Caja Costarricense de Seguro Social
Gerencia Division Médica
Direccion de Desarrollo de Servicios de Salud
Area de Atencidn Integral a las Personas

Manual para la atencion ambulatoria
de pacientes con Paralisis Cerebral.

Version 1.0

Costa Rica
Agosto 2011



fge
Guia de Atencion ambulatoria de nifios(as) con Paralisis Cerebral. Versiéon 1.0 oo

COLABORADORES

EQUIPO COORDINADOR:

o Area de Atencién Integral. Direccion de Desarrollo de Servicios
de Salud.

e CENARE

EQUIPO INTERDISCIPLINARIO:
e CENARE

HOSPITAL NACIONAL DE NINOS

HOSPITAL CALDERON GUARDIA

HOSPITAL MEXICO

DIRECCION REGIONALES/AREAS DE SALUD



Guia de Atencion ambulatoria de nifios(as) con Paralisis Cerebral. Versiéon 1.0

INDICE

PRESENTACION .....cooiiieieieietesteete sttt ettt ettt stesaeeteeseesaeseessensesessessessesseesenseas 5
INTRODUCCION ..ottt sttt ettt ettt sbesbe b saeene e 6
1. Marco CONCEPTUAL .....eocuiiieiiieeiiie ettt ettt e et e e et e e e e e e eeeabeeesaeeessseeenseeennnes 7
Q. DETINICION ..ot 7
D. DIAGNOSICO ...uvieeiiiieeiie ettt ettt e et e et e et e e et eeetaeessbaeeesbaeesasaeenseeennaeeeneeens 10
c. Evaluacion musculo eSqUEIELICA ........c.eevvieiieriiieiieiie et 11
d. Correlacion clinico PatolOZICA...........eeevuvieeiuieeeiieeeiieeeiee et 12
e. Clasificacion de la funcién motora gruesa para la paralisis cerebral...................... 13
f. Trastornos asociados. DeSCIIPCION ......ccuuieecuiieeiiiieeiieeeiieeeieeeeee e eaee e 14
2. Evaluacion INte@ral..........ccoeoiiiiiiiiiieiieiie ettt ettt e 16
2.1- Evaluacion de pacientes en el primer nivel de atencion. ..........ccceeeveeecveeeneennns 17
2.2-Evaluacion PediatriCa.........covevueeiiniirieiieieeieetee e 17
2.3-Evaluacion neurolOgICa.........cccueevvieeriieeiiiieeiie ettt eeiee e e seeestae e snaeeeaee e 18
2.4- Evaluacion oftalmolOgiCa:.........coieeiieiiiiiieeiieciecie et 18
2.5-Evaluacion de 1a audiCiOn. ..........cooiueeiiiiiiiiiiiiiceieeeee e 19
2.6- Evaluacion del Crecimiento: .........oveevuerieriieienienieeie st 19
2.7-Evaluacion del desarrollo PSICOMOLOT: .......ccoueiiiiiiiiiiiieieiceieeeeeeee e 19
2.8-Evaluacion OrtOPEAiCa.........cevuieriierieeiiieiieeiieniieete et e ete et e seaeebeesaeeenseesaeeeaneens 20
2.9-Evaluacion OdontolOICa .........ceevuvieeriiiieiiieeiie ettt eetee e eve e e aee e 20
2.9.a-Factores Determinantes en un Paciente de Paralisis Cerebral Infantil
que tenga Problemas de Salud Oral..............ccccoeiiiiiiiiinniiiiics 21
2.9.b-Factores Determinantes en un Paciente de Paralisis Cerebral Infantil
que tenga Problemas de Salud Oral que necesita Atencion Inmediata. ...... 22
2.10-Trabajo SOCIAL .......eevuiieiieiieeie ettt ettt ettt ettt e ebeesaaeenseens 22
3. Plan de MANEJO ....cccveeeeiiieeiie ettt e e e enrae s 23
3.1-Musculoesquelético: Postura y tono, Contracturas, Columna...............ccccueenenee. 23
3.1.a-Medicacion OTal. .......c.cociviiiiiiieiieieieee s 25
3.1.b-Toxina DOtUlINICA. .....ccvervireieiieeieiieieeeee e 27
3.1.c-Rizotomia dorsal SelectiVa..........ccecevuiieiriinieieiiieieeeeeee e 29
3.1.d-Bloqueo nervioso con fenolizacion............ccccccceevviiiiiniiiiiiiiine 29
3.2-Desarrollo MOTOT. ...c.eiiiriiiiiiiiiieeieeitese ettt sttt sttt st 29
3.3- Trastornos NEUTOIOZICOS .....cccuvieerurieeiiieetieeeieeeeteeeeteeesbeeesereesareeeaaeesneeesseeenns 29
3.4- Trastornos gastrointesStinales: ..........cccueviiieiiierieeiienie ettt 29
3.4.a- Valoracion nutricional .............ccceeeverieiiinieieiieeeeeeee e 30
3.4.b- Control oromotor de la deglucion .............cccccceviiiiiiiiii 30
3.4.c- Reflujo GastroeSOfAZICO ......c.cvvuvrueuiuiiniieicieiereece e, 33
3.4.d- Sondas Gastrostomia y PEC..........cccooiiiiiiiiiiccccce, 33
3.4.d- El papel de las valoraciones instrumentales para diagnostico de disfagia 35
R T T @ T 10731 70) (07 4 - OO USROS PRS 36
RO 2 1 (01 1S) 1) - USSR 36
4. Manejo ortésico de nifios, nifias y adoleSCentes ...........cceevveecieerierieeniienieeiiesee e 37
4.1. Ortesis para Miembros INTEIIOTES: ......uuieeireeriieeriieeiieeeiteeeieeeeree e eareesaee e 37
4.2. Ortesis para Mi€mMbIrOS SUPETIOTES: .....cueeruveerierureereeriresseerseesreesseessseesseessnessseens 34
4.3, Ortesis PAra TTOMNCO: ..vvieiiieeiiieeiieeeiieeeieeesteeesteeestaeeetaeesreeessseeessseeesseesnsneens 34

3

SN0 o,
£

u@€



Guia de Atencion ambulatoria de nifios(as) con Paralisis Cerebral. Versiéon 1.0

TR e ¥ o) - B S 0 1o USRS 38
6. PSic0logia. FUNCIONES .......oocuiiiiiieiieiiicieeiie ettt 39
8. Terapia ocupacional. FUNCIONES .........ccceeuiieiiiieiiie et 45
9. Programa para la insercion/reinsercion educativa del CENARE ..........c.ccccceveeien. 52
10. Visita dOMICTHAT «...eeiuiiiiiiiieiie ettt sttt e 55
11. Intubacion OrotraqueEal...........cceeviieiiierieiiieie ettt en 59
12.- Servicios brindados en el modelo de atencion eXistente..........ccccevcveerueeneeerieennene 65
13, GLOSARIO ...ttt ettt sttt st 67
L= ADIEXOS. . ettt ettt et ettt et sttt e e s e e 68
15.- RETETEICIAS. ..ottt ettt et st 71
16. Mecanismo de recepcion observaciones para eventuales actualizaciones. .............. 72
17. Participantes en la validacCion. ............cocueeiiiirieiiiienieiie e 73

S0 So

f@&



Guia de Atencion ambulatoria de nifios(as) con Paralisis Cerebral. Versiéon 1.0

PRESENTACION

Este manual técnico de “Atencién ambulatoria de pacientes con pardlisis cerebral” nace
fruto de la necesidad de contar con un documento que brinde los lineamientos técnicos
para fortalecer atencién integral en los tres niveles de atencidn de la red de servicios
de salud de la Caja Costarricense de Seguro Social, de acuerdo a las necesidades
especificas que ameriten los pacientes portadores de Paralisis Cerebral.

La diversidad de sus manifestaciones clinicas, no permite que sea una sola
especialidad, o un solo profesional, el que pueda abordar el analisis y solucién de la
compleja problematica que deba enfrentar, no solo el nifio o la nifia sino también su
familia, por lo que resulta esencial un enfoque multidisciplinario. Dentro de este equipo
multidisciplinario, los funcionarios de atencion primaria y pediatras, como profesionales
mas proximo a la familia, juegan un papel fundamental para reconocer los signos de
alarma que pueden ayudar a realizar un diagnostico precoz, valorar las caracteristicas
de la evolucion clinica, indicar los controles periddicos y definir las necesidades
especificas.

El documento recopila los criterios orientativos y practicos para identificar los factores
de riesgo pre, peri 0 posnatales que pueden asociarse con esta enfermedad, extremar
la vigilancia neuroldgica, valorar los posibles trastornos asociados, enfocar el abordaje
terapéutico adecuado y definir la necesidad de interconsultas y/o derivacién a recursos
interniveles en aquellos casos que sea necesario para la aplicacion de programas
especificos con el fin de:

- Realizar un diagnodstico precoz de los problemas, que van a permitir corregir,
aliviar o evitar los problemas de salud de portadores de paralisis cerebral.

- Mejorar la calidad y esperanza de vida, consiguiendo un mejor funcionamiento
intelectual y un mayor grado de autonomia e integracion en la comunidad.

Se trata también de una iniciativa abierta a nuevas propuestas y sugerencias,
provenientes tanto de las Sociedades Cientificas y de las Asociaciones de paralisis
Cerebral como de todos los profesionales que trabajan y se esfuerzan en mejorar la
atencion de la salud y como consecuencia la calidad de vida de los nifios y nifias
afectados y sus familias.
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INTRODUCCION

La paralisis cerebral es un trastorno motor crénico, persistente pero no variable,
que afecta a la movilidad y la postura. Tiene su origen en una lesién cerebral no
progresiva y de etiologia diversa, que acontece durante algin periodo del proceso
de maduracién del sistema nervioso central (desde la gestacion hasta
aproximadamente los 5 anos de vida).

Actualmente mas del 90% de los nifios y nifias con pardlisis cerebral sobreviven
hasta la edad adulta. La supervivencia se relaciona principalmente con el grado de
inmovilidad y de afectacion mental, constituyendo un problema de primera
magnitud por las deficiencias que se le asocian, la variabilidad entre pacientes, por
su cronicidad y por las implicaciones médicas, familiares, sociales y educacionales
que se originan.

El prondstico y la calidad de vida de estos pacientes con Paralisis Cerebral estan
relacionados con su deteccién precoz, la atencién temprana y un seguimiento
multidisciplinario bien coordinado, por lo que es esencial que la red de servicios
organice los recursos existentes y desarrolle las acciones necesarias para la
prevencion, atencion y rehabilitacién de este grupo de pacientes.
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1. Marco conceptual

a. Definicion

La Paralisis Cerebral Infantil es un grupo de trastornos del movimiento y de la
postura que causan una limitacion de actividad, que se atribuyen a un trastorno no
progresivo del cerebro en desarrollo, fetal o lactante, que esta frecuentemente
acompanado de defectos sensitivos, de cognicion, de comunicacién, de percepcion,
de conducta y/o de crisis epilépticas.

1. Deteccién precoz

La deteccion precoz no es facil de realizar en los primeros meses de vida pero es la
clave para lograr una intervencion temprana, eficaz y mejorar la calidad de vida de
los nifos y nifias con paralisis cerebral. Se basa principalmente en dos aspectos: la
identificacion de los nifios y nifas con factores de riesgo y la deteccion de
sintomas/signos de alarma.

2. Factores de Riesgo

Los estudios realizados han demostrado que en muchos casos no se encuentra
causa alguna. Entre las etiologias demostrables hay que considerar las de origen
prenatal, infeccioso, malformativo o genético. Las perinatales relacionadas con la
prematuridad y los partos traumaticos (tabla 1) y las postnatales por infecciones o
traumatismos del sistema nervioso central.

La anamnesis detallada sobre el embarazo, parto y periodo neonatal nos permite
identificar a los nifios y nifias con factores de riesgo de paralisis cerebral, sobre los
que se debe poner especial atencion en su crecimiento y desarrollo.

Tabla 1. Factores de riesgo epidemiologicos
asociados con paralisis cerebral.

A. Factores de riesgo antes del embarazo.
» Diabetes insulino dependiente.
= Historia de Infertilidad.
» Edad materna <20 y > de 35
» Pérdida previa o muerte neonatal.
= Nifo anterior con PCI.
» Enfermedad tiroidea materna.
B. Factores de riesgo durante el embarazo.
» Restriccién de crecimiento.
Fertilizacién in vitro.
Infeccién materna (corioamnioitis)
Embarazo multiple.
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Placenta Previa.
Insuficiencia placentaria.
» Preeclampsia.
= Ruptura prematura de membranas.
C. Factores de riesgo perinatal
= Parto traumatico
= Test de Apgar igual o menor de 3 a los 5 minutos
» Exposicién prolongada a ventilacién mecanica.
= Peso < percentil 10, Prematuridad/bajo peso
=  Peso > percentil 97
= Apnea que requiere ventilacién mecanica
= Convulsiones
= Sindromes neuroldgicos severos
» Desordenes genéticos.
= Cualquier sindrome neuroldgico con hemorragia/leucomalacia
* Hemorragia intraventricular grado III/IV o leucomalacia intensa
= Meningitis
= Malformacion Cerebral Congénita.
= Hiperbilirrubinemia
= Masculino.
= Stroke Perinatal.
= Neumotorax.
» Hipocarbia prolongada.
D. Factores de riesgo en la infancia.
a. Infeccion Cerebral.
b. Trauma cerebral (accidental o no )
c. Desordenes Genéticos.
d. Stroke vascular.

Fuente: Johnson, M W, Hoon, A.H., Kaufman, W.E. (2008)
Neurobiology, Diagnosis, and Management of Cerebral Palsy

3. Sintomas y signos de alarma:

La severidad de los signos y sintomas de PC es variable, difiere de unos
nifios(as) a otros y pueden cambiar en mismo individuo con el tiempo.

Los sintoma y signos de alarma pueden presentarse en forma muy temprana,
menos de 3 meses de vida cuando el compromiso es severo. Los signos y
sintomas pueden aparecer posteriormente cuando la extension y profundidad
del dafo cerebral es moderado, inclusive puede suceder que las primeras
manifestaciones sean reportadas hasta después de la marcha.

La blsqueda de sintomas/signos de alarma se realiza preguntando
periddicamente durante las consultas de crecimiento y desarrollo recomendadas
en las Normas de Atencion Integral para las Personas, CCSS, a los
padres sobre la adquisicion de las funciones motoras, sensoriales y socio-
afectivas por parte del nifio. La percepcidon de los familiares, y en especial del
padre, la madre, o encargados, junto con el seguimiento y los conocimientos
de los funcionarios de salud que le brindan seguimiento al desarrollo, son los
pilares en la deteccion precoz de la paralisis cerebral.
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Durante los primeros meses de vida en los nifos y nifas con paralisis cerebral
predominan las alteraciones conductuales y del circuito tdnico-motriz por lo que
en la exploracién fisica se debe valorar sobre todo el tono muscular, los
reflejos, la postura y la movilidad. La aplicacién de el Test de Denver, como
prueba de valoracion del desarrollo en nifios y nifias con riesgo de paralisis
cerebral, es en los primeros meses de vida, poco sensible para detectar
tempranamente las manifestaciones clinicas de PC. Por lo anterior a nifos y
nifas con factores de riesgo se debe realizar una exploracion neuroldgica
evolutiva mas completa que abarque los circuitos tdénico-motriz, sensorial-
prensor y expresivo-comunicativo-empatico. Tabla 2.

Tabla 2. Signos de alarma en el desarrollo madurativo.

A cualquier edad Movilidad, tono o postura anormal/presencia de reflejos
anormales/retraso en la adquisicion de los items
madurativos/movimientos involuntarios

0 a 3 meses Conducta anormal, llanto e irritabilidad excesiva, o excesiva
docilidad, incapacidad de manejarle y consolarle, no puede
dormir, vomita frecuentemente.

Patrones oromotores y oculomotores anormales, no logra
poner en practica la Lactancia Materna, ausencia de
seguimiento con la mirada, escasa atencion.

A los 3 meses Ausencia o retraso de sonrisa afectiva
Mano cerrada

A los 6 meses Falta de inversion fisiologica del tono muscular:
-Hipertonia

-Hipotonia del cuello y tronco
Alteracion de la motilidad/Persistencia de los reflejos

primarios/Ausencia de sedestacidn con apoyo/ Ausencia de
presion voluntaria/Ausencia de balbuced y gorgojeo.

A los 9 meses Espasticidad de miembros inferiores/Hipotonia de tronco.
Ausencia de la funcién de la pinza manipulativas /Ausencia de
monosilabos o bisilabos.

A los 12 meses Ausencia de bipedestacion/Presencia de reflejos anormales/
Presencia de movimientos involuntarios/No repite los sonidos
gue oye.

A los 18 meses Ausencia de marcha auténoma/No construye torres de cubos/

No sube escalones a gatas/No emite ninguna palabra/No
nombra o sefala dibujos.

A los 24 meses No corre/No construye torres de 3 o 6 cubos/No asocia dos
palabras/ No pide de comer o de beber.

4. Edad Corregida
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La edad de los nifos(as) pretérmino se debe corregir hasta que cumplen dos anos de
edad. La edad corregida es la edad cronoldgica actual menos el tiempo (en meses o
semanas) que le faltd para ser de término.

EC= Edad Corregida
EA= Edad cronoldgica actual

EC= EA — semanas/meses que faltaban de embarazo

EDAD CORREGIDA
1. MENOR DE UN Ao = Se trabaja en semanas
Ejemplo A.
e Embarazo de 35 semanas de gestacidon (8 meses) y tiene 11 meses
de nacido.
e 11 meses por 30 dias = 47 semanas
7

e Menos semanas que faltaban en el embarazo (4 semanas)
47 semanas — 4 semanas= 43 semanas cronoldgicas

2. ENTRE UN AAO Y DOS ARQOS = Se trabaja en meses.
Ejemplo B.
e Embarazo de 8 meses de gestacion. Tiene 14 meses de nacido
e Menos meses que faltaban en el embarazo
e 14 meses-1 mes = 13 meses cronoldgicos

b. Diagndstico

El Diagnostico de Paralisis Cerebral se hace a los 2 afios de edad vy la
Clasificacion de PCI se hace a los 4 aii0s. American Academy of Cerebral Palsy.

La sospecha diagndstica se plantea desde que se encuentra a un infante con un
examen neuromotor alterado y/o ante la presencia de signos y sintomas de alarma. La
combinacion de hallazgos que incluyen retraso motor, signos neuroldgicos alterados,
persistencia de reflejos primitivos y reacciones posturales anormales seran clave en la
sospecha diagnostica de PC que debe originar una intervencion DE INMEDIATO !!!

Cuando se detecta retrasos en el desarrollo psicomotor y principalmente en aquellos
con factores de riesgo, debe ponerse en marcha los mecanismos para hacer la
referencia respectiva al pediatra de su localidad para la evaluacion, seguimiento,
realizacion de los estudios pertinentes e inicio de la rehabilitacion.

No hay que esperar hacer el diagndstico a los dos afos para iniciar la intervencién. Lo
que se debe iniciar lo antes posible es la evaluaciéon con su intervencion y el tiempo
dira si el caso a futuro clasifica como una Paralisis Cerebral o no.

LA REFERENCIA E INTERVENCION EN LOS NINOS(AS) CON TRASTORNOS
NEUROMOTORES MENORES DE UN ANO DEBE INICIARSE DE INMEDIATO.

10
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Los nifios(as) en los primeros meses de vida con desarrollo y conducta normales, que
tienen hipotonia o hipertonia leves deben observarse. Si esas anormalidades siguen
siendo aisladas se resolveran progresivamente después de los 9 meses en la mayoria
de los casos.

c. Evaluacion miisculo esquelética

Todos los lactantes deben ser valorados por los funcionarios de atenciéon primaria
periddicamente en la consulta de Crecimiento y Desarrollo, |a cual debe brindarse
con los criterios del SAIID, Sistema de Atencion Integral e Intesectorial de
Desarrollo de la nifiez en el primer nivel de atencion, buscando factores de riesgo y
signos de alarma en el desarrollo madurativo.

La aparicion o ausencia de determinados signos o sintomas, en especial en los
ninos(as) con factores de riesgo, debe poner en marcha los mecanismos para la
intervencién temprana con la mayor rapidez posible.

El desarrollo defectuoso o el dafio en las areas motoras del cerebro, afectan al control
cerebral del movimiento y la postura. Las lesiones cerebrales son permanentes y
definitivas originando una clinica cambiante con aparicion paulatina de sintomas
clinicos de severidad variable, lo cual difiere entre un(a) nifo(a) y otro(a) y pueden
cambiar en el mismo individuo con el tiempo.

En relacion de la extensidon del dafno cerebral y funcional, segin el compromiso de los
miembros superiores e inferiores se puede establecer la siguiente clasificacion
topografica,

1. Tetraplejia: 25-30%
o afecta al tronco y las cuatro extremidades, con predominio de afectacién
en miembros superiores.
2. Diplejia: 35-45%
o afectacion de las cuatro extremidades con predominio de las inferiores.
¢ Baja incidencia déficit intelectual.
3. Hemiplejia: 10-15%
e afectado un solo lado del cuerpo, predominando la afectacion del
miembro superior
e mayoria camina a los 3 afios, contractura de tendon de Aquiles y pie
equino-varo son las complicaciones mas frecuentes
e Baja incidencia déficit intelectual.
4. Doble hemiplejia: afectacion de las cuatro extremidades, predominando mas en
un hemicuerpo.
5. Monoplejia: Afectacion de un miembro.
6. Triplejia: Afectacion de tres segmentos

En funcidn del tipo de alteracion en el movimiento se distinguen las siguientes formas
de paralisis cerebral.

a) Espastica: afecta al 75-85% Yy se caracteriza por hipertonia e hiperreflexia con
rigidez y contracturas musculares de alguna o varias extremidades. Pueden

11
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presentar también temblores hemiparéticos en forma de sacudidas
incontrolables que afectan a las extremidades de un lado del cuerpo.

b) Atetdsica o Discinética: afecta al 5-10% Yy se caracteriza por movimientos
retorcidos lentos e involuntarios que afectan diferente segmentos de las
extremidades, la cara vy la lengua causando muecas, babeo y disartria.
Aumentan con el estrés emocional y cesan durante el suefio.

c) Ataxica: afecta a un 3-5% y se caracteriza por inestabilidad en la marcha con
un aumento de la base de sustentacion, temblores de intencién y dificultad
para coordinar movimientos rapidos y precisos como escribir y abrocharse los
botones.

d) Hipotonica: por lo general es la forma de presentacion inicial de otras formas
de PCI, cuando persiste después de los 6 meses es de mal prondstico

e) Mixta : 10 — 15 %, siendo las mas frecuentes la asociacion de Espasticidad y
atetosis. (Molnar A. Pediatric Rehabilitation)

d. Correlacion clinico patoldgica

Algunas de las caracteristicas clinicas asociadas a las distintas lesiones cerebrales que
pueden encontrarse en pacientes con paralisis cerebral se resumen en la Tabla 3.

Tabla 3. Correlacion Clinicopatoldgica

NEUROPATOLOGIA CLINICA

Necrosis neuronal selectiva Tetraparesia espastica, Retardo Mental,

(1@ causa en RNT) convulsiones, déficit visual y auditivo,
paralisis pseudobulbar

Lx cerebral para-sagital Tetraparesia espastica déficit motor,

(12 lesién isquémica en RNT con asfixia)  déficit visual, trastorno de percepcion

Leucomalacia para-ventricular Diplejia espastica

(12 lesién isquémica en RNP)

Necrosis cerebral focal o multifocal 50 % de los casos con hemiplejia

(incidencia aumenta con EG) espastica

Estado marmoreo Coreoatetosis, Retardo Mental, distonia,

(RNT o RNP) temblor de reposo, tetraparesia espastica

Fuente: Help Guide Cerebral Palsy, 2005.

No siempre se logra documentar la lesion cerebral, ain con estudios de Resonancia
Magnética solo en el 87% de los pacientes con PCI se evidencian lesiones, no se hace
el diagnostico por la presencia de lesiones cerebrales, es esencialmente clinico.

La Tabla 4 resefia a partir de las alteraciones clinicas, cudles seran las complicaciones
que van apareciendo asociado al crecimiento del nifio. Se adjuntan asimismo, los
sitios mas comunes de deformidad Tabla 5 y contracturas articulares Tabla 6 en esta
poblacidn.

12
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Tabla 4. HALLAZGOS CLINICOS
Dano primario Dano secundario | Dafo terciario
(debido a lesion en el cerebro) (debido al dano | (debido a mecanismos
primario cerebral) | adaptativos compensatorios)
1. Alteracion del tono Contracturas Alteraciones en patrén de
muscular: articulares marcha
a. espasticidad
b. distonia
2. Balance Deformidades
esqueléticas
3. Fuerza
4. Control del movimiento
voluntario
5. Sensibilidad
Fuente: Adaptado de Help Guide Cerebral Palsy, 2005.

Tabla 5. Sitios comunes de deformidad.

Columna Escoliosis y/o cifosis
Cadera Luxacion o subluxacion
Fémur y tibia Torsion interna o externa
Pie Equino valgo o equino
varo
Fuente: Adaptado de Help Guide Cerebral
Palsy, 2005.

Tabla 6. SITIOS COMUNES DE CONTRACTURAS.

Miembro superior Miembro inferior
Pronacion Cadera en aduccién y flexion
Mufieca y dedos en Rodillas en flexion
flexion
Pulgar aducido Tobillos en equino

Adaptado de Help Guide Cerebral Palsy, 2005.

e. Clasificacion de la funcion motora gruesa para la pardlisis cerebral

El Sistema de Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa para Paralisis Cerebral se basa
en el movimiento auto-iniciado, con un énfasis particular en sentarse (control de
tronco) y caminar. El Sistema de Clasificacion consta de 5 niveles, Tabla 7, el principal
criterio es que las diferencias en la funcidn motora entre niveles son clinicamente
significativas y estan basadas en:
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o Limitaciones funcionales

o Necesidad de tecnologia de asistencia. que incluye aparatos para la
movilizacion (como andaderas, muletas y bastones) movilizacidon sobre ruedas,

o Calidad del movimiento. (en menor extension)

El enfoque va dirigido a determinar cudl nivel representa mejor las habilidades y
limitaciones del nifio en la funcién motora. Se enfatiza en el desempefio usual del nifio
en los ambientes del hogar, la escuela y la comunidad. Por lo tanto, es importante
clasificar basandose en el desempefio ordinario (no en la capacidad maxima), y no
incluir juicios sobre prondstico. Recordar que el propodsito es clasificar la funcién
motora gruesa actual del nifio, y no juzgar la calidad del movimiento o el potencial de
mejoria.

Se utiliza para determinar el nivel de funcidon motora gruesa del nifo(a) segun su edad,
siendo el nivel I el nifio con mayor funcionalidad y el nivel V el nino con mayor
compromiso motor.

Tabla 7. Sistema de Clasificacion de la Funcién Motora Gruesa para Paralisis Cerebral

Nivel I

Camina sin restricciones; limitaciones en habilidades motoras gruesas mas avanzadas.

Nivel II

Camina sin asistencia de aparatos; limitaciones al caminar fuera de casa y en la
comunidad.

Nivel III

Camina con aparatos para la asistencia en la movilizacion; limitaciones al caminar fuera
de casa y en la comunidad.

Nivel IV

Auto-movilizacién con limitaciones; los nifios y nifas son transportados o utilizan sillas
motorizadas fuera de casa y en la comunidad.

Nivel V

La auto-movilizacién estd severamente limitada alin con el uso de tecnologia de
asistencia.

La clasificacion original se publicd en el afio 1997 para nifios y nifias antes de los 2
afnos. Actualmente se esta implementando una clasificacion de 12 hasta los 18 anos.

Es importante sefialar la utilidad de la clasificacion, ya que permite establecer
programas de atencion en Terapias, potencial para la marcha y requerimiento de
ayudas técnicas segun el nivel. Sin embargo, la misma no contempla trastornos
cognitivos y/o perceptivos que frecuentemente interfieren en las habilidades motoras
de los pacientes con paralisis cerebral. (Palisano, Robert et al, 1997 y 2008)

f. Trastornos asociados. Descripcion

Los nifios y nifias con paralisis cerebral pueden asociar otros trastornos como
afectacion cognitiva (Ej: Déficit intelectual), déficits sensoriales, problemas de
lenguaje y comunicacién, epilepsia, dificultades en el aprendizaje y la lectura,
trastornos del comportamiento (Ej: Déficit Atencional) y afectacion digestiva,
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respiratoria o genitourinaria, Tabla 8. En general cuanto mas severa es la
afectacion motora mayor es la probabilidad de que tenga otros trastornos
asociados, con la repercusion negativa en la calidad de vida de estos nifios y nifias.

Tabla 8. Trastornos asociados en Paralisis Cerebral
Musculos esqueléticos
o Cifoescoliosis
Subluxacién y luxacion de cadera
Contractura en flexion de la rodilla
Pie equino-varo
Contractura en flexiéon de mufieca y codo
Aduccioén de pulgares y dedos en “cuello de cisne”
¢ Fracturas patoldgicas
Digestivos
e Disfagia
¢ Reflujo Gastroesofagico
e Estrefimiento crénico
Respiratorios
e Mal manejo de secreciones broncopulmonares
e Bronquiectasias
Genitourinario
e Disfuncion Vesical (incontinencia)
e Criptorquidia
Problemas de Crecimiento
Malnutricion

El diagnostico de la paralisis cerebral es fundamentalmente clinico y debe ser
confirmado por el pediatra y/o fisiatra y/o neurdlogo que solicitara las exploraciones
complementarias que  considere  oportunas  (citogenéticas, = metabdlicas,
neuroradioldgicas, EEG,....) para confirmar el diagndstico, esclarecer la etiologia,
valorar los problemas asociados y decidir su manejo y seguimiento.
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2. Evaluacion integral

Por la diversidad de problemas que tienen los nifos y nifias con paralisis cerebral, es
esencial una evaluaciéon integral que incluya una exhaustiva historia clinica, una
completa exploracion musculo esquelética, del desarrollo psicomotriz y la valoracién
de laboratorio y gabinete complementario si esta indicado.

El seguimiento multidisciplinario que incluya funcionarios del primer nivel de atencién,
pediatras, fisiatras, fisioterapistas, neurdlogos, trabajadores sociales, ortopedistas,
oftalmdlogos, otorrinolaringdlogos, odontdlogos, educadores especiales, es necesario
de acuerdo a las alteraciones de cada uno de los pacientes.

El equipo de salud del primer nivel de atencidén con su visidn integral del problema
debe ser el referente de la atencidon multidisciplinaria asegurando las derivaciones
oportunas en cada situacién y haciendo un seguimiento personal de la evolucion del
nifio que permita una intervencién temprana y eficaz que haga posible mejorar y/o
superar las discapacidades.

. Evaluacion Evaluacion
Introduccion Clinica Clinica

Desarrollo Control Oromotor
— Definicion — Historia psicomotor de la deglucion
4 s Ayudas - A,‘SPECt,OS
Exploracion: A Psicologicos
— Epidemiologia | |- EMusclzul_o
squeletico . .
Neclllrologico Intervencion DEf.Ic.It
) - paramejorar cognitivo
r movilidad
Clasificacion Laboratorio y Deficit
i abinete Manejo sensoriales
. g ortesico
| convulsio
| | Prevencion de nes
contracturas
manejo lenguaje
del tono

16



Guia de Atencion ambulatoria de nifios(as) con Paralisis Cerebral. Versiéon 1.0

Referencia: Green L y Hurvitz E. Cerebral Palsy. Physical medicine and rehabilitation
clinics of North America, 18 (2007): 859-882.

Aspectos psicosociales: escolaridad, autoestima,transicion
vida adulta.

maal  Aspectos nutricionales

==ma  Atencion a transtornos digestivos

maad  Transtornos genitourinarios

== Anormalidades del crecimiento

el Aspectos sexualidad y reproduccion

2.1- Evaluacion de pacientes en el primer nivel de atencion.

El control y seguimiento de los nifos y nifias del area de adscripcion de cada uno
de los EBAIS constituyen la base principal de la piramide de atencion donde se
debe brindar Atencién Integral en la red de servicios de la CCSS, traducido en
servicios de promocidn, prevencion y atencion establecidos en la Norma de
Atencion Integral a las Personas, 2000. Estos servicios deben ser brindados
durante los controles periddicos que deben ser realizados en los primeros afios de
vida de todos los nifos(as), 2, 4, 6, 9 12 y 15 meses, 2 afnos y posteriormente
anual. Estas evaluaciones son de vital importancia para lograr una deteccion
precoz en las alteraciones del desarrollo, un diagndstico oportuno, realizar
referencias a otras especialidades segin estén indicadas, todo lo anterior para
brindar intervenciones que van a evitar o disminuir secuelas en nifios y ninas en
riesgo de presentar Paralisis Cerebral.

2.2-Fvaluacion Pediatrica
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Los nifnos y ninas con paralisis cerebral deben seguir todos los controles establecidos
en la Normas de Atencion Integral de Salud. Primer Nivel de Atencion. MS-
CCSS 2000, con los criterios de evaluacion del desarrollo establecidos en marco del
SAIID, Sistema de Atencion Integral e Intersectorial de la Ninez, 2011, para
su participacion en las actividades de los programas preventivos y de promocion de la
salud, que se brindan a todos los nifos y nifias en la consulta de crecimiento y
desarrollo de la red de servicios de la Caja Costarricense de Seguro Social. Entre esas
actividades esta el recibir el esquema basico de inmunizaciones establecido por el PAI
Programa Ampliado de Inmunizaciones. Por ejemplo, se recomienda la vacunacion
contra la gripe estacional del paciente y su nucleo familiar y/o cuidadores.

El seguimiento de estos nifios y nifas por parte de los funcionarios de salud, incluye
ademas de las actividades previamente sefaladas la deteccién y tratamiento otros
problemas frecuentemente asociados en los nifios y nifias con paralisis cerebral como
el reflujo gastroesofagico, el estrefimiento cronico, la incontinencia de esfinteres, la
criptorquidia y las infecciones respiratorias recidivantes y la mayor incidencia de
bronquitis crdnicas, neumonias, desnutricidon proteico calérica DPC y falla para
Progressar FFP.

2.3-Evaluacion neurolégica

En el primer nivel de atencion los médicos generales en todos los controles de salud
deben realizar una valoracion neuroldgica del tono muscular, reflejos y motricidad asi
como de la aparicion de convulsiones. En caso de encontrar alteraciones debe ser
referido al Pediatra quien debe realizar un seguimiento peridédico programado por el
mismo dependiendo de las necesidades de cada nifio y llegar a un diagndstico
clinico/etiolégico de acuerdo a las evaluaciones en el seguimiento.

En los nifios y nifias que asocian epilepsia, debe iniciarse tratamiento y referirse al
servicio de neurologia que corresponda por area de adscripcion para evaluacion, definir
el diagndstico y pauta el tratamiento, siendo el primer nivel de atencién quien
idealmente debe brindar el seguimiento al cumplimiento y eficacia del mismo mediante
los controles periddicos de crecimiento y desarrollo.

2.4- Evaluacion oftalmolégica:

Los nifios y nifas prematuros de menos de 28 semanas de gestacion o menos de
1500g o con patologia perinatal severa deben ser valorados por el oftalmdlogo para
descartar la retinopatia del prematuro, en caso de presentar alteraciones oftalmologia
continuara su control periodico.

Los médicos generales y pediatras del primer nivel de atencion, son los responsables
de realizar la deteccion y diagnostico de los defectos visuales que fuesen apareciendo
durante el crecimiento y desarrollo, es especial el estrabismo muy frecuente en los
nifios y nifias con paralisis cerebral.

La confirmacién de alteraciones oftalmoldgicas corresponde al oftalmdlogo quien

realizard un seguimiento periddico del problema visual detectado, independiente de los
controles de crecimiento y desarrollo del primer nivel de atencidn.
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2.5-Evaluacion de la audicion.

A todos los recién nacidos se les debe realizar evaluacion con emisiones otoacusticas
y/o potenciales evocados. En el primer nivel de atencién los médicos generales y
pediatras deben realizar la valoracion de la audicién buscando signos de hipoacusia a
lo largo de su crecimiento y desarrollo. En caso de aparecer algin signo de Hipoacusia
debe ser referido al otorrinolaringdlogo. Quien debe ser el responsable del diagnostico,
tratamiento y seguimiento periddico del nino.

2.6- Evaluacion del crecimiento:

El control del peso y la talla son muy importantes en las evaluaciones periddicas de los
nifios y nifias en el primer nivel de atencidn y del pediatra a lo largo de la infancia. Es
comun que los casos con paralisis cerebral moderada/grave presenten retraso del
crecimiento que afecta al peso y talla debido a diversas causas como problemas de la
deglucidn, ingesta irregular, la afectacion de los centros neuroldgicos que regulan el
crecimiento y la afectacién muscular propia de la paralisis.

Cuando se comprueba una malnutricidon hay que tratar de conseguir una ingesta
caldrica adecuada y equilibrada en nutrientes, vitaminas y minerales para lo cual en
casos extremos pueden ser necesarios métodos alternativos a la alimentacion oral por
sonda naso gastrica e incluso gastrostomia.

2.7-Evaluacion del desarrollo Psicomotor:

Desarrollo Psicomotor es el desarrollo motor grueso y fino, cognoscitivo, social,
comunicativo del nifio por el cual le permite al nifio relacionarse, conocer y
adaptarse al medio que lo rodea.

Este proceso incluye aspecto como coordinacién viso-motora, motricidad
gruesa, lenguaje expresivo y comprensivo, equilibrio y el aspecto social-
afectivo, que esta relacionado con la autoestima. A través de la manipulacion
de objetos y el dominio del espacio a través de la marcha, el nifo va
adquiriendo experiencias sensorio-motoras que le permitirdn construir
conceptos, que se traduciran ideas y desarrollaran su pensamiento, su
capacidad de razonar.

La atencién temprana constituye el pilar basico para el diagndstico y tratamiento de los
nifios y nifias con retraso en el desarrollo psicomotor que suele ser el sintoma inicial de
los casos que se diagnosticaran posteriormente con paralisis cerebral. Recordemos que
el diagnostico se realiza a los dos afios de edad y su clasificacion los 4 anos.

Los funcionarios del primer nivel de atencién deben remitir con la mayor prontitud al
pediatra y este al fisiatra de su area de adscripcion para comenzar el tratamiento
rehabilitador que estimule el desarrollo madurativo del nifo, prevenga la atrofia
muscular y evite las contracturas.
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La Estimulaciéon Temprana constituye un pilar primordial en los nifios y ninas con
factores de riesgo, con alteraciones leves tempranas y las ya establecidas. La
fisioterapia constituye una de las herramientas valiosas que ayuda a la disminucién y
tratamiento de contracturas permanentes.

En los nifos y nifias con retraso mental, alteraciones del lenguaje o de la conducta es
muy importante la intervencion del resto de profesionales implicados: foniatra, terapia
del leguaije, terapeuta ocupacional, psicdlogo, pedagogo.

2.8-Evaluacion Ortopédica

El pediatra, el neurdlogo, el fisioterapeuta y el ortopedista controlan la evolucién de las
alteraciones musculo esquelética. Hay que vigilar con especial atenciéon la columna
vertebral, las deformidades de las extremidades y especialmente las caderas, que en
algunos casos necesitan una valoracidn para definicion del uso de ORTESIS,
tratamiento ortopédico o quirurgico especifico por parte del Servicio de Ortopedia.

2.9-Evaluacion Odontolégica

Dada la alta prevalencia de problemas buco dentales en nifios y niflas con paralisis
cerebral, en ellos son especialmente importantes las intervenciones preventivas. Se
realizaran los controles periddicos y la profilaxis de las caries dental de acuerdo al
Programa de Salud Buco dental infantil, y en aquellos casos que para su atencién
precisen anestesia o sedacion, se referira a un tercer nivel de atencion.
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Protocolo a pacientes atendidos en la Caja Costarricense del Seguro Social.

Primer nivel de Segundo nivel de Tercer nivel de atencion:
atencion: atencion:

e Captacion del paciente. e Historia Médica. e Valorar las referencias que llegan

e Historia Médica. e Historia de otros niveles de atencion.

e Historia Odontoldgica. Odontologica. e Historia Médica (pacientes

e Examen oral y andlisis e Valorar referencia de sistémicamente comprometidos).
del comportamiento en otros niveles de e Historia Odontologia. (refuerzo de
la silla. atencion educacién y prevencion).

e Educacién y Prevencién odontoldgica. e Evaluar el grado de complejidad
al paciente y /o e Evaluar grado de de los tratamientos. (poco
cuidadores. complejidad del cooperadores).

e Tratamiento de tratamiento. e Tratamientos: integrales bajo
Operatoria dental 'y e Educacion y anestesia general. (Hospital
Exodoncias (si el Prevenciéon a los Nacional de Nifios, Hospital
paciente coopera y no pacientes y/o Centro Nacional de
tiene enfermedades cuidadores. Rehabilitacion).
sistémicas que lo e Tratamientos: Cirugia e Tratamientos: Cirugia Oral Mayor
comprometan de lo Oral Menor y y Maxilo Facial, Ortopedia
contrario debe de ser Urgencias, realizados Funcional y Ortodoncia
referido al segundo por Odontologia Interceptiva, Urgencias (segun
nivel.) General Avanzada. casos aprobados por la Comision

e Luego de atender la Evaluadora, realizados en
urgencia del paciente Hospitales, Hospital Mexico,
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este debe ser Hospital Calderén Guardia,
referido a la clinica Hospital San Juan de Dios y
que le corresponde Hospital Nacional de Nifios).

con su respectiva e Luego de atender la urgencia del
epicrisis. paciente este debe ser referido a

la clinica que le corresponde con
su respectiva  epicrisis, a
excepcion a pacientes de alto
riesgo que por sus condiciones
sisttmicas o0 cognitivas  se
seguiran atendiendo en el HNN o
CENARE.

2.9.a-Factores Determinantes en un Paciente de Paralisis Cerebral Infantil

que tenga Problemas de Salud Oral

Movilidad

Limitaciones fisicas.
Imposibilidad de auto limpieza por movilidad de lengua, mejillas y labios.

Neuromusculares

Babeo

Atragantamiento.

Problemas para tragar.

Crecimiento o falta de desarrollo de la mandibula (macro o micrognatia).
Anormalidades musculares.

Mal oclusiones.

Paresias.

Deformidades oro- faringeas.

Hipocrecimiento.

Sello labial inadecuado (hipo o hipertonia de los musculos orbiculares de los
labios).

Problemas de fonéticas.

Movimientos corporales no controlados

Bruxismo (hiperfuncion).

Morderse los labios repetitivamente.
Traumatismo dental.

Apretar los dientes.

Sacar la lengua protractil.

Lesiones en la cara.

Reflejos de proteccidon anormales.
Caidas accidentales.

Problemas digestivos

Reflujo gastroesofagico.
Deglucion atipica.
Estrefimiento.

Mal nutricion.

Lengua saburral.
Anemia.

Disfagia.
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Hipersensibilidad orofacial.

Reflejo de nauseas.

Vaciado gastrico retardado.

Labios resecos.

Poca apertura bucal.

Rumiacién: volver a masticar regurgitando y volver a tragar la comida que ya se
habia ingerido lo que provoca que los acidos del estomago dafien la estructura
dentaria.

e De bolsa mantener alimentos o medicamentos en el bolsillo de mejilla durante
largo tiempo.

2.9.b-Factores Determinantes en un Paciente de Pardlisis Cerebral Infantil
que tenga Problemas de Salud Oral que necesita Atencion Inmediata.

Rechina los dientes.

Se rehlsa a consumir alimentos.

Prefiere alimentos blandos.

Presenta manifestaciones repetitivas de golpeo en cara o areas bucales.
No tolera alimentos frios o calientes.

Cambios en el estado de animos (deprimidos o agresivos)
Presencia de temperatura.

Problemas para succionar masticar y tragar.

. Aumento del babeo

10. Halitosis.

11. Dientes manchados.

12. Sangrado abundante en el momento del cepillado.

LWoNOUThWN =

2.10-Trabajo Social

Multiples estudios han demostrado que el apoyo familiar y la determinacién personal
son los dos factores mas importantes para obtener buenos resultados. Por este motivo,
es muy importante que los padres durante todo el seguimiento se sientan apoyados
por todos los profesionales de salud implicados en el tratamiento del nifio con paralisis
cerebral. En este sentido el trabajador social desempefia un papel fundamental desde
el punto de vista orientativo, informativo y de asesoramiento acerca de los recursos
disponibles: Clinicas de Paralisis Cerebral, Clinicas de Alimentacion, Centros de
Rehabilitacion, Fisioterapia y otros.

Esta disciplina también brinda un gran aporte en el desarrollo de intervenciones
socioeducativas, socio terapéuticas, atencion individualizada y atencién grupal para el
fortalecimiento individual del paciente con PC y su familia.
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3. Plan de manejo

A. Misculo esquelético: Postura y tono, Contracturas, Columna
1. Medicamentos orales
2. Toxina botulinica
3. Rizotomia
4. Bloqueo nervioso
B. Desarrollo motor........ccciiiiarimieramniera s ssa s ssnans
. Trastornos Nneurol0giCos.......ccururrreinresmnrnirsrasrsssssassssasnns
. Trastornos gastrointestinales
1. Calculo de la alimentacion
2. Reflujo Gastroesofagico
3. Control oromotor de la deglucion
E. Odontologia.....cicireireimnimaimimsimsmmsinsssssssssssssssssss s snssnnsnns
F. Oftalmologia.......cocirimnrmimniinrnirnnrnns s s sasnssanss
G. Terapia FisiCa......coiciriririninsirsinin s s s s ssssanss

o0

3.1-Miusculoesquelético: Postura y tono, Contracturas, Columna

En la infancia, la causa mas frecuente de espasticidad es la Paralisis Cerebral Infantil.
La expresividad clinica en los nifos y nifias cambia con el crecimiento y ocasiona
deformidades osteoarticulares que interfieren con su normal desarrollo produciendo
trastornos persistentes.

El tratamiento de la espasticidad debe ser individualizado y los objetivos han de
consensuarse con el paciente y el cuidador, con unas expectativas realistas. La
finalidad es mejorar la funcién, favorecer la higiene, disminuir el dolor, prevenir
complicaciones y, por tanto, mejorar la calidad de vida. Tabla 9.

Tabla 9. Objetivos del tratamiento de la espasticidad.
Mejorar la funcionalidad de:
Marcha. Movilidad
Postura. Sedestacion
Manejo de silla de ruedas y transferencia
Relaciones sexuales
Mejorar la calidad de vida y el confort
Dolor
Calidad del suefio
Facilitar los cuidados y actividades de la vida diaria
Higiene.
Vestido.
Alimentacién
Prevenir y tratar las complicaciones musculo esqueléticas
Contracturas-subluxaciones
Ulceras por presion
Mejorar la estética
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Calzado especializado

Tratamiento de la espasticidad: fisioterapia, ortesis, farmacolégico.

En la PCI, lo habitual en la practica clinica del tratamiento del nifio que puede
desarrollar espasticidad es enfrentarse a ella a medida que en la evolucidn clinica se
presenta creando problemas funcionales. Por ello, el orden habitual en la indicacion de
tratamiento es el tratamiento fisioterapico inicial, sequido por el uso de Ortesis y el
tratamiento farmacoldgico —incluyendo tratamiento con toxina botulinica (TB). Una vez
mas para alcanzar un manejo éptimo se necesita realizar un abordaje interdisciplinario.

Figura 1.

Figura 1.

Familia
cuidadores
Nuero
Pediatria

Psicologo Neurologo

Equipo
Rehabilitacion
-Rehabilitacion Logopedia

-Fisioterapia
-T.Ocupacional

Neurociruj
ano

Trabajador Cirujano
social Ortopeda

FLUJOGRAMA 1. Manejo del paciente con espasticidad.
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Paciente con
Espasticidad?
Interfiere en la —> Si —» | Valorar
funcion? Espasticidad
|
! | v
No Medir marcha,
Sedestracion
Mejorar higiene
l Eliminar el dolor
Disminuir la frecuencia de espasmos
. Facilitar el sueno
No pre'c1sa Facilitar la asistencia del cuidador
tratamiento

|

Tratamiento
Fisioterapia

3.1.a-Medicacion oral.

Son la primera alternativa en nifos y nifias en los que la espasticidad es generalizada,
o la presencia de espasmos dificulta la realizacion de movimientos voluntarios o el
cuidado adecuado de la higiene y la posicion.

Previo a su prescripcion, debe considerarse:

Edad y peso del paciente.

Medicamentos concomitantes: los antiepilépticos frecuentemente alteran sus
niveles séricos con el uso de los relajantes, dificultando el control de convulsiones.
Asimismo pueden interferir con los medicamentos para control de conducta
agresiva o trastornos del suefio.

Trastorno motor oral o presencia de reflujo gastroesofagico: la mayor parte de los
relajantes de accion central producen un aumento en las secreciones bronquiales,
alteran la motilidad gastrica e intestinal y pueden ocasionar agravamiento de
cuadros de reflujo gastroesofagico y estrefiimiento.

Actividades del nifio: los relajantes musculares asocian somnolencia como efecto
secundario mas frecuente, por lo que debe regularse su administracion a fin de no
interferir con el rendimiento escolar del nifio.

Se adjunta tabla con los medicamentos que se pueden utilizar en caso de espasticidad,
de acuerdo a disponibilidad en la institucion.
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TABLA 10. MEDICAMENTOS PARA MANEJO DE LA ESPASTICIDAD EN PACIENTES CON

PARALISIS CEREBRAL.

CLASIFI | ANSIOLITICOS MUSCULO MUSCULO
CACION Derivados de benzodiazepinas RELAJANTES, RELAJANTES
Accion central Accion periférica
DIAZEPAN | LORAZEPAM | CLONAZEPAM | CLOBAZAM | Tizanidina' TOXINA
clorhidrato BOTULINICA
Codigo 31-0480 37-1100 31-1100 31-0485 50-1705 20-4657
Clave M M M E R HR
Usuario 1B 1B 1B 3A = 2A 3A
Neurologia =  Fisiatras Neurologia
=  Especialistas
en
rehabilitacio
n
Presentacion | = 5 mg 2 mg 2 mg 10 mg 4 mg TOXINA
tabletas | TABLETAS | TABLETAS TABLETAS | TABLETAS BOTULINICA
zanurada « TIPO A
+ 10mg 100UI O
Solucion 500UT
inyectab =  polvo para
le inyeccion.
ampolla frasco
2 mL
ampolla,
= con O sin
diluente
adjunto
Mecanismo | Facilitacion post sindptica del GABA a nivel de tallo, formacion | Agonista alfa 2 | Complejo
de Accion reticular y médula espinal, inhibiendo los reflejos que aumentan tono. que actGia tanto proteico de
en cerebro como .
. . neurotoxina
médula  espinal
para aumentar la
inhibicion
presinaptica  de
los reflejos que
aumentan el tono.
Dosificacion | Diazepam: Clonazepam: Clobazam La vida media es
0.12-0.8 0,02 a 0,1 mg /kg corta (2,5- 4
mg/kg/d, /d, horas) por lo que
dosis dosis divididas. se  recomienda
divididas. dividir la dosis en
varias veces al
dia: Inicio 2 mg /
dia, dosis
maxima 36 mg
/dia
Efectos Sedacion por Boca seca,
adversos depresion de mareos,
frecuentes sistema alucinaciones
nervioso visuales,
central, somnolencia o
disminucion insomnio,
de la atencion alteracion de
y la memoria. enzimas
hepaticas.
Cuidados Riesgo Pruebas de

26




SN0 o,
£

E: 12
Guia de Atencion ambulatoria de nifios(as) con Paralisis Cerebral. Versiéon 1.0 oo

especia aumentado funciéon hepatica
les de sindrome inicio tratamiento
de supresion y cada afio
si se
suspende
bruscamente

su uso.
Pruebas de
funcién
hepética
inicio
tratamiento y
cada afio

1- En la CCSS, farmacoterapia restringe su uso a mayores de 12 anos y su
prescripcion es exclusiva para médicos fisiatras.

2- Estos medicamentos no se encuentran actualmente autorizados para su uso en
Costa Rica.

Adaptado de Green y Hurvitz, 2007.
3.1.b-Toxina botulinica.

La espasticidad se define como un aumento del tono muscular provocado por la
descarga excesiva de las motoneuronas Gamma-1 que excitan las terminaciones
sensoriales anuloespinales sobre las fibras de la bolsa nuclear de los husos musculares,
lo que hace a los mismos hipersensibles al estiramiento brusco (Kotke, 1997). No
debe tomarse el término de espasticidad desde un punto de vista negativo solamente,
ya que existen situaciones en donde la presencia de musculos espasticos producen
efectos positivos, por ejemplo el lograr la bipedestacion en un paciente con
hemiparesia; por lo tanto la espasticidad solo debe ser tratada cuando causa sintomas
clinicos o signos que son considerados como discapacidad (Ward, 2002).

Lo primero a considerar acerca del manejo de la espasticidad, es prevenir las
situaciones que la producen o la incrementan; por ejemplo, estimulos dolorosos,
infecciones, posicionamiento inadecuado (ya sea en la silla de ruedas o en la cama),
uso de ropas inadecuadas, estrefimiento, distension vesical, insomnio, ansiedad, entre
otros.

Desde el punto de vista del término discapacidad, el control de la espasticidad
puede ser la diferencia, en un paciente con una deficiencia fisica sin
discapacidad o con discapacidad, desde el punto de vista de oportunidades de
participacion social.

Otro factor a considerar en pacientes con discapacidad muy severa, y
dependencia casi total o total de las funciones de vida diaria, es la dificultad,
debido a la hipertonia muscular, para ser asistido por parte de un cuidador;
como por ejemplo, la limitacion a la higiene perineal que experimenta la madre
de un paciente con paralisis cerebral severa.
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Las distintas modalidades de tratamiento dependen de si la espasticidad es
localizada o generalizada; la toxina botulinica es utilizada en el_manejo focal de
la espasticidad.

La espasticidad es una variable importante de la discapacidad para el
movimiento del nifo con paralisis cerebral (PC). La PC es una patologia no
progresiva, es decir que sera permanente pero no estable, ya que las
repercusiones varian con el crecimiento corporal del individuo (Imamura,
2007).

La alteracion de la neurona motora superior produce espasticidad, la cual no
afecta de la misma forma a todos los grupos musculares, produciendo un
desequilibrio de fuerzas, que junto con la debilidad propia del paciente con PC,
limita el movimiento articular. A medida que los huesos crecen con la edad, los
tendones y los mdusculos se acortan, dando origen a contracturas vy
deformaciones osteoarticulares (dafio secundario), esto Ultimo obliga al
paciente a adoptar posturas y movimientos compensatorios andmalos (dafio
terciario). Por ello, se recomienda tratar este proceso en las fases iniciales
antes de que se produzcan cambios articulares, de los cuales los mas graves
son en caderas y columna vertebral, y los mas frecuentes en rodillas y pies. Hay
reportes que evidencian que el aumento del tono muscular interfiere con el
crecimiento longitudinal del musculo y esto convierte las contracturas dinamicas
en permanentes (Zic y Rang, 1984). Por esto, la toxina botulinica, al disminuir
el tono muscular, permite el crecimiento del mismo, evitando o retrasando la
aparicion de las contracturas permanentes

Se adjunta el flujograma para referencia de pacientes con diagnostico
establecido de paralisis cerebral y en quienes el tono excesivo estén
ocasionando limitacion funcional o de cuidado (higiene, posicionamiento), asi
como en casos donde el tono genere acortamientos musculares.

FLUJOGRAMA 2. REFERENCIA A CLINICA DE ESPASTICIDAD CENARE

Clinica Espasticidad del
hospit5al Adscripcion

A 4

[ Medico Fisiatra del ]

Area de adscripcion

A 4 A 4

{ Médico ] { Medico otras ]

General especialidades
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3.1.c-Rizotomia dorsal selectiva.

Este procedimiento realizado por neurocirujanos puede ser Util para reducir el tono en
algunos pacientes con PC, sin embargo la seleccién de casos debe ser cuidadosa, y en
conjunto con la familia y el neurocirujano. Se prefiere seleccionar pacientes de 3-8
anos, con buen control de tronco, y adecuada fuerza muscular de fondo. Idealmente el
procedimiento debe realizarse bajo monitoreo electromiografico transoperatorio. Esta
opcion sigue siendo un recurso a valorar en casos en los cuales el manejo conservador
de rutina no ha dado grandes beneficios. (Green y Hurvitz, 2007.)

3.1.d-Bloqueo nervioso con fenolizacion.

El fenol es otra sustancia que se puede aplicar localmente para el manejo de la
espasticidad. El fenol desnaturaliza las proteinas y causa necrosis tisular. Su accién
inicia en 1 hora, y el efecto puede perdurar por 2 a 36 meses. Los efectos secundarios
incluyen edema, trombosis venosa profunda, debilidad muscular excesiva, pérdida de
sensibilidad, disestesias. El fenol es mas barato que la toxina botulinica, pero el
proceso de administrarlo es mucho mas complicado y doloroso, requiriendo la sedacién
0 anestesia general del nifio.

Aungue esta técnica es una opcion terapéutica, no se ha implementado a nivel
nacional por falta de recursos técnicos (neuroestimulador, agujas de inyeccién y la
disponibilidad del medicamento) y logisticos (sedacién para pacientes pediatricos).
(Green y Hurvitz, 2007).

3.2-Desarrollo motor.

La educacion en estimulacion temprana y continua de las aéreas motoras finas y
gruesas dependera del nivel de compromiso motor del paciente.

3.3- Trastornos neuroldgicos

La presencia de complicaciones secundarias neuroldgicas como convulsiones
suelen acompanar los nifios y ninas y ninas con Paralisis Cerebral.

e Tratamiento medicamentoso

e Tratamiento quirurgico

3.4- Trastornos gastrointestinales:

1. Valoracion nutricional de la alimentacion
2. Control oromotor de la deglucion

3. Reflujo Gastroesofagico

4. Sondas Gastrostomia y PEC
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5. El papel de las valoraciones instrumentales para
diagnéstico de disfagia

3.4.a- Valoracion nutricional

El profesional en nutricidn, como parte del equipo para el manejo integral del
paciente con Paralisis Cerebral, debe valorar y realizar la evaluacidon nutricional
y la intervencién dietética de acuerdo a las caracteristicas del paciente, sus co
morbilidades y la via de administracion de la alimentacion, sea la via oral o
enteral.

La valoracidon nutricional debe formar parte de la evaluacién rutinaria de los
pacientes con paralisis cerebral (PC). La intervencidon nutricional incluye: 1. la
valoracidn antropométrica (de acuerdo a las determinaciones antropométricas a
patrones especificos de crecimiento de acuerdo a la edad y sexo.) 2.- la
valoracién bioquimica 3.- examen fisico 4.-historia clinica con especial atencién
a: grado de incapacidad (actividad habitual, capacidad de motricidad, estado
mental), la valoracién de la ingesta junto con un diario de actividad fisica, los
habitos y problemas alimentarios (modo de alimentacién, tiempo dedicado a
darles de comer, ingestion diaria de liquidos, existencia de atragantamientos,
aspiraciones, dolor con la ingestién y si esta clinica aparece con alimentos
sélidos o liquidos), ademas de sintomatologia digestiva, en especial la presencia
de vomitos y el habito intestinal. 5.- Indicaciones dieto-terapéutica.

En pacientes con problemas digestivos, en especial el reflujo y el estrefiimiento,
considerar como paso inicial el tratamiento nutricional, que debe realizarse de
forma individualizada, bien con modificaciones en la alimentacién oral o
recurriendo a la nutricidn enteral en aquellos pacientes con problemas de
deglucién importante y/o malnutricién grave.

3.4.b- Control oromotor de la degluciéon

La presencia de incoordinacion cricofaringea, reflujo gastroesofagico y vomitos
suelen estar presentes cuando el compromiso motor es severo. Cada una de
estas situaciones requiere su manejo especifico tempranamente para evitar
complicaciones nutricionales y respiratorias.

Las disfagia neurogénica es un trastorno de la degluciéon y/o alimentacion
causado por una enfermedad o un traumatismo neuroldgico. Las disfunciones
neuroldgicas pueden afectar a la accion muscular responsable del transporte del
bolo alimenticio desde la cavidad oral al eséfago. La dificultad en el control
motor oral es una alteracion primaria en muchos pacientes con paralisis
cerebral, particularmente si presentan un nivel cognitivo inferior. (Silva, 2006)

Algunos de estos trastornos en el control oral se describen como la dificultad o
ausencia en la capacidad para succionar, masticar y deglutir. Esto puede llevar
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a un deterioro significativo en la capacidad de alimentacién y, con el tiempo, a
la desnutricion.

También puede dar lugar a la aspiracion de alimentos en los pulmones. Los
pacientes con PC con dificultades oromotoras duran mucho alimentandose, a
veces mas de 30 minutos, esto en lugar de ser una experiencia agradable, la
hora de comer puede ser angustiante tanto para el niflo como para el cuidador.
(Sleigh G, Sullivan PB, Thomas AG,2008)

Cuanto mayor es la disfuncion motora oral, mayor es el tiempo empleado en
deglutir, y todo esto, sumado al gasto energético del nifio y a la baja cantidad
de alimento, puede contribuir al estancamiento del crecimiento y perjudicar el
desarrollo global.

Valoracion de los trastornos alimentarios en nifos y nifias con
Paralisis Cerebral. Con el fin de identificar precozmente alteraciones
deglutorias e incluso nutricionales es importante valorar de forma periddica no
solo su capacidad para alimentarse, sino también su situacién nutricional.
(ACTA PEDIATRICA ESPANOLA, Vol. 59, N.o 1, 2001)

La evaluacion clinica y el diagnostico de disfagia. El enfoque diagndstico
del nifo con disfagia en cuanto a seguridad y eficacia  debe partir de la
sospecha clinica. La anamnesis y el examen fisico de la funcion motora oral
deben preceder a cualquier actividad diagndstica complementaria. (Henao
Mejia, 2009)

Al iniciar el interrogatorio, como primer paso diagndstico, se debe preguntar
por el tiempo de evolucidn de los signos y sintomas sugestivos de disfagia asi
como por su cronicidad y modificaciones; entre esas manifestaciones estan:
(Salazar, 2007)

1. Babear excesivamente (Sialorrea).

2. La comida se escapa de la boca.

3. Dificultad respiratoria durante la alimentacién: Cambios en
patrones normales de respiracidn, respiracién con esfuerzo,
respiracion  ruidosa, signos de fatiga durante la
alimentacion. (que puede sugerir aspiracion o residuos en la
faringe)

La cantidad y tipos de alimentos ingeridos por el nifio.

Las dificultades con la succidn y la lactancia.

Masticacion completa.

Cierre labial completo.

Movimiento lingual exagerado para despejar la cavidad
bucal.

9. Retencidn del alimento en la boca.

10.Preferencia o intolerancia a ciertos alimentos y texturas.
11.Rechazo a la alimentacion.

O N OB
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12.Signos de aspiracién: ahogo, tos, atragantamiento con
liquidos y sdlidos.

13. Tiempo excesivo para la alimentacién, > 30 minutos.

14.Sensibilidad oral al tacto extrema dentro o alrededor de la
boca, rechazo de la comida o muecas faciales, intolerancia a
ciertas texturas de alimentos.

15. Momentos del dia en que come mejor.

16.Técnicas, posicion y aditamentos empleados para la
alimentacion.

Se puede sospechar clinicamente la aspiracion silenciosa o no evidente en nifos
y nifias con sintomas inespecificos como:

¢ Signos de estrés autondmico como hipo, tremor, diaforesis, estornudos,
bostezos, abre mucho los tos, asustado, estira los brazos cuando se le
alimenta

¢ No maneja sus propias secreciones, no traga bien su saliva.

e Hace ruidos o suena cuando traga (tipo chasquido, clic, etc). Suena
himedo luego de comer, se le acumula secreciones bronquiales.

e Traga muchas veces para limpiar un bolo, lo normal es limpiar un bolo
en un solo trago.

¢ Hipoxemia cuando se alimenta.

e Hay historia de signos y sintomas de Virus Respiratorio Sincitial,
bonquiolitis y neumonias.

La evaluacion clinica sin signos sugestivos de aspiracion, o de alteraciéon de la
fase faringea, no descarta la posibilidad de aspiracion silente.

Se debe realizar primero una evaluaciéon clinica, hacer las recomendaciones
identificando las estrategias que favorezcan la no aspiracion, pero si por la
evolucion clinica se sospecha que hay aspiracion silente persistente se puede
solicitar una Video fluoroscopia en un tercer nivel de atencién. Ya con esas
recomendaciones brindadas previamente se puede hacer la evaluacion
radioldgica aplicandolas.

Toda esta informacion permitira tener una idea de las fases y estructuras que
estan afectadas en el proceso de la deglucion.

El objetivo final de la evaluacidn clinica de la disfagia en los nifios y nifias es
seleccionar la conducta que se va a seguir en cuanto al manejo inmediato de la
alimentacion: si es preciso suprimir la via oral en forma temporal o definitiva a
la luz de los hallazgos o si con medidas terapéuticas se logran eliminar los
sintomas.

De encontrar una alteracion deglutoria con paso de alimento a la via aérea
importante, ya sea durante la evaluacion clinica o posterior a la valoracion
instrumental, se debe pensar en la suspensidon inmediata de alimentacidon por
boca, o en la modificacion de la posicidn y textura alimentaria a ingerir por el
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nifio. La rehabilitacién de la deglucidn solo se realiza en el Hospital Nacional de
Ninos(as) y CENARE.

Todos los funcionarios de salud que conforman el equipo de atencidon de
pacientes con PC en diferentes niveles de atencion deben evaluar la posible
existencia de alteraciones de la deglucidn.

Consideraciones ante la valoracion de solicitar una Video
fluoroscopia. VFC:

¢ El medio de contraste que se usa es muy caro, es un medio hidrosoluble
gue evita ser muy dafino en caso de que sea broncoaspirado durante el
examen.

e El paciente que se somete a una VFC se esta irradiando y esto le
incrementa un mayor riesgo de cancer.

e Si clinicamente es claro la presencia de sintomas y signos de
Incoordinacién Cricofaringea, el estudio radioldgico no es necesario
porque va a brindar informacidon que ya sabemos.

e Lo ideal es evaluar al infante primero, definir las estrategias y
recomendaciones que le ayudaran a no broncoaspirar, si con estas
intervenciones hay clara desaparicién de los sintomas, no hace falta
solicitar el estudio.

e Pero si clinicamente luego de la evaluacion y de aplicar las
intervenciones continua la sintomatologia y existe duda de que pueda
seguir aspirando, se solicitaria el estudio radioldégico ya con las
intervenciones aplicadas para corroborar si resuelven o no el problema.

3.4.c- Reflujo Gastroesofagico

Para los pacientes con Reflujo Gastroesofagico debe ofrecerse manejo con
farmacos inhibidores de bomba de protones a nivel de consulta externa, y para
pacientes con Reflujo Gastroesofagico persistente y datos de bronco aspiracion
frecuente se debe considerar su referencia a cirugia antirreflujo.

3.4.d- Sondas Gastrostomia y PEC

Cuando este indicada la colocacidon de o recambio de Sondas de Gastrostomia
para alimentacion por via endoscopica percutanea, debe realizarse con
coordinacidon con el Servicios de Gastroenterologia, el Servicio de Cirugia y
Anestesiologia.

Las sondas deben ser gestionadas por los médicos tratantes con el Comité de
Nutricién Enteral y Parenteral de los Hospitales.
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FLUJOGRAMA 3. EVALUACION DE TRASTORNO OROMOTOR EN PACIENTES CON
DIAGNOSTICO DE PARALISIS CEREBRAL.

Paciente con
paralisis
cerebral

Presenta
alteracion de
deglusion?

1
! T
cada 3-6 meses Adecuada
1 Descartar transtornos
SUE Ma digestivo
T
.
o =20
dieteticos
- : - 0
Nutricio -
Disfagia
Valoracion
Instrumental

|

MNutricion enteral

Ingesta
inadecuada

Valoracion

nutricional

Crecimie
L0

i_

aloracion cada
| 3-6 meses I

Manejo de los trastornos deglutorios basado
en ACTA PEDIATRICA ESPANOLA, Vol. 59, N.o 1, 2001
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3.4.d- El papel de las valoraciones instrumentales para diagnostico de
disfagia

» Videofluoroscopia o el trago de bario modificado

La videofluoroscopia es una ayuda diagndstica que suministra imagenes
dinamicas de las fases oral, faringea y esofagica de la deglucién. Evalla la
motilidad faringea y el grado de proteccion de la via aérea durante el proceso de
la deglucién. Se considera que es el examen mas util para documentar la
secuencia de la deglucién en los pacientes con sospecha de disfagia.

Antes del examen se evallan alimentos de varias consistencias con medio de
contraste y se analizan diversas posiciones de la cabeza y el cuello, tronco y
cadera a 90°, con el fin de encontrar la mas adecuada para lograr una deglucién
segura.

Si el paciente presenta una aspiracion se detiene el examen. No hay consenso
sobre la gravedad de la aspiracion con la cual se suspende la alimentacion oral
pero la mayoria de los estudios sugieren que la aspiracién de mas del 10% del
bolo es indicacion para buscar vias alternas de alimentacion.

La videofluoroscopia en nifios y nifias con sospecha de disfagia detecta reflujo
nasofaringeo, penetracion laringea y aspiracion; es de utilidad para demostrar la
aspiracion silenciosa y el momento en que se produce: antes, durante o después
de la deglucién. Se ha demostrado que confirma la disfuncién del mecanismo de
la deglucion en nifios y nifias menores de un afio con estudios previos negativos
para reflujo gastroesofagico a quienes se les sospechd penetracidon o aspiracion
laringea. (Mercado, 2001)

= Endoscopia fibroptica de la deglucion con estimulo o
nasofibroendoscopia (FEEST, por la sigla en inglés de
Flexible endoscopic evaluation of swallowing with
sensory testing)

Esta prueba permite evaluar las partes anatdmica, motora y sensorial de la
deglucién, combinando la visién endoscopica directa con la estimulacién sensorial;
en ella se pueden observar directamente las caracteristicas anatomicas; en cuanto a
la funcidon motora, se evalla observando la fuerza de los musculos faringeos
durante la contraccion muscular voluntaria enérgica en aduccion de las cuerdas
vocales; es normal si hay excursion medial de la pared lateral de la faringe y existe
alteracion minima, y anormal en el caso contrario; por ultimo, la evaluacion
sensorial se hace por medio de pulsos de aire sobre la mucosa laringofaringea,
inervada por el nervio laringeo superior, para desencadenar los reflejos protectores
de la via aérea. (Henao Mejia, 2009)

Se acepta que este es un examen seguro en todos los grupos de edad; se puede
administrar la alimentacion favorita del nifo y repetirlo a necesidad. La prueba
identifica el efecto del reflujo gastroesofagico en la laringe y las aspiraciones
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silenciosas en pacientes con alteraciones neuroldgicas y malformaciones congénitas
de la via aérea. (Henao Mejia, 2009)

Tiene menor costo que la videofluoroscopia, es facil de aplicar, se graba en video y
permite evaluar simultdneamente la anatomia de la faringe y la fisiologia de la
laringe.(Henao Mejia, 2009). Actualmente solo se realiza en el Hospital México.

3.5- Odontologia

El abordaje para la atencion odontoldgica de pacientes con PC inicialmente
debe ser el mismo aplicado a todos los pacientes de la institucién, incluyendo
una historia médica completa, conocimiento de la enfermedad a tratar y
interconsulta a médicos especialistas de acuerdo a las necesidades especiales.

Luego de realizarle el tratamiento necesario siempre y cuando se trate de un
paciente cooperador, se envia la contra referencia a la clinica que le
corresponde para que se le realicen los controles necesarios los cuales
también incluyen instrucciones de fisioterapia oral y aplicaciones de fluor estas
incluyen un sello donde especifica que se le debe de dar una cita preferencial
por su discapacidad, de rutina cada seis meses a menos que el paciente lo
requiera antes, a criterio médico.

Si el paciente no puede colaborar y requiere de atencién bajo anestesia
general debe ser referido al servicio de odontologia del Centro Nacional de
Rehabilitacion o al Hospital Nacional de nifios y nifas, en el cual se valorara en
odontologia especializada y si es necesario se programara para cirugia con sus
respectivos examenes

3.6- Fisioterapia

= Elaborar y complementar en forma sistematica la historia clinica.

= Valorar el estado funcional del paciente.

= Determinar el diagnéstico de Fisioterapia o Terapia Fisica de acuerdo con
las normas internacionales en funcién del diagndstico medico previamente
establecido.

= Jerarquizar las necesidades del paciente para atender con prioridad
aquellas que mas comprometan al proceso de recuperacion

= Disefar el Plan de Intervencién de Fisioterapia o Terapia Fisica, formulando
los objetivos de intervencién con el usuario.

= Ejecutar, dirigir y coordinar el Plan de Intervencion de Fisioterapia o Terapia
Fisica atendiendo al principio de individualidad del paciente.

= Evaluar la evolucion de los resultados.

= Intervenir con los ambitos de promocién de la salud y prevencion de la
enfermedad.
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4. Manejo ortésico de nifios, nifias y adolescentes

Las ortesis son aditamentos que se prescriben en esta poblacion con diferentes metas:
e Aumentar la funcionalidad.

¢ Prevenir deformidades.

e Mantener posiciones funcionales de las articulaciones.

e Estabilizar tronco y extremidades.

e Facilitar de forma selectiva el control motor.

e Proteger articulacién es posterior a procedimientos quirdrgicos.

La prescripcion de las mismas es por parte del médico fisiatra y su confeccién es de un
ortesista. La comunicacion entre ellos, el nifo y su familia es fundamental para la
adecuada aceptacién y de su uso por parte de los nifios y nifas.

Clasificaciéon de aditamentos segun el sitio de utilizacion:
e Ortesis para miembros inferiores.

e Ortesis para miembros superiores.
e Ortesis para Tronco

4.1. Ortesis para Miembros inferiores:
= AFOS: ortesis para pie y tobillo.(1)
= KAFOS: ortesis para pie-tobillo-rodilla.(2-3)
= SMOS: ortesis supramaleolar.(4)

= FO: ortesis de pie.(5)
= Abeductoras de caderas.(6)

(1) 3)

4
(2)
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©)

(6)

4.2. Ortesis para miembros superiores:

Para miembros superiores su prescripcion debe ser en conjunto con el médico fisiatra,
terapeuta ocupacional, el nifio y su familia, para lograr con éxito la escogencia de la
misma Yy asi asegurarnos su utilizacion. Tipos hay muchos y segun la evaluacion de
cada caso se prescribiran, siempre y cuando sea para mejor la funcionalidad del nino.

4.3. Ortesis para Tronco:

La prescripcion de las mismas tienen objetivos especificos como:

Prevenir la progresion de las deformidades en columna ( escoliosis y cifosis)
Para mejorar el posicionamiento de los nifios y nifias.

Proteccidn de areas quirurgicas.

Referencia: Help Guide Cerebral Palsy, 2005).
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En la Caja Costarricense del Seguro Social, la prescripcion de ayudas ortésicas para
pacientes con paralisis cerebral infantil la realiza el Médico Fisiatra o el Ortopedista
segun sea el caso.

En el Registro de Proveedores se encuentran 41 casas ortopédicas inscritas, que
realizan la fabricacion de aditamentos ortésicos, los cuales deben ser revisados para
comprobar la adecuada manofactura y ajuste al paciente.

Dentro de la lista de articulos con presupuesto dentro de la Institucion se encuentran:

e Andaderas. aluminio lana.Férulas para pie
e Bastones en polipropileno y polietileno

e Muletas axilares e Protesis: antebrazo, brazo,
e Muletas canadienses muslo y pierna

e Collar cervical blando e Repuestos de protesis

e Collar Thomas duro e Zapatos ortopédicos bajo molde
e Collar cervical tipo Filadelfia de yeso y con estribos para unir
e Corset de lona lumbosacro a ortesis

e Corset de lona toracolumbar e Pie sach

e Corset de Jewett/Boss e Ortesis en metal.

e Corset de Milwaukee e (Cables flexibles articulados

e Férulas para mano en ortoplast,
laminado de resina y en

Los montos otorgados para cada aditamento ortésico, se actualizan de forma anual por
la Gerencia Médica.

En el Centro Nacional de Rehabilitaciéon (CENARE), luego de la implementacion de un
proyecto de cooperacion tripartito entre los gobiernos de Chile, Costa Rica y la Agencia
de Cooperacidon Internacional del Japdn, funciona actualmente la Clinica de Férulas
para miembro superior en donde se confeccionan 13 diferentes tipos de férulas de
miembro superior, las cuales son:

e Cook up dorsal estatica.

e Cook up palmar estatica.

e Palmeta en posicidn funcional.

e Palmeta en posicidn de reposo.

e Palmeta extrinseca en ojal y/o antiespastica.
e Oponedora del pulgar.

e Abductora larga y corta del pulgar.
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e Estabilizadora de mufieca semirrigida.
e (Cabestrillo.

e Pufio universal.

e Extensora de codo

- Prevencidon de contracturas. Las personas con Paralisis Cerebral pueden presentar
complicaciones varias, una de las cuales son las contracturas. Debe aclararse, que
el abordaje adecuado e inter-disciplinario de este problema puede contribuir a
prevenir la aparicién de las mismas.

Tabla 11. SITIOS COMUNES DE CONTRACTURAS.

Miembro superior Miembro inferior
Pronacion Cadera en aduccién y flexion
Muneca y dedos en flexion Rodillas en flexién
Pulgar aducido Tobillos en equino

Adaptado de Help Guide Cerebral Palsy, 2005.

Mantenimiento de arcos de movilidad:

1. Movilizaciones pasivas de las articulaciones de los cuatro segmentos, lo cual se
sugiere 2 a 3 veces al dia, pero dependera del programa terapéutico
individualizado de cada nifio.

2. Colocar al nifio en bipedestacion, utilizando aditamentos tales como muebles de
pie, mesas pronas y/o balancines. Se sugiere iniciar la bipedestacion una vez
que el nifo tenga los 2 afios de edad o que tenga control de su cabeza. Se
recomienda un periodo de 20 minutos, y progresar a un maximo de 30
minutos. La escogencia del tipo de bipedestador depende del control de cuello
y tronco que tiene el nifio, de la existencia de posturas anormales, del tono
muscular, del crecimiento, y del potencial para movilizacién. Se recomienda el
uso del mueble de pie en nifios y ninas con equilbrio de cuello y tronco.

Se utiliza la mesa prona en nifos y nifias con control de cabeza. Esta mesa soporta el
cuerpo a nivel anterior. La regulacién de la inclinacién promueve que el nifio poco a
poco se acostumbre a la postura erecta. Los nifios y nifas con espasticidad y con
patrén extensor tienden a arquear la espalda y no se colocan confortablemente en una
mesa prona.
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El balancin o mesa supinadora son mas faciles de usar en nifios y nifias grandes y en

aquellos que no controlan la cabeza ni el tronco.

Fuente: Help Guide Cerebral Palsy, 2005

Uso de férulas estdticas y/o dinamicas, ortesis largas o cortas que logren
mantener los arcos de movilidad. Estas seran prescritas por el médico fisiatra
en el momento oportuno, segun cada caso.

Prescripcion de medios fisicos (calor y tanque de remolino). Existe una amplia
gama de modalidades terapéuticas indicadas por el fisiatra, que han mostrado
beneficio en el manejo de las contracturas, siendo la prescripcién un acto a
valorar en cada caso.

Uso de farmacos para el manejo de la espasticidad y lograr controlar el tono
muscular.

Aplicacién de toxina botulinica.

Si ya estamos ante una contractura que limite la funcionalidad del nifo y las

medidas antes descritas no la han resuelto, se solicita evaluaciéon por parte del
servicio de ortopedia para su posible abordaje quirdrgico.
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5. Terapia Fisica

La fisioterapia es un area de importante relevancia para el tratamiento de las personas
con paradlisis cerebral, al ser ésta una lesién que se caracteriza fundamentalmente por
la alteracion del movimiento, la postura y el tono.

Los objetivos generales planteados desde el area de fisioterapia para las personas con
paralisis cerebral son:

» Normalizacion de la actividad refleja postural y del tono muscular, facilitando los
reflejos de enderezamiento y las reacciones de equilibrio, que son la base de la
actividad motora normal.

» Mantenimiento del recorrido articular y tonificacién muscular.

o Ampliacién de la calidad y variedad de patrones de movimiento lo mas normalizados
posibles, evitando patrones andmalos.

* Adquisicién de un dptimo control postural para la prevencién y correccién ortopédica
de las posibles deformidades, asi como para facilitar la interaccién con el entorno y
favorecer los aprendizajes. Potenciacion de la independencia motora, desarrollando en
lo posible algin medio de locomocion, favoreciendo la autonomia personal vy
mejorando la calidad de vida.

Funciones del Terapista Fisico

1. Realizar estimacién de la condicién cognitiva y sensorial de los nifios y
nifias que asisten a la Clinica de PC.

2. Evaluacion del tono muscular.

3. Evaluacion descriptiva de los movimientos funcionales (en colchoneta:
control de cabeza , medio giro, giros y reacciones de balance, etc.)

4. Describir los problemas  motores principales y sugerir el plan
terapéutico.

5. Proporcionar recomendaciones a los padres de familia sobre el
mantenimiento de posturas adecuadas en el hogar, escuela, (al jugar, al
dormir, al cargarlo)

6. Educar a los familiares sobre la prevencion de contracturas en los nifios
y nifas.

7. Establecer en conjunto con el resto del equipo la intervencion en terapia
fisica.

8. El Fisiatra debe definir el nimero de sesiones de acuerdo a la escala de
clasificacion de la funcion motora gruesa.

A continuacion se detalla un flujograma de atencion por parte de terapia fisica para
pacientes con diagnodstico establecido de paralisis cerebral.
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FLUJOGRAMA 4. ATENCION DE TERAPIA FISICA PARA PACIENTES CON
DIAGNOSTICO DE PARALISIS CEREBRAL.

6. Psicologia. Funciones

Contribuir a conocer vy orientar las decisiones, desde la intervencién psicoldgica,
que se pueden tomar para la atencidon de los padres y cuidadores nifios, nifias y
adolescentes con Paralisis Cerebral en el contexto médico, desde una perspectiva
de Rehabilitacion Integral.

Definicién de conceptos basicos:

Nifos, nifas y adolescentes con Paralisis Cerebral. Esta poblacién tiene
frecuentemente alteraciones cognitivas, emocionales, conductuales. Entre las
alteraciones mas frecuentes de la conducta, se encuentran las caracterizadas por
inmadurez, inestabilidad social, temor, timidez, baja tolerancia a la frustracién, entre
otras.

Cuidador Primario Informal Familiar (CPIF).

La atencién y cuidado inicial del nifio(a) y del adolescente con lesidn cerebral, requiere
de una persona, que al iniciar el proceso de rehabilitacidbn promueva el desarrollo de
aquellas actividades de la vida diaria, que el nifio(a), no puede llevar a cabo
inicialmente en forma independiente.

Asi mismo debe responsabilizarse de su entrenamiento rehabilitativo, su desarrollo
integral y bienestar, rol que generalmente es asumido y se recarga en la madre
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aunque existan otros recursos de apoyo como el padre, cuidadores y/o familiares
1
cercanos. !

El concepto de calidad de vida. “Es una nocidén que se relaciona, con el grado de
satisfaccién que tienen las personas de su situacion fisica, su estado emocional, su vida
familiar, amorosa, social asi como el sentido que le atribuye a su vida, entre otras
cosas.”? Los padres de los nifios y nifias con discapacidad suelen ser testigos de las
dificultades de su integracion, producto de las limitaciones del contexto social donde
se desarrolla. Esto va generando sentimientos de frustraciéon e impotencia en los
padres que ven la calidad de vida de su hijo y de su familia frecuentemente
amenazada.

Proceso de ajuste psicologico. Constituye una reaccion psicoldgica normal que se
experimenta por los padres y/o cuidadores, asi como del nifio(a) y /o adolescente
desde el momento del conocimiento del diagndstico de la lesion, dadas las
repercusiones que las secuelas de la lesién, tiene en el proceso de integracion
psicosocial, el cual representa generalmente una experiencia de perdida o duelo para
las personas involucradas.’

Duelo. Es una reaccion psicoldgica universal, que se experimenta cuando se sufre la
ruptura o pérdida de vinculos, muerte, objetos, bienes materiales, proyectos, funciones
fisicas o sociales.

Requiere de un proceso subjetivo de elaboracién de los sentimientos que esta
experiencia genera.*

Ajuste emocional durante la infancia, la adolescencia y la transicion a la
vida adulta. El proceso de aceptacion de la discapacidad es dinamico, no se detiene.
Se caracteriza por una cascada de mecanismos defensivos, que van desde el shock,
confusién, dolor, enojo frustracion, rechazo, culpa, hasta la aceptacion progresiva.
Ajuste que se hace manifiesto a lo largo de las etapas del desarrollo y de la integracion
a la vida psicoeducativa y social del individuo.

En la adolescencia sin embargo, se vuelve a detectar un marcado temor a la
busqueda de independencia del hijo(a) asociado a la negacidén por el establecimiento
de relaciones sociales mas amplias con sus grupos de pares y del sexo opuesto,
noviazgo, inicio de las relaciones sexuales, masturbacién, etc. y el acceso a otros
espacios sociales, que puedan amenazar la proteccidn y estabilidad alcanzada en la
infancia, que a su vez, puedan constituir la violacion de algunos de sus derechos en
el ambito sexual, afectivo y/o psicosocial.

Aspectos de género: Este temor es mayor cuando el hijo con discapacidad es una
mujer, ya que es mas frecuente que los padres sienten mayor preocupacion por un
posible abuso sexual, embarazo, u otras experiencias violentas; llevadas a cabo en
relaciones con otros individuos sin discapacidad, que los padres consideran se pueden
aprovechar de estos jovenes, por su mayor vulnerabilidad y dificultad para
defenderse.

! Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) 2001
2 LAURA SCHWARTZMANN: Calidad de vida Relacionada con la Salud: Aspectos Conceptuales. Cienc.enf.dic .
Vol.9.No2, pag. 09-21.ISSSN 0717-9553.2003.

3 Alvarez M. 2008. Impacto en las familias de la discapacidad de sus hijos. Barcelona Espafia. ESCLAT
* Monroe Andrea et.al. Estudio Piloto de la Descripcion del Proceso de ajuste Emocional de Padres de
hijos con sindrome de Down. www.fundacién fe.org. Visitado en mayo 2010

40



Guia de Atencion ambulatoria de nifios(as) con Paralisis Cerebral. Versiéon 1.0

El apoyo psicoldgico a los padres y cuidadores en este proceso rehabilitativo, debe
de ir a la par de la educacion y crianza del hijo con lesidon cerebral, a fin de que la
relacion de padres e hijos y /o cuidador, puede alcanzar un adecuado equilibrio y el
escenario familiar y rehabilitativo pueda ser estable para el nifio y su familia.”

FLUJOGRAMA 5.
ADOLESCENTES Y PADRES DE LA CLINICA DE PARALISIS CEREBRAL

Clinica PCI

Y.

[ Psicologia Clinica ]

Y.

Entrevista clinica
exnloratoria

Referencia a

MANEJO DE PSICOLOGIA CLINICA DE NINOS Y NINAS,

CENARE !
Hospital
adserincion
Padre/Madre/ Nifios y i
cnidadnr Adolescentes 7-3
v v ‘
e A ( N\ Bg
Entrevista Clinica Psicoeducacion
Individnial Grupal
+ & J
1 ) ( + 1\
Psicoterapia .
il Escuela Padres Refergnma a
v L y, Hospital de
p ~ v adscripcion
Psicoterapia de a Sequimiento )
Pareia CgEN ARE
v . J
4 1\
Psicoterapia Familia
) v
[ Psmoterapla Filial ]
—>
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Conductual ¢
— | Alta )
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Evaluacion
Neuropsicologica
- J

-

Programa de
Rehabilitacion
Cognitiva
\ J
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Referencia a otros
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CENRED
PRINRED. Redes
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> Martinez Gonzélez y Rendon et.al. (2001) Sobre la carga percibida del cuidador primario del paciente
con paralisis infantil severa del Centro de Rehabilitacion Infantil. Teleton México.
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El equipo de psicologia clinica desarrolla intervenciones en la atenciéon cognitiva y
psicoldgica de pacientes con paralisis cerebral y sus familias.

1. Psicoeducacion: acompaiiamiento educativo a padres, madres y/o
cuidadores significativos .

Dirigido a los padres de nifios y nifias y adolescentes que requieran psi coeducacion y
apoyo emocional grupal, que puedan asistir regularmente al programa que se realizara
sobre conocimientos basicos del diagndstico PCI y su manejo Rehabilitativo integral:

Un grupo de padres de nifos y nifias de 0 a 6 afnos, quienes asistiran a este programa
durante el primer trimestre del afo, aprovechando su asistencia a las sesiones de
terapia fisica.

Un segundo grupo de padres, con nifios y nifias y/o jovenes mayores de 7afos, que
asistiran dos veces por semana a la escuela para padres, mientras sus hijos asisten al
Programa de Rehabilitacion Cognitiva,

2. Evaluacion neuropsicoldgica y Psicodiagnostico

Se realizaran evaluaciones neuropsicoldgicas y de Psicodiagnostico del perfil de
rendimiento cognitivo de la poblacion de nifios y ninas y adolescentes de 7 a 21 aios
de edad, que puedan reunir criterios de seleccion, para participar en el Programa de
Rehabilitacion Cognitiva.

Psicologia seleccionara inicialmente 8 participantes para este programa, de acuerdo
con los resultados obtenidos de las evaluaciones neuropsicoldgicas de la poblacion
infanto-juvenil referida.

Criterios de participacion:

1. Nifos, nifias (as) y adolescentes de 7 afios en adelante referidos de la Clinica de
PC o de su consulta especializada, con valoracidon neuropsicoldgica previa, realizada
para efectos de su participacion en este programa.

2. Que segun los resultados de la evaluacion neuropsicoldgica realizada, cuenten con
déficits cognitivos de lesiones cerebrales leves o moderadas.

3. Con habilidad basicas de lectura y/o comprension verbal que les permita
realizar las instrucciones del Programa Gradior.

4. Con habilidades de coordinacion viso motora para ejecutar las actividades
requeridas por este programa.

5. Que puedan comprometerse a asistir regularmente, durante 2 sesiones por
semana durante tres meses consecutivos.
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7. Trabajo Social. Funciones
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8. Terapia ocupacional. Funciones

[y

Observar al nifio en la interaccion ocupacional del juego.

2. Valorar al nino con paralisis cerebral infantil en sus actividades de la vida diaria

y juego.

3. Evaluar los patrones funcionales e integrales de movimiento para la realizacion
de las actividades de la vida diaria basica y juego.

4. Valorar adaptaciones y férulas que faciliten la participacion con propdsito en las
actividades significativas y naturales.

5. Valoracion de silla de ruedas.

6. Realizar plan casero para la ejecucién en el hogar como complemento de las
actividades educativas.

7. Determinar la intervencién hacia el nifio por parte del servicio de Terapia
Ocupacional.

Tabla 6. Areas de intervencion de terapia ocupacional en pacientes con paralisis

cerebral.

Areas de trabajo en Terapia Ocupacional

Motora- Cognitiva- Socio- Adaptaciones y Ayudas
funcional: sensorial: Comunitaria: Técnicas.
1.Manipulacion | Aspectos Esta drea de | Adaptaciones para el
Gruesa: cognitivos: intervenciéon | posicionamiento segun cada
movilidad de 1.0rientacion contiene sujeto:
miembros Temporo- aspectos e Materializar aparatos
superiores Espacial: relacionados para facilitar la escritura
(Ej.: manipular | reconocer cada con la y manejo del teclado del
un baldn) franja horaria y integracién ordenador
cada localizacién | social del e Adaptaciones del
dentro de un individuo, mobiliario del centro.
contexto. refiriéndose e Realizar ortesis teniendo
2.Procesos tanto al en cuenta la ergonomia
Superiores ambito postural
e Memoria afectivo
e (alculo como a la
e Esquema | inclinacion
Corporal pre-laboral.
e Resolucién
de
problemas
cotidianos
en
situacione
S
simuladas
2.Manipulacién Aspectos Utiles para mejorar el acto
Fina: sensoriales: alimenticio: engrosar, acodar o

pinzas manuales

La Estimulacion

aumentar el peso de tenedores
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y digitales multisensorial y cucharas adecuadas a las
(Ej.: coger constituye un capacidades motrices de cada
realizando la campo uno
pinza importante
tridigital un dentro de la
boligrafo y poblacién con
escribir una paralisis cerebral.
determinada Muchas de las
palabra) personas que
abordamos en el
proceso

rehabilitador
presenta algun
déficit sensorial.
Por ello es
necesario mostrar
diferentes
experiencias que
permitan al
usuario integrar
cada estimulo
que acontece a
su alrededor
mediante
diversas
actividades.

3.Marchay
Posicionamientos
(tanto en
sedestacion,
bipedestacion,
como en
decubito).

La metodologia de trabajo es activa, busca siempre mejorar la funcionalidad mediante
la actividad, teniendo en cuenta las necesidades y preferencias del usuario. A la vez es
también grupal o individual, dependiendo de los objetivos planteados; participativa,
realista y funcional, sin olvidar la adecuacién y socializacién en todo momento; y, por
ultimo, mantener la interdisciplinariedad, un trabajo en equipo siempre favorece al
individuo en la consecucién de unos objetivos comunes.

Actividades de la Vida Diaria (AVD) en nifios y nifias con Paralisis Cerebral Infantil: En
nifios y nifias con PC es frecuente observar problemas de la alimentacion, vestido,
desvestido, la higiene mayor y higiene menos, acicalamiento, aseo, por multiples
causas (disfuncion motora oral, alteracion del tono muscular, hipersensibilidad al tacto,
falta de mecanismos deglutorios adecuados, problemas por mala oclusiéon dental,
reducido control de la saliva, etc.).
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Se debe de observar que los nifios y nifias ejecuten las funciONES, es preciso
considerar todas las AVD y compensarlas para optimizar el desarrollo del nifo,
ofreciendo suficientes oportunidades para el aprendizaje, organizando el nimero y tipo
de actividades a lo largo del dia en funcién de su patrén de suefo u ofreciendo ayudas
técnicas que faciliten el descanso.
Por lo que se debe de valorar de desempefio y funcionalidad del nifio en las actividades

de vida diaria.

La siguiente tabla nos guiara para determinar en cual etapa o edad se encuentra para
poder determinar funcionalidad del nifo o si requiere de asistencia minima o asistencia
total en cada una de las actividades de la vida diaria.

Tabla 7. Guia de Evaluacion de Actividades de Autocuidado.
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Edad Alimentacién Higiene Vestido
Edad: 0-3 Reflejo de Succion
meses Reflejo de Busqueda
Reflejo de Deglucién
Reflejo de Mordida
Edad: 3-6 Deglucién
meses Morder Voluntario
Intenta alcanzar el tetero
Ingiere alimento solido
Edad: 6-9 Muerde alimentos sélidos
meses Masticacion
Inicia alcanzar el tetero
Toma la taza con ambas
manos
Edad: 9-12 Toma tetero
meses independientemente
Come solo con la mano
Toma de una taza regando
Juega con taza, cuchara
Edad: 12-18 1. Toma la cuchara con 1. Control de 1. Se quita zapatos y
meses agarre digito-palmar, esfinteres medias que se
volteandola cuando lleva encuentran flojos
alimento a la boca
Lleva alimentos a la boca Mayor control de Pasa los brazos por las
Edad: 18-24  sin darle vuelta a la esfinteres mangas
meses cuchara derramando Pasa las piernas por
Bebe solo de un vaso sin entre los pantalones
derramar
Edad: 2-3 Come con cuchara y Avisa verbalmente Colabora para bajarse los
anos derrama poco cuando quiere ir al pantalones
Sostiene vaso y taza con bafio Mete la cabeza y brazos
una mano Inicia a distinguir sus  para ponerse el saco
Comprende lo que es necesidades control Se quita medias o
comestible 0 no zapatos sin ayuda
Edad: 3 afios Come solo con cuchara y Va solo al bafio Desabotona en la parte

sin derramar

Sirve liquido de una jarra a
un vaso

Esparcir con cuchillo

anterior y lateral

Sube y baja cremalleras
Se coloca y quita
pantalones

Desamarra zapatos
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Se quita prendas
inferiores

Se coloca medias pero
no siempre coincide con
el talén

Edad: 4 afios  Usa tenedor Se peina solo, sin 0 Distingue parte anterior y
Se sirve solo con cruce de linea posterior de las prendas
media de vestir
Se cepilla los dientes  Distingue derecho de
Se limpia después de  revés en las prendas de
ir al bafo vestir
Se bafia solo Abrocha y desabrocha
Se coloca medias
coincidiendo el taldn
Edad: 5 afios  Empieza uso de cuchillo Se lava los dientes Se abotona botones
solo posteriores
Se limpia detras de Se coloca zapatos al
los oidos derecho
Edad: 6 afios  Uso de cuchillo con Se bafia solo con Desabotona y abotona
alimentos sélidos supervision botones
Se amarra los zapatos
Edad: 7 afios  Limpiar la boca después de  Se peina solo Alista su propia ropa

comer
Utiliza correctamente los
cubiertos

Vierte liquidos de un
recipiente a otro

Se limpia la nariz
Se limpia las ufas

Se viste completamente
solo

EL JUEGO MOTRIZ EN LA ETAPA INFANTIL JUEGO Y DESARROLLO (COGNITIVO,
SOCIAL, AFECTIVOEMOCIONALY MOTRIZ)

La actividad ludica es utilizada como un recurso psicopedagdgico, sirviendo de base
para posteriores desarrollos. Este aspecto nos hace recalcar la importancia del juego
en esta etapa.

El terapeuta ocupacional valora a los y las nifias por medio del juego segun el
desenvolvimiento y interaccion 3 modelos basicos de la participacién de los adultos en
los juegos de los nifios, nifias y adolescentes:

- Juego paralelo: implica que un adulto juegue al lado de un nifio y nifia sin interactuar
de manera directa, como cuando cada uno construye su propio objeto con bloques de
madera.

- Juego compartido: implica que un adulto se una a un nifio y nifia en el transcurso del
juego en el cual el participante mantiene el control. El adulto interactta con el nifio y
nifia pero solo provee una guia indirecta a través de preguntas.

- Juego dirigido: implica que un adulto ensefie al nifio y nifia nuevas formas de jugar.
En un intento de clarificar cuadl puede ser mas apropiado, el juego libre 6 el juego
dirigido, para la motivacion dptima del participante, en el cuadro 1 se esquematizan las
ventajas e inconvenientes de cada uno.
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Caracterizacion y evolucion del juego
EDAD EVOLUCION DEL JUEGO

3 ANOS

1. Creciente interés por el juego con otros, pero persiste en los juegos de tipo solitario
o paralelo.

2. Cooperacion vacilante o fragmentaria.

3. Comprende lo que significa esperar turno, le gusta hacerlo.

4. Puede compartir sus juguetes.

4 ANOS

1. Equilibrio entre independencia y sociabilidad.

2. Ricos contactos sociales. Establece relaciones prolongadas en el grupo de juegos.
3. Sugiere turnos.

4. Comparte el material.

5. Prefiere los grupos de 2 o 3 integrantes.

5y 6 ANOS
1. Puede jugar sin excesiva ayuda del adulto.

2. Representa roles dramaticos con gracia y soltura.

3. Comprende su rol. Percibe y elabora situaciones de picardia en el juego.

4. Comparte, cuida y ordena el material.

5. Los companeros y las compafieras le atraen decididamente y gusta de la empresa
en conjunto.

6. Otorga a la competencia un caracter de forma. No le interesa ganar o perder, a su
juicio él siempre gana.

7, 8y 9 ANOS
1. Intenta organizarse en el juego colectivo pero aun depende especialmente del
adulto.
2. Los juegos deben limitarse a pocas reglas, las suficientes para ponerlos en marcha y
proteger a los jugadores.
3. Crece el interés competitivo. Le interesa saber quién gand o perdio.
4. Segun Piaget, responde a la regla coercitiva de observancia unilateral proveniente
del adulto y es aceptada sin critica.
Toda esta interrelacion existente entre el juego y el desarrollo psicomotor provoca que
el nifio y la nifia que participa en él, conquiste su propio cuerpo y el mundo exterior.
A través de ello se consigue (Garaigordobil, 1990):
- El descubrimiento de nuevas sensaciones.
- La mejora en la coordinacién de los movimientos de su cuerpo.
- Estructuracion de la representacion mental del esquema corporal.
- Exploracidn de sus nuevas posibilidades sensoriales y motoras.
- Descubrimiento de si mismo en el origen de las modificaciones materiales que
provoca.
- Conquista del mundo exterior.

Las mejores motivaciones que los padres pueden proporcionar pueden hacerse
con juegos durante todo el afo.
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Son cualquier objeto, equipo o producto utilizado para
m aumentar, mantener o mejorar las habilidades de las
personas con discapacidad, de tal forma que
promueven la independencia en todos los aspectos de
AYUDAS TECNICAS. la vida diaria de la persona. Reconocen las
Las ayudas técnicas: desigualdades en las que se encuentran las personas
con discapacidad, por lo que procuran compensar 0
equiparar oportunidades. Debido a la naturaleza
dindmica de las personas, pueden variar en el
transcurso de la vida de la persona y segun el entorno.

Las ayudas técnicas han de proveerse en el momento oportuno, ser efectivas y de
calidad. Es de gran importancia que al momento de identificar la ayuda técnica que
usara la persona con discapacidad, ésta sea informada, se le brinde toda la orientacion
necesaria, y se le consulte al respecto, de tal manera que la persona participe
activamente el este proceso, respetandose siempre sus preferencias |y
autodeterminacion.

Estas deben considerar las necesidades particulares y caracteristicas de la persona. Asi
mismo, para facilitar su utilizacién, se debe tomar en cuenta como es el entorno en el
que se desenvuelve la persona. Es decir que los requerimientos varian no solo
dependiendo de las caracteristicas particulares de la persona, sino, que también de las
condiciones del lugar en que va a ser utilizada, por ejemplo, una silla de ruedas para
ciudad y una para la playa.

Tipos de ayudas técnicas

Debido al desarrollo cientifico y tecnoldgico, existe gran variedad y tipologia de ayudas
técnicas, sin embrago, el medio ofrece una serie de recursos que pueden ser utilizados
para el disefio y creacidon de éstas; es decir, que una ayuda técnica bien puede ser
creada con los recursos que se encuentran a la mano de una persona campesina, por
ejemplo, una especie de protectores en cuero para los mufiones de una persona a la
que le fueron amputadas las piernas y que trabaja en el campo.

Es de gran importancia que las ayudas técnicas, sean del tipo que sean, siempre deben
tomar en cuenta la opinidn de la persona que las va a utilizar y estar respaldadas por
el conocimiento de un terapeuta o experto.

Al igual que los servicios de apoyo las ayudas técnicas reconocen la condicién de
desigualdad en que se encuentran las personas, deben respetar la autodeterminacion
de las personas, por lo que es importante la informacién, orientacion y consulta a las
mismas; y por supuesto, deben ofrecerse de forma oportuna, efectiva y de calidad

Caracteristicas de las ayudas técnicas

Toda ayuda técnica debe ser sencilla, eficaz (produce el efecto deseado y satisface las
necesidades para las que ha sido concebida), es segura y facil de manipular y utilizar.
Necesaria y eficaz: en el sentido que no se prescribe o utiliza sin que exista una
necesidad real por ésta. Produce el efecto deseado y responde a las necesidades para
las que ha sido concebida.

No restrictiva: no limitara o reducira otras funciones, capacidades o actividades.
Criterio técnico: no estad contraindicada para la persona, no debe existir ninguna
circunstancia que se oponga al uso de la ayuda técnica.

Segura: evita riesgos innecesarios
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Calidad — Precio: es de gran importancia que los materiales sean resistentes,
duraderos, faciles de limpiar y de bajo costo. La resistencia de los materiales y la
estructura propia de la ayuda técnica inciden directamente en la calidad de ésta y en
su vida util. La necesidad imperante de que las ayudas técnicas sean duraderas y del
menor costo posible, responde a que gran parte de la poblacion que enfrenta una
discapacidad, incurre en mayores gastos que una persona que no la enfrenta.

Facil obtencién: la adquisicion 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. De igual manera, no sirve de mucho la prescripcion de un
dispositivo de elevado costo (que no pueda ser costeado) o que no esta disponible en
el mercado.

Aceptada por el usuario: es requisito indispensable que la persona acepte utilizar la
ayuda técnica, y que ésta se sienta lo mas natural y comoda posible ésta.
Mantenimiento: el mantenimiento de la ayuda técnica debe ser posible, de bajo costo y
cercano. Asi mismo, se debe disponer de repuestos para las mismas.

Son dinamicos, varian en el transcurso de la vida de la persona y segun el entorno.
¢Por qué es necesaria una ayuda técnica?

Razones principales por las que se
hace necesario el uso de una ayuda

técnica: ) . ) .
-Si al realizar una o varias actividades se

requiere un mayor esfuerzo. Ejemplo: silla
de ruedas para una persona que le cuesta
mucho caminar.

-Como prevencion de un  proceso
degenerativo. Ejemplo: zapatos ortopédicos.

-Para evaluar el funcionamiento de un

individuo.
-Durante la  rehabilitacion. Ejemplo:
ejercitadores.

-Para la prescripcion de ayudas técnicas

Para la prescripcion de ayudas técnicas, se debe de tener en cuenta lo siguiente:

Diagndstico y pronostico: el diagndstico determina la(s) deficiencia(s) que presenta la
persona; el prondstico predice cdmo sera el curso y terminacion de una enfermedad o
sus secuelas. Por medio de éstos se obtiene informacidn de las limitaciones, el grado
de éstas y la posibilidad de una mayor o menor recuperacion de éstas.

Edad y sexo: de las cuales variaran las dimensiones y algunas caracteristicas de la
ayuda técnica. Se debe considerar que, desde que una persona nace: de bebé pasa a
nifo, luego a adolescente, a adulto y a adulto mayor; es indiscutible que las
caracteristicas de la persona en cada uno de estos estadios de la vida variaran. Es
decir, con el tiempo y el proceso de maduracion, también deberan cambiar las
caracteristicas de las ayudas técnicas, segun las nuevas necesidades que presente la
persona en cada etapa. Los cambios antes mencionados implica desde el cambio de
dimensiones corporales hasta en las actividades que se realizan.

Evaluacion del usuario y entorno: implica tomar en cuenta otra serie de aspectos
propios de la persona (no reflejados en el diagndstico y prondstico) importantes para
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determinar como debe ser la ayuda técnica a prescribir. Son de gran impotencia los
gustos y preferencias personales de la persona que va ha hacer uso del aparato.
También debe tomarse en cuenta como es el medio en que se la persona se
desenvuelve y participa.

Contraindicaciones: se debe evaluar si existe alguna circunstancia que se oponga al
uso de la ayuda técnica.

Entrenamiento: se refiere al aprendizaje que conlleva realizar toda una serie de
actividades con la ayuda técnica. La capacidad de aprendizaje también debe ser
considerada a la hora de prescribir una ayuda técnica.

Seguimiento: que se le debe dar a la persona para corroborar la adaptacion can la
ayuda técnica y detectar la necesidad de modificaciones o cambio de ésta.

9. Programa para la insercion/reinsercion educativa del
CENARE

DESCRIPCION:

Programa que atiende a nifios, nifas y adolescentes con diagnostico de Paralisis
Cerebral referidos con problematica de acceso educativo desde el modelo
biopsicosocial de atencion a fin de responder a una necesidad sentida de esta
poblacidn.

POBLACION OBJETIVO:

Nifios, nifias y adolescentes con diagndstico clinico: Pardlisis Cerebral en edades de 0
a 12 anos evaluados en la Clinica de Paralisis Cerebral Infantil ( o casos particulares de
la consulta especializada) que presenten limitaciones para accesar al Sistema Educativo
Nacional .

OBJETIVO GENERAL

Facilitar procesos de Acceso Educativo a los nifios, nifias y adolescentes con paralisis
cerebral para contribuir con sus oportunidades como sujetos de derecho en la sociedad.

OBJETIVO DE INTERVENCION

Diagnosticar, investigar, coordinar y dar seguimiento a situaciones referidas, para
facilitar los procesos educativos de nifios y nifias y nifias con Paralisis Cerebral.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1- Revisar la evaluacion interdisciplinaria realizada por el equipo de la Clinica de
Neurodesarrollo de los nifios, nifias y adolescentes referidos a PRINRED
compilada en el expediente de salud.

2- Definir la necesidad educativa del nifio o nifia referido(a) sujeta a intervenir
por el equipo.

3- Concretar el plan de intervencion sugerido por el equipo.
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4- Coordinar con las familias, instituciones gubernamentales, ONG's vy
Regionales del Ministerio de Educacion Publica los procesos de acceso
educativo de los menores.

5- Definir seguimiento especifico para cada situacion educativa.

6- Realizar evaluaciones semestrales sobre el funcionamiento del programa para
mejorar los procedimientos desarrollados.

7- Sistematizar el proceso y las experiencias profesionales del programa.

8- Realimentar a los funcionarios del CENARE sobre los resultados obtenidos y
las variantes metodoldgicas efectuadas por el equipo de PRINRED.

9- Reproducir la experiencia a otros niveles de atencion.

PRINCIPIOS ORIENTADORES

e Oportunidad de aprender de acuerdo a las capacidades.
¢ Derecho a la integracién social.
e Respeto por la diversidad.

e Derecho al acceso a la educacion.

INTEGRANTES DE LA COMISION:
Una Trabajadora Social como coordinadora, Una Fisiatra y Una Terapeuta Ocupacional.

ROL DE LOS PROFESIONALES DE PRINRED:

Trabajador(a) social:

» Encargada de la coordinacién del programa y de realizar una evaluacién social
integral (econémica, familiar, entorno, redes institucionales, etc.) para
identificar los Factores de riesgo que limitan y los Factores protectores que
contribuyen a potencializar los procesos educativos de los y las menores.

¢ Asume la Coordinacion intra e interinstitucional (CENARE-MEP).
e Contribuye en procesos de capacitacion y reproduccion del Programa.

¢ Planea y desarrolla experiencias socioeducativas con padres y madres de nifios y
ninas y ninas beneficiarias del programa.

Terapeuta ocupacional:

1) Se encarga de evaluar a los y las nifas en la Clinica de PC y de llenar la
referencia de terapia ocupacional de acuerdo a las necesidades del nifo. Sera
muy especifico al colocar que area se abarcd dentro de la Clinica ese mismo dia
y cuales otras tendran que ser abordadas por el equipo de educacién segun el
area de atraccion.

2) Al llenar la referencia se colocara las recomendaciones pertinentes al caso u
observaciones que sean necesarias para mejorar el proceso de integracion del
nifio en el informe final que se confeccionara en conjunto con el equipo
PRINRED.

Médico(a) fisiatra:
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Se encarga de valorar las caracteristicas clinicas médico-quirurgicas de los pacientes
con paralisis cerebral infantil referidos a PRINRED y correlacionar de acuerdo a éstas
las adecuaciones, cambios y/o necesidades que pueda tener el paciente a nivel
educativo.( No se cuenta con este profesional desde febrero del 2010).

METODOLOGIA DE TRABAJO

A- Procedencia de las referencias
Las problematicas educativas seran detectadas y referidas por la Clinica de PCI. Para
tal fin se utilizara el instrumento denominado “Referencia PRINRED” .

B- Registro de la informacion

Se utilizara la informacion registrada por la Clinica de PCI compilada en el expediente
médico y la valoracién social realizada en la consulta pertinente. Dicha informacién y
las valoraciones respectivas del equipo de PRINRED se archivaran en un expediente
PRINRED de cada nifio o nifa.

C- Sesiones de equipo

Se realizaran reuniones del equipo semanalmente en las tardes (11:30 a 2:30pm).
Durante la manana la trabajadora social atendera la consulta social destinada para el
programa mediante la cual valorara las problematicas especificas de Acceso Educativo.

D- Elaboracion de informe

En las reuniones respectivas y con la informacion recopilada, se confeccionara un
debido informe con las situaciones que se generen de acuerdo a las valoraciones
realizadas por la Trabajadora Social, la Médico Fisiatra y la Terapeuta Ocupacional. A
partir de esto se brindaran las recomendaciones necesarias y se enviara dicho informe
a la Regional del MEP correspondiente.

Dicho informe (referencia), sera enviado en su mayoria a través de padre de familia o
acompanante para gestionar los procesos educativos respectivos. En los casos que
amerite (por lejania geografica o situacion econdmica) el equipo PRINRED realizara el
tramite debido a través de fax. En ambos casos la referencia tendra adjunto una boleta
de recibido con el fin de asegurar que el documento llegd a su destino en el tiempo
correspondiente.

F- Visitas domiciliares e institucionales
De acuerdo Al Programa Institucional de Visita Domiciliar se pueden realizar visitas
domiciliares o institucionales.

G- Coordinaciones
Las coordinaciones del programa se realizaran mediante contacto telefénico y
referencias de equipo. Entre los contactos telefénicos se encuentran las sedes
Regionales del M.E.P.

H- Seguimiento

El seguimiento de cada nifio o nifia se realizarda dos meses después del envio del
Informe a la Regional MEP correspondiente, segun lo sugirieron las Asesoras
Nacionales en materia de discapacidad.

En los casos en que no se logra contactar con el familiar o acompafiante por razones
de cambios (de teléfonos, suspension de los mismos, cambios de residencia, traslados
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de escuela, etc) que no sean reportados al programa, se continuara el seguimiento
por un maximo de 3 coordinaciones. Si aun no se obtiene informacién de el o la
menor seran dados de alta; y se colocara anotacion en el expediente social y de salud,
para que en proxima cita sean referidos a la coordinadora PRINRED para recabar
informacidn sobre los motivos de ausencia y reorientar la intervencion.

NOTA: de acuerdo a los recursos institucionales asignados asi se variara este
protocolo.

10. Visita domiciliar

EQUIPO DE TRABAJO PARA LA VISITA DOMICILIAR. Para realizar la atencion en
el domicilio se requiere un equipo formado por médico (a), enfermera, auxiliar de
enfermeria y/o auxiliar administrativo y trabajadora social, integrados en la Atencion
Primaria quienes deben tener experiencia en el manejo de pacientes terminales, crénicos
con enfermedad avanzada e inmovilizaciéon, asumiendo uno solo de ellos la
coordinacién. Situados estratégicamente en un centro de salud, con vias répidas de
comunicacion, centrado geograficamente para acceder con facilidad a los EBAIS
adscritos.

Idealmente se debe contar con una sala para compartir con el resto de profesionales y
miembros de otros equipos de salud para las reuniones del equipo y la presentacion y
seguimiento. Vehiculo para transportar al personal o al equipo que necesitan los
usuarios y el material ortopédico para esos usuarios como sillas de ruedas, andaderas y
barandas para las camas. Teléfono celular para la localizacion de los miembros del
equipo.

El horario de visita se establecera en cada area dependiendo de los recursos disponibles
y de las necesidades asistenciales. Para desarrollar una atencidon a domicilio exitosa, el
perfil de los profesionales en medicina, enfermeria y trabajo social es el siguiente

e Experiencia y conocimientos practicos de Atencién Primaria en relacion a
trabajo en equipo, basados en programas de salud de d&mbito domiciliario, asi
como, la evaluacion periodica de los mismos.

e Experiencia en valoracion geriatrica y cuidados paliativos.

e Experiencia en procesos de rehabilitacion integral y conocimiento de redes
formales e informales

e Actitud y habilidad para la ensefianza y capacitacion (incluyendo cuidadores)

e C(Capacidad de coordinacion con los otros centros y niveles asistenciales para
establecer canales de derivacion y pautas de actuacion con los pacientes.

e (apacidad de participar activamente en reuniones con otro profesionales y con
los servicios hospitalarios de referencia.

® Vision holistica de la salud.

Los profesionales responsables de la atencion a domicilio deben cumplir, entre otras,
con las siguientes funciones:
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Proporcionar atencion directa a pacientes, valoracion inicial, valoracion de
necesidades de apoyo al sistema de ayuda a domicilio, prestaciones sociales y
prestacion de servicios de salud, con el conocimiento de bancos de recursos y
bancos de redes informales y formales, plan de intervencion de plan de accion.
Realizar valoracion social béasica en todos los casos

Impartir la educacion necesaria al paciente, su familia y cuidador (a).

Colaborar en actividades docentes y de investigacion.

Colaborar en el desarrollo y divulgacion del programa.

Autoevaluar en forma periddica el programa.

Intervenir en equipo y en conjunto cuando los pacientes lo ameriten.

Atender directamente a aquellos pacientes, que reuniendo los criterios de
inclusion, cuenten con atencion programada en su domicilio.

Contribuir a la protocolizacion de la asistencia clinica de los pacientes incluidos
y garantizar su cumplimiento.

Coordinar los ingresos en equipo con los responsables del nivel hospitalario.
Coordinar la recepcion de farmacos que son de uso de especialistas y del nivel
hospitalario para el seguimiento y administracion de aquellos pacientes que se
les dio el alta a nivel hospitalario y que no estan disponibles a nivel primario.
Coordinacion con los miembros de los servicios cuyos perfiles son proveedores
del sistema de atencion domiciliar (emergencias, medicina interna, geriatria,
hematologia, oncologia, entre otros).

Solicitud de servicios a los diferentes hospitales, solicitando como requisito de
ingreso al programa un documento de alta donde se expediten todos los
lineamientos, planes, intervenciones y seguimiento de los pacientes egresados
por patologias o necesidades biopsicosociales.

Sesiones periddicas con el personal del equipo de visita domiciliar y a
prestaciones sociales por medio del documento pertinente.

Acceder a todas las interconsultas necesarias de los profesionales y miembros de
los diferentes equipos de salud.

Coordinar con las unidades de media y larga estancia en forma permanente.
Coordinar con los responsables de los equipos de las unidades de emergencias
de las zona.

Coordinar con el personal de redes para los exdmenes y procedimientos a los que
deben acudir los usuarios (as).

Actuar como docentes en coordinacion con todos los entes destinados a capacitar
y ensefiar, rotaciones de estudiantes de acuerdo al nivel.

Desarrollar proyectos de investigacion, publicaciones con los diferentes
universidades y colegios profesionales.

Atender a los usuarios (as) incluido su entorno.

Coordinar con todas las redes formales e informales que tengan relacion con las
necesidades de los usuarios (as).

Coordinar con las entidades correspondientes para garantizar el suministro de
los recursos necesarios para el funcionamiento del sistema.

Definir protocolos de atencion y seguir guias de atencion dirigidas a los
principales problemas atendidos en el domicilio.
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Una vez clarificadas las funciones del equipo, es necesario considerar en la atencion del
domicilio el proceso asistencial de calidad que se debe ofrecer. Pasos a tomar en cuenta
son los siguientes.
A. La captacion o inclusion de los usuarios (as) en la atencion a domicilio se realiza:
1. através de la consulta del profesional de atencion primaria (medico, enfermera,
trabajador social, otros):
2. através de referencia de alta de un centro hospitalario

B. La familia aporta a través de diversos mecanismos en forma importante al bienestar
social, por ello, las politicas eficaces en materia de familia deben reconocer las
fortalezas, las debilidades y los desafios de los grupos familiares enfrentan. Entonces
los equipos de salud deben proponer como meta la integracion de la familia como
agente de salud, brindando énfasis en una perspectiva interactiva que ayude a la familia
a manejar los problemas basicos que se presentan en las afecciones agudas y/o cronicas.

QUE OBSERVAR EN UNA VISITA DOMICILIARIA DE PACIENTES CON PC:

e Como no todos los pacientes con PC, tienen patologias asociadas, se debe
observar en forma general, el entorno familiar que rodea al paciente, déonde y
cdmo se ubica, si hay adaptaciones especiales para él (ella), cual es la
integracién que tiene con su grupo familiar, como duerme, como se alimenta,

dificultades.

e Tener claro a quién referir en caso de algin problema de lo senalado
anteriormente.

e Consultar sobre el cumplimiento de los controles Médicos y Enfermeria del
Hospital.

Si existieran los medios de trasporte adecuados, coordinar el traslado del
paciente hacia el Centros de Atencion, ya que habitualmente la falta a las citas
de control tiene que ver con las dificultades de traslado.

Revisar los medicamentos que ingiere y las dificultades para acceder a ellos,
conociendo cdmo darles solucién a estos problemas.

e Revisar las indicaciones y reforzarlas.

e En el caso de los nifos y nifias con atencion especializada se parte de la base

que todos los pacientes con este tipo de acciones , la madre o algin familiar

responsable es preparado y educado, segin un Programa de Enfermeria,
existente en el Hospital.

VEJIGA NEUROGENICA:

o Caracteristicas de la sonda: permeabilidad, integridad de la sonda y sus
conexiones, estado de la bolsa recolectora y eliminacién y caracteristicas de la
orina, si hay presencia de pus o fibrina, en aquellos nifios y nifias portadores de
una bolsa recolectora a permanencia.

* Tiempo de instalacién de la sonda: fecha en que se instalo.

e Lugar de almacenamiento y limpieza de los utensilios usados en el procedimiento
de cateterismo intermitente (sondas, cacerola para hervir las sondas, caja
donde las guarda, estado del jabdn de aseo, etc.).

e Revisar los horarios y cumplimiento de estos cateterismos.

e Chequear los conocimientos de la madre sobre el procedimiento, y preguntar
sobre su entrenamiento con la Enfermera de la Especialidad en el Hospital.

e Consultar sobre dificultades al aplicar la técnica, si hay presencia de
sangramiento, edema uretral, etc.
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¢ Observar condiciones de la piel y genitales.
e Reforzar cuidados si es necesario y derivar en casos extremos.
» Consultar sobre fecha y asistencia a los controles con Enfermera de Especialidad.

GASTROSTOMIAS:

e Estado general del paciente, higiene corporal.

o Caracteristicas de la sonda: permeabilidad, integridad de la sonda y sus
conexiones, condiciones de higiene.

e Revisar lugar y mantencion de materiales usados en la alimentacién (jeringas,
vasos, etc.).

» Consultar sobre el recambio, y control con Enfermera de Cirugia del Hospital.

e Estado de la piel y estoma: color, olor, temperatura, presencia de granulomas,
erosiones, sangramientos, dolor, aumento de volumen, etc.

e Revisar técnicas de alimentacion: horarios de alimentacion, cumplimiento de
indicaciones médicas y de enfermeria.

» Sistema de administracion de medicamentos por sonda, dificultades.

o Reforzar en caso necesario técnicas de alimentacién e higiene de la sonda y
cuidados de la piel o estoma.

e Derivar a Enfermera de Cirugia del Hospital (CAE), en caso de encontrar alguna
de las alteraciones de los puntos anteriores.

PROGRAMA DE PACIENTES OXIGENO-DEPENDIENTES:
* Observar condiciones generales del paciente y conexiones a la red de oxigeno.
» Condiciones de higiene fosas nasales.
» Estos pacientes cuentan con una red de apoyo mas completa que el resto de las
otras patologias, ya que existe tanto una Enfermera del centro hospitalario
como de la empresa que entrega el servicio.

TRAQUEOSTOMIAS:

* Observacién del estado general del paciene. Estado de la canula.

o Condiciones de traqueotomia: olor, color de la piel circundante, humedad,
presencia de secreciones, calidad de éstas, higiene de la zona, permeabilidad.

e Condiciones de higiene y mantencion de maquina de aspiracién e insumos
utilizados en la aspiracion de la traqueotomia (sondas, jeringas, motor, etc.).

* Revisar técnicas de desinfeccion del material usado y tiempo de uso.

» Reforzar técnicas en caso necesario.

 Chequear controles con Enfermera y cambios de canula.
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11. Intubacion orotraqueal

La intubacion orotraqueal debe ser realizada por personal experimentado.
Consiste en la introduccién de un tubo en la via aérea el que se coloca por
visualizacidn directa de las cuerdas vocales a través del uso de un laringoscopio
que pude incluir hojas de tipo recto o curvo. Por supuesto en caso de sospecha
de lesidn de CC, todas las maniobras se realizaran con los cuidados pertinentes.

Indicaciones:

e Apnea e Lesién de VA por inhalacion
e Deterioro del estado de ¢ Insuficiencia respiratoria
conciencia e Requerimiento de sedacion
e Glasgow < 9 e Requerimiento de ventilacion
e Dificultad para mantener la VA prolongada
permeable e Requerimiento de
e Sospecha de probable hiperventilacion
obstruccion e Requerimiento de cirugia
e Proteccion de posible aspiracion programada o de emergencia
e Fracturas faciales con VA e TEC con compromiso del estado
inestable de conciencia
e Hematoma retrofaringeo e Trauma mayor de pared de térax

e Convulsiones sostenidas

De acuerdo a la indicacién, es la metodologia de IOT que se utilizara.
Si nos encontramos con un paciente que no respira: utilizaremos el algoritmo
del Crash de la VA, que se basa en lograr una intubacién inmediata, que no ha
sido programada, y que en general, no requerira la medicacion inicial.

Si nos encontramos con un paciente con VA dificil, utilizaremos el algoritmo
para VA dificil, basado en la decisién de cual sera el método adecuado para ese
paciente, para lograr una VA definitiva, es posible que se requiera un método
distinto de la IOT estandar.

Si nos encontramos frente a un paciente que respira, la Secuencia de
Intubacion Rapida SIR, es el método de eleccidon en Medicina de Emergencias.

Si cualquiera de estas metodologias fracasa, pasaremos al algoritmo de Fracaso
de la VA, que significa utilizar el método alternativo adecuado, que previamente
habiamos pensado como eventualidad por si fallaba el método que
realizamos.

o Mantengamos la calma

No nos olvidemos de pedir ayuda

o Ventilemos con lo que tengamos a mano (en general Bolsa-
Valvula-Mascara)

o Si no podemos ventilar -> Intubemos

o
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o Si no podemos intubar -> volvamos a intentar ventilar
o Si no podemos ventilar ni intubar -> via cricoidea por puncién o
quirdrgica (punzamos o cortamos el cuello)

La seleccidn de las vias, métodos, o elementos a utilizar para la intubacion, se
basan en la experiencia y las habilidades del médico. EI manejo de la via aérea
requiere valoracion y revaloracion de que el tubo no se obstruya, de la posicion
del mismo y de la eficacia ventilatoria.

Las 4 razones mas importantes por las cuales no tenemos una adecuada
oxigenacion con el paciente recién intubado:

MONA
Mala colocacién del tubo (desplazado)
Obstruccion del tubo
Neumotorax
Alteracién o falla del equipo (el monitoreo de control)

Las complicaciones de la IOT incluyen:

e Intubacién esofagica.

e Induccién de vomitos. Peligro de aspiracion bronquial.

Lesion de partes blandas de la via aérea, faringe posterior, laringe o
epiglotis.

Luxacion mandibular.

Hemorragia de la via aérea, también con peligro de aspiracion bronquial.
Reaccidn adrenérgica por la laringoscopia y el tubo.

Luxaciéon o pérdida de piezas dentarias.

Intubacion selectiva del bronquio derecho con desarrollo de colapso
pulmonar izquierdo.

Neumotorax.

e Lesidn de columna cervical, con o sin compromiso neuroldgico agregado.

Las contraindicaciones relativas de la IOT:
e Presencia de factores que hagan presumir una intubacion dificil.
La intubacion vigil:

Podria plantearse siempre como alternativa en los pacientes:
Sin compromiso severo de conciencia.

Sin hipertension endocraneana.

Con estdmago lleno o intoxicacion alcohdlica reciente.

Sin heridas perforantes oculares o penetrantes en el cuello.
Sin hipertension arterial, enfermedad coronaria.

Pacientes no combativos.
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FACTORES QUE PUEDEN OBSTRUIR LA VIA AEREA

El factor que con mayor frecuencia interviene en la obstruccion de la VA es la
base de la lengua.

El deterioro del sensorio, o los transtornos de conciencia del paciente provocan
una relajacién de la musculatura de la boca y la faringe, y la base de la lengua,
naturalmente tienden a obstruir la hipofaringe, motivo por el cual debemos
posicionar la cabeza de manera de alinear la via aérea con la cavidad bucal
abierta siguiendo el mismo vector, lo que permitira el libre pasaje del aire en
ambas direcciones.

Otros factores que pueden influir en la obstruccion son los cuerpos extrafos
formes que se introdujeron en la cavidad, o secreciones, restos de sangre,
alimentos o vomitos, fragmentos de lesidon traumatica de cara y cuello, piezas
dentarias, dentadura postiza, etc. También el trauma de laringe o traquea. Y la
inflamacidon y el edema de las estructuras de la VA, por trauma, infeccion,
tumores, o por reaccidon anafilactica, o por lesidn por inhalacion. Existen
ademas, factores predisponentes anatdmicos como la obesidad, micrognatia,
macroglosia, cuello corto, artritis cervical, acromegalia.

PERMEABILIZAR LA VIA AEREA
¢{Como vamos a permeabilizar la via aérea?
Triple maniobra: es la primera indicacion, en pacientes sin sospecha de trauma
cervical (dibujo)

1. Hiperextension de la cabeza. Se coloca una mano en la frente el
paciente y la otra debajo de la nuca y se realiza hiperextension suave de la
cabeza.

2. Elevacion del mentdon o barbilla con la mano que tenia debajo de la
nuca con el dedo indice y el mayor (trabajando sobre la zona dsea del
maxilar inferior, no mas abajo en partes blandas, porque podriamos
obstruir mas).

3. Apertura bucal con el pulgar y el indice a modo de pinza (como
chasqueandolos).

“Triple maniobra modificada” o levantamiento del mentdn: es la que
utilizaremos en caso de trauma. Consiste en colocar los dedos medios e indice
de una mano en el sector inferior de la mandibula a nivel de la regién anterior
(mentdn) y el dedo pulgar mas alla del nivel de los incisivos inferiores. Ubicados
en esta posicion, se procede a levantar (en sentido de traccion hacia el cenit)
con lo que se consigue llevar la base de la lengua hacia una situacion mas
anterior o ventral y desobstruir la via aérea.

Subluxacidn mandibular: es otra maniobra simple y adecuada en caso de
trauma.

Consiste en traccionar desde la unidn de las ramas horizontales y vertical de la
mandibula, hacia delante y arriba con ambas manos de cada lado (traccion al
cenit), y presionando al mismo tiempo sobre los malares en forma bilateral con
los pulgares, con el mismo efecto final que la maniobra anteriormente
descripta.
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Estas maniobras tienen como ventaja que no produce movimientos de
hiperextension del cuello evitando de esa forma, posible trauma espinal cervical
concomitante. Debemos tener sumo cuidado de no realizar movimientos de
extension, flexién o rotacidn de la columna cervical (CC).

AUXILIARES PARA LA VENTILACION Y OXIGENACION
« Respiracion Boca a Mascarilla:

Una mascara con el adecuado ajuste anatdmico a la boca del paciente, es un
método simple y eficaz para la ventilacion artificial. La mascara es de material
transparente, adaptable, y posee una valvula unidireccional. Algunas tienen la
posibilidad de conectarse a una fuente de oxigeno. El reanimador debe soplar
por la valvula, manteniendo la VA del paciente en la posicion correcta.

Ventajas:

No existe contacto con la boca de la victima.

Elimina la exposicidn al aire espirado cuando tiene valvula unidireccional.

Su utilizacién se ensefia y aprende facilmente.

Se puede administrar oxigeno suplementario, e incrementar el porcentaje
de oxigeno inspirado por la victima.

Es eficaz para ventilar y oxigenar.

Demostrd ser superior a Bolsa-Valvula-Mascara para proporcionar volumen
corriente adecuado a maniquies de instruccion.

« Bolsa-Valvula-Mascara BVM: (foto)

Formados por un balén autoinflable, una valvula que evita la reinspiracion, y
una mascarilla adaptable. También pueden usarse sin la mascara, directamente
conectado a un tubo endotraqueal. Para ello, las uniones de los elementos que
la conforman, tienen medidas universales, para que se adapte a cualquier tubo,
mascara O valvula. Pueden conectarse a distintas fuentes de oxigeno para
enriquecer la mezcla del aire inspirado.

Ventajas:
No existe contacto con la boca de la victima.
Se puede administrar oxigeno suplementario, e incrementar el porcentaje
de oxigeno inspirado por la victima.
Es eficaz para ventilar y oxigenar cuando lo maneja personal entrenado.

Inconvenientes:
Requiere practica.
Muchas veces requiere ayuda de otro reanimador.
Puede resultar incapaz de mantener volimenes ventilatorios adecuados.

Complicaciones:
« Hipoventilacién
e Hipoxemia
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e Hipercapnia

» Barotrauma

« Distension gastrica
o Aspiracién

« BVM c/Reservorio: (foto)

Algunos de estos dispositivos, BVM, pueden acompafiarse de bolsa de
reservorio de oxigeno. En estas existe un flujo de oxigeno constante hacia un
reservorio anexo, lo que genera mayores concentraciones de O2 inspirado cada
vez que bolseamos.

« Via aérea con Mascara laringea: (foto)

Es un tubo similar al endotraqueal, pero en el extremo posee una almohadilla
inflable con la forma adecuada para adaptarse en la regién hipofaringea,
permitiendo el adecuado pasaje aéreo. Primero de desinfla completamente,
luego se lubrica; se introduce por la boca. El tubo posee una linea indicando el
sector que quedara en la zona posterior, cuando la almohadilla hizo tope en la
hipofaringe se infla, y ya quedd colocada.

Caracteristicas:
o Muy facil de introducir sin necesidad de visualizar la glotis.
o Evita el riesgo de lesidn de cuerdas vocales y traquea.
o Evita el uso de laringoscopio, y los cambios hemodinamicas de la
maniobra de la laringoscopia, y la intubacion.
Se elimina el riesgo de ubicacion esofagica o bronquial.
Evita intubaciones innecesarias.
Facilita la broncoscopia.
Tiene otras ventajas especificas en cirugia.

o O O O

« Via aérea con Fastrach:

La mascara Fastrach es una forma avanzada de la Mascara Laringea, ya que
puede ser insertada sin colocar los dedos dentro de la boca. Es una mascara
laringea con mango metdlico. Tiene dos nuevas e importantes funciones:
permite una simple insercion desde cualquier posicion sin mover la cabeza o el
cuello de la posicion natural y puede ser usada para guiar un tubo
endotraqueal, nuevamente sin manipular la cabeza o el cuello.

Caracteristicas:

o Permite un rapido acceso a la laringe y al arbol bronquial

o Protege la epiglotis, y permite la intubacion a ciegas con el tubo
endotraqueal, de manera de obtener una via aérea definitiva

o El tubo rigido y el mango permiten un control preciso de la orientacion
del tubo sin laringoscopias ni fibroscopias.

o No requiere manipulacidn de la cabeza o el cuello

o Puede ser insertada con una sola mano y desde cualquier posicién.
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Los tubos mas usados en pacientes con Paralisis Cerebral Infantil (PCI), son
6mm—6.5mm con baldon—en pacientes mayores de 9 afios; lo anterior tanto
por su variabilidad anatdmica en cuanto a diametro de traquea, como a la
flexibilidad de cuello (por la limitacion de angulos que poseen). Cuando son
menores de 9 afos, los tubos a utilizar son de diametro de 5mm & 5.5mm,
algunos con baldn o sin él.

Es importante individualizar los diferentes procedimientos a los que se pueden
someter este tipo de pacientes, asi como la definicion de la via de intubacion,
ya sea por via a nasal—cuando se trata de procedimientos maxilodentales—o
por via orotraqueal, cuando se trata de procedimientos de cirugia general.
Tomando en cuenta todo lo expuesto anteriormente en cuanto a intubacion
normal, estos pacientes cuentan con una restriccion de la capacidad pulmonar,
la mayoria por escoliosis desarrollada durante su crecimiento y/o congénitas.

En todo servicio de medicina o cirugia donde se atiendan este tipo de pacientes
se debe contar con la siguiente numeracion de tubos endotraqueales:
e De 6mm a 6.5mm con balén, puede ser tubo prehormado o normal,
sobre todo si se trata de intubacién por nariz
e De 5mm a 5.5mm sin balén o con balon
¢ De 4mm a 4.5mm si se trata de nifios de 3 a 5 anos

Bibliografia:

ABC en Emergencias. Recopilado el 29 de noviembre de 2010 desde:
http://www.abcenemergencias.com.ar/
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12.- Servicios brindados en el modelo de atencion
existente

a. Atencidn Especializada
1. Hospital Nacional de nifos y nifias y nifias
a. Servicios de Ortopedia, Neurocirugia,

Neurologia, Gastroenterologia, Nutricion,
Psicologia, Trabajo Social
Clinica de desarrollo
Clinica de columna
Clinica de deglucién
Visita domiciliar
Emergencias

g. Otros
2. CENARE

a. Clinica de Paralisis Cerebral

b. Clinica de Escoliosis

c. Clinica de Ortesis

d. Visita domiciliar

e. Otros
3. Hospitales Nacionales.

a. Servicios de Ortopedia, Neurocirugia,

Neurologia, Gastroenterologia, Nutricion,
Psicologia, Trabajo Social
b. Visita domiciliar
c. Servicio de emergencias

mpoO0T

d. Otros
4. Hospital Regional
a. Fisiatra

b. Fisioterapeuta

ii. Primer nivel de atencion.

1. Consulta de crecimiento y desarrollo en

los EBAIS

2. Visita domiciliar

3. Redes comunitarias
iii. Referencia interniveles
iv. Emergencias mas frecuentes

b. Capacitacién continua

i. Funcionarios de salud
ii. Padres y/o encargados
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Padres

de alerta desarrollo

Nifos con signos

psicomotor

|

Valoracion

Detenida

Atencion

Primaria

Normalidad

Seguimiento

Normalidad

Retraso

Retraso

Pediatra

Atencion
Temprana

Trabajador
Social

Escuela

Fisioterapia

Atencion
Primaria
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13. GLOSARIO

DEFINICIONES CONCEPTUALES

COORDINACION: Se denominara coordinacion a los contactos telefdnicos,
referencias sociales, entrevistas, reuniones y visitas que se generen del proceso de
intervencién que se le brinda a los (las) usuarias de este programa.

DEFINICION DE PARALISIS CEREBRAL:

1. Trastorno del movimiento, tono y postura, 2. producto de una lesion cerebral en un
cerebro inmaduro o en desarrollo (del nacimiento a los 5 afos), 3. no progresiva
aunque modificable, 4 que se asocia a otros trastornos como convulsiones, RM,
trastorno del lenguaije.

REGIONAL DEL MINISTERIO DE EDUCACION PUBLICA: Corresponde a las sedes
regionales con los cuales se realizaran las coordinaciones necesarias para contribuir
con los procesos de Insercidon / Reinsercion de los y las usuarias de este programa.
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14.- Anexos.

1. Estadisticas internacionales y nacionales.

a. Estadisticas internacionales

La PC es una de las afecciones mas comunes de la neurologia infantil, que alcanza una
incidencia de 2-3 por cada 1.000 nacimientos a término [1, 2] pero que no se restringe
a este grupo poblacional. En los prematuros, la incidencia es, de hecho, mucho mas
alta, ya que alcanza entre 12 y 64 por cada 1.000 nifos y nifias nacidos
prematuramente [3] en los paises desarrollados. La relacion entre los varones y las
mujeres es de 1.4/1. Se cuenta con poca informacion de los paises latinoamericanos.

b. Estadisticas nacionales
Es dificil establecer un censo global que refleje la incidencia real de la poblacidn

portadora de Paralisis Cerebral, pero se cuenta con informacién sobre algunos de los
principales factores de riesgo para su presentacion.

a. Bajo peso al nacer. En la Tabla 1. se presenta la prevalencia de casos de recién
nacidos de bajo peso al nacer menor a 2500 gm del 2001 al 2008 en Costa Rica.
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Pendiente recepcion de estadisticas solicitadas a Hospitales Nacionales
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2. Escala Denver

DA FORM 5694, MAY 1988 Examinar: Nama:
Date: Birthdate:
Denver Il 1O No.
? N M ? 12|1“ l‘lslll 2‘. 1 ? I-?. sul.‘

* PP CHREAL

TEST BEHAVIOR
{Check boraes for 15t, 2nd, or 3rd est)

Typlcal 12 3

Appropriate
Somewhat Distractable
Very Distractable

LN B R | LI N N BN N SN N S N B N NN B N O B N B NN N N N NN AR B BN BN A N |

MONTHS 2 4 6 9 12 ".,..1 18 2 3““ 4 5 6
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16. Mecanismo de recepcion observaciones para
eventuales actualizaciones.

Las observaciones que respecto a este manual desee realizar cualquier profesional de
la salud, dirigirlas al correo electronico: corraaip@ccss.co.cr con copia al correo
narjona@ccss.sa.cr, indicando al inicio del texto del correo: OBSERVACIONES AL
MANUAL PCI.

Todas las observaciones seran analizadas y consideradas en posteriores actualizaciones
del documento de normalizacion técnica.
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17. Participantes en la validacion.

Lugar de Trabajo Nombre Especialidad
1 CENARE Dra. Severita Carrillo Barrantes Fisiatra
2 CENARE Dra. Sandra Villareal Fisiatra, coord. Clinica PC
3 CENARE Dra. Ma. José Gallardo Arragada Fisiatra, Equipo PC
4 CENARE Dra. Cristin Ares Rivet Fisiatra , Equipo PC
5 CENARE Dr. Sergio Gamboa Herra Fisiatra, Coord. Clin Espasticidad
6 CENARE Lic. Vivian Acosta Sanabria Psicologia
7 CENARE MSc. Frida Madrigal Jirén Psicologia
8 CENARE Lic. Karina Arias Barahona Trabajo Social
9 CENARE Dra. Miriam Alfaro Gutiérrez Odontologia
10 | CENARE Lic. Ma. Antonieta Mora Mesen Terapia Lenguaje
11 | CENARE Lic. Maricela Herrera Solis Terapia Ocupacional
12 | CENARE Lic. Patricia Vargas Avila Terapia Fisica
13 | CENARE Dra. Karen Sanchez Nufiez Terapia Fisica
14 | CENARE Dra. Gabriela Guevara Anestesia
15 | HNN Dr. Orlando Urroz Subdirector HNN
16 | HNN Dra. Zulma Campos Montero Pediatra desarrollista
17 | HNN Enf Inés Gutiérrez Gutiérrez Enf Neumologia
18 | HNN Marco Vinicio Vargas Salas Jefe Emergencias Quirurgicas
19 | HNN Dr. Roberto Bryan Gago Neurologia, Jefe
20 | HNN Dr. Juan Luis Segura Neurocirugia
21 | HCG Dr. Gerardo Avendaio a Jefe Servicio Gastroenterologia
22 | HCG Dra. Margarita Arata Pediatra Desarrollista
23 | HCG Lic. Nobertina Salazar Gomez Trabajo Social , Jefe
24 | HCG Dr. Longino Soto Boucart Jefe Servicio Ortopedia
25 | HCG Dr. Arnoldo Matamoros S. Medicina Fisica y Rehabilitacion
26 | HCG Dr. Carlos Dobles Ramirez Terapia Respiratoria.Jefe
27 | HCG Dr. Luis A Madden Conejo Emergencias, Jefe
28 | HCG Dr. Jorge Fernandez Alpizar Neurocirugia
29 | HCG Dra. Cecilia Vargas Herndndez Nutricionista
30 | AAIP Dra. Nereida Arjona Ortegén AAIP Nino (a)
31 | AAIP MSc. Adelaida Mata AAIP Nifo (a)
32 | AAIP Dr. Freddy Ulate AAIP Nifo (a)
33 | AAIP Lic. Sandra Chavez AAIP Nifo (a)
34 | AAIP Dra. Nereida Arjona Ortegén AAIP Nifo (a)
35 | AAIP Dra. Stella Bolafos AAIP
36 | AAIP Luz Elena Arréola AATP
37 | AAIP Dra. Nineth Alarcén AAIP Adolescente
38 | AAIP Dr. Marco Diaz AAIP Adolescente
39 | AAIP Lic. Minor Sequeira AAIP Adolescente
40 | AAIP Lic. Cesar Delgado G AAIP
41 | AAIP Odinei Quirds AAIP
42 | AAIP Lic. Norberto A AAIP
43 | H. México Dr. Jos¢ Miguel Martinez Asist Emergencias
44 | CC Marcial Fallas, Desamp Dra. Galia Fonseca Portilla Fisiatra
45 | DR.CENTRAL SUR Enf. Carmen Loaiza Enf. Dir. Regional
46 | DR.CENTRAL NORTE Dra. Marcela Chavarria DIRECTORA REGIONAL
47 | DR.CENTRAL NORTE Dr. Marco Antonio Salazar Rivera Director General

A.S. Santo Domingo

48 | DR.CENTRAL NORTE Dra. Margarita Delgadillo Corrales Asistente Medica, DRSSCN
49 | DR. BRUNCA Lic. Lidia Campos Quesada Enf. Dir. Regional
50 | Hospital Dr. Escalante Pradilla Dra. Paula Vargas Fisiatra
51 | Pre-escolar MEP Lic. Ana Cerdas, Jefe Mep
52 | Pre-escolar MEP Lic. Ana Iris Arce MEP
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