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1.RESUMEN ESTRUCTURADO

1.1. OBJETIVO GENERAL

Conocer y sistematizar lé existencia de alteraciones
en la ejécucién de las actividades de la vida diaria de
cuidado personal (alimentatién, vestido, higiene), vy
determinar en que medida interfieren en la independencia

de los pacientes con Mielomeningocele.

1.2. DISENO METODOLOGICO

El disefio es exploratorio-descriptivo.

1.3. LUGAR

Hospital Nacional de Pediatria "Prof. Dr. Juan P.

Garrahan'. Consultorio de Ortopredia. Area funcional de

Mielomeningocele.— Qapital Federal. Argentina.

1.4. PACIENTES

45 pacientes con mielomeningocele que estan

registrados en el P.D.M.S. (Pagient Data | Management
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System . Seattle’s Children Hospital. Washington,
U.S.A.), evaluados durante el periedo Julio de 1992 a

Junio de 1993.
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2. INTRODUCCION. ~

! Eslde conocimiento dentro de la comunidad cientifica
argentina, Que la patologia del Mielomeningocele no se da
coh gran frecuencia en la poblacién de muestro pais., ni
taﬁpoco en el resto del mundo, s8i bien su incidencia ha
aumentado notablemente en los Gltimos afios. ‘

Por otra parte, dentro del ambito de la Terapia Ocu—
pacional, existe un conocimiento generalizado acerca de
la problémética del nifio con Mielomeningocele; conoci-—
miento que se da a nivel orai, producto de‘las experien—
cias individuales de los profesionales gue abordan esta
patologia. Sin embargo, no existen escritos sistematiza—
dos acerca de la forma de trabajo del terapeuta ocupacio—
nal con éstos pacientes; del rol del T.O. dentro del e-—
quipo interdisciplinario en pediatria neuroortopédica; de
los objetivos que se persiguen con estos nifios dentro de
nuestra profesién.

Por otro lado, es sabido gue una 'de las funciones e—
lementales del profesional de la Terapia Ocuﬁacional, es
ia de lograr y/o mantener la independencia personal en la
mayor pérte posible ge las actividades que desarrolla un
individuo con discapacidad, apuntando con egto al logro

de su reinsercién familiar y social, con todo lo que esto

’
conlleva.

F]

Es por ésto. que, ante el requerimiento de realizar

un trabajo de investigacidén para la obtencidn del titulo

AT



N—————

de! Ligenciatura en Terapia Ocupacional, y ante la
posibilidad gque se plantea dé ingresar al Hospital Nacio-—
nal de Pediatria "Prof. Dr. Juan P. Garrahan" para llevar
a cabo dicha investigacidn, surge como proyecto conocer y
poder determinar, a traveées de la experiencia de evalua—
‘cién de 45 paoientgs, la manera en que estos nifios se de—
senvuelven en el diario vivir, cuales son sus dificulta—
des y sus posibilidades reales y potenciales de lograr la
|
independencia en las Actividades de la Vida Diaria, espe—

cificamente en las de cuidado personal: Alimentaciédn,

Vestido e Higiene.
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3. MARCO CONCEPTUAL

3.A MIELOMENINGOCELE COMO UN TIPO DE DISRAFISMO ESPINAL <

El disrafismo espinal se ha convertido en una causa
importante de incapacidad neurdlogica en los nifios. Este
término implica un fallo del cierre en la linea media del
tejido neural u 6seo, o0 de las partes blandas. Las situa-
-.ciones clinicas comprendidas en esta definicion pueden
variar desde estados asintomaticos a estados gravemente
incapacitantes. Es as% que dentro del disrafismo espi-—
nal,se pueden delimitar dos categorias principales: Eepi-—
na bifida oculta y Mielodisplasia, incluyendo esta altima
a Meningocele, Mielosquisis y Mielomening;caie.

Brevemente definiremos cada una de las situaciones

clinicas hasta 1legay definitivamente a la entidad que

nos -ocupa.
¥ Eepina Bifida Oculta

"Este término indica un defecto en o1 cilerre de
14y R 5

las laminas vertebraies_en el cuallno hay exposicidn de
las meninges o tejido neural en la superfiéie cutanea.
Estos pacientes pueden tener o ‘no una malformacién
estructural asociada de la médula espinal o de las raices
nerviosas. Alguné de estos pacientes pueden tener mani-—

'

festaciones externas de ia deformidad subyacente,
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(manchas con pelo, hoyuelo), pero la gran mayoria de es—
tos nifios 'alcanzan la adultez. sin mostrar pruebas de dis—

funcidén neuroldégica o musculoesquelética.
¥ Mielodisplasia

En estas malformaciones, hay pruebas en la su—
perficie de la espalda del disrafismo subyvacente. Estos
gquistes pueden estar o no cubiertos de piel, o pueden
presentarse como una masa ulcerosa en la l@nea media. Es—
te término cubre un amplio margen de situaciones clinicas
y estados patolégicos, que pueden Isubdividirse en tres

cdtegorias convencionales:

a) Meningocele: El meningocele se refiere a una
extensidén quistica de las meninges, gue surge a traves de
los arcos vertebrales no fusionados. Habitualmente no hay

signos clinicos de disfuncidén neural.

b) Mielosquisis: La mielosguijsis se refiere a la
presencia de tejido .neural displdbico en la superficie ;

del saco. En este caso,el saco no se ha formado encima

’ '

del tejido neural. Esta anomalia esta invariablemeqte a—

1

!“
sociada con déficit neuroldgico.

c) Mielomeningocele: Indica un defecto de fusidn

¢

‘de los arcos vertebrales, con distensidén gquistica tanto

de las meninges como de la médula espinal y las raices

rag.10



nerviosas malformadasg a,través del defecto. Hay mielo—
displasia en la médula espinal y hay signcs v sintomas
neuroldégicos acompafiantes, de severidad variable de a—

cuerdo al nivel lesional.

Estas divisiones son clasificaciones ﬁeramente arbi-—
trarias dentro de la mielodisplasia; ya gue pueden apare--
cer nuevas divisiones a partir de la existencia de un tu-—-
mor acompafiante de la mielodisplasia, por ejemplo, el 1li-—
pomielomeningocele, donde la mielodisplasia se encuentra

complicada por un tumor denominado lipoma.’™ (8)

f

3.B'ETIOLOGIA DEL MIELOMENINGOCELE
La causa del mielomeningocele es desconocida. Se han
realizado varios estudios .para detectar la etiologia, a

saber:

. ‘, ') . .. ! .
- Influencia exégena durante la pgestacidn,que pueda

considerarse sospechosa. f )

- Mala salud materna durante el comienzo del embara—

f

zo; (Doran y Gutlkelch).

demostrd que es pro—

0]

- Incidenéia familiar, donde &
bable dpe sea de cuatro a ocho veces mayor a lo normal.

- Predisposicidn heredadé peligenéticamente, la cual
pﬁede ser desencadenada por mecanismos ambientales (Car—

ter). (8) ‘ .
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A pesar de estos estudios,la causa embrioldgica de
la mielodisplasia no se conoce definitivamente.

Teniendo en cuenta que el mielomeningocele es una
defecto del cierre del tubo neural, y gque este se produce
aproximadamente unos veintiocho a treinta dias después de
la concepcidn, es probable que la causa responsable de

esta patologia se haya producido antes de gue la madre
t

tenga conocimiento de su embarazo.(ZEa

Existen diversas pruebas que pueden usarse para pre—

decir los defectos del tubo neural, que éon;(ﬂﬁﬁ

t

j A i
a) Alfafetoproteina: que se realiza en paises donde

4

la incidencia de mielomeningocele es alta.

' i >

T o'y Y i
b) Amniocentesis: realizada entre la semana 14 y 16

|
de embarazo, en madres de alto riesgo, y en casos de ni—

veles altos de alfafetoproteina en sangre.

# 1
4 |

c¢) Colinesterasa: que es un test mas reciente y se— i

|

guro.

« d) Con la combinacién de la amniocentesis vy la
ultrasonografia pueden reconocerse mas del 90 por ciento

de los casos de espina bifida.
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3.C. PATOLOGIA DEL MIELOMENINGOCELE

) El defecto del mielomeningoceie se descubre inmedia—
tamente al nacer y su aspecto puede variar considerable—
mente. El saco puede estar cubierto por una membrana del—
gada trasparente o epitelizada. La médula disrdafica y los
elementos neurales pueden estar totalmente expuestos en
la superficie del saco. Los elementos neurales contenidos

s 1
en el saco son displésicos. La displasia incluye degene—
racién de la médula, formacién de.quistes y;proliferacién
e hipertrofia de los elementos neyrales.
Los‘defectos gquisticos pueden aparecer en cualguier—
punto a lo largo del neuroeje, siendo su localizacién mas

frecuente en la regién lumbosacra.

La cifra media de incidencia es aproximadamente de

0,2 a 4,2 de cada 1000 partos con producto vivo, predomi—

‘

nando en las mujeres.(8). .

3.D ﬁANIFESTACIONES CLINICAS DEL MIELOMENINGOCELE

) i

‘ Las manifestaciones clinicas son principalmente de
dos tipos: neurolégicas y ortopédicas.

"La localizacién del defecto por debajo de la segun—
da vértebra lumbar, se acompafla de afeccidén de las raices
nerviosaslde la cola;de caballo, produciendo pardlisis
parcial arrefléxica flaccida de los miembros inferiores,

|
y déficit sensorial, ambos de gravedad variable, (ver

cuadro 1).
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JADRO 1
LASIFICACION SEGUN AREA, LESION NEUROLOGICA Y MANIFESTACIONES CLINICAS

GRUPO LESION NEUROLOGICA LESION CLINICA
| I Lumbar 1 ‘Paraplejia total
|
II Lumbar 3 - 4 Funciona:
Flexor de cadera
Aductores

Extensor de rodilla

No funciona:

Extensor de rodilla
Abeductores

Flexores de rodilla y pie
Vejiga v recto

III Sacro 1 - Funciona:
‘ ’ ‘ Lo del grupo II, mas

Dorsoflexores de pie

Funciona debil:

. Extension de cadera
Flexion de rodilla
Inversion de pig

No Funciona:
Flexores plantares de pie
Vejiga ¥ recto

IV Sacro 3 Funciona:
Todo el miembro inferior

1" " .
No funciona:
Vejiga y recto

\Y Sin lesion Normal

' i
Tabla realizada por TAILLAR y cols., modificada por SHARRARD - ARENDAR
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Es usual que los trasto?nos sensoriales guarden pa—
ralelismo con la disfuncién ﬁotora.

La alteracién en la inervacién de la vejiga afecta
el tono del esfinter y el trigono vesical., lo gue produce
incontinencia por rebosamiento con'goteq constante de o-—
rina. A menudo son también deficientes el tono del esfin-—
ter anal y los reflejos de la piel anal, lo gque da como
resultado incontinencia, y a veces prolapso rectal.

La localizacidén del defecto por debajo de la tercera
vertebra sacra no produce afeccidén motora a excepcidn de
los masculos intrinéecos del pie, pero si " hay paralisis
de ‘los esfinteres anal y vesical.

En algunos casos, la denervagién de los mﬁsgulos de
los miembros inferidres provoca deformidades articulares
in Gtero, que .oonsisten ‘principalmente en fracturas,

contracturas, cifosis, escoliosis lumbosacra ,luxacidén de

la cadera, pie zambo. ‘

La amplitud y gravedad de estas deformidades acompa—

flantes dependen dél grado de afeccidén neurtldégica.

1 i
1

I

3.E ENFERMEDADES ASOCIADAS :

La patologia mielomeningocele  tal como se ha
descripto anteriormente, se encuentra casi en la totali-
dad de los casos,asociada a otras enfermedades principal—

mente Hidrocefalia (90 por ciento), que suele acompafiarse

en un gran numero de casos,de la Malformacidén de Arnol-—

|
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d-Chiari tipo 2. También es posible encontrarla con hi-—

——

dromielia, siringomielia o diplomielia. Consideraremos a—

gqui las dos enfermedades asocladas méas frecuentec.
3.E.1 HIDROCEFALIA

"La hidrocefalia indica la dilatacidén de los espacios 1li—

cuorales y principalmente de los espacios ventriculares

como concecuencia de una perturbacién de la  hidrodinamia— -

normal del liguido cefalorragquideo. Se manifiesta ante

' H
todo,por un aumento. progresivo del volimen del c¢réneo,

que puede haber comenzado antes del nacimiento o bien

puede hacerse aparente durante las primeras semanas. de

LN |

nsanchamiento

T

vida. Otros signos que la acompafian son:
. | ‘
de las suturas, abultamiento de las fontanelas, dilata—

cién de las venas epicraneales. signo de ’la ruesta de
so0l. Secundariamente los signos neuroldgicos scn: atrofia

optica, sordera, signos cerebelosos, espasticidad en los

miembros.
. + K] .
La repercusién sicomotora aparece en las etapas de
la adquisicidén de la marcha o de la palabra.”(&ﬁ

La etiologia es maltiple, y se distinguen dos varie-—

dades de hidrocefalia:

1-) Hidrocefalia no comunicante:

Puede ser consecuencia de: a) un blogueo a nivel del

Acueducto de Silvio: - ausencia del acueducto

- malformacién del acueducto

; pag.l6
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- obstruccidén por una membrana o por

proliferacion de células.

b) imperforacién u obs—

truccidén de los agujeros de Magendie 'y de Luska.
.

c) blogueo localizado a
nivel de la Cisterna Magna. Aqui, la hidrocefalia se aso-
cia a otras malformaciones: espina bifida con meningocele
o sin &1, anomalias de la Charnela occipito;atloidea, Vv

Malformacién de Arnold- Chiari. 4

2: HIDROCEFALIA COMUNICANTE

Resulta en general de una obstruccidén de las cister—

nas de la base, que puede producirse por un ' proceso me—

ningeo inflamatorio prenatal, y principalmente por hemo—
rragias meningeas.(gd ' '; ’ |
| ., Otros autores asocian la hidrocefalia con la
Malformécién de Arnold-Chiari (Russel).(;b)
“"La hidrocefalia, indepenaientememte del tipo, aumen—

ta el riesgo de muerte y empeora el prondéstico de la fun-—

cionalidad, tanto en el aspecto motor como en el intelec—

tual." (%)

3.E.2. MALFORMACION DE ARNOLD-CHIARI

"Consiste en un desarrollo anormal, con desplazamien—

to hacia abajo, hacia la columna cervical. de partes del

rag.17



cerebelo, del cuarto ventriculo y 'del bulbo raguideo.'’
(é}) 4

Chiari describe cuatro tipos de esta malformacidn,
seglin las anomalias y su importancia Vﬁa:

"Tipo 1: alargamiento de los lébulos inferiores del
cerebelo, en forma de botdén: el bulbo de desliza por el
canal raguideo hasta' el atlas o el axis: el cuarto
ventficulo esta en su sitio.

Tiro 2 : el bulbo y la mitad inferior de la protube—
v
rancia estédn en el canal, asi como la parte inferior del
cuarto ventriculo.

Tipo 3 : excepcional hidrogncefalia cerebelosa’ cer—

vical.
) i

Tipo 4 :ectopia bulbar con hipoplasia del cerebelo.”

En el mielomeningocele, la MéiformaCidn de Arnold
-Chiari asociada és del tipo 2."Las estructuras estan a
veces comprimidas tan estrechamente en el conducto raqui-
deo, que hay.también obstruccidén del flujo del liquido
cefalorraquideo desde el cuarto ventriculo, y origina co—
mo consecuencia una hidrooefalia.“(f%)

Si bien no todos los autores estan de acuerdo, la
teoria méds aceptada costiene éue esta malformacidén se de—
be al anélaje del cono medular en el sacro por la espina
bifida, con la consecuente traccidén sobre el rombencéfa—
lo, cuando la columna vertebral creoe.(ﬁ%)

Los cuatro Gltimos pares craneales pueden observarse

estirados, asi como los primeros nervios ragquideos cervi—
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cales.

" \
"La manifestacién clinica mds comin de la Malforma-—
. . £ L
cién de Arnold-Chiari es una hidrocefalia congénita. La
asocilacidén de una espina bifida con una hidrocefalia con—

1

génita;‘sugiere la presencia de esta malformacién.”(f%)
"El prondéstico depende deila importancia del déficit
motor al nacer, del estado vesical y del tipo de anomali-—
as cerebfales asociadae.”(gb)
Teniendo en cuenta las manifestaciones clinicas gue
'se pueden encontrar en un nifio con mielomeningocele vy sus
principales enfermedades asociadas, es posible asegurar
que existe una importante alteracidén en la interrelacidn
i}
de los subsistemas humanos, (Modelo de la ocupacidn huma—

na), originando como consecuencia disfunciones ocupacio—

nales variables, segin los casos.

3.F.DIVERSOS CONCEPTOS ACERCA DE LAS ACTIVIDADES DE LA

VIDA DIARIA EN EL MARCO DE LA TERAPIA OCUPACIONAL.

El término Funcionalidad,indica 1la” capacidad que

tiene una persona para realizar con independencia las di-—
versas actividades gque surgen de las necesidades hunanas.
Esta capacidad estd dada por un conjunto de movi-—

mientos coordinados y dirigidos que consiguen efectuar

\ ™

parte de una -actividad. Cada funcién forma parte de una
’

actividad; cada actividad, de un todo cqnstituido'por un

.
[=4

complejo numero de actividades emergentes de las necesi-

pag.18
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dades humanas. :
i\ \.\

i3

Se denominan Actividades de la Vida Diaria, a la
parte principral de ese todo, por abarcar las actividades
basicas necesarias e indispensables gque surgen en el

transcurso de un dia de vida.“(ﬁb

o

Como expresa la Terapista Ocupacional Berenice Fran—
cisco, las actividades de 1la Vidé diaria bajo esta Opti-—
‘ca, van siendo comprendidas y utilizadas como "repeticidén
mecdnica de actos o acciones fisicas exigidas, que se e—
fectuan dia a dia"”. Este sentido no es cuestionable, pero
aceptar a las a.v.d. como actos mecanicos,” es sustituir
la auténtica ejecucién del hombre por funcionalismo™. En
este Gltimo sentidb, las actividades diarias se observan
como ejecucidn rutinagia de actos mecénicos, pero se deja
de lado lo cotidiano, "que es el, lugar donde bugcamos e—
'jefcer nuestra actividad préctica‘transformadora, es lo
social, es el contexto en.el“que vivimos." " (10)

Tomando como referencia al Modelo de Ocupécién Huma—
na, Qbservamos que se considera al hombre Gomo un sistema
abierto, v a su conducta ocupacion&li como la salida de
ese sistema. Esta salida., estd regulada v determinada por

4 I v
el funcionamiento de los subsistemas Volitivo; de los Ha-—
bitos y del Desempefio.

El subsistema del desempefio es critico a la adapta—
cién global del sistema. Estructuralmente., esta compuesto
par destrezas, y su funcidébn es  producir acciones
diestras. Las destrezas consisten en componentes de la

accién , organizados e interrelacionados, «ue guian el
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\
alcanzar un logro o propésito dentro de las condiciones

ambientales variables. La déstreéa no so6lo incluye movi—
mientos y percepciones para actuar, sino también la toma
de decisiones y reslucidn de problemas. Las destrezas, y
las reglas que las organizan, no son estructuras innatas,
sino que se adquieren a través del juego exploratorio vy
&e la préctica de dominio.

A estas destrezas disponibles, el subsistema de los

héabitos las organiza en rutinas para la vidq diaria y el

desempefio de roles.
El subsistema volitivo es el que establece o comien—

g " 1 ¢ -
za las acciones que el subsistema del desempefio puede

producir.

'

Por lo tanto, la interacciéq de estos tres sistemas

es fundamental para determinar la :interrelacion del

hombre con su medio'ambiente.O@q

Hasta aqui, hemos expuesto: algunos conceptos acerca

de la concepcidén que toman diferentes autores sobre las

actividades de la vida diaria. ~

o
\

~ " 1
( - 3 .
Segin nuestro punto de vista, niriguna de ellas
e

excluye a la otra,)sino que creemos en un abordaje te—
rapéutico ocupacional que las integre. Al prescribir un
|

tratamiento, no sé6lo debemos pensar en un programa de ac—

‘tos mecdnicos y esperar una simple repeticidén rutinaria,

.

sin permitir al paciente comprender el proceso de reali-—
dad en que vive. Si ademds, consideramos al ser humano
como un sistema abierto, y ubicamos a la conducta ocupa-—

cional (incluidas las a.v.d.) como el vehiculizador y me—
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diador entre ese sistema con el medio, es imprescindible
11‘

tener en cuenta lo que en ellas esta implicito: creativi-—

dad para resolver nuevos problemas, exploracidn, dominio,

funcionalidad. cotidianeidad; y no rutina.
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4 _OBJETIVOS

4.A. Objetivo General

Este trabajo se propone conocer y sistematizar la e—
xistencia de alteraciones en la ejecucién de las activi—

dades de la vida diaria de cuidado personal, y determinar
()

en que medida interfieren en la independencia de los pa—

cientes con mielomeningocele.

! . i

4.3.0bjetivos Especificos

v

1.- Determinaf la presencia de dificultades en la
realizacién independiente de  las Actividades de la Vida

Diaria de cuidado personal en . los pacientes conh Mielome—

ningocele.

2.- Identificar en ~qué actividades los pacientes

0"
|

presentan mayores dificultades.

3.- Determinar el nivel de independencia que pueden

llegar a tener los pacientes con Mielomeningocele.

4 .- Determinar si existe relacidén entre el nivel de
lesién medular de un paciente con Mielomeningocele, y el

nivel de independencia en las Actividades de la vida Dia-—

ria de cuidado personal.
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' 5.- Determinar si existe reiacién entre la presencia
de antecedentes de enfermedades asociadas, tales como Hi—
drocefalia y Malformacién de Arnold-Chiari tipo 2, y el
nivel de independencia en las Actividades de la Vida Dia—

ria de cuidado personal, en un paciente con Mielomeningo—

cele.
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5. DEFINICION DE LAS VARIABLES

5.A . Variable Dependiente:

\

X Independencia en las Actividades de la Vida Diaria
1

de cuidado persbnél

~ Definicién Cientifica;\Se entiende por Actividades

de la Vida Diaria de cuidado personal, al conjunto de

‘funciones integradas pos movimientos coordinados y diri-—-

gidos, que consiguen satisfacer las necesidades de auto-—

cuidado de un dia de vida. La independencia en las mis—

mas, implica la capacidad de realizarlas sin ayuda de

|

otra persona, en forma habitual.

- Definicidén Operacional: Son las actividades surgi-—
das de las necesidades de autocuidado de un dia de vida,
tales como alientarse, vestirse, higienizarse. La inde—
pendencia en las mismas, exéluye la ,asistencia de otra
persona;(madre, padre, familiar), pero no excluye la a—

sistencia de un elemento externc, como una ortesis o una

adaptacion.

5.B. Variables Intervinientes

X Nivel de lesidén medular: lugar o zona de la médula
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espiné; gque se encuentra afgctado por la presencia de un
mielomeningocele, originandb!signos vy sintomas neuroldgi-—
cos y ortopédicos segin su localizacién metamérica.

¥ Antecedentes de Enfermedades Asociadas: alteracién
o desviacién del estado fisiolbgico en una o varias par—
tes del cuerpo, que se dié conjuntamente con una patolo-—
gia de base. W

En este trabajo, la patologia de base es el Mielome-—

ningocele, y las enfermedades asociadas son la Hidrocefa—

lia y la Malformacién de Arnold-Chiari tipo Z.
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6. DISENO METODOLOGICO

6.A. Tipo de estudio

El estudio es de tipo exploratorio descriptivo, por—
que nos permite sistematizar los datos registrados acerca
del comportamiento de las variables, y analizarlas a

través de su dimensionamiento.

6.B. Pacientes

a

Universo de estudio

L

Estda compuesto por 200 pacientes con Mielomeningoce—
le, con edades que oscilan entre recién nacidos y adoles—
centes. Estos paciéntes conforman el sistema "Internatio-
nai Myelodysplasia Stqdy Group,“que se aplica en el Hos-—
pital Nacional de Pediatria “Prof. Dr. Juan P. Garrahan"
de la ciudad de Buénos Aires, en el 'area funcional del
Mielomeningocele. |

Ei grupo de estudio estdr .formado por 45.'pacientes,

quienes constituyen las unidades de andlisis.

6.C. Méetodo

6.C.1.‘Criterios para la seleccidén de la muestra
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X Criterios de inclusiédn:
i

- pacientes con mielomenin—

gocele, de ambos sexos

- pacientes con edades
entre 6(seis) y 12 (doce) afios. Se seleccionan a partir
de esta edad (seis afios cumplidos), pofque es el tiempo
cronolégico y madurativo adecuado para la realizacién de

las conductas a evaluar.

X Criterios de exclusidn:

- pacientes inubicables
. y

- pacientes que no respon-—

den a la citacién al consultop%o.

- pagientes que se niegan a

cumplir con la evaluacidn. ;

= pacientes que no

1

comprenden las consignas que se administran.

pag.2

|



SRR R ——

oy a3

e

JB;C.Z- Método de seleccidén de la muestra

Se usé el método no probabilistico accidental; de
manera que se utilizaron para el estudio ‘los pacientes
disponibles.

La cita se reélizé por carta, desde julio de 1992 a
junio de 1993, a 98 pacientes, de los cuales s6lo 45
cumplieron con los réquisitos de inclusién, conformando

éstos las unidades de andlisis. !

6.C.3. Recoleccién de datos

‘

Para recoger los datos se ut;lizé:,

1) Ficha de evaluacidén : Se utilizé una ficha digefiada a

los efectos de observar las actividades de alimentacidn,
i} ' 1

vestido e higiene, en un paciente con Mielomeningocele,

en un medio artificial, como es el consultorio de un

" hospital. Para recoger estos datos, no se utilizaron los
— %

formularios del P.D.M.S. disefiados al respecto, por
considerar que no se ajustap a los requerimientos de este
trabajo de investigacién. Por lo tanto, cabe aclarar que,
de este programa, se utilizaron los nifios registrados en
él, v no los formularios de evaluacidén. Las razones son

las siguientes:
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a) Estos for@ularios estéﬁ disefilados para
realizar evaluacidén y seguimiento en las actividades de
;a‘vida diaria de un paciente cén Mielomeningocele, y
contienen conductas que requieren observaciones diarias
para ser evaluadas y registradas con veracidad. Esto no
se realiza en un hospital de pacientes agudos. Por otro
‘lado, se debe tener en cuenta que los pacientes que se
atienden en el Hospital Garrahan provienen de diversos

1
lugares del pais, por lo gque un seguimiento diario
resulta imposible. De esta manera, Yy para :este trabajo,
los nifios eran citgdos s6lo una 'vez al consultorio de
Terapia Ocupacional. Por lo tanto, las conductas eran
registradas segﬁnJ lo obéervado en ese momento:
posibilidad ovno dé realizarlgé;,coﬁ o sin dificultad, vy

con asistencia o sin ella. i

’

‘bj Con respecto a %o gque se refiere al
manejo de las‘ ortesis, esta ficha de evaluacidén es
inc;moleta? ya que no considera todas las posibilidades
ortésicas .factifleé de sér encontradas en estos
pacientes. (ej.: silla de ruedas, bastones, andador).

Si bien él'manejo ortésico es también una mds de las
actividades de la vida diaria en los nifios con esta
" patologia, no se incluyé en este trabajo debido al tiempo

empleado en la evaluacidén de las otras actividades, que

en algunos casos superaba los 60 minutos.
|

c) Consideramos ademas, que las
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asistencias a proporcionar en todas las actividades que
se proponen en el P.D.M.S., adolecen de indicadores
claros y precisos, que permitan un registro objetivo en

la evaluacidn.

2) Observacién estructurada, con dos observadores: uno,

participante, que administraba las consignas y asisten—

‘cias; y el otro, no participante, que registraba lo

observado, en la ficha de evaluacidn.
|

3) Recopilacidn documental: se recogieron " los datos de
las Historias Clinicas referidos, a:

- nivel de lesidén medular

antecedentes de enfermedades asociadas

fecha de nacimiento.

i

6.C.4. Método de evaluaciodn
1 1)

Las actividades de cuidado personal evaluadas fueron

seleccionadas de acuerdo a la posibilidad real de ser ob—

servadas en el consultorio de un hospital (medio artifi-—

!

cial).

Las consignas se administraban por orden verbal, bi—
diendo al paciente la ejecucidén de las actividades a eva—
luar. La'asistencia;se proporcionaba en el caso de QJue
fuera solicitada en algin momento, o para completar la

maniobra.
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Para alimentacidn:

Paciente ubicado a la mesa, donde se encontraban los
utensilios utilizados habitualmente para comer:
- plato
- vaso
- tenedor
= cucharal

-~ cuchillo

Se solicito al paciente que realice la actividad de

alimentacidén, usando estos elementos. Para tal fin, se 1lo
' 1

proveyd ademds de un alimento, de modo gue lcs utensilios

fueran utilizados en forma real.

Para vestido: ;

v

r \
Se pididé al paciente quitarse y

colocarse las si-—

guientes prendas:
]

puléver (en su defecto, buzo o re-

mera)

i : pantalén o pollera

- medias

zapatos.

Ademds se solicitaba abrochar y desabrochar botones

il
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(standar). ' , i

Para Higiene:

"El paciente colocado frente al lavamanos,

ministraron las siguientes consignas:

!

- lavarse y secarse manos y cara, incluyendo
cierre de la canilla, toma y colocacidén de la

su lugar correspondiente.
- peinarse

- cepillarse los dientes, incluyendo colocado

dental en el cepillo y en,juague bucal.

«

- sacarse y ponerse el pafial o catéter.

6.C.5. Andlisis de los datos

se le ad—

apertura y

toalla en

de pasta

Los datos estrictamente relacionados con las va—

riables estudiadas, se volcaron a fichas disefiadas a es—

tos efectos; que.posteriormenté fueron codificados, tabu-—

4

lados y analizados estadisticamente.
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7-RESULTADOS

De. la poblacion estudiada,45 pacientes con mielomenin-
gocele, la mayor frecuencia (62,3 %) se ubicaba en el inter-
valo de clase que va de 6 a 8 afios de edad. Esta frecuencia
disminuia bruscamente en los intervalos‘aubsiguientes, encon-
trandose:en el que va de 8 a 10 afios, vy en el que va de 10 a
12 , el 13,3 % en cada unofty en el ultimo (12 a 14 afios) el
11,1%. (cuadro 1) (grafico 1).

Si bien las causas de este descenso se desconocen, se
estima que puede deberse a qgue los pacientes y sus familiares
desertan al tratamiento., ya gqgue aproximadamente a esta edad
(8\10 afios) decaen sus expectativas de alcanzar mayores lo-
gros.

El promedio de las edadeé de estocs pacientes era de 8,5

afios, mientras que la mediana se ubicaba en-los 10 alios de

edad. (grafico 1).

L
De los pacientes evaluados, el 57,8 % era de sexo
masculino, en tanto que la poblac'ién femenina era del 42,2 %.

(cuadro 2). I i

Durante el transcurso de la investigacidn, se encontro
gque una tercera variable, LA EDAD, influia altamente sobre
las deméds. Es asi que , debido a la distribucidén en los

intervalos de clase, ge estudiaron y compararon los resulta-
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dos segun pertenecieran al grupo de pacientes menores de 8
afios o mayores de esta edad.

Se pudo determinar que\el 64,4 % de la poblacibn estu-
diada presentd dificultades para ejecutar con independencia
las actividades' de la ‘vida diaria de cuidado personal.
(gréfico 2).Los nifios menores de 8 afios, en su gran mayoria
(85,7%), eran dependierites. De los nifios mayores de esta
edad, =s6lo el 29,4% fue deprendiente. (cuadro 3). (grafico 3).

Se iddentificé gue la actividad Higiene fue la que

presentd mayores dificultades para su realizacidén indepen-

diente.
- los nifios menores de 8 afios, fueron

dependientes en un 89.3% de los casos, mientras que los

mayores de esta edad, presentaron dificultades en un

35.5%. (cuadro 4) (gréfico 4).

El vestido ocupd el segundo lugar dentro de las activi-

t

dades de la vida diaria que presentaron dificultades,  dando

como resultado que:

; — los nifios menores de 8 afios debieron

o

ser asistidos total o parcialmente en un 71,1% de los casos,
I

- en los pacientes mayores de 8 aflos,
[ i

'las asistencias se proporcionaron a un 17,6:% de los nifios.
(cuadro 5) (grafico 5).
La alimentacidén fue, la acpividad gue. presentd menores
dificultades para su realizacién. Se observd gue en los nifios
i

menores de 8 afios, solo el 17% requiric asistencia, en tanto

¢
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gque los mayores de esta:edad, fueron todos independientes.
(cuadro 6) (grafico 6).

‘El nivel de independencia general en las Actividades de
la Vida diaria de cuidado personal que pudieron alcanzar los
pacientes evaluados fue el siguiente

- pacientés menores de 8 aflos: depen-
dientes, el 42,9%; parcialmente indepedientes el 42,9%; e
independientes el 14.2%.

- pacientes mayores de 8 afios: depen-
dientes, el 5,9%; parcialmente independientes 23,5%: e inde-
pendientes el 70,6%.(cuadro 3) (grafico 7).

Del total de los pacientes gque constituyeron la mues-
tra, el 78% de ellos presentd antecedente de hidrocefalia,
encontrandose a la Malformacién de Arnold-Chiari asociada ‘en
un ‘48% de los casos en los que la hidrocefalia se hizo pre-
‘sente. (cuadro 7).

Al intentar’ estudiar la relacidn entre la presencia
del antecedente de Hidrocef&lia, con v sin la Malformacién de
Arnold-Chiari, y el nivel de indepehdencia en las actividades
de la vida diaria de cuidado personal, no se pudo ver%fioar
en que medida esta Gltima ég modifica pror la anterior, &a que
todos los nifios menores de 8 anos eran dependientes, aun
teniendo o no el antecedente ae la Malformacién de Arnold-

Chiari. Asi mismo se observo.,que los nifios mayores de esta

edad, con o sin la Malfomacidén de Arnold-Chiari, eran en su
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gran mayoria, independientes. (cuadro 8) (grafico 8).

Si bien los totéles de grupo son algo bajos, la distri-
bucidén porcentual muestra que la relacidén edad-nivel de inde-
pendencia es altamente significativa.

Los ©pacientes que conforman la muestra. presentaron
grado 1 de lesién medular, el 31,4% de los casos; grado 2, el
15% ; grado 3, el 22,2%; y grado 4, el 31,1%. (cuadro 9).

Del total de nifios con nivel de lesién alto (grado 1 y
2), el 62% eran menores de 8 afios, mientras gue el 38% res-
tante lo confomaban los pacientes mayoges de esta edad.

Con respecto a los pacientes con nivel de lesién bajo
(grado 3 y 4), el 62,5% eran menores de 8 afios, y los ma&ores
de esta edad eran el 37,5%.

Al estudiar la relacidn entre el nivel de lesién medu-

i

lar y el nivel de independencia en las actividades de la vida
' . y

diaria de cuidado personal, se verificd que:
- los pacientes menores de 8 alios, con
nivel de lesgibn alto, fyeron dependientes en un 100% ; mien-

tras que los mayores de esta gdad con el mismo nivel de
i

lesidn, fueron dependientes e independientes en un 50%,de los

casos. (cuadro 1©@) (grafico 8). ‘
v, iy 50 -
-los pacilientes menores de 8 ands con
;. nivel de leesidn bajo, fueron dependientes en un 73,3%, e
i

independientes ' en un 26,7% , en tanto qgue los nifios mayores

de esta edad, con identico nivel de lesidn, fueron dependien-
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tes en un 11,1% e indépendientes en un 88,9 % de los casos.
(cuadro 11) (grafico 9). -
Estas distfibuoiones porcentuales muestran que, si bien el
nivel de lesidén incide Sobreﬂel nivel de‘independencia en las
actividades de la vida diaria de autocuidado, la preponderan-

1

cia de la edad sobre esta variable,. sigue siendo altamente

significativa.



8.CONCLUSIONES ' e

I

En este trabajo, se evaluaron pacientes gue tuvieran una

edad cronologica adecuada para la realizacidn de las conduc-

tas que se administraron.(desde los 6 afios).

El promedio de edad de la poblacidon estudiada, era de
8,5 aflios.
Sin embargo, & pesar de que el promedio de edad de estos
pacientes superaba el minimo requerido, se encontro que sbélo
un reducido numero de nifios, lograba la independencia en las

actividades de la vida diaria de cuidado personal.

Estos resultados, nos llevaron a dividir la poblacidén en
dos grupos de edad, teniendo en cuenta no solo el promedio,
sino también la frecuencia de distribucidn en los intervalos
de clase. De esta manera, los grupos de estudio se conforma-
ron segun fuesen menores O mayores de 3 afos.

Al comparar y analizar los resultados obtenidos en cada
uno de los grupos,se verificaron las marcadas diferencias en
lo gque hace a la independencia en las actividades de la vida
diaria. Esto se puso de manifiesto mas claramente, al tener
en cuenta los datos arrojados en la realizacion de cadg una
. de las actividades, principalmente eﬁ la Higiene, y también
en el Vestido. En'cuanto a la Aliment&cién, las diferencias

no fueron tan evidentes., debifdo a gque solo un reducido numero

de pacientes requirid ser asistido.

>

A
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Es altamente probable qgue el nivel de lesidén medular, vy
el an&ecedente de Hidrocefalia con la Malformacién de Arnold-
Chiari, son factores determinantes del nivel de independencia
gque puede alcanzar un paciente con Miélomeningocele, en las
Actividades de la Vida Diaria de cuidado personal. Sin embar-
go, en el presente trabajo queda demostrado, gue la edad es

! ‘
significativamente mas relevante que dichos factores, en lo

que se refiere al logro de la autonomia en las actividades

bédsicas del diario vivir.
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9. PROPUESTA /

De acuerdo a los resultados obtenidos en el presente
estudio, intentéremos brindar una posibie solucidn
ante las dificultades observadas en la realizacioén inde-
rendiente de las ActiJidades de la Vida Diaria de cuidado
personal.

Teniendo en cuenta gue el Mielomeningocele conlleva mal-
tiples deprivaciones intrinsecas y extrinsecas para el nifio
que lo padece, consideramos necesario contrarrestarlas desde

un comienzo, que tiene su origen desde el dia del cierre del

defecto medular.
A partir de este momento, se hace visible la funcidn del

Terapista Ocupacional dentro del eqguipc interdisciplinario en
1

Pediatria Neurocortpédica.

Creemos necesario un abordaje de estimulacidédn temprana,
dirigida al nifio en su conjunto, y no a un determinado 6rga-
no, miembro o funcién. Es de vital importancia, ofrecerle al

paciente multiples experiencias ge accidon, a través de las
‘ v

" cuales pueda ir construyendo su desarrollo cognitivo, motor,
\

4

o

sensorial, psicolégico, afectivo y social. Sabemos de antema-

no, que estos aspectos se encontrarén afectados de una u otra
LR | "

manera, Vv el retraso se haré& mis evidente con el paso del

. ; k
tiempo. Esta es la razdn que nos lleva a sugerir una estimu-

|

lacién intensiva que apunte, como define Coriat. a apoyar al

‘
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nific en el desarrollo de sus aspectos instrumentales:psicomo-
tricidad, lenguaje, hébitosf Juego, socializacidén y aprendi-
zaje. El engranaje de estos’factores, sera el pilar sobre el
cual se constrdyen las actividadesg de la viaa diaria, permi-
tiendo al éujeto adqﬁirir prdgresivamente su autonomia.

Pero ‘el abordaje teraréutico no debe limitarse solamente
al nifio.Es imprescindible el:trabajo con la familia, instru-

i <

véndola acerca de loe problemas del nifio, de su realidad
concreta y de sus posibilidades futuras. G

La formacidén de la madre gbmo principal stimulador, es
una tarea que‘nos compete v no debemos dejar de lado. En esta
etépa,‘ trabajaremos en base a la reconstruccién del vinculo
madre-hijo, que seguramente se vera afectado a causa del
shock emocional que produce la llegada de un hijo con disca-
pacidad.

El asesoramiento en cuanto al manejo diario del nifio,
debe realizarse teniendoven cuenta las pautas culturales y la
realidad social y econdmica de la familia.

Hasta agui hemos expuesto un modo de tratamien-
|

to. que tiene valor en agquella edad en la que la Estimglacién

Temprana es, por defincidén, aplicable. A partir de lds tres
afios, momento en el que los aspectos instrumentales del
desarrollo comienzan a diferenciarse. el abordaje desde
Terapia Ocupacional varia. .ES asi gue en esta etapa, la

terapéutica dejara gradualmente,de ser global y unificada,

E ; rag.42"
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para dirigirse a la autonomizacién de cada una de las herra-

mientas de las que el nifio se vale para efectuar sus inter-

4 4

cambios con el medio. Si bien cada uno de estos aspectos vya

' i

disociados, requieren de disciplinas gue se ocupen especifi-
a3 \

camente de ellos, es necesario un eguipo de trabajo que las

articule en un todo, gque es el nifio.

Los hébitos son uno de los instrumentos que

abordard el Terapista Ocupacional. Dentro de ellos estan

comprendidas las actividades de la vida diaria de cuidado

personal. Ya conocemos el andamiaje sobre el cual éstas se
! F]

construyen. Por lo tanto, es imprescindible realizar un com-

pleto examen psicomotor, sin perder de vista las afecciones

propias del Mielomeningoéele: nivel de lesidén medular, enfer-—
medades asociadas, incontinencia, deformidades, ilteraciones
en el coeficiente intelectual, etc. Los resultados obtenidos,
nos permitirén identificar las &reas que deben ser trabaja-
das, para poder establecer pautas de entrenamiento en las
actividades de la vida diaria. Estas deben ser evaluadas en
los lugares en los que.el niﬁo' laé realiza habitualmente
(hogar, escuela), ya gue es alli donde podréan detectaﬂse las
necesidades reales. No estéa demés decir gue, en un niﬁo con
Disrafismo Espinal, generalmente la ejecucidn de una activi-
dad, no se inscribiréa dentro de un patrén normal. Por esta
razén, nuestra funcibén serd la de guiary al niiioc para encon-

trar su modo particular de desenvolverse con independencia en
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éu vida cotidiana.

Estax propuesta fue elaborad§ a partir de observar a
45 pacienpes con MiélomeningOCele en su  desempefilo en las
,Actividades de la Vida Diaria de Cuidado Personal. Sabemos lo
coﬁplejo. que esg abordar a un paciente con estas caracteris-
ticas. Con esta propuesta, intentamos abarcar la mayor canti-
dad posible de aspectos a trabajar en Terapia Ocupacional. Si
bien fue elaborada desde un plano teérico, nos queda por
verificar empiricamente cada uno de los aspectos aqui trata-
dos. Consideramos ésto, una tarea a realizar en futuras
investigaciones, tomando como punto de referencia algunos de
nuestros resultados. "

Conocemos la existencia de formularios de evaluacidn
Psicomotora y de los Miembros Superiores. Estos se encuentran
comprendidos en el Patient Data Management System (PDME), en
los formularios 11 y 9 respectivamen'é. Consideramos que este
es un material gue se debe tener en cuenta, pero gueda sujeto
a experimentacidn y verificaéién cientifica, con el fin de

conocer el grado de validez y confiabilidad para ser aplicado

en nuestra poblacidén, v especificamente en paciente? con

mielomeningocele. :
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TABLA NRO 1 i
Pacientes con MMC. evaludos segun edad en anos.
Hospital NAC. de Pediatria Dr. Juan P. Garrahan
Buenos Aires. julio 1992- junio 1993.

EDAD NUMERO PORCENTAJE
6-8 28 62,3
8-10 6 13,3
10-12 6 13,3
12-14 5 11,1
TOTAL 45 100
TABLA NRO. 2 \
Pacientes con MMC. evaluados segun sexo.

Hospital NAC. de Pediatria Dr. Juan P. Garrahan.
Buenos Aires julio 1992- junio 1993.

SEXO NUMERO PORCENTAJE
MASC. 26 57,8
FEME. 19 42,2
TOTAL 45 100

TABLA NRO. 3 ,
Nivel de independencia en las actividades de la vida diaria
de cuidado personal de los pacientes con Mielomeningocele,
gun edad.
Hospital NAC. de Pediatria Dr. Juan P. Garrahan.
Buenos Aires julio 1992 - junio 1993.

se-

NIVEL DE INDEP.| DEPENED. PARC.INDEP. INDEP. TOTAL
EDAD NRO % NRO v % NRO %
MENORES DE 8 12 42,9( 12  42,9 4 14,2 28
MAYORES DE 8 1 5,9 4 23,5, 12 70,6 17
TOTAL 13 29 16 35,5, 16 35,5 45
! : I




TABLA NRO. 4

Nivel de independencia en los pacientes con MMC en la actividad
HIGIENE, segun su edad.

Hospital NAC. de Pediatria Dr. Juan P. Garrahan.

Buenos Aires julio 1992 - julio 1993.

HIGIENE DEPENDIENTES INDEPENDIENTES TOTAL
. NRO % NRO %

MENORES DE 8 25 89,3 3 10,7 28

MAYORES DE 8 6 (35,3 11 64,7 17

TOTAL 31 68,9 14 31,1 45

TABLLA NRO. 5
Nivel de independencia de los pacientes con, MMC en la actividad

VESTIDO, segun su edad.
Hospital NAC. de Pediatria Dr. Juan P. Garrahan.
Buanos Aires julio 1992 - junio 1993.

VESTIDO DEPENDIENTE INDEPENDIENTE TOTAL
NRO % NRO %

MENORES DE 8 20 71,1 8 9,2 28

MAYORES DE 8 3 17,6 14 82,4 17

‘TOTAL 23 51,1 92 48,9 a5 |

l

TABLA .NRO. 6
Nivel de independencia de los pacienteg con MMC en la actividad

ALIMENTACION, segun su edad. .
Hopital NAC. de Pediatria Dr. Juan P. Garrahan.
Buenos Aires julio 1992 - junio 19§3. | o

ALIMENTACION ~ |  DEPENDIENTE INDEPENDIENTE TOTAL
NRO = % NRO %
MENORES DE 8 5 17,9 | 23 82,1 28
MAYORES DE 8 0 o 17, 100 17
" TOTAL 5 11,1 40 88,9 45

(§
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TABLA NRO. 7

Pacientes con MMC.

Hospital NAC. de Pediatria Dr.

evaluados segun nivel de lesion medular

Buenos Aires julio 1993 - junio de 1992

Juan P. Garrahan.

NIVEL DE LESION MEDULAR NUMERO PORCENTAJE
2 14 31,1
2 7 15,6
3 10 22,2
G 14 31,1
TOTAL 45 100

TABLA NRO. 8

Nivel de independenéia de los pacientes con MMC con antecedentes

de Hifrocefalia, con y sin la Malformacion de Arnold Chiari, se-
gun su edad.
Hospital NAC. de Pediatria Juan P. Garrahan.
Buenos Aires julio 19&2 - Jjunio 1993.
HIDROCEFALIA CON A. CHIARI SIN A. CHIARI TOTAL
: ' Dep. Indep. Dep. Indep.
EDAD : :
N. % N. % ! % N. %
MENORES DE 8 | 12 54,4 O 0 ‘10 45,5 0 0 22
MAYORES DE 8 1 7,71 1 7,7 2 15,4 9 69,2 13
TOTAL 13 37,1 1 2’8, lé 34,3 9 25,7 35
i
#
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TABLA NRO. 9
Nivel de independencia general en las A.V.D. de los pacientes con

M.M.C. segun el grado del nivel de lesion medular.
Hospital NAC. de Pediatria Dr. Juan P. Garrahan.
Buenos Aires julio 1992 - junio 1993.

NIVEL DE INDEP. Dependiente Parc.Independ. Independiente TOT
NIVEL DE L.MED. N % N % N %
GRADO 1 9 64,3 3 214 2 14,3 14
GRADO 2 ; 0 0 5 71,4 2 28,6 7
GRADO 3 3 30 4 40 3 30 10
GRADO 4 1 7,1 4 28,6 9 64,3 14
TOTAL ' 13 29 * 16 35,5 16 35,5 45

peg.48
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TABLA NRO. 10

Nivel de independencia de los pacientes con MMC, de nivel de le-
sion alto, segun su edad. '

Hospital NAC. de Pediatria Dr. Juan P. Garrahan.

Buenos Aires julio 1992 - junio 1993.

HIDROCEFALIA DEPENDIENTES INDEPENDIENTES TOTAL
EDAD NRO. - NRO. %

MENORES DE 8 13 100 0 0 13
MAYORES DE 8 4 50 4 50 8
TOTAL 17 81 4 19 21

TABLA NRO. 11 ’
Nivel de independencia en las actividades de la vida diaria, de los

padcientes con MMC, de nivel de lesion bajo, segun su edad.
Hospital NAC. de Pedriatria Dr. Juan P. Garrahan.
Buenos Aires julio de 1992 - junio de 1993.

NIVEL DE INDEPEND. | DEPENDIENTE INDEPENEDIENTE TOTAL
EDAD NRO % NRO %
MENORES DE 8 11 7,3 4 26,7 15
MAYORES DE 8 1 11,1, 8 88,9 9
TOTAL . 12 . B0 ' 12 50 24
vy N
H
i
o+
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Porcentajg de Pacientes

SU..

70

801

50+

40

1¢ 12
Edad en afios

GRAFICO NRO. 1

PACIENTES CON MIELOMENINGOCELE EVALUADOS SEGUN EDAD iEN
P

AROS.
HOSPITAL NACIONAL DE PEDIATRIA PROF.

GARRAHAN.
BUENOS AIRES. JULIO 1992 - JUNIO 1993.

DR. JUAN
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&N DIFICULTAD

(35,69%) —
| /

&N DIFICULTAD

GRAFICO NRO. 2 '
PACIENTES CON MIELOMENINGOCELE EVALUADOS SEGUN PRESENTEN

DIFICULTADES PARA REALIZAR LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA

DIARIA DE CUIDADO PERSONAL.
HOSPITAL NACIONAL DE PEDIATRIA PROF. DR. JUAN o ¥

GARRAHAN.
BUENOS AIRES. JULIO 1992 - JUNIO 1993.
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Porcertaje de pacientes
ol
©
L

40-
30+ '
20+
10
N \
DEPEND. INDEPEND.

Edad en afios
/

Menores de 8 afios [ |'Maycres de 8 afios

GRAFICO NRO. 3 ‘ v
NIVEL DE INDEPENDENCIA DE LOS PACIENTES CON

MIELOMENINGOCELE EN LA ACTIVIDAD HIGIENE, SEGUN SU EDAD.
HOSPITAL NACIONAL DE PEDIATRIA PROF. DR. JUAN P.

" GARRAHAN.
BUENOS AIRES. JULIO 1992 - JUNIO 1993.
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Porcentaje de Pacientes

10-

DEPEND. INDEPEND.
Edad en afics

1
Ny Menores de 8afos [ | Mayores de 8 afios

'

GRAFICO NRO. 4 ) , '
NIVEL DE INDEPENDENCIA  DE LOS PACIENTES CON

MIELOMENINGOCELE EN LA ACTIVIDAD VESTIDO, SEGUN SU EDAD.
HOSPITAL NACIONAL DE PEDIATRIA PROF. DR. JUAN' P.

GARRAHAN.
BUENOS AIRES. JULIO 1992 - JUNIO 1993.

‘
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100

Porcentaje en Pacientes
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T

INDEPEND.
Edad en ancs

LIS | B

DEPEND.

Y Menores de 8 afios [:] Mayores de 8 afios

|

GRAFICO NRO. 5 ,
NIVEL . DE INDEPENDENCIA DE LOS PACIENTES CON

MIELOMENINGOCELE EN LA ACTIVIDAD ALIMENTACION, SEGUN

EDAD.
HOSPITAL NACIONAL DE PEDIATRIA PROF. DR. JUAN P.

GARRAHAN . ;
BUENOS AIRES. JULIO 1992 - JUNIO 1993.
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Porcentaje de Pacien{es
o
Qe

DEPEND,

PARC.IND. l INDEPEND.
Edad en anos

N Menores de 8 afos (::] Mayores de B afos

GRAFICO NRO. 6 ' ,

NIVEL DE INDEPENDENCIA EN LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA
DIARIA DE CUIDADO PERSONAL EN LOS PACIENTES CON
MIELOMENINGOCELE, SEGUN SU EDAD. ’ !
HOSPITAL NACIONAL DE PEDIATRIA PROF. DR. JUAN P
GARRAHAN. '

BUENOS AIRES. JULIO 1992 - JUNIO 1993.
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GRAFICO NRO. 7
NIVEL DE INDEPENDENCIA DE LOS PACIENTES CON

MIELOMENINGOCELE DE NIVEL DE LESION ALTO, SEGUN SU EDAD.
HOSPITAL NACIONAL DE PEDIATRIA PROF. DR. JUAN 'P.

GARRAHAN.
BUENOS'AIRES. JULIO 1992 - JUNIO 1993.
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100

Porcentaje de Pacientes
o
2

T

DEPEND. INDEPEND.
Edad en afoes

o Menores de 8 anos ] Mayores de 8 anos

GRAFICO NRO. 8 ‘
NIVEL = DE . INDEPENDENCIA 'DE LOS PACIENTES CON

MIELOMENINGOCELE DE NIVEL DE LESION BAJO, SEGUN SU EDAD.
HOSPITAL NACIONAL DE PEDIATRIA PROF. DR. JUAN 28

GARRAHAN. ’ ;
BUENOS AIRES. JULIO 1992 - JUNIO 1993.
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OPERACIONALIZACION DE LA VARIABLE
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Usa Cuchara-—
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FICHA DE EVALUACION nro. 1

1

NO . sI

ALIMENTACION ” C/DIFIC. S/DIFIC.
C/ASIS. | S/ASIS. |

Bebe del vaso
‘Usa tenedor
Usa cuchara

Usa cuchillo ‘ ‘
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VESTIDO

NO

SI

C/DIFIC.

C/ASIS. S/ASIS.

S/DIFIC.

Se

Se
Se
Se
Se
Se
Se
Se
Se
Se

pone pullover
saca Pullover
pone pantalon
saca pantalon
abrocha botones
desab. botones
pone medias
saca medias
pone zapatos

saca zapatos
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FICHA DE EVALUACION nro. 3

k)

HIGIENE

- NO

Sl

C/DIFIC.

C/ASIS. S/ASIS.

S/DIFIC.

Lava sus manos

Seca sus manos

Lava su cara

Seca su cara
Cepilla sus dientes
Se peina

Se pone paftal o
cateter .

Se saca pa#al o
cateter
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HOJA DE TABULACION

DE DATOS

1-& .~

NOMBRE

FECHA NACIM.

EDAD

SEXO

‘'NIVEL DE LESION
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ENFER. ASOCIADAS .

HIDROC.

A. CHIARI

ALIM.

VEST.

o)

HIG.

NIVEL DE INDEPEND.
GENERAL .
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' FICHA DE TRABAJO

LS |

NOMBRE : . ! | . SEXO:
EDAD : : | - FECHA EVAL. :

i

NIVEL DE LESION | ENFERMEDADES ASOCIADAS |NIVEL DE INDEP. GENERAL

’

Hidrocef. |' A.Chiari

si no si no

ALIMENTACION | 1| vESTIDO |i| VESTIDO i| HIGIENE i| HIGIENE g

Bebe del vaso P.Pullov Des.Boton Lav.manos Cep.dient.

Usa cuchara , S.Pullov P. medias Sec.manos Se peina

Usa tenedor P.Pantal S. medias Lav.cara P.Pan/Cat.

Usa cuchillo S.Pantal P.zapatos Sec.cara S.Pan/Cat.
Ab.boton S.zapatos

Nivel de

Independencia
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CATEGORIZACION DE LA VARIABLE

'

*¥Nivel de independencia en cada actividad

- ALIMENTACION
4 B Tevunswn R R dependiente
B 8 12assusmmansns e s s s parc. independiente
13 a 16. ..ot e i independiente
- VESTIDO
19 8 18..cvscsinssanss s dependiente
20 a 29. . i i i e e e rarc. independiente
30 a 40. ... ... .... '..independiente
1
- HIGIENE
’
48 1600t s e, dependiente
17 a 29..... PR sT-§ ol independiente

30 a 38......... SO independiente
. i
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g

*Nivel de independencia general

22 a B0, ... ... dependiente
51 a 79 .. i i e e e parc. independiente
B0 a 94. ... ... independiente
i
|
' |
f )
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