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Cuidadores de ninos con paralisis
cerebral grave y uso de tecnologia de

asistencia para la movilidad y sedestacion
Caregiver of children with severe cerebral palsy
and use assistive technology for their
mobilization and postural stability systems

Zareth del Pilar Gamboa Nifo, Fernando Ortiz Corredor,
Miguel Angel Gutiérrex Ramirez, Maria Catalina Gémez Guevara

RESUMEN

Objetivo: Describir las caracteristicas de los cuidadores de nifios con paralisis cerebral
grave (PC) y los diferentes tipos de ayudas técnicas que utilizan para el posicionamiento
y la movilizacion.

Materiales y métodos: Estudio observacional, descriptivo, de corte transversal, en el
que se aplico un cuestionario a 94 cuidadores que asistieron a Rehabilitacién en la
Clinica Universidad de la Sabana (CUS)y el Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt
(IOIR) durante enero de 2010 a julio de 2011.

Resultados: El promedio de edad de los nifios fue de 8,34, y el de los cuidadores fue de
37,53, con una desviacion estandar de 9,32 anos. En ambas instituciones los cuidadores
unicamente se dedicaban al cuidado del nifio (70,73% en CUSy 64,15% en IOIR). El
60,64% de los nifios con PC no estaban escolarizados. Los nifios del IOIR utilizaron silla
de ruedas manual en un 67%, silla bafio en un 56% y bipedestadores en un 37%; y en la
CUSssilla coche en un 58,5%, silla de ruedas manual en un 43,9% y bipedestadores en
un 24,4%. La forma de adquisicion de la mayoria de dispositivos fue a través de Empre-
sas Promotoras de Salud del Sistema de Seguridad Social de Colombia.

Discusion: Las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores y clinicas de los
nifios, asi como el tipo de ayudas técnicas, fueron muy similares a las descritas por otros
autores. Sin embargo, la principal actividad de la mayoria de los cuidadores fue tnica-
mente el cuidado del nifio. Pese a la normativa legal vigente en Colombia, que excluye
estas ayudas del Plan Obligatorio de Salud, generalmente los cuidadores emplean
mecanismos legales para poder acceder a estas.

Palabras clave: Paralisis cerebral, cuidadores y tecnologia de asistencia.

ABSTRACT

Objective: The purpose of the paper is to describe the main characteristics of severe
cerebral palsy’s caregivers and the use of distinct assistive devices for mobilization and
Postural stability systems.
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Subjects and Methods: An observational, descriptive and cross-sectional survey applied
in 94 caregivers who assisted at the Clinica Universidad de la Sabana (CUS) and
Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt (IOIR) from January 2010 to July 2011.

Results: A caregiver is 37 Years old on average (std. Dev. 9,32 years) and children is 8
years old. In both institutions, most of caregivers (70,73% in CUS and 64,15% in
IOIR) only take care of the child. Among the children, 60,64% do not have schooling.
About 67% of the children at IOIR made use of manual wheelchair and 56% used
bath chair and 37% stander. In CUS, the 58.5% of the kids used stroller, 43.9%
manual wheelchair and 24.2% stander. The most predominant mean of acquiring the
devices was by means of the EPS (Business Health Promoting Social Security System in

Colombia).

Discussion: The socio-demographic characteristics of the caregivers, children and type
of technical aids were very similar to those described by other authors. However, the
main duty of most caregivers was just child care. In spite of the Colombian current law
which excludes this kind of service in the mandatory health insurance, generally the
caregivers use legal mechanisms to provide this support.

Keywords: Cerebral palsy, Caregivers and assistive device.

INTRODUCCION

La parilisis cerebral (PC) es la causa mas
comun de discapacidad grave en la infancia,
inicia tempranamente y persiste a través de toda
la vida 13. La cantidad de asistencia o ayuda
para la movilizacion, autocuidado y la funcion
social requerida en estos nifios es proporcional
ala gravedad de la PC. Los nifios con PC grave
son totalmente dependientes; requieren com-
pleta ayuda, la cual es provista por el cuida-
dor*. En la mayoria de los casos el cuidado de
estos nifios es proporcionado por un familiar®).

Estudios realizados en Canad4, por Lach,
Brehaut y cols. encontraron que los cuidadores
de niflos con trastornos del neurodesarrollo re-
portan mds frecuentemente enfermedades croni-
cas (asma, artritis, lumbalgia, migrafia) y
problemas emocionales (sintomas depresivos y
estrés) en comparacion con cuidadores de nifios
sanos® 7. Estudios previos han encontrado que
los cuidadores de nifios con desordenes del
neurodesarrollo experimentan tasas elevadas de
estrés fisico y psicoldgico8 4. Una revision de la
literatura realizada por Henderson y cols. entre
1996 y 2006 encontroé limitados hallazgos del
impacto que pueden tener las diferentes ayudas

técnicas para la movilizacion y posicionamiento
en cuidadores de niflos con PC, que sugieren,
pueden beneficiarse facilitando el cuidado y acep-
tando la discapacidad!®). Otros autores repor-
tan un impacto con el uso de sistemas para
sedestacion en el control postural (estabilizacion
pélvica, aumento de la base de soporte), la fun-
cion pulmonar, las habilidades fisiologicas, y fun-
cion de las extremidades superiores; y como la
introduccion de estas ayudas tiene un impacto
positivo en el nifo y su familial® 17,

No obstante esto, la literatura reciente difie-
re considerablemente de las caracteristicas demo-
graficas, socio-culturales, econdmicas y de salud
publica (acceso y oportunidad a estas asistencias
técnicas) similares de la poblacion colombiana,
ni tampoco realizan un énfasis en la poblacion
de cuidadores que realizan una significativa asis-
tencia (humana y técnica) al ser responsables de
los nifios con paralisis cerebral grave.

El objetivo del estudio es describir las ca-
racteristicas sociodemograficas de los
cuidadores, las caracteristicas clinicas de los
nifos con PC grave y las diferentes tipos de
ayudas técnicas que utilizan para el posiciona-
miento y la movilizacién.

Cuidadores de nifios con paralisis cerebral grave

y uso de tecnologia de asistencia para la movilidad y sedestacion

-IL



=l

MATERIALES Y METODOS

Se realizé un estudio descriptivo de corte
transversal con los cuidadores principales de
nifos con PC grave que utilizan ayudas técni-
cas para el posicionamiento y la movilizacion,
que asistieron al servicio de rehabilitacion del
Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt
(IOIR) y de la Clinica Universidad de la Saba-
na (CUS) durante el periodo comprendido
entre enero de 2010 y julio de 2011.

La poblacion de estudio estuvo conforma-
da por aquellos cuidadores principales con
edad mayor o superior a los 18 afos, que tu-
vieran al cuidado nifios entre 2 y 18 afios con
PC con nivel funcional V (definido por el
Gross Motor Function Classification System)
que utilizaran ayudas técnicas para el posicio-
namiento y la movilizacion, y que hubieran

dado su consentimiento informado para par-
ticipar en el estudio, excluyendo a aquellos
cuidadores remunerados econémicamente, asi
como a los cuidadores de nifios con alteracio-
nes cromosomicas, metabolicas o sindrome
genéticos.

Dicha poblacion fue identificada a través del
censo de los cuidadores que asistieron a la Jun-
ta de sedestacion del IOIR, asi como de aque-
llos que asistieron al proceso interdisciplinario
de rehabilitacion de la CUS durante el perio-
do de enero de 2010 y julio de 2011, para la

aplicacion de un cuestionario (figura 1).

Posteriormente, una vez identificados los
candidatos a participar teniendo en cuenta los
criterios previamente descritos, se llevé a cabo
la recoleccion de la informacion en un cuestio-
nario autodiligenciado por los cuidadores o

Numero total de cuidadores 218

Cuidadoresinelegibles 102

Cuidadores con criterios de elegibilidad 116

No fue posible el contacto 20

Cuidadores contactados 96

Cuidadores que no dieron su

consentimiento 2

Cuidadores con consentimiento 94

| Realizan cuestionarios incompletos

0

Total de cuidadores

I—| 94 (IOIR 56,4%-43,6% CUS) |

Figura 1. Censo de cuidadores que asistieron a CUS e IOIR
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mediante una encuesta por via telefénica, que
incluia las siguientes partes:

1. Caracteristicas de los nifios con PC:
sociodemograficas y clinicas (clasificacion
de PC basada en la europea del grupo
SCPE y condiciones asociadas).

2. Caracteristicas del cuidador principal:
sociodemograficas.

3. Tipos de ayudas técnicas, forma de ad-
quisicién y frecuencia de uso.

Los cuestionarios fueron aplicados por pro-
fesionales previamente capacitados. Se verifico
que los instrumentos estuvieran diligenciados
en su totalidad. Se realizo observacién del pro-
cedimiento de autodiligenciamiento y verifica-
cién de los antecedentes clinicos dados por el
cuidador en la historia clinica previo consenti-
miento del mismo. Adicionalmente, se realizo
una verificacion telefonica al 20% de las en-
cuestas en forma aleatorizada, sobre la realiza-
ciéon de la misma por un auditor externo.

Se cred una base de datos en Excel, la cual
se analizo en STATA 10.0. Se realizo un anali-
sis descriptivo calculando promedios, con sus
desviaciones estandar, medidas de frecuencias
absolutas como porcentajes para las diferentes
variables. Y se tomd el 0.05 como valor de una
diferencia significativa entre los resultados de
las dos instituciones.

RESULTADOS

Se analizaron un total de 94 cuestionarios
de cuidadores de pacientes con parilisis cere-
bral grave, 43,6% atendidos por el servicio de
Rehabilitacion de la CUS (n = 41) y 56,4%
manejados en el [OIR (n = 53).

Caracterizacién de los nifios (tabla 1)

La mayor parte de la poblacion analizada
cursaba con pardlisis espdstica bilateral
(71,28% n = 67), seguida por aquellos pacien-
tes con paralisis discinética (22,4% n = 21),y
no clasificable (6,38% n = 6); la distribucién

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes con parilisis cerebral grave

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

Cuidadores de nifios con paralisis cerebral grave
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de los pacientes de acuerdo con el tipo de pa-
ralisis fue muy similar en ambas instituciones
sin encontrar diferencias estadisticamente sig-
nificativas (p = 0,275). Entre dichos pacientes
hubo una mayor proporcion de nifios (65,96%
n = 62) que de nifnas (34,04% n = 32), com-
portamiento que fue similar para ambas
instituciones.

Con relacién a la edad, en la poblacion ge-
neral el grupo etario mas frecuentemente ob-
servado fue el de los 6 a 8 aios (25,53% n =
24), seguido por aquellos con 12 afios 0 mas
(24,47% n = 23); sin embargo, entre los pa-
cientes manejados en la CUS hubo un mayor
porcentaje entre los 4 y 5 afos, seguido por
aquellos entre los 6 y 8 afios, mientras que en-
tre los pacientes manejados en el IOIR se en-
contraron mas casos entre los 6 y 8 afos,
seguidos por aquellos entre los 9y 11 afos.

En cuanto a la escolarizacion, aunque la
mayor parte de los casos no tenian ninguin tipo
de escolarizacion (60,64% n = 57), entre aque-

llos que si la tenian la mayoria asistia a una
institucion de rehabilitaciéon (25,53% n = 24).

Aunque en ambas instituciones la mayor
parte de los casos se encontraban siendo mane-
jados bajo el régimen contributivo (95,1% en
CUSy 81,1% en IOIR), hubo una proporcion
significativamente mayor de pacientes del régi-
men subsidiado en el Instituto de Ortopedia
Infantil (p = 0,041). A excepcién de los hallaz-
gos con relacidn al régimen de seguridad social,
en ninguno de los otros aspectos mencionados
las diferencias observadas fueron significativas

(p > 0,05).

Con respecto a las caracteristicas clinicas,
como muestra la figura 2, registradas en la his-
toria clinica y la entrevista al cuidador princi-
pal, el 68% de los nifios cursaban con
trastorno cognoscitivo por hallazgos clinicos,
trastorno visual incluyendo nistagmus y
estrabismo (71,27%), asi como con epilepsia
(61,7%), mientras que el trastorno auditivo
(definido por alteracion en los potenciales evo-
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Figura 2. Distribucién de pacientes con paralisis cerebral de acuerdo con sus caracteristicas clinicas.
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cados auditivos de tallo) se encontré presente
en 20,21% de los casos. Entre los pacientes
analizados se encontraron 11 nifios que utili-
zaban gastrostomia (11,7%). La prevalencia de
osteoporosis diagnosticada por densitometria
osea y perfil bioquimico fue 25,53%, eviden-
cidandose 12 nifos con antecedente de fracturas

(12,76%).

Al evaluar el comportamiento de las ca-
racteristicas clinicas de los pacientes analiza-
dos entre las dos instituciones (tabla 2) no se
encontraron diferencias con significancia
estadistica, salvo el porcentaje de casos con
gastrostomia, el cual fue significativamente mas
elevado entre los pacientes manejados en el

IOIR (2,4% vs. 18,9%) (p = 0,013).

Tabla 2. Caracteristicas clinicas de los pacientes con parélisis cerebral grave.

CUS 1I0IR Valor de p
n =41 n=53
Epilepsia
Si 22 (53,7%) 36 (67,9%) 0,116
No 19 (43,6%) 17 (32,1%)
Osteoporosis
Si 7 (17,1%) 17 (32,1%) 0,253
No estudiada 9 (22%) 10 (18,9%)
No 25 (61%) 26 (49,1%)
Fracturas
Si 3 (7,3%) 9 (17%) 0,14
No 38 (92,7%) 44 (83%)
Trastorno cognoscitivo
Si 28 (68,3%) 36 (67,9%) 0,575
No 13 (31,7%) 17 (32,1%)
Trastorno visual
Si 27 (65,9%) 40 (75,5%) 0,214
No 14 (34,1%) 13 (24,5%)
Trastorno auditivo
Si 5 (12,2%) 14 (26,4%) 0,093
No 36 (87,8%) 39 (73,6%)
Gastrostomia
Si 1(2,4%) 10 (18,9%) 0,013
No 40 (97,6%) 43 (81,1%)
Hiperactividad e inatencién
Si 3 (7,3%) 1 (1,9%) 0,218
No 38 (92,7%) 52 (98,1%)
Desoérdenes de la conducta / Agresion fisica
Si 4 (9,8%) 8 (15,1%) 0,327
No 37 (90,2% 45 (84,9%)
Agresion indirecta
Si 4 (9,8%) 2 (3,8%) 0,226
No 37 (90,2%) 51 (96,2%)

Cuidadores de nifios con paralisis cerebral grave
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Caracterizacion de los cuidadores

El 37,23% (n = 35) de los nifios con PC gra-
ve tenian un solo cuidador, 55,32% (n = 52)
tenian dos cuidadores y 7,45% (n = 7) tenian
mas de dos cuidadores.

Predominan las mujeres-cuidadoras (98,9%
n =93). El promedio de edad de los cuidadores
observado fue 37,53 afios con una desviacién
estandar de 9,32 anos. La mayor proporciéon
de cuidadores se encontraban entre los 30y 39
anos (42,55%). Con relacion al nivel de escola-
ridad, tanto en la poblacién total de cuidadores
(cuidadores del IOIR y la CUS) como entre
los cuidadores del IOIR hubo un mayor por-
centaje de cuidadores con secundaria completa
(37,23% y 49,1% respectivamente) mientras
que entre los cuidadores de los pacientes aten-
didos en la CUS hubo una mayor proporcion
de cuidadores con un nivel universitario
(34,1%). En ambas instituciones la mayor par-
te de los cuidadores (63,83%) vivian en pareja.
Aunque en ambas instituciones la madre de los
pacientes era su cuidadora, en la mayor parte
de los casos se evidencié que entre aquellos
manejados en la CUS hubo una proporcion
significativamente mayor de casos cuya
cuidadora era su abuela (p = 0,015).

La estratificacion socioecondmica en Colom-
bia se basa en la clasificacion de la vivienda en
estratos 1 a 6, donde el 1y el 2 son los mas
bajos, y albergan usuarios con menores recur-
sos; y el 5y 6 el estrato mas alto, con mayores
recursos econémicos. La mayor proporcion de
los cuidadores de los pacientes manejados tan-
to en la CUS como en el IOIR pertenecian a
un estrato socioeconémico 2 o 3 (46,34% vy
36,58% respectivamente para la CUS; y
54,71% vy 22,64% respectivamente para el
IOIR).

Finalmente, en la mayor parte de los casos
de ambas instituciones los cuidadores unica-
mente se dedicaban al cuidado del nifio (70,73%
en CUS y 64,15% en IOIR). Dicha propor-
cion estuvo seguida por aquellos cuidadores que
se dedicaban de manera paralela al cuidado del

Zareth del Pilar Gamboa Nifo, Fernando Ortiz Corredor,

nifo y al trabajo remunerado (21,95% vy
33,96% respectivamente) (tabla 3).

Ayudas técnicas para el posicionamiento vy
la sedestacion utilizadas por los niftos con
PC grave

Se encontrd que entre los pacientes mane-
jados en el IOIR hubo una proporcién
significativamente mayor de casos que utiliza-
ban silla de ruedas manual (67,9% vs. 43,9%)
(p = 0,017) asi como con silla para el bafio
(56,6% vs. 7,3%) (p < 0,001), comparados
con aquellos tratados en la CUS; por el con-
trario, entre estos ultimos hubo un porcenta-
je significativamente mas elevado de pacientes
que utilizaban silla coche (58,5% vs. 18,9%)
(p<0,001). No hay diferencia en el uso de
bipedestadores y ortesis de sedestacion entre
los pacientes manejados en el IOIR yla CUS
(p=0,124 y p = 0,428 respectivamente). En
cuanto al uso de silla de ruedas eléctrica, este
solamente se evidencio entre los pacientes
manejados en el [OIR (figura 3).

Aunque la mayor parte de los nifios que
disponian de unassilla de ruedas manual (81,8%
n = 45) la utilizaban todos los dias, hubo una
proporcion significativamente mayor entre
aquellos manejados en el IOIR (91,9% n = 34)
comparados con aquellos tratados en la CUS
(61,1% n = 11) que la usaban a diario durante

la semana (p = 0,014).

Con respecto al uso de las ayudas técnicas,
estas fueron utilizadas todos los dias por los
nifios con PC; la silla eléctrica el 100% (n = 4),
la silla coche el 91,2% (n = 31), la silla bafio el
69,7% (n = 23), la ortesis de sedestacion 72,7%
(n = 8)y para el bipedestador el 46,7% n = 14),
sin encontrar diferencias significativas entre las
dos instituciones.

Aunque la principal forma de adquisicion
de todos los dispositivos técnicos fue la EPS,
para la silla de ruedas manual se evidenciaron
diferencias significativas en los porcentajes de
pacientes que habian adquirido la silla a través
de las Entidades Promotoras de Salud del R¢-
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Tabla 3. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores de los pacientes con parilisis cerebral grave de acuerdo con la

institucion

Total CUS 10IR Valor de p
n =94 n =41 n=53

Sexo

Masculino 1 (1,1%) 0 1 (1,9%) 0,564

Femenino 93 (98,9%) 41 (100%) 52 (98,1%)

Edad

Promedio * ds 37,53 + 9,32 39,39 + 11,54 36,09 + 6,93 0,089

Minimo-Méximo 22 - 66 22 - 66 22 - 49

Edad

Menor a 25 5 (5,32%) 2 (4,9%) 3 (5,7%) 0,41

25a29 14 (14,89%) 8 (19,5%) 6 (11,3%)

30 a 34 21 (22,34%) 7 (17,1%) 14 (26,4%)

35a 39 19 (20,21%) 7 (17,1%) 12 (22,6%)

40 a 44 17 (18,09%) 6 (14,6%) 11 (20,8%)

Mayor o igual a 45 18 (19,05%) 11 (26,8%) 7 (13,2%)

Nivel educativo

Primaria completa 6 (6,38%) 3 (7,3%) 3 (5,7%) 0,127

Primaria incompleta 2 (2,13%) 1 (2,4%) 1 (1,9%)

Secundaria completa 35 (37,23%) 9 (22%) 26 (49,1%)

Secundaria incompleta 13 (13,83%) 6 (14,6%) 7 (13,2%)

Universitaria 22 (23,4%) 14 (34,1%) 8 (15,1%)

Técnico 16 (17,02%) 8 (19,6%) 8 (15,1%)

Estrato socioeconémico

1 13 (13,83%) 2 (4,87%) 11(20,75%)

2 48 (51,06%) 19 (46,34%) 29 (54,71%)

3 27 (28,72%) 15 (36,58%) 12(22,64%) 0

4 5 (5,32%) 5 (12,19%) 0

5 0 0 0

6 1 (1,06%) 0 1 (1,88%)

Estado civil

Soltero 23 (24,47%) 7 (17,1%) 16 (30,2%) 0,303

Vive en pareja 60 (63,83%) 28 (68,3%) 32 (60,4%)

Viudo o separado 11 (11,70%) 6 (14,6%) 5 (9,4%)

Relacién con el paciente

Madre 86 (91,5%) 34 (82,9%) 52 (98,1%)

Padre 1 (1,1%) 0 1 (1,9%) 0,015

Abuela 6 (6,4%) 6 (14,6%) 0

Otro 1 (1,1%) 1(2,4%) 0

Actividad principal del cuidador

Solo cuidado al familiar

Cuidado al familiar y trabajo remunerado 63 (67,02%) 29 (70,73%) 34 (64,15%) 0,233

Cuidado al familiar y estudio

27 (28,72%)
4 (4,26%)

9 (21,95%)
3 (7,32%)

18 (33,96%)
1 (1,89%)

Cuidadores de nifios con paralisis cerebral grave
y uso de tecnologia de asistencia para la movilidad y sedestacion

-IL



=l

70,0% -

60,0% -

HCUS

50,0% -

M I0IR

40,0% -

30,0% -
20,0% -
10,0% -

0,0% T T

Figura 3. Distribucion de pacientes con parilisis cerebral de acuerdo con sus caracteristicas clinicas

gimen Subsidiado (EPS-S) (16,2% n = 6 en el
IOIR) o de sus familiares (11,1% n = 2 en el
IOIR). De forma similar para la silla bafio, en-
tre los pacientes de la CUS hubo un porcenta-
je significativamente mayor de casos que la
adquirieron a través de sus familiares (33,3% n
= 1) mientras que entre los pacientes del IOIR
hubo un porcentaje significativamente mayor
de pacientes que adquirieron la silla a través de
su EPS-S (16,5% n = 5) . Y finalmente, mien-
tras que para los pacientes del IOIR la princi-
pal forma de adquisicion de la ortesis de
sedestacion fue a través de la EPS (85,7% n =
6), para los pacientes de la CUS la principal
forma de adquisicion fueron sus familiares
(75% n = 3); estos resultados tuvieron una di-
ferencia significativa (p = 0,028, p = 0.005y p
= 0,026 respectivamente).

DISCUSION

Similar a lo descrito por Rainay colaborado-
res!8, en su articulo publicado en 2010, referen-
te a las caracteristicas sociodemogréficas de los
cuidadores de nifios con PC en Canada, el pre-
sente estudio encontro que el mayor porcentaje
de los cuidadores eran las madres de los nifios,
tenian estudios de secundaria, vivian en pareja

Zareth del Pilar Gamboa Nifo, Fernando Ortiz Corredor,

(casados o en union libre) y que su edad prome-
dio era 37,5 afios. Por el contrario, nuestro estu-
dio encontré que la principal actividad de la
mayoria de los cuidadores fue unicamente el
cuidado del nifio y no asociado un trabajo re-
munerado, lo cual puede deberse a las creencias
socioculturales de nuestra poblacion, donde el
cuidado se percibe como un papel inherente e
insustituible al ser padre, a la poca participacion
de otros miembros de la familia en el cuidado
del paciente, al nivel socioeconémico en algu-
nos de los casos y a la limitada oportunidad la-
boral que se presenta en nuestro pais.

Aligual que en una revision de la literatura
descrita por Himpens y colaboradores en
20083, nuestro estudio mostrd que la mayor
proporcion de los nifios con PC grave se clasifi-
caron en la forma espastica y bilateral, siendo
este tipo la forma mas prevalente de PC tanto
en recién nacidos a término como pretérmino.

Semejante a los hallazgos del trabajo de
Odding y colaboradores publicado en 20061,
sobre las condiciones clinicas asociadas en estos
nifios con PC grave, en este estudio un gran por-
centaje presenta compromiso cognitivo (68%),
epilepsia (61%), alteraciones visuales (71%), al-
teraciones auditivas (20%) y reporte de fracturas
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(12%). Sin embargo, contradictoriamente el es-
tudio en nuestra poblacion reportd porcentajes
bajos de alteraciones comportamentales
(hiperactividad e inatencion, agresion directa o
indirecta y desérdenes de la conducta), de un
4,25% a 12,7% comparados con Odding en un
25,5%, lo cual puede estar asociado a un
subregistro en la historia clinica o la falta de iden-
tificacion de esta condicion como un factor de-
terminante en las demandas del cuidado.

A pesar del reporte de Odding!” y Houlihan
y colaboradores?® sobre la presencia de
osteopenia en el fémur en tres cuartas partes de
los niflos con PC moderada a grave y como los
siguientes factores, gravedad de la PC de nifios
mayores de 10 afios, dificultades en la alimen-
tacion, uso de anticonvulsivantes, la inmovili-
zacion y el estado nutricional estdn todos
independientemente asociados con baja densi-
dad mineral 6sea, este estudio muestra un alto
porcentaje de nifos (54%) que no han sido
estudiados sobre esta condicion clinica. Posi-
blemente se deba a que mas de la mitad de los
pacientes son menores de 8 afos, la falta de
acceso y/o oportunidad a estudios diagnosti-
cos, la idea del riesgo de irradiacion, o a la no
identificacion de factores de riesgo como parte
de los objetivos terapéuticos del equipo
rehabilitador.

Las ayudas técnicas para la movilizacion y
sedestacion que utilizaron los nifios con PC
grave en este estudio fueron similares a las des-
critas por Henderson y colaboradores (1°) en
discapacidad infantil y Huang y colaboradores
en 20082! para nifios con paralisis cerebral.

Un bajo porcentaje de la poblaciéon general
del estudio utilizo silla de ruedas eléctrica, pro-
bablemente relacionado con las diferentes con-
sideraciones que deben tomarse al momento de
la indicacion médica de esta ayuda dada su alta
asociacion con trastornos cognoscitivos, visua-
les, auditivos y comportamentales, peso del equi-
po, dificultades en el transporte, asi como
también las barreras arquitectdnicas y fisicas en
la infraestructura para personas en situacion de
discapacidad con que cuenta nuestro pais.

Aunque la mayoria de los nifios con PC gra-
ve en este estudio utilizaron los dispositivos
técnicos para el posicionamiento y la moviliza-
ciéon diariamente, existié un porcentaje entre
el 9y el 30% en los usuarios de silla bafo,
ortesis de sedestacion y bipedestadores en los
cuales casi nunca o nunca fueron utilizados,;
posiblemente pueda ser interpretado por la re-
sistencia en los cuidadores a su uso por algu-
nos paradigmas tradicionales con relacion a las
ayudas técnicas, la inadecuada adaptacion fisio-
logica de los nifios a estos dispositivos, barre-
ras arquitectdnicas y la falta de entrenamiento
y educacién en la utilidad y uso de los mismos.

Pese a la normativa legal vigente en Colom-
bia en donde estan excluidas estas ayudas técni-
cas en el Plan Obligatorio de Salud (Articulo
41 del acuerdo 029 del 28 diciembre de 2012),
la principal forma de adquisicion de todos los
dispositivos técnicos fue la Entidad Promotora
de Salud (EPS), ya que los familiares y
cuidadores generalmente utilizan diferentes
mecanismos legales para su cubrimiento, lo que
genera mayores costos indirectos a la familia y
al sistema de salud por esta patologia.
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