveles
n=15

Fuente: Elaboracion propia
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Segun los datos expresados por el grafico N°11, el 53,33% de los nifios tiene un nivel
de sedestacion 2, por lo que necesitan soporte desde la cabeza hacia abajo. Un 33,33%,
ubicados en el nivel 3, necesitan soporte a partir de los hombros o el tronco, 6,67% soporte
en la pelvis y otro 6,67% sedesta sin dificultad.

También es apreciada la actitud postural, la cual se divide en una evaluacién del nifio

en el plano y vista anterior, plano lateral, plano posterior y en posicién sedente.

Grafico N°12. Distribucién de la muestra segun la evaluacion en el plano anterior

100,00% 100,00% 100,00% 100,00%  100,00% 100,00%

n=15 93,33%
90% 86,67% 86,67%
80,00% 80,00% 80,00%
80%
70%  66,67%
60%
53,33%
50% 46,67%
40%
33,33%
30%
20,00% 20,00% 20,00%
20%
13,33% 13,33%
10% 6,67%
0,00% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00%

0%
Linea media Entre medio Lineamedia  Ombligo  Centrodela Entre medio Centrode la
de la cara de las del esternén sinfisis de las rodillas  base de
claviculas y ap xifoides pubiana apoyo

Estructura por a que pasa la linea de la plomada

Sin adaptaciones Si Sin adaptaciones No Con adaptaciones Si Con adaptaciones No

Fuente: Elaboracion propia

En el grafico N°12 se muestra la diferencia entre una sedestacién controlada y una no
controlada. Se observa un cambio significativo en la actitud postural entre la aplicacion de
adaptaciones a nivel de las claviculas, donde la linea de la plomada, en una primer toma, no
paso6 entre medio de las mismas en un 80% de los encuestados, y en una segunda toma,
controlando la sedestacion, si lo hizo en el 100% de los nifos. Lo mismo sucede con la linea

de la plomada a través del centro del esterndn, del apéndice xifoideo, del ombligo y la sinfisis
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Analisis de datos

pubiana. En cuanto al nivel de las rodillas y la base de apoyo, el cambio varié de un 0% a un
86,67%, siendo la mejora muy significativa. La poca variacion a nivel de la cara puede deberse
a que los nifos no permitian la aplicacién de adaptaciones a este nivel ya que les eran

incobmodas.

Grafico N°13. Distribucion de la muestra segun la actitud postural en una vista anterior

100% 100,00% 100,00% 00%0% 100,00%
93,33%
90% 86,67 86,67 67%
80%
73,33
70%  66,67%
60%
133%
50% 67%
40%
33,33
30% 26,67
20%
13,33 13,33 133%
10% -
,00% ,00%),00 ,00%
N%

n=15 Cabezaenla Hombrosala Troncoenla E.LAS Rodillas ala Pies ala misma
linea media misma altura linea media alineadas misma altura altura

PORCENTAIJES

M Sin Adaptaciones SI ® Sin Adaptaciones NO m Con Adaptaciones SI = Con Adaptaciones NO

Fuente: Elaboracién propia

En el grafico N°13 puede observarse como varia la posicion de los distintos segmentos

corporales en una vista anterior, dependiendo del tipo de sedestacion, corroborando los datos
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Analisis de datos

obtenidos en el grafico N°12. La mayor variacién ocurre a nivel de las E.I.A.S, que con las

adaptaciones pasan a estar de 0 a 100% alineadas en los 15 casos.

Grafico N°14. Distribucién de la muestra segun la evaluacion en el plano lateral

“lsszs
339
Linea media de pierna y maléolo ext #ao@%
0,00%
" Leszx
93,339
Trocénter mayor del fémur — 5333%
6,67%
0,
0,
Detras de cuerpos vert lumbares 86,67%
13,33%
L.0,00%
100,009
Delante de cuerpos vert dorsales — 60,00% $0,00%
40,00%
1.0,00%
100,00%

Hinea media e los hombros [ 6,674
13,33%

Cuerpos vertebrales cervicales 73,33%

Apof odontoides del axis 73,33%

Estructura por la que pasa la linea de la plomada

Conducto auditivo externo 73,33%

Post al vértice de sutura coronal 73,33%

n=15
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Con Adaptaciones NO 1 Con Adaptaciones SI m Sin Adaptaciones NO M Sin Adaptaciones Sl

Fuente: Elaboracién propia

Segun los datos que muestra el grafico N°14, en el plano lateral, la evaluacion varia mas
en cuanto al pasaje de la linea de la plomada por el centro de los hombros y por delante de
los cuerpos vertebrales dorsales, llegando a una mejora en el 100% de la muestra. En el caso

del paso por el trocanter mayor del fémur, el 93,33% que no cumplia con este dato sin
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adaptaciones, cuando se le incorporaron las mismas al paciente corrigieron generando un
valor idéntico, derivando también en una mejora a la altura de la pierna y el tobillo. Esto se
debe a que, al corregir a partir de la cadera, el resto del miembro inferior tiene a comportarse

de la misma forma.

Grafico N°15. Distribucidn de la muestra segun la evaluacion en un plano posterior

100% 100,00% 100,00% 100,00%  _ 45
93,33%
90% 86,67% 86,67%
o 80%
o
®©
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s 70% 66,67%
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; 53,33%
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@ 50% 46,67%
o
]
S
o
o 40%
g 33,33%
©
5 30%
©
2
»
W 0%
13,33% 13,33%
10% 6,67%
0,00% 0,00% 0,00%
0%
Linea media de cabeza Linea media de apof Linea interglutea Entre medio de
y cuello espinosas rodillas y base de
apoyo

Titulo del eje

Sin Adaptaciones S| Sin Adaptaciones NO Con Adaptaciones Sl Con Adaptaciones NO

Fuente: Elaboracion propia

Se puede observar en este grafico que, a partir de la colocacion de las adaptaciones,
hay una mejoria notable a nivel vertebral y de los miembros inferiores. No asi a la altura de la
cabeza y el cuello, ya que varié solo en un 13,34% del valor sin adaptaciones. Esto se repite

en el resto de los planos donde se evalla a los nifios.
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Se evalla también a los nifios en la posicidon sedente en su silla de ruedas habitual, ya

que es en ella en la que pasa la mayor parte del tiempo.

Grafico N°16. Distribucién de la muestra segun la actitud postural en posicion sedente

6,67%
0,
Cadera y rodillas flexionadas aprox a 90° 93,33%
73,33%
26,67%
0,00%
0,
Apoyo correcto de columna tordcica y escapulas 100,00%
86,67%
13,33%
46,67%
0,
Lordosis normal 53,33%
73,33%
26,67%

0,00%

i ici6 100,00%

Pelvis en posicion neutra X

100,00%

0,00%
33,33%
0,
Pies apoyados correctamente en apoyapiés 66,67%

100,00%

0,00%

n=15
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Con Adaptaciones NO = Con Adaptaciones SI 1 Sin Adaptaciones NO M Sin Adaptaciones Sl

Fuente: Elaboracion propia

A partir del grafico N°16 se puede determinar que hay un aumento para la presente
muestra en cuanto al apoyo correcto de los pies, la posicion de la pelvis, el apoyo de la
columna toracica y las escapulas y de la flexién de cadera y rodillas. No es asi en el caso de
la lordosis lumbar, en la que no se presentan cambios que permitan determinar una mejoria.
Esto puede deberse a que la mayoria de los nifios con esta patologia tienen la columna
rectificada a causa de la hipotonia de sus musculos antigravitatorios, por lo que las curvas
normales de la columna se encuentran disminuidas a pesar del cambio en la posicion de la

pelvis.
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Analisis de datos

Otra de las variables estudiadas es el grado de dependencia para las actividades de la

vida diaria a través del indice de Barthel.

Grafico N°17. Distribucién de la muestra segun el grado de dependencia para las

AV.D
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Fuente: Elaboracién propia

Como detalla el grafico N°17, a pesar de la aplicacion de adaptaciones para controlar la
sedestacion de los nifios encuestados, las actividades 2, 3, 4, 5, 7, 8, 9 y 10 (moverse desde
la silla de ruedas a la cama y volver, aseo personal, sentarse y salir del toilette, bafarse, subir
y bajar escaleras, vestirse, controlar intestinos y controlar vejiga, respectivamente) no
variaron. Para la actividad 1, varié en un aumento del 13% de la cantidad de nifios que, con
una sedestacion controlada, necesitan ayuda para comer. Esto puede deberse a que, un
mayor control de tronco, permite una mayor liberacién de los miembros superiores. Lo mismo

sucede con la actividad 6, “caminar sobre una superficie llana”.
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Analisis de datos

También es evaluado el grado de dependencia para la realizacion de las actividades

manuales diarias.

Grafico N°18. Distribucién de la muestra segun el grado de dependencia para la

50%

40%

30%

20%

Porcentaje

10%

0%

realizacion de las A.M.D

46,67%

46,67%
26,67%
26,67%
13,33%
13,33% 6,67% 7%
6,67% ' 6,67%
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1 2 3
Niveles

5

n=15

B Sin Adaptaciones Con Adaptaciones

Fuente: Elaboracion propia

El grafico N°18 muestra que sélo en un 20% de la muestra vario el grado de dependencia

para las A.M.D, pasando de un nivel 4, en donde el nifio manipula una limitada seleccién de

objetos facilmente manipulables en situaciones adaptadas; ejecuta parte de las actividades

con esfuerzo y con éxito limitado; y requiere soporte continuo y asistencia y/o equipo adaptado

aun para logros parciales de la actividad, a un nivel 3, donde manipula los objetos con

dificultad; necesita ayuda para preparar y/o modificar actividades; la ejecucién es lenta y los

logros con éxito limitado en calidad y cantidad; y las actividades son realizadas

independientemente si estas han sido organizadas o adaptadas. Esto puede deberse a que

un mayor control de tronco permite una mayor liberacion y control de los miembros superiores.

La no variacion en el 80% de la poblacion restante puede deberse a que las alteraciones a

nivel de los miembros suelen ser de tipo espasticas, dificultando su liberacion a pesar de una

mejor postura.
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Otra variable analizada es el grado de independencia de los miembros superiores.

Grafico N°19. Distribucién de la muestra segun el grado de independencia de los

miembros superiores

Manipula libremente un objeto 20,00% 80,00%

Alcanza objetos cercanos 53,33% 46,67%
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Fuente: Elaboracion propia

A partir del grafico N°19 se puede determinar que, en un 100% de la muestra, la
sedestacion controlada mejora la estabilidad de los miembros superiores en reposo. En un
86% incrementa la funcion existente, al igual que los soportes laterales brindan mayor
estabilidad proximal con el fin de tener una mejor actividad distal. En el 80% medra la posicion
de los mmss para prevenir la deformidad de los mismos, y el respaldo adecuado da equilibrio
y asiste al tronco para una mayor actividad. Sélo en el 73,33% de los nifios encuestados las
pecheras dan estabilidad al tronco y a los brazos. En cuanto a la relacidon ojo-mano y al alcance
de objetos, solo se da en el 53,33% de la muestra; y un 20% manipula objetos libremente.
Esto puede deberse a que, dependiendo de la gravedad de la patologia y del tono muscular

en el tronco superior, aunque se controle la sedestacion, no varia.
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A partir de la interpretacion de los datos obtenidos, se pueden extraer dos encuestas

que destacan por ser las de mayor gravedad:

Tabla N°1: Datos de los pacientes 1y 5

Alteracion | Topografia | Nivel | Grado | Nivel Sedestacion

1 M C 5 C 2

5 M C 5 C 2
Fuente: Elaboracion propia

Segun la tabla N°1, los pacientes, ambos de 2 afios de edad, sufren de una alteracion
mixta del tono, con una distribucion topografica tetrapléjica del mismo, compuesta por
hipotonia del tronco y espasticidad en los miembros. Segun el Sistema de Clasificacion de la
Funcion Motora Gruesa para Paralisis Cerebral, estos nifios se clasifican en un nivel 5, donde
los impedimentos fisicos limitan el control voluntario y la habilidad de mantener la cabeza y el
tronco en posturas antigravitatorias. Ademas, todas las areas de las funciones motoras son
limitadas, y el uso de equipo de adaptacién y la ayuda tecnolégica modificada no compensan
completamente las limitaciones funcionales para sentarse y pararse. Como consecuencia, no
tienen modo de movilizarse independientemente y tienen que ser transportados. Se clasifican
asi en un grado grave, con un nivel de sedestacion 2, ya que necesitan soporte desde la
cabeza hacia abajo.

Como datos a destacar en estos dos casos se encuentran la evaluacion postural en

posicion sedente y la realizacion de las actividades manuales diarias.

Tabla N°2: Actitud postural en posicion sedente y A.M.D de los pacientes 1y 5

E”CI:I‘?Sta s27 | c27 | s28 | c28 | s29 | c29 |s30 | c30 | s31 | c31 _
1 2 (2|21 |22 [2|1]2]1 5 5
5 2 |22 1|22 |2[1]2]1 5 S

Fuente: Elaboracion propia

Con el fin de simplificar los resultados obtenidos en la toma de muestra de los datos, se
utiliza el valor 2 para “No” y el valor 1 para “Si”, por lo que se puede observar que ambos nifios
no modificaron el apoyo de los pies ni la lordosis lumbar luego de la aplicacion de las
adaptaciones. Esto puede deberse al alto tono muscular en la parte distal de los miembros
inferiores y a las curvas de la columna disminuidas debido a la grave hipotonia del tronco. En

cambio, hubo una mejoria en cuanto a la posicion de la pelvis que se encuentra neutra en la
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segunda toma, en el apoyo de la columna toracica y las escapulas y en la flexion de las
caderas y las rodillas. En cuanto a las actividades manuales diarias, ambos pacientes no
manipulan objetos y tiene la habilidad severamente limitada para ejecutar acciones sencillas,
por lo que requieren asistencia total, compatibles con un nivel 5 en la correspondiente escala.

Resulta importante destacar otros dos casos, en los que la sedestacion controlada si

tuvo beneficios notables.

Tabla N°3. Datos de los pacientes 10 y 11

Encuesta
N° Alteracion | Topografia | Nivel | Grado

10 M C 3 B 3

11 M C 3 B 3
Fuente: Elaboracion propia

Como detalla la tabla N°3, ambos nifios, de 3 afios, tienen una alteracion del tono mixta
con afectacion topografica tetrapléjica, compuesta por hipotonia del tronco y espasticidad de
los miembros. Segun el GMFCS, los encuestados se clasifican en un nivel 3 de la escala, ya
que se sientan en el piso adoptando frecuentemente una posicion en “W”, dada por la rotacion
interna de las caderas y las rodillas flexionadas, por lo que pueden necesitar la ayuda de un
adulto para sentarse y un sostén para mantenerse estables. Esto los situa en un grado
moderado de la patologia, con un nivel 3 de sedestacion, ya que necesitan soporte desde los
hombros o el tronco hacia abajo.

Como datos a destacar de estos dos casos se encuentran la evaluacion postural en
posicion sedente y el grado de independencia de los miembros superiores en relacién a la

sedestacion controlada.

Tabla N°4. Actitud postural en posicion sedente de los pacientes 10 y 11

327 c27 |s28 | c28(s29|c29|s30|c30|s31|c31
NO

10 2 1 2 1 2 1 2 1 2 1

11 2 1 2 1 2 1 2 1 2 1

Fuente: Elaboracion propia

Como se observa en la tabla N°4, la aplicacién de las adaptaciones en estos dos casos
permite, en una segunda toma, el apoyo correcto de los pies, la neutralidad de la pelvis, la
lordosis lumbar normal, el apoyo correcto de la columna toracica y las escapulas, y la flexion

aproximada a 90° de las caderas y las rodillas, lo que reviste una mejoria total de la actitud
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postural de estos dos nifios. Esto puede deberse a un tono hipotdnico leve a nivel del tronco,
lo que permitiria una mejor adaptacién al control de la sedestacién en la silla de ruedas, al

igual que una espasticidad moderada a nivel de los miembros inferiores.

Tabla N° 5. Grado de independencia de los miembros superiores de los pacientes 10 y
11

Encuesta rsc rsc rsc rsc rsc rsc rsc rsc rsc

N° cl c2 c3 c4 c5 cb c7 c8 c9
10 1 1 1 1 1 1
11 1 1 1 1 1 1

Fuente: Elaboracion propia

En cuanto al grado de independencia de los miembros superiores segun Aranda,
Contepomi & Moschini, luego de la aplicacion de la sedestacion controlada, se puede deducir
a partir de los valores obtenidos que en ambos el respaldo adecuado y las pecheras dan
equilibrio y asisten al tronco para lograr una mayor actividad de los miembros superiores y
hay una mejor posicion de los mismos que previene deformidades, los soportes laterales
brindan mayor estabilidad proximal con el fin de tener mejor actividad distal, por lo que mejora
la funcién existente, alcanzando objetos cercanos, los apoyabrazos mejoran la estabilidad de
los mm.ss en resposo y la seguridad de la cabeza y el cuello mejoran la relaciéon ojo-mano.
No sucede asi con la manipulacion libre de los objetos ya que el tono muscular a nivel de la
mano se encuentra aumentado y sin la utilizacion de situaciones adaptadas, estos nifos lo
pueden realizar.

A diferencia de los casos anteriores, hay una mejoria en estos dos nifios ya que mejora

la actitud postural en posicion sedente y la liberaciéon de los miembros superiores.
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Luego de analizar e interpretar los datos estadisticos en esta investigacion, se
obtuvieron como resultado las siguientes conclusiones:

Se deduce que el grupo estudiado tiene una distribuciéon en proporciones similares con
respecto al sexo, con un rango etario constituido entre los 2 y los 7 afos, todos dentro del
peso estimado para su edad. Un 86,6% de la muestra posee una alteracién del tono mixta,
compuesta por espasticidad de los miembros e hipotonia del tronco. El 13,3% restante se
clasificé como hipoténico. Es importante destacar que ninguno de los encuestados posee de
manera pura una alteracion espastica, disténica o ataxica, siendo esto razonable ya que se
da en casos muy particulares y rara vez de manera exclusiva.

Dentro de esta investigacion se busco identificar la afeccion en la postura de los nifios
con E.C.N.E segun una clasificacion topografica y de severidad. En cuanto a la distribucion
topografica del tono, el 86,6% tiene afectado el tronco y las cuatro extremidades, por lo que
13 niflos son tetrapléjicos y los 2 restantes dipléjicos. EI 60% de los encuestados se encuentra
en el nivel 5 de la escala GMFCS, 33,3% en el nivel 3 y el 6,6% en el 4. A partir de esto se
pudo deducir que el 66,6% se encuentra en un estado grave de la patologia y el 33,3%
restante en un grado moderado.

En lo que respecta a la postura, una vez clasificada la muestra, en la mayoria la
distribucion topogréfica y de severidad dificulta la estabilidad del tronco, el cual se encuentra
inclinado e impide la correcta postura de los miembros sanos. También dificulta el control de
la cabezay el cuello. Sélo en el 20% permite el apoyo completo del tronco y de los antebrazos.
Casi en su totalidad, los nifios adoptan una postura en flexion de los miembros afectados y
s6lo 4 apoyan los pies correctamente. Esto se da a causa del aumento del tono muscular a
nivel distal, lo que provoca, por reflejo, la contraccion de los musculos flexores.

En cuanto a las caracteristicas de las sillas de ruedas de uso habitual de los nifios
encuestados, el total de la muestra tiene respaldo con inclinacién al igual que el asiento. De
los 15, 13 utiliza las cinchas para tronco de manera cotidiana. EL 73,3% posee reposacabeza
ya que, a causa de la hipotonia de tronco, no tiene un control del mismo ni del cuello. Es
importante destacar que dentro de estas caracteristicas, solo 1 nifio tiene cuhas para tronco,
y ninguno cufias para pelvis, taco abductor ni almohada anti escaras, por lo que en su vida
diaria, no se aplica la sedestacion controlada en su totalidad, siendo perjudicial a corto y largo
plazo. Un 33,3% usa reposapiés regulables, un 26,6% cinchas para piernas y un 13,3% para
los tobillos.

Otro de los objetivos era valorar funcionalmente el nivel de sedestacion, por lo que
obtuvo que la mitad necesita control desde la cabeza, debido a la hipotonia de la cabeza y el
cuello, un 33,3% necesita soporte a partir de los hombros o el tronco, y un 6,6% soporte a

partir de la pelvis. Uno de los encuestados sedesta sin dificultad.
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A partir de la evaluacion de la postura en los distintos planos y vistas, se dedujo que,
luego de la aplicacion de las adaptaciones, el total de la muestra mejoré significativamente la
posicion del tronco, pasando de estar descentrado e inclinado hacia un costado en una vista
anterior, a estar alineado con respecto al respaldo y al asiento de la silla. En cuanto a la
cabeza y el cuello, no hubo una mejoria notable ya que la utilizacion de suplementos a este
nivel genera incomodidad y rechazo en la mayoria de los nifios. Sélo 8 encuestados, en la
segunda toma, tenia la cabeza alineada con el tronco. A nivel de las rodillas y los pies, el
86,6% tuvo como resultado la alineacion.

En el plano lateral, el cambio fue significativo a nivel de los hombros y los cuerpos
vertebrales dorsales en el total de la muestra. El 93,3% se adaptdé adecuadamente en el
miembro inferior. A diferencia del resto del cuerpo, la columna cervical y la cabeza sélo pudo
ser realineada en 8 nifios. Datos parecidos se obtuvieron en la toma en el plano posterior,
donde los 15 encuestados mejoraron a nivel del tronco y la cadera, el 83,3% en los miembros
inferiores y la mitad a nivel de la cabeza y el cuello.

También se tomd la actitud postural en posicion sedente en la silla de ruedas, surgiendo
que el total apoya correctamente la columna toracica y las escapulas, y tienen la pelvis en
posicién neutra. El 93,3% mantiene las rodillas y las caderas flexionadas aproximadamente a
90°, a pesar de que la mayoria tiene el tono aumentado en los miembros inferiores, por lo que
el 66,6% apoya los pies correctamente y el resto no. Esto se debe a que el aumento se da
mas a nivel distal. Soélo la mitad mantiene la lordosis normal, ya que cuando se pierden las
curvas normales de la columna, a pesar de lograr la alineacién de la misma, las mismas no
se recuperan.

En lo que respecta al grado de dependencia para la realizacidon de las actividades de la
vida diaria, medida a través del indice de Barthel, a pesar de la aplicacion de las adaptaciones
no hubo cambios favorables en las actividades como el aseo personal y el vestirse. Solo varié
en un aumento del 13% de la cantidad de nifios que necesitan ayudan para comer, debido a
un mayor control del tronco. En cambio, en la realizacion de las actividades manuales diarias,
hubo una mejoria del 20% de la muestra, que paso de un nivel 4, donde el nifio manipula una
limitada seleccion de objetos facilmente manipulables en situaciones adaptadas, ejecuta parte
de las actividades con esfuerzo y con éxito limitado, y requiere soporte continuo y asistencia
y/o equipo adaptado para logros parciales de la actividad, a un nivel 3 donde manipula los
objetos con dificultad, necesita ayuda para preparar y/o modificar las actividades, donde la
ejecucion es lenta y los logros con éxito limitado en calidad y en cantidad, y las actividades
son realizadas independientemente si éstas han sido organizadas o adaptadas. Es importante

destacar que el 46,67% de la muestra se encuentra en el nivel 5 donde no manipula objetos.

60



Esto puede deberse a que las afectaciones en los miembros superiores suelen ser graves en
la mano.

En cuanto a los beneficios que genera la sedestacién controlada sobre los miembros
superiores del nino con E.C.N.E, se pudo concluir que mejoré en el total de la muestra la
estabilidad de los mismos en reposo, por lo que en un 80% mejord la posicién para prevenir
deformidades, dando en la mayoria un incremento de la funcién y la actividad distal. Sélo en
el 20% se da una manipulacién libre de objetos.

A partir de todos los datos obtenidos y de la revision de cuatro casos particulares del
total de la muestra se puede deducir que los beneficios de la sedestaciéon controlada en los
nifios con E.C.N.E dependen de la gravedad de la patologia. En cuanto a los graves, a pesar
de las modificaciones realizadas, el alto tono muscular en los miembros impide el apoyo
correcto de los pies, y el bajo tono en el tronco la lordosis normal de la columna lumbar.
Ademas, no surgen modificaciones en cuanto a las actividades manuales diarias, por la
espasticidad en las manos, lo que impide el alcance y manipulacion de objetos a pesar del
uso de estabilizadores. En cambio, en los nifios de grado moderado si hay modificaciones que
permiten, no solo la correcta postura en una posicion sedente, sino que también en la
prevencion de deformidades del tronco y de los miembros superiores, y un aumento de la
actividad distal por lo que si pueden manipular objetos en situaciones adaptadas a partir de la
utilizacion de las adaptaciones.

Por ultimo, a pesar de ser una patologia conocida a nivel mundial, las investigaciones
realizadas acerca de cédmo es la postura de estos nifios en sedestacion son pocas segun el
relevamiento realizado por la autora de esta investigacion, por lo que es de suma importancia
entender la enfermedad para poder luego generar beneficios en la calidad de vida. Las
posiciones inadecuadas pueden provocar posturas viciosas que a lo largo del tiempo
perjudiquen a quienes la padecen. Controlar los desvios del tronco hacen a la estabilidad de
los miembros por lo que el uso de adaptaciones puede ayudar a que un nifio de grado
moderado pueda al menos sostener un objeto, haciendo que mejore no sélo su vida sino
también la de todo su entorno.

Resultaria interesante para futuras investigaciones realizar la misma sostenida en el
tiempo y con una muestra mas grande, ya que los beneficios pueden verse reflejados de una

mejor manera.
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Los ninos con Encefalopatia Crénica No Evolutiva sufren de un desorden del movimiento,
la postura y el tono muscular debido a una lesién o defecto en un cerebro inmaduro, que
interfiere en el desarrollo y la maduracién del nifo. La mayoria pasa su dia a dia en una
silla de ruedas, por lo que la sedestacién controlada forma parte de su vida diaria.

Objetivo general: Evaluar los beneficios que pre-
senta la sedestacion controlada en silla de ruedas
para la correcta postura y para la liberacién de los
miembros superiores, en personas con secuelas de
Encefalopatia Crénica No Evolutiva, que reciben tra-
tamiento en un Instituto de Rehabilitacién de la
ciudad de Mar del Plata.

Material y métodos: Trabajo de investigacién de
fipono experimental, descriptiva longitudinal con
un muestreo no probabilistico por conveniencia. Se
realiza und\gncuesto personal a 15 ninos con pre-
guntas sobre, variables acerca de la patologia, la
ral, las actividades manuales y de la
| de sedestacion, severidad y grado
de los miembros superiores.

Resultados: S€ encuesté a 8 ninos y 7 nifas, entre
los 2 y los 7 an@s. La mayor parte sufre de una alte-
racion del fono'mixta y tetraplejia. El 60% de los en-
cuestados se encuenira en el nivel 5 de la escala
GMEFCS, compatible con un grado grave. En la ma-
yoria, el tronco se encuentra fuera del eje central,
sin conirol'de la cabeza y el cuello. En el 93,3%, los
miembros se encuentran en flexion. En cuanto a sus
sillas de ruedas de uso habitual, el 100% tienen res-
paldo y asiento con inclinaciéon y 0% cunas para la
pelvis, tacos abductores ni aimohadas anti escaras.
Mds de la mitad de los nifos tiene un nivel de sedes-
tacién 2, por lo que necesitan soporte desde la
cabeza hacia abajo. En cuanto a la actitud postu-
ral, en el total de la muestra mejord a nivel del
fronco en todos los planos y en la mayoria a nivel
de las rodillas y la base de apoyo, habiendo poca
variacién a nivel de la cara. A partir de la aplica-
cion de adaptaciones, sélo se modific la actividad
“‘comer” de la Escala de Barthel en un 13%. En
cuanto a las A.M.D, varié en un 20%, aumentando
la manipulacién de objetos en situaciones adapta-
das. En el 100%, hubo una mejora en la estabilidad
de los miembros superiores en reposo, por o que en
la mayoria incrementa la funcién existente y previe-
ne deformidades. En cuanto a la relaciéon ojo-mano
y al alcance de objetos, sélo se da en el 53,33% de
la muestra; y un 20% manipula objetos libremente.

Distribucion de la muestra segin la actitud postural en posicion sedente
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Fuente: Elaboracién propia

Distribucion de la muestra segun el grado de independencia de los miembros superiores
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Fuente: Elaboracidn propia

Conclusién: Los resultados dan la pauta de que la sedestacién controlada mejora la postura a nivel del tronco y de los
miembros, pero que, a pesar de ello, no hay una mejoria notable en la manipulacién de objetos y en las actividades ma-
nuales y de la vida diaria de los ninos con E.C.N.E a causa de la gravedad que reviste la patologia en la mayoria de ellos.
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