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INTRODUCCIÓN

El presente trabajo de sistematización surge a partir de la experiencia de 

práctica clínica realizada por una de las tesistas en el Centro de Promoción 

Social, con el grupo de personas que asistía al dispositivo de los Talleres 

Integrados. A los mismos concurren adultos con trastorno mental severo, 

teniendo en general una permanencia de varios años en éste centro. Esta 

institución tiene por objetivo promover la prevención, tratamiento y 

rehabilitación integral de personas con padecimientos psíquicos. 

Luego de analizar en forma conjunta las características propias de esta 

población a fin de realizar nuestra tesis de grado, pudimos identificar 

dificultades individuales y grupales en cuanto a la corporeidad, las relaciones 

vinculares y la integración social. 

Surgió entonces la necesidad de buscar una actividad desde Terapia 

Ocupacional que pudiera captar el interés y la motivación de este grupo de 

personas para abordar la problemática encontrada. Por tal motivo, teniendo en 

cuenta lo placentero y recreativo del baile y la música es que decidimos 

implementar el Taller de Ritmos Latinos como recurso terapéutico; porque 

evaluamos que es una actividad significativa e integradora que nos permite 

favorecer los componentes del desempeño ocupacional comprometidos. 

Mediante esta sistematización donde teoría y práctica confluyen, se pretende 

realizar un aporte creativo, integrador y reflexivo de otras formas de 

implementación de actividades grupales para el Terapista Ocupacional que 

busca nuevos recursos terapéuticos. 
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ESTADO ACTUAL DE LA CUESTIÓN 
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ESTADO ACTUAL DE LA CUESTIÓN 

En la búsqueda bibliográfica realizada a través de diversas fuentes, como 

Internet, en Lilacs y Medline, y en Tesis de grado de la Licenciatura en Terapia 

Ocupacional de la Universidad Nacional de Mar del Plata, no se encontraron 

experiencias similares a la aplicación de los ritmos latinos como recurso 

terapéutico desde Terapia Ocupacional. Si bien la mayoría de los trabajos 

encontrados se suscitan en otras áreas, Ej.: Danzaterapia y Musicoterapia, 

aportan datos pertinentes con una relación directa o indirecta con nuestra 

investigación, por lo que se los ha considerado en el presente trabajo. 

En el año 1991, el T.O Cecchi, N. y la T.O Donati, M. en su tesis "Expresión 

Corporal, nuestro camino hacia la imagen corporal" realizaron un trabajo sobre 

la implementación de la expresión corporal desde T.O para favorecer la 

percepción de la propia imagen corporal en niños de 9 y 10 años. Trabajaron 

con 47 niños de ambos sexos sin patología del Instituto Pío XII, perteneciente 

al Patronato de la Infancia, de la ciudad de Mar del Plata. En el primer 

encuentro se tomó un pre-test sobre la percepción de la imagen corporal: el 

dibujo de la figura humana. Luego de concluidos los encuentros, se realizó un 

post-test, con el objeto de observar y analizar los dibujos de la figura humana, y 

detectar si se produjeron o no, modificaciones. Después de haber completado 

la experiencia, comprobaron que la actividad expresión corporal constituye un 

medio para el enriquecimiento de la Imagen Corporal, dado que propone entre 

otras cosas: el desarrollo de la capacidad de percibir el aparato sensorio motor, 

la posibilidad de conocer el espacio corporal propio y externo y la utilización del 
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cuerpo a través del movimiento, que sirve como canal de comunicación y 

expresión de respuestas creadoras. Hallaron también que la implementación de 

técnicas corporales desde T.O, permite determinar el valor de la actividad, 

siendo a la vez un medio y un lugar generador de formas de expresión, 

comunicación y aprendizaje a la vez que facilita la percepción de la propia 

imagen corporal. 

En febrero de 1996, la Lic. En T.O, Cristina Cuello, realiza un trabajo de 

investigación denominado "Expresión Corporal en niños ciegos" en la Escuela 

de Ciegos N° 504 de la ciudad de Mar del Plata. La muestra estaba 

conformada por 11 niños y niñas de entre 6 y 7 años de edad. En este trabajo 

se utilizó la expresión corporal como medio terapéutico en un abordaje 

interdisciplinario: terapista ocupacional, reeducadora fonética y profesora de 

música. Se llegó a la conclusión que a través de este abordaje los niños 

lograron mejorar la postura, realizar patrones de movimientos adecuados y 

controlados, utilizar sus capacidades sensoperceptivas y diferentes tipos de 

comunicación (verbal, no verbal) entre otros. La autora señala la importancia de 

incluir la actividad corporal en la etapa de jardín de infantes y en los primeros 

años, dentro de la educación sistematizada de niños ciegos. 

Las Lic. En T.O López, J.; Mastromarino, M. y Romero, C. presentaron su 

Tesis de grado en el año 1996 denominada: "Psicosis e imagen corporal". 

Realizaron su trabajo de investigación en la Clínica Psicopatológica del Mar de 

la ciudad de Mar del Plata. El universo de estudio estaba compuesto por 

personas adultas institucionalizadas con diagnóstico de psicosis crónica. Las 
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mismas fueron abordadas a través de la estimulación psicomotríz, durante un 

período de cinco meses, con una frecuencia de 3 veces por semana. Para su 

evaluación se utilizó el test del dibujo de la figura humana comparando un 

primer dibujo realizado antes de comenzar con la actividad con un segundo 

dibujo realizado luego de finalizar la experiencia. Al término del trabajo de 

campo obtuvieron como resultado que la estimulación psicomotríz en tanto 

técnica implementada desde el espacio de T.O, contribuye a la integración de 

la estructura de la imagen corporal de pacientes psicóticos. 

Murow, E. y Unikel, C. presentan en el año 1997, su trabajo "La 

musicoterapia y la terapia de expresión corporal en la rehabilitación del 

paciente con esquizofrenia crónica". Este programa se llevó a cabo en el 

Instituto Mexicano de Psiquiatría a lo largo de 14 meses, con un grupo de 33 

pacientes entre 18 y 40 años de edad con diagnóstico de esquizofrenia crónica. 

Se empleó la expresión corporal y la musicoterapia como técnicas terapéuticas 

dentro de un programa de intervenciones terapéuticas múltiples, que incluía 

psicoterapia individual y de grupo, intervención psicosocial, y un bloque de 

terapias de actividades el cual estaba constituido por terapia recreativa, 

expresión corporal, musicoterapia y clase de dibujo, abarcando un total de 7 

horas y media a la semana. Los objetivos trabajados fueron mejorar el 

autoconcepto de los pacientes, sus habilidades de socialización y la forma en 

como empleaban su tiempo libre. Fueron evaluados antes y después del 

tratamiento con un instrumento creado para evaluar a los pacientes 

esquizofrénicos en programas de musicoterapia y/o terapias de actividades. Al 

analizar las puntuaciones individuales para cada una de las escalas del 
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instrumento, los pacientes mostraron cambios en sus habilidades de 

socialización, interacción con otras personas y ocupación del tiempo libre. 

Llegaron a la conclusión que los pacientes se beneficiaron de este programa de 

intervenciones terapéuticas múltiples. 

Los autores Ríos Quirós, L. y Martínez Villanueva, C. realizaron en el año 

[200-] una investigación titulada "Manifestaciones Expresivas en la 

Discapacidad Psíquica: Bailes de Salón ". La experiencia fue llevada a cabo en 

el Centro Ocupacional de Espinardo de la ciudad de Murcia, España. En la 

realización de este proyecto participaron un total de 14 personas con 

discapacidad psíquica, seleccionadas de forma aleatoria. El objetivo de este 

trabajo fue buscar un acercamiento a la actividad física a través de los 

contenidos recreativos y expresivos que ofrece la práctica de bailes de salón y 

ritmos latinos, mediante la utilización del baile como instrumento pedagógico 

para el desarrollo de las actividades de expresión corporal .Se trabajó de forma 

individual y grupal, adaptando los pasos, giros y figuras a las características del 

grupo. Los resultados obtenidos fueron altamente positivos, ya que se facilitó el 

conocimiento de diferentes formas de manifestaciones expresivas, se observó 

un mantenimiento en el desarrollo de las capacidades físicas básicas y mejoras 

en el equilibrio y coordinación, y también se logró la participación e interacción 

social del grupo a todos los niveles. 

La Lic. en T. O Tolomio, V. realiza en la ciudad de Mar del plata en el año 

2002 su Tesis "La murga como recurso terapéutico. Sistematización de una 

Experiencia de Campo en el ámbito de la Educación Especiar'. El proyecto se 
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llevó a cabo en la escuela especial N° 514 a través del abordaje grupal 

utilizando la modalidad de taller, con una frecuencia de tres veces por semana, 

una hora cada vez, en co-coordinación con el área de música. La muestra se 

conformó por 35 niños de ambos sexos con diagnóstico de Retardo Mental 

Leve o Moderado. Se propuso analizar la murga como una actividad que se 

podía aplicar desde Terapia Ocupacional, en donde se trabajaran 

simultáneamente objetivos terapéuticos y educativos. Estos eran desarrollar y/o 

mejorar los diversos componentes del desempeño ocupacional (físicos, 

psicológicos, sociales y cognitivos) y favorecer la integración social de los 

alumnos de la institución. Los resultados demostraron que la murga como 

recurso terapéutico permite trabajar todos los elementos y componentes de la 

psicomotricidad, y afianzar el trabajo de integración e inserción que la escuela 

venía realizando. 

En el año 2003 se publica un trabajo de investigación denominado "La 

experiencia musical como factor curativo en la musicoterapia con pacientes con 

esquizofrenia crónica", realizado por Murow, E. y Sánchez, J. El objetivo de 

este estudio era examinar el empleo de la musicoterapia en la percepción de 

bienestar, según las respuestas de un grupo de pacientes con esquizofrenia 

durante y como consecuencia del tratamiento con musicoterapia. Otro 

propósito fue describir como evolucionaba la percepción del empleo y de la 

utilidad de la experiencia musical como recurso terapéutico y su relación con 

los cambios en los síntomas negativos de la enfermedad. La muestra estuvo 

conformada por quince personas con diagnóstico de esquizofrenia en fase 

crónica de varios tipos, que formaban parte de un Programa de Rehabilitación 
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Integral de Pacientes con Esquizofrenia del Instituto Nacional de Psiquiatría 

Ramón de la Fuente, en la ciudad de México. El total de los encuentros fue de 

cuarenta llevándose a cabo dos veces por semana con una duración de una 

hora. Se emplearon técnicas de improvisación musical clínica, teniendo por 

objeto mejorar la comunicación verbal y no verbal, brindar un medio a la 

autoexpresión, fomentar la interacción interpersonal, desarrollar habilidades 

para la interacción grupal, brindar estimulación sensorial y desarrollar la 

creatividad. Para evaluar tanto el bienestar del paciente a lo largo del 

tratamiento como su percepción de la experiencia en el trabajo con la música, 

se desarrollo una breve forma de registro que era llenado por los pacientes al 

principio y final de cada sesión. También se les aplicó la escala de síntomas 

positivos y negativos de la esquizofrenia (PANSS). Los resultados obtenidos 

mostraron la mejoría en la sensación de bienestar y su asociación con la 

mejoría en los síntomas negativos a lo largo del tratamiento. 

En el mes de mayo del año 2006, las Lic. En T.O Hojsgaard, C. y Otero, S. 

realizan un trabajo de investigación llamado "Actividades Corporales 

Expresivas en Retraso Mental Severo". Este se llevó a cabo en el Centro 

Educativo Terapéutico "Casa del Sol" de la ciudad de Mar del Plata. La muestra 

se conformó por 8 jóvenes con retraso mental severo con una edad promedio 

de 19 años. Todos ellos presentaban en mayor o menor medida lenguaje 

receptivo y solo 3 lenguaje expresivo. El abordaje se realizó a través de la 

modalidad de taller, en el transcurso del cual se implementaron diferentes 

técnicas de expresión corporal y psicomotricidad. Se concluye que el taller de 

actividades corporales expresivas como técnica implementada desde Terapia 
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Ocupacional permitió generar un cambio favorable en el conocimiento del 

esquema corporal. 

En el año 2007, Salas, S. y Calderón, publican el artículo "Psicoterapia del 

movimiento: herramienta terapéutica con pacientes esquizofrénicos", el cual se 

desprende del estudio realizado por Salas y Arce como tesis de graduación 

para optar por el grado de Licenciatura en Psicología, de la Universidad de 

Costa Rica. En esta investigación se puso a prueba la psicoterapia del 

movimiento, modelo terapéutico diseñado por ellas cuya característica principal 

es la utilización del cuerpo como herramienta de trabajo. Se indagó los efectos 

de un programa de tratamiento estructurado según este modelo sobre la 

comunicación de emociones en adolescentes entre 14 y 18 años de edad, 

diagnosticados con esquizofrenia, que asistían al Hospital Nacional 

Psiquiátrico. La intervención terapéutica fue de tres meses, con una sesión 

grupal por semana de una hora cada una. Uno de los alcances más 

importantes que obtuvieron fue lograr que se produjeran cambios a nivel 

comunicativo y se mantuvieran tres meses y medio después de finalizado el 

tratamiento, impidiendo así que el dilema esquizofrénico se volviera a apropiar 

por completo del paciente y beneficiándolo en cuanto a sus procesos 

comunicativos. Concluyen que la psicoterapia del movimiento es una 

herramienta terapéutica, cuyo principal canal de abordaje del conflicto es el 

cuerpo, siendo éste el medio de expresión de la transformación y al mismo 

tiempo su instrumento. 
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En junio de 2009 en CÆdiz, Espaæa, López Araque B. publica en la revista del 

Centro de Investigación Flamenco un artículo titulado "Beneficios de la prÆctica 

del baile flamenco en la vejez". En Øste se exponen diferentes argumentos 

sobre como el flamenco puede contribuir a que se disfrute durante la vejez de 

mayor salud y bienestar. Este baile interacciona positivamente en el proceso de 

envejecimiento ya que mantiene la flexibilidad y musculatura de la articulación 

escÆpulohumeral mediante el braceo, permite luchar contra el proceso de la 

osteoporosis del cuello del fØmur en acciones como el zapateo, y trabajar 

tambiØn de forma natural en el fortalecimiento de la musculatura del cuÆdriceps 

que tan rÆpidamente se pierde a esta edad por desuso. A los beneficios 

mencionados debe sumarse la motivación psicológica que se logra por el uso 

de la mœsica, lo que interacciona directamente en el estado de Ænimo. Facilita 

tambiØn las relaciones interpersonales, aspecto que a veces queda muy 

descuidado en personas mayores, ademÆs de la importancia del valor social 

que tiene la prÆctica del baile flamenco para este país. Por todo lo expuesto la 

autora concluye que el baile flamenco es una herramienta que permite 

aumentar la calidad de vida orgÆnica y espiritual durante el transcurso de la 

vejez. 

De las Heras Monastero, B. en el aæo 2009, presenta un proyecto de 

investigación "El flamenco como vehículo de salud y participación social para 

personas con trastorno mental" el cual se estaba llevando a cabo en ese 

momento, motivo por el que no contamos con las conclusiones pertinentes. 

Este se desarrollaba de manera conjunta entre el Museo del Baile Flamenco, 

las Comunidades TerapØuticas del Ærea sanitaria Virgen del Rocío y la 

Página 17 
Mortore - Sabino 



Taller de Ritmos Latinos 

Asociación de Autoestima Flamenca. Era un programa educativo terapØutico 

aplicado segœn el calendario escolar, de septiembre a junio inclusive, con 

sesiones de una hora y media de duración, una vez a la semana, a los usuarios 

que formaban parte del programa de Terapia Ocupacional de la Comunidad 

TerapØutica del Ærea sanitaria Virgen del Rocío. Se trataba de un proyecto de 

intervención psicosocial que tenia por objetivo conocer en que medida el baile 

flamenco, incidía en el bienestar físico y psicológico de personas que padecían 

un trastorno mental, a la vez que se constituía como un mecanismo de 

participación social de personas con gran riesgo de exclusión. Estaba dirigido a 

la integración social del participante, a la concientización de las posibilidades y 

limitaciones de su cuerpo, a la canalización de sus emociones y pensamientos 

encontrando un equilibrio desde un trabajo integral (cognitivo, físico, relacional 

y emocional). Por ello se trabajaron aspectos corporales, expresivos, rítmicos y 

dancísticos buscando el bienestar y la mejora de los síntomas del usuario. 

En el aæo 2009, Hackney, M. y Eahart, G. publicaron su trabajo "Baile de 

Tango intensivo, de corta duración, para el mal de Parkinson: un estudio piloto 

no controlado". El propósito de este estudio era determinar la aceptabilidad y la 

viabilidad de un programa intensivo de lecciones de Tango para personas 

afectadas con mal de Parkinson de grado leve o moderado, y estudiar el efecto 

provocado en su movilidad funcional. Participaron de este programa 14 

personas con diagnóstico de Parkinson idiopÆtico, durante dos semanas, cinco 

días a la semana, con clases de 1 hora y media cada una. Estas estaban a 

cargo de un instructor experimentado y bailarín profesional de bailes de salón. 

Cada encuentro comenzaba con ejercicios de respiración, de alineación 
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postural y de miembros inferiores, preparando así a los participantes para 

acciones motoras más complejas. Seguidamente se enseñaba algún paso 

característico del tango, trabajándolo en parejas, y por último se lo sumaba a 

los aprendidos en clases anteriores, brindándoles así una mayor combinación 

de pasos para bailar. Las parejas eran conformadas siempre por una persona 

con Parkinson y una que no tuviera este mal, trabajando con cambios de rol, 

para que ambas aprendieran a llevar y ser llevados en el baile. Evaluaron el 

balanceo, la marcha y la movilidad funcional de los participantes al comienzo y 

al final del programa y concluyeron que las lecciones de Tango realizadas 

intensivamente en un período corto de tiempo resultaban beneficiosas, 

mejorando la estabilidad postural, reduciendo las dificultades de la marcha y 

mejorando la movilidad funcional. 

Los autores Tomazin, S. y Sliwa, A. publicaron en el año 2010 en la Revista 

Científica del Colegio de Kinesiólogos de la Provincia de Buenos Aires, el 

trabajo "Correcciones en los ejes postura/es en pacientes tratados con 

Tangoterapia Postural". El estudio se efectuó con 21 personas, entre 18 y 79 

años de edad, de ambos sexos, que realizaron Tangoterapia Postural durante 

10 sesiones con una frecuencia semanal de 90 minutos. Los participantes 

presentaban dolores crónicos en su columna con alteración de sus ejes 

posturales. El equipo de trabajo fue conformado por una kinesióloga y un 

profesor de tango, que utilizaron durante el transcurso de los encuentros 

ejercicios globales, sensoperceptivos, de equilibrio progresivo, flexibilidad y 

fortalecimiento de la faja abdominal, incluyendo distintas variantes de pasos de 

tango. Los Autores llegaron a la conclusión que la Tangoterapia Postural tiene 
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un efecto correctivo de los ejes de la postura, y una marcada disminución de 

los dolores cervicales, mareos, cefaleas y lumbalgias; destacando así una 

estrecha relación entre la alteración de los ejes posturales y los mencionados 

síntomas. 
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MARCO TEORICO 
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CAPÍTULO I 

CARACTER˝STICAS DE LA INSTITUCIÓN 

El Centro de Promoción Social es un Centro de Día que se encuentra 

ubicado en la calle Valencia 6455 de la ciudad de Mar del Plata. Nació en el 

aæo 1997 con la finalidad de dar respuesta a un grupo de personas con 

padecimientos psíquicos crónicos, que se atendían en el Servicio de Salud 

Mental del Hospital Interzonal General de Agudos "Oscar Alende", que ademÆs 

se caracterizaban por no tener satisfechas sus necesidades bÆsicas, falta de 

una red de contención social, con frecuencias periódicas de re-internaciones. 

Surgió entonces un proyecto desde el Ærea de Servicio Social del hospital que 

dio lugar a la Asociación Civil sin fines de Lucro llamada A.I.Pe. (Asociación 

Integradora de Personas con Padecimientos Psíquicos). El Centro de 

Promoción Social se originó por un convenio firmado entre Hospital Interzonal, 

A.I.Pe. y CÆritas Diocesana (quiØn deja de formar parte del mismo en junio del 

2001). 

El marco teórico de esta institución proviene de la rehabilitación psicosocial, 

definido por Rodríguez, A. como "aquel proceso cuya meta global es ayudar a 

las personas con discapacidades psiquiÆtricas a reintegrarse en la comunidad y 

a mejorar su funcionamiento psicosocial de modo que les permita mantenerse 

en su entorno social en unas condiciones lo mÆs normalizadas e 

independientes que sea posible" 1. Otro de los lineamientos en los que se basa 

proviene de la terapia sistØmica, entendida Østa como un modelo de 

psicoterapia que se aplica para el tratamiento de trastornos y enfermedades 

’Rodríguez A. (coord.) (1997) Rehabilitación Psicosocial de personas con trastornos mentales 
crónicos. Madrid: Editorial PirÆmide. 
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psíquicas concebidas como expresión de las alteraciones en las interacciones, 

estilos relacionales y patrones comunicacionales de un grupo social 

comprendido como un sistema. Lo que resulta decisivo es que el énfasis esté 

puesto en la dinámica de los procesos comunicacionales, en las interacciones 

entre los miembros del sistema y entre los subsistemas que lo componen. 

Conformación del Centro de Día: 

El CPS está conformado por el Centro de Día y el Hogar Transitorio. 

Definimos al Centro de Día como un ámbito de contención afectiva y 

desenvolvimiento personal, donde se desarrollan e internalizan pautas de 

convivencia y socialización (hábitos relacionados con las actividades de la vida 

cotidiana, capacitación laboral y expresión artística). Este se encuentra 

conformado por IV Etapas de evolución progresiva y dos grupos de Talleres 

Integrados. 

La principal población del centro son personas con internaciones psiquiátricas 

prolongadas, recurrentes y en situación de riesgo social, los llamados 

"pacientes crónicos" que han sido excluidos no sólo del ámbito familiar, sino del 

resto de los contextos sociales. 

Actualmente concurren al mismo 120 personas, de las cuales 28 acuden al 

dispositivo de Talleres Integrados. 

A continuación vamos a describir el dispositivo de Talleres Integrados, ya que 

con esta población hemos realizado nuestra experiencia. 
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Talleres Integrados: 

Este dispositivo se forma a partir del requerimiento de un espacio de 

contención para un grupo de personas que no podían sostener el avance por 

las distintas etapas propuestas desde la institución. El equipo de profesionales 

que trabaja con este grupo está conformado por: un coordinador, dos T.O, un 

psicólogo, un psiquiatra, un trabajador social, un A.T. y los profesores de teatro, 

música, informática, yoga y plástica. 

Los objetivos que se plantean son los siguientes: 

Objetivos Generales: 

• Favorecer la implementación de un tratamiento de rehabilitación integral 

en relación a los lineamientos institucionales propuestos. 

• Coordinar las acciones entre la dirección, el quipo profesional y los 

usuarios del programa, tendientes a cumplimentar los objetivos de 

tratamiento. 

Objetivos Específicos: 

• Facilitar las acciones del equipo interdisciplinario en relación a las 

estrategias de tratamiento tanto grupa) como individual. 

• Supervisar el desempeño de los usuarios en cada una de las actividades 

propuestas en la etapa correspondiente. 

• Establecer redes de abordaje institucional, interinstitucionales y 

comunitarias tendientes a favorecer el logro de los objetivos propuestos. 

Las actividades que se realizan en este taller están divididas en cuatro áreas 

que a su vez se subdividen en talleres: 
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A. Área Formación Laboral, Estimulación Cognitiva y Comunicacional. 

Taller de: -Formación Laboral 

- Estimulación Cognitiva 

- Informática 

- Asamblea de organización semanal 

B- Área Artística y Corporal. 

Taller de: - Yoga -gimnasia terapéutica 

- Música 

- Plástica 

- Teatro 

C- Área Psicoterapéutica y Psicofarmacológica. 

Taller de: - Medicación 

- Reflexión 

D- Área Inserción Socio Comunitaria. Recreativa Terapéutica. 

Taller de: - Actividad deportiva 

- Actividad recreativa terapéutica 
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CAPÍTULO 11 

TRASTORNO MENTAL SEVERO 

Describiremos a continuación el concepto de Trastorno Mental Severo 

utilizado en la actualidad por la Organización Mundial de la Salud y la Oficina 

Panamericana de la Salud. Si bien este término incluye varios trastornos, 

desarrollaremos el concepto de Esquizofrenia descripto en el DSM-IV, y 

también abordaremos la definición y clasificación de Retraso Mental por ser 

éstas las patologías de base que presentaban las personas con los cuales 

hemos llevado a cabo nuestra experiencia. 

El término Enfermedad Mental Crónica es utilizado para definir a un extenso 

grupo de personas que padecen de alguna enfermedad mental severa de larga 

duración. En el ámbito de la salud mental la palabra cronicidad tiene 

connotaciones negativas y estigmatizantes, razón por la cual las diversas 

disciplinas que abordan a las personas con enfermedades mentales crónicas 

desde una perspectiva integradora y psicosocial, han acordado la utilización del 

concepto de Trastorno Mental Severo, para referirse a los trastornos mentales 

graves de duración prolongada y que conllevan un grado variable de 

discapacidad y disfunción social. 

La definición más representativa y que ha alcanzado un mayor consenso es 

la que emitió el Instituto Nacional de Salud Mental de EEUU en 1987 (NIMH, 

1987): "un grupo de personas heterogéneas, que sufren trastornos 

psiquiátricos graves que cursan con alteraciones mentales de duración 

prolongada, que conllevan un grado variable de discapacidad y de 

dis función social, y que han de ser atendidas mediante diversos recursos 
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sociosanitarios de la red de atención psiquiátrica y socials2 que incluye 

tres dimensiones: diagnóstico clínico, duración del trastorno (cronicidad) y el 

nivel de discapacidad social, familiar y laboral de la persona afectada. 

1. Diagnóstico: Incluye a los trastornos psicóticos (excluyendo los orgánicos) y 

algunos trastornos de la personalidad. Se refiere a las personas que cumplan 

los criterios diagnósticos de por lo menos una de las siguientes categorías 

diagnósticas de la Clasificación Internacional de Enfermedades CIE-10 (OMS, 

1992): Trastornos esquizofrénicos (F20), Trastornos esquizotípicos (F21), 

Trastornos delirantes persistentes (F22), Trastornos delirantes inducidos (F24), 

Trastornos esquizoafectivos (F25), Otros trastornos psicóticos no orgánicos 

(F28 y 29), Trastorno bipolar (F31), Episodio depresivo grave con síntomas 

psicóticos (F32.3), Trastornos depresivos graves recurrentes (F33.3). 

Quedan excluidos los pacientes que presentan psicosis orgánicas y las que 

aparecen por encima de los 65 años. 

2. Duración de la enfermedad y del tratamiento: Tiempo superior a los dos 

años o más, o deterioro progresivo y marcado en el funcionamiento en los 

últimos 6 meses (abandono de roles sociales y riesgo de cronificación) aunque 

remitan los síntomas. Esto implica una utilización continuada o muy frecuente 

de distintos tipos de recursos sanitarios y sociales. 

3. Presencia de Discapacidad: La existencia de una disfunción moderada o 

severa del funcionamiento global, medido a través del GAF (Global Assesment 

of Functioning APA, 1987), que indica una afectación de moderada a severa 

del funcionamiento laboral, social y familiar. El funcionamiento premórbido y el 

ajuste social tras los primeros episodios resulta ser uno de los mejores 

2Guía de PrÆctica Clínica de Intervenciones Psicosociales en el Trastorno Mental Grave. Instituto 
AragonØs de Ciencias de la Salud. 2010. [PDF] 
<http://www.guiasalud.es/G PC/GPC_453_TMG_ICS_resum.pdI [20 junio 2001] 
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predictores de la evolución a largo plazo. En general estas personas presentan 

en mayor o menor medida déficit en algunas o en varias de las siguientes 

grandes áreas que deben ser tenidas en cuenta a la hora de valorar la 

severidad de la pérdida de desempeño social (Blanco, A. y Pastor, A. 1997): 

• Autocuidados (falta de higiene personal, deficiente manejo de su 

entorno, hábitos de vida no saludables, etc.) 

• Autonomía (deficiente manejo del dinero, falta de autonomía en el 

manejo de transportes, dependencia económica y mal desempeño 

laboral.) 

• Autocontrol (incapacidad de manejo de situaciones de estrés, falta de 

competencia personal, etc.) 

• Relaciones interpersonales (falta de red social, inadecuado manejo de 

situaciones sociales, déficit en habilidades sociales.) 

• Ocio y tiempo libre (aislamiento, incapacidad de manejar el ocio, 

incapacidad de disfrutar, falta de motivación e interés.) 

• Funcionamiento cognitivo (dificultades de atención, percepción, 

concentración y procesamiento de información.) 

Teniendo en cuanta lo mencionado en la introducción de este capítulo, 

desarrollaremos a continuación los conceptos de Esquizofrenia y Retraso 

Mental. 
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ESQUIZOFRENIA

La esquizofrenia se caracteriza por un conjunto de signos y síntomas, 

llamados positivos y negativos, que han estado presentes una parte 

significativa de tiempo, durante al menos 1 mes y con algunos signos del 

trastorno que han persistido durante un período continuo de por lo menos 6 

meses. La edad media de comienzo para el primer episodio es a mitad de la 

tercera dØcada de la vida en los hombres y al final de Østa en las mujeres. El 

inicio puede ser brusco o insidioso, pero la mayoría de los individuos muestran 

algœn tipo de fase prodrómica; el curso y la evolución de la enfermedad es 

variable, con exacerbaciones y remisiones en algunas personas, mientras que 

otras permanecen crónicamente enfermas. 

La fase prodrómica se pone de manifiesto por el gradual cambio de 

conducta que surge en el individuo, pudiendo presentarse en esta etapa: 

aislamiento social, pØrdida de interØs en los estudios o el trabajo, deterioro de 

la higiene y el aseo, comportamiento extraæo y explosiones de ira. 

Posteriormente, surgen los síntomas de la fase activa, estos implican una 

amplia gama de disfunciones cognoscitivas y emocionales que incluyen la 

percepción, el pensamiento inferencial, el lenguaje y la comunicación, la 

organización comportamental, la afectividad, la fluidez y productividad del 

pensamiento y el habla, la capacidad hedónica, la voluntad, la motivación y la 

atención. Ningœn síntoma aislado es patognomónico de la esquizofrenia, el 

diagnóstico implica el reconocimiento de varios signos y síntomas asociados a 

una marcada disfunción social o laboral. 
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Los síntomas positivos manifiestan un exceso o distorsión de las funciones 

normales, mientras que los síntomas negativos reflejan una disminución o 

pØrdida de las mismas. Los síntomas positivos incluyen las ideas delirantes, las 

alucinaciones, el lenguaje desorganizado, y el comportamiento gravemente 

desorganizado o catatónico. Los síntomas negativos comprenden el 

aplanamiento afectivo, la alogia y la abulia. 

Las ideas delirantes "son creencias erróneas que habitualmente implican una 

mala interpretación de las percepciones o las experiencias. Su contenido puede 

incluir diversos temas (p. ej., de persecución, de autorreferencia, somÆticos, 

religiosos o grandiosos)"3. TambiØn se pueden presentar ideas delirantes 

"extraæas" (típicas de la esquizofrenia) de carÆcter improbables e 

incomprensibles y que no derivan de las experiencias corrientes de la vida. 

Las alucinaciones se pueden presentar en cualquier modalidad sensorial 

(auditivas, visuales, olfativas, gustativas y tÆctiles), siendo las mÆs 

características de este cuadro las auditivas. Éstas son experimentadas como 

voces, conocidas o desconocidas, que son percibidas como distintas de los 

pensamientos de la propia persona, pudiendo variar el contenido de las 

mismas. 

El lenguaje puede presentar diversas formas de desorganización; la persona 

puede perder el hilo, saltando de un tema a otro, perdiendo las asociaciones; 

las respuestas pueden no tener relación alguna con las preguntas; y en 

algunas ocasiones puede estar gravemente desorganizado, siendo casi 

incomprensible (incoherencia o ensalada de palabras). 

s Manual diagnóstico y estadístico de los trastornos mentales. DSM IV. Barcelona: Masson, 2000. p.281 
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El comportamiento gravemente desorganizado puede manifestarse de 

diferentes formas. "Cabe observar problemas en cualquier forma de 

comportamiento dirigido a un fin, ocasionando dificultades en la realización de 

actividades de la vida cotidiana como organizar las comidas o mantener la 

higiene. El sujeto puede presentarse exageradamente despeinado, vestir de 

una forma poco corriente (p. Ej., llevando varios abrigos, bufandas y guantes 

en un día caluroso) o presentar un comportamiento sexual claramente 

inapropiado (p. Ej., masturbarse en público), o una agitación impredecible e 

inmotivada (p. Ej., gritar o insultar)"4. También puede observarse en algunos 

casos comportamientos motores catatónicos. 

El aplanamiento afectivo es frecuente y está caracterizado por la inmovilidad 

y falta de respuesta en la expresión facial del individuo, contacto visual pobre y 

reducción del lenguaje corporal. Si bien, por momentos, una persona con 

aplanamiento afectivo puede sonreír y mostrarse cálida, la mayoría del tiempo 

su expresividad emocional está claramente disminuida. 

La alogia (pobreza del habla) se manifiesta por contestaciones breves, 

concisas y vacías. El individuo parece tener una disminución de los 

pensamientos que se refleja en un descenso de la fluidez y la productividad del 

habla. Por su parte la abulia se caracteriza por una incapacidad para iniciar y 

persistir en actividades dirigidas a un fin; la persona puede permanecer 

sentada durante mucho tiempo y mostrar una falta de interés para participar en 

el trabajo o en las actividades sociales. 

"A pesar de su ubicuidad en la esquizofrenia, los síntomas negativos pueden 

ser difíciles de evaluar porque ocurren en continuidad con la normalidad, son 

'Ibid., p. 282 
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inespecíficos y pueden ser debidos a varios otros factores (p. ej., ser 

consecuencia de los síntomas positivos, efectos secundarios de la medicación, 

un trastorno del estado de Ænimo, hipoestimulación ambiental o 

desmoralización)" 5; no considerÆndose en estos casos verdaderos síntomas 

negativos. La mejor prueba para establecer su presencia es su persistencia 

durante un período de tiempo considerable, a pesar de los esfuerzos para 

resolver cada una de las causas descriptas anteriormente. Los síntomas 

negativos persistentes, se denominan síntomas deficitarios. 

"La esquizofrenia implica una disfunción en una o mÆs de las principales 

Æreas de actividad (p. ej., las relaciones interpersonales, el trabajo, los 

estudios, o el cuidado de uno mismo).Típicamente, el funcionamiento es 

claramente inferior al que se habría alcanzado antes del inicio de los 

síntomas"6. Muchas de las personas con esquizofrenia son incapaces de 

mantener un trabajo durante períodos prolongados de tiempo, la mayoría no se 

casan y tienen contactos sociales limitados. 

Características descriptivas y trastornos asociados 

El sujeto con esquizofrenia puede presentar afecto inapropiado (como 

sonrisa o risa en ausencia de estímulos), la anhedonía es frecuente y se 

caracteriza por una pØrdida del interØs o de placer. Se pueden presentar 

alteraciones en el sueæo (dormir durante el día y actividad o intranquilidad 

nocturna).EI individuo puede manifestar una falta de interØs en alimentarse o 

rechazar los alimentos como consecuencia de sus ideas delirantes. Con 

frecuencia se observan alteraciones de la actividad psicomotora (alteración de 

s Ibid. 
6 Ibid., p.283 
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la marcha, balanceo o inmovilidad apÆtica). Las dificultades para concentrarse 

son evidentes debido a la preocupación por estímulos internos, lo que trae 

aparejado problemas en la focalización de la atención o distraibilidad. Si bien 

las funciones intelectuales bÆsicas se consideran indemnes, es frecuente que 

se presenten indicadores de disfunción cognoscitiva. El individuo puede estar 

confuso o desorientado, y la falta de conciencia de enfermedad es habitual. 

TambiØn se pueden presentar anormalidades motoras (muecas, posturas o 

manierismos raros, comportamientos rituales o estereotipados). "Los sujetos 

con esquizofrenia son alguna veces físicamente torpes y pueden presentar 

signos neurológicos menores como confusión derecha/izquierda, coordinación 

pobre o movimientos en espejo"’. 

Subtipos de esquizofrenia 

Los subtipos de esquizofrenia estÆn definidos por la sintomatología 

predominante en el momento de la evaluación, basado en el cuadro clínico que 

ha motivado la misma o el ingreso mÆs recientes y, por tanto, puede cambiar 

con el tiempo. 

-Tipo paranoide: 

La característica principal de este tipo de esquizofrenia consiste en la presencia 

de claras ideas delirantes o alucinaciones auditivas, con una conservación 

relativa de la capacidad cognoscitiva y de la afectividad. Las ideas delirantes 

son principalmente de persecución y de grandeza, pero tambiØn pueden 

presentarse ideas delirantes con otra temÆtica, como celos, religiosidad o 

somatización. Los síntomas asociados comprenden ansiedad, ira, retraimiento 

’ Ibid., p.286 
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y tendencia a discutir. La persona puede presentar un aire de superioridad y 

condescendencia, falta de naturalidad o vehemencia extrema en las 

interacciones interpersonales. Los temas persecutorios pueden impulsar al 

sujeto al comportamiento suicida, y la combinación de las ideas delirantes de 

persecución y de grandeza con las reacciones de ira pueden impulsarlo a la 

violencia. El inicio de este tipo de esquizofrenia tiende a ser mÆs tardío, y sus 

características distintivas pueden ser mÆs estables en el tiempo. 

Habitualmente, es mínimo o nulo el deterioro en las pruebas neuropsicológicas 

y en los tests cognoscitivos, lo que lleva a que el pronóstico para el tipo 

paranoide sea considerablemente mejor que para otros tipos de esquizofrenia, 

especialmente en lo que respecta a lo laboral y en la capacidad para llevar una 

vida independiente. 

- Tipo desorganizado: 

Su característica principal es el lenguaje y el comportamiento desorganizado y 

la afectividad aplanada o inapropiada. El lenguaje desorganizado puede ir 

acompaæado de tonterías y risas que no tienen una clara conexión con el 

contenido del discurso. El comportamiento desorganizado (p. ej., falta de 

orientación hacia un objetivo) puede llevar a una importante dificultad para 

llevar a cabo las actividades de la vida diaria. Las ideas delirantes y 

alucinaciones, si las hay, son fragmentadas y no estÆn organizadas en torno a 

un tema coherente. Se presentan muecas, manierismos y otras rarezas del 

comportamiento como características asociadas. Las pruebas 

neuropsicológicas y tests cognoscitivos demuestran el deterioro del rendimiento 

que acontece. Este subtipo presenta un inicio temprano e insidioso y un curso 

continuo sin remisiones significativas. Puede asociarse a una personalidad 
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premórbida, empobrecida. Históricamente, y en otros sistemas clasificatorios, 

este tipo se denomina hebefrØnico. 

- Tipo catatónico: 

La característica principal de este tipo, es una marcada alteración psicomotora 

que puede variar desde la inmovilidad (catalepsia, flexibilidad cØrea o estupor) 

a una actividad motora excesiva, carente de propósito y sin estar influenciada 

por estímulos externos. Puede haber negativismo extremo que se manifiesta 

por el mantenimiento de una postura rígida en contra de cualquier intento de 

ser movido o por la resistencia a todas las órdenes que se den. Puede adoptar 

posturas raras o inapropiadas, o realizar muecas llamativas. Otras 

características serían las estereotipias, manierismos, la obediencia automÆtica, 

la imitación burlona, la ecolalia (repetición patológica o aparentemente sin 

sentido, de una palabra o frase que acaba de decir otra persona) y la ecopraxia 

(imitación repetitiva de los movimientos de otra persona). Durante el estupor o 

la agitación catatónica graves, la persona puede causarse daæo a sí mismo o a 

otras personas. 

-Tipo indiferenciado: 

Se diagnostica como indiferenciado cuando se presentan las principales 

características de la esquizofrenia, como ideas delirantes, alucinaciones, 

lenguaje desorganizado, comportamiento catatónico o gravemente 

desorganizado, y síntomas negativos, como por ejemplo, aplanamiento 

afectivo, alogia o abulia, pero no cumplen los criterios para los tipos paranoide, 

desorganizado o catatónico. 
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- Tipo residual: 

Esta clasificación se utiliza cuando ha habido al menos un episodio de 

esquizofrenia, pero en el cuadro clínico actual no se presentan síntomas 

psicóticos positivos o estÆn atenuados, pero si se halla la presencia de 

síntomas negativos (p. ej., afectividad aplanada, pobreza del lenguaje o abulia). 

Su curso puede ser limitado en el tiempo y representar una transición entre un 

episodio florido y la remisión completa. No obstante, tambiØn puede persistir 

durante muchos aæos, con o sin manifestaciones agudas. 

RETRASO MENTAL 

Definición, clasificación y causas: 

El retraso mental ha tenido diversas denominaciones a lo largo de la historia, 

hasta el siglo XVIII predominó el tØrmino idiotismo, para hacer referencia a las 

personas que presentaban un rendimiento intelectual inferior a la media de la 

población y una serie de trastornos deficitarios. Desde entonces se sucedieron 

diferentes nombres: anormalidad, debilidad mental, subnormalidad, etc. 

MÆs tarde el psiquiatra alemÆn E. Kraepelin introduce la palabra oligofrenia 

(poca-inteligencia) para designar a los estados propios de enfermedades 

congØnitas. Es J.E.D. Esquirol, en el siglo XIX, quien comienza a utilizar el 

tØrmino retraso mental, el cual toma mas fuerza a partir de 1905 cuando 

aparecen los trabajos de A. Binet y T. Simon quienes crean la llamada Escala 

MØtrica de la Inteligencia. Ellos a travØs del mØtodo de los test observan que 

los niæos con retardo mental tienen una edad mental inferior a su edad 
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cronológica, considerándolo por tanto, como un "retraso" de sus capacidades 

intelectuales. 

Actualmente el término retardo mental se utiliza para conceptuar a los 

trastornos que se caracterizan por déficit de la capacidad intelectual y 

funcional. Consiste en una adquisición lenta e incompleta de las habilidades 

cognitivas durante el desarrollo de la personalidad, que conduce a presentar 

dificultades en el aprendizaje, el trabajo útil y en la capacidad de adaptarse a 

las exigencias cotidianas del entorno social. Las diferentes clasificaciones 

internacionales proponen al retraso mental desde un punto de vista 

pluridimensional comprendiendo a éste desde su aspecto biológico, 

psicológico, pedagógico, familiar y social. 

La Asociación Americana del Retraso Mental conceptualiza el trastorno de la 

siguiente manera: "El retraso mental hace referencia a las limitaciones 

sustanciales en el desenvolvimiento corriente. Se caracteriza por un 

funcionamiento intelectual significativamente inferior a la media, que 

tiene lugar junto a limitaciones asociadas en dos o más de las siguientes 

áreas de habilidades adaptativas posibles: comunicación, cuidado 

personal, vida en el hogar, habilidades sociales, utilización de la 

comunidad, autogobierno, salud y seguridad, habilidades académicas 

funcionales, ocio y trabajo. El retraso mental se manifiesta antes de los 18 

años" 3

Por su parte el CIE10 expresa : " El Retraso Mental es un trastorno 

definido por la presencia de un desarrollo mental incompleto o detenido, 

caracterizado principalmente por el deterioro de las funciones concretas 

8 Retraso Mental. En: Diccionario de Psiquiatría y Psicología Forense. Buenos Aires: Polemos, 
2006. p. 502- 503. 
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de cada época del desarrollo y que contribuyen al nivel global de la 

inteligencia ,tales como las funciones cognoscitivas, las del lenguaje, las 

motrices y la socialización' 

Para un diagnóstico definitivo debe estar presente el deterioro del 

rendimiento intelectual, que conlleva a una disminución de la capacidad de 

adaptarse a las exigencias diarias del entorno social normal. 

El retraso mental por otra parte puede acompañarse de cualquier otro 

trastorno somático o mental siendo su prevalencia en esta población mayor que 

en la población general. Se suele reconocer que la debilidad de la inteligencia 

da lugar a un descenso del umbral de reactividad que favorece la eclosión de 

episodios delirantes, maníacos, etc. Los casos de esquizofrenia que asientan 

sobre un terreno de retraso mental reciben la denominación de esquizofrenia 

injertada o superpuesta, siendo desde el punto de vista clínico, cuadros 

constituidos por delirios pobres, creencias y supersticiones ingenuas. 

Se pueden establecer diferentes clasificaciones del retraso mental, tanto la 

Organización Mundial de la Salud como la Asociación Americana del Retraso 

Mental, toman las medidas psicométricas, utilizando el C.I. (Coeficiente 

Intelectual) para clasificarlo, dicho coeficiente es el resultado de dividir la Edad 

Mental entre la Edad Cronológica y multiplicarlo por cien. 

Clasificación del retraso mental según el coeficiente intelectual: 

Retardo Mental Leve: C.I. 69-50 

Retardo Mental Moderado: C.I. 49-35 

Retardo Mental Severo: C.I. 34-20 

Organización Mundial de la Salud. Décima revisión de la Clasificación Internacional de 
Enfermedades. Madrid: Meditor, 1992. p.277 
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Retardo Mental Profundo: C.I. inferior a 20 

La etiología del retraso mental puede deberse a una gran cantidad de 

factores y sólo en el 25% de los casos se encuentra una causa específica. El 

origen de las mismas puede producirse en el período prenatal, perinatal, o 

postnatal. 

Período prenatal: 

A-Trastornos Hereditarios 

1- Anomalías por gen único: 

Son raras pero cuando se producen cursan con patología asociada o 

severa. Según la herencia pueden ser: autosómicos dominantes o 

autosómicos recesivos, errores innatos del metabolismo y síndromes de 

anticipación génica por aproximación o triplete. 

2- Anomalías Cromosómicas: 

La causa puede ser estructural o numérica, es estructural cuando falta un 

fragmento (delecciones) y numérica cuando se añade material genético 

complementario como el caso de las trisomías. 

B- Alteraciones tempranas del desarrollo embrionario 

1- Toxicas: 

Exposición a teratógenos, radiaciones, fármacos, etc. Se destaca en este 

grupo los embarazos de madres consumidoras de sustancias (opiáceos, 

cocaína, anfetaminas, etc.) y el síndrome alcohólico fetal. 

2- Infecciones maternas: 
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Las más conocidas como causantes de alteraciones en el feto son la 

toxoplasmosis, la rubéola y las enfermedades de transmisión sexual. 

Período perinatal: 

Aquellas ocasionadas durante el parto por falta de oxigeno al cerebro, las 

complicaciones derivadas con problemas de reanimación, las dificultades 

respiratorias y las infecciones que pueda adquirir el recién nacido. 

Período postnatal: 

1- Enfermedades adquiridas en la infancia: 

Se encuentran en este grupo las meningitis, encefalitis, y los 

traumatismos craneoencefálicos. 

2- Las Socio ambientales: 

Existen circunstancias ambientales y psicosociales como el abandono y 

carencia de estímulos, pobreza, desnutrición, madres adolescentes, padres 

con bajo coeficiente intelectual, en un entorno multiproblemático, que 

influyen y actúan en la constitución de la inteligencia del sujeto. 

Características del Retraso Mental de grado leve 
v 

del Retraso Mental de 

prado moderado. 

A-Retraso Mental Leve: 

En la mayoría de los casos no hay una etiología orgánica debiéndose a 

factores constitucionales y socioculturales. Si bien no presentan dificultades en 

el área motriz, aparece con frecuencia lo que se denomina torpeza motora. En 

cuanto a sus capacidades cognitivas se caracteriza por poseer un ritmo más 

lento en la adquisición de los conocimientos que el niño normal, y su evolución 
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se detiene en el nivel de las operaciones concretas, por lo que se observan 

disminuidas su capacidad de comprensión, pobreza en el razonamiento y falta 

de autocrítica. En las actividades escolares muchos tienen problemas 

específicos de lectura y escritura, logrando alcanzar contenidos aproximados 

de un sexto o séptimo año de la escuela primaria básica. 

Adquieren tarde el lenguaje, pero la mayoría alcanza la capacidad de 

expresarse en la actividad cotidiana y de mantener una conversación. Tienen 

capacidad para desarrollar una independencia completa para el cuidado de su 

persona (comer, lavarse, vestirse, controlar los esfínteres, etc.), para 

actividades practicas, y para las propias de la vida domestica. 

Con los adecuados soportes pueden llegar a la Formación Profesional y 

desempeñar trabajos que requieren aptitudes de tipo práctico, como los 

trabajos manuales. 

En cuanto a aspectos de la personalidad suelen ser obstinados, tercos, con 

grados variables de inestabilidad emocional, y falta de persistencia en la 

realización de una actividad. Presentan mayor sensibilidad frente al fracaso y 

una baja tolerancia a la frustración, lo que se traduce en un bajo nivel de 

autoestima. Aparecen mayores dificultades para adaptarse a situaciones 

nuevas o extrañas, necesitando muchas veces contención bajo estados de 

fuerte tensión. 

B-Retraso Mental Moderado: 

La etiología de este tipo de retraso suele ser orgánica por lo que pueden 

presentar además déficits somáticos y neurológicos. Se cree que el origen es 

por anomalías genéticas y cromosómicas, encefalopatías, epilepsia y 

trastornos generalizados del desarrollo. Las diferentes deficiencias en el curso 
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evolutivo se hacen presentes desde la infancia. En su capacidad motora 

presentan un retraso generalizado del área, caracterizándose por su 

heterocronía, donde coexisten diferentes conductas psicomotrices. 

Su capacidad intelectual es intuitiva y practica, pueden adquirir conocimientos 

pero se reducen a mecanismos simples, memorizados, con escasa capacidad 

para comprender los significados y establecer relaciones entre lo aprendido. Su 

pensamiento se encuentra dominado por el egocentrismo, encontrándose en 

un nivel preoperatorio. El desarrollo del lenguaje es variable y va desde la 

capacidad para tomar parte en una conversación sencilla hasta presentar 

serios problemas de pronunciación. Algunos pueden expresarse difícilmente 

por escrito, mientras otros tienen una ausencia total de la capacidad para 

escribir. Pueden llegar a adquirir hábitos elementales de cuidado personal que 

les permitan cierta independencia, pero necesitaran supervisión en otras 

muchas facetas. La afectividad es muy lábil, presentando cambios bruscos del 

estado del humor, pudiendo pasar de la búsqueda afectiva a los 

comportamientos provocadores y agresivos. Manifiestan sus sentimientos de 

forma exagerada por falta de control o autodominio. 

De adultos suelen ser capaces de realizar trabajos prácticos sencillos si las 

tareas están cuidadosamente estructuradas y se los guía de un modo 

adecuado. Rara vez pueden conseguir una vida completamente independiente 

en la edad adulta, pero la mayoría de ellos alcanza un desarrollo normal de su 

capacidad social para relacionarse con los demás y para participar en 

actividades sociales simples. 
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CAPÍTULO 111 

CUERPO, CORPORALIDAD Y CORPOREIDAD 

El cuerpo puede ser definido como un concepto polisémico, ya que admite 

tantos significados y formas de pensarlo como ciencias que se abocan a su 

estudio. Comúnmente el hombre es dividido, separado en duplicidades: cuerpo-

mente, cuerpo-alma, dando origen así a las diversas disciplinas que se dedican 

a la investigación en detalle de una condición, una categoría, un aspecto de lo 

humano. De esta forma cada una presenta de manera distintiva una propuesta 

y un encuadre de trabajo, como también un modo de comprender las 

problemáticas que en él se plantean. A todos los profesionales les interesa 

"curar" el cuerpo desde la interpretación que le dan a éste, produciéndose así 

un abordaje parcializado del mismo. Desde la medicina el cuerpo es 

esencialmente biológico y cada especialista busca reconocer la disfunción que 

manifiesta cada síntoma. La psicología por su parte lo define como la expresión 

de la subjetividad, la intersubjetividad y la transubjetividad, mientras que para 

las terapias corporales éste es comprendido como el que nos brinda la 

posibilidad de movimiento así como una fuente de expresión y creatividad. 

Por otra parte la corporalidad es definida por Marta Castañar Balcells y 

Oleguer Camerino Foguet como el "conocimiento del propio cuerpo, a la 

simbiosis de aspectos mecánicos y fisiológicos, como algo cambiante 

que se inscribe en las coordenadas de espacio y tiempo, también 

cambiantes. Esta noción toma al propio cuerpo de acuerdo con 
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conceptos de esquema corporal, imagen corporal, cuerpo propio y 

conciencia corporal"10. 

Desde esta concepción lo corporal queda habitualmente encuadrado en el 

cuerpo y su movimiento, en funcionamientos de sistemas y órganos, en 

movimientos de aparatos y palancas. 

En el presente trabajo al hablar de cuerpo queremos hacerlo desde un punto 

de vista holístico, es decir, integrador, incluyente, que considere en forma 

conjunta a todas las dimensiones que lo componen, por este motivo vamos a 

utilizar el concepto de corporeidad porque éste expresa una idea múltiple, 

plural, compleja y diversa de una unidad indivisible, que es cada ser humano. 

Para Alicia Grasso: "La corporeidad es la integración permanente de 

múltiples factores que constituyen una única entidad. Factores psíquico, 

físico, espiritual, motriz, afectivo, social e intelectual constituyentes de la 

entidad original, única, sorprendente y exclusiva que es el ser humano: 

Soy yo y todo aquello en lo que me corporizo, todo lo que me identifica. 

Nuestra corporeidad está presente aún cuando nosotros no lo estamos 

físicamente: un elemento de nuestra corporeidad como una carta escrita 

con nuestra letra, un reloj pulsera usado cotidianamente, el gesto de 

arquear una ceja que heredó un hijo, la frase de cariño que nos distingue, 

una foto o película con nuestra imagen, nos Corporizan en el otro aun 

después de muertos" 11

Nacemos con un cuerpo que desde el momento del nacimiento se adapta, 

transforma y conforma como corporeidad, a través del movimiento, la acción y 

10 Grasso A. y Erramouspe B. Construyendo Identidad Corporal. Buenos Ares: Ediciones Novedades 
Educativas, 2005. p. 27. 
" Grasso Alicia. La palabra corporeidad en el diccionario de educación física. [PDF] 
PORTALDEPORTIVO.CL. Año I, N°4, enero 2008 http://www.portaldeportivo.cl/ [1 agosto, 2011] 
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la percepción sensorial y cenestésica, así como también por el contacto con los 

otros que permiten que el cuerpo se invada de pensamiento y emotividad, 

siendo de esta manera una construcción social continua y cotidiana. "Todo 

este proceso se va desarrollando a lo largo de toda nuestra vida, de 

manera que vamos cambiando y conociéndonos dependiendo de la 

imagen corporal que tenemos de nosotros mismos y de la imagen que 

nos hacemos al interpretar el mundo exterior. Este proceso acaba con la 

muerte: es entonces cuando dejamos nuestra corporeidad, para acabar 

siendo un cuerpos12. 

Factores que conforman la corporeidad: 

• Movilidad funcional: movimientos, lateralidad, coordinación general, 

cruce de la línea media, integración bilateral, etc. 

• Gestos y postura: miradas, saludos, forma de caminar y de adoptar las 

distintas posiciones. 

• Imagen y esquema corporal. 

• Pensamientos, sentimientos y emociones. 

• Comunicación: estilo de lenguaje y grafismo. 

• Apariencia: ropa y accesorios elegidos. 

• Hábitos de alimentación, orden, e higiene. 

• Enfermedades, etc. 

12
Dr. Jesús Paredes Ortiz. Desde la corporeidad a la cultura. [En lineal F.fdeportes.com Revista Digital. Julio 2003. Año 9 N° 

62 http://www.efdeportes.com/ [4 agosto, 20111 
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De esta forma "el concepto de corporeidad es entendido como una 

compleja trama en la que se entrecruzan diferentes dimensiones 

constitutivas de la identidad de cada persona"'3. Se puede entonces 

observar que en cada situación de la vida (actividades de la vida diaria, trabajo, 

ocio, recreación, etc.) un individuo actúa manifestando su unidad corporal, la 

cual está conformada por la interrelación de los múltiples aspectos que le 

confieren un estilo propio y característico de ser. Los gestos de una persona, 

sus pensamientos, posturas que adopta, vestimentas que utiliza, expresan su 

historia, refieren a su origen, su posición social, a que grupos y clases 

pertenece; manifiestan una herencia familiar y cultural, que le confieren una 

identidad personal y corporal única. Ésta conformación es dinámica, está en 

constante movimiento, ya que no se es el mismo en todo momento de la vida, 

cuando se está sano, o enfermo, con o sin familia, con recursos económicos, o 

en ausencia de ellos. 

A continuación desarrollaremos dos de los factores que integran la 

corporeidad, por ser de suma importancia en nuestro trabajo de investigación y 

estar relacionados con el tema que nos ocupa, ellos son: el Esquema y la 

Imagen corporal. 

En un principio, Henry Head definió con el nombre de "modelo postural", a 

lo que hoy se conoce como esquema corporal. El concepto surgió de la 

neurología y se basaba en la descripción de las funciones de recepción, 

registro y formación de engramas a nivel cortical de la información que era 

suministrada por los órganos relacionados con la postura o posiciones del 

cuerpo. De esta manera la propioceptividad, la vista, la sensibilidad táctil, 

13 Grasso A. y Erramouspe B. Op. Cit. Contratapa. 
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térmica, dolorosa y la visceroceptividad formaban una parte importante de las 

informaciones que colaboraban en la formación del modelo postural; resultando 

así un patrón combinado de imágenes visuales y motrices, sobre las que se 

instalaban todos los cambios posturales. 

Siguiendo esta misma línea Julio B. De Quirós y Orlando L. Schrager definen 

al esquema corporal como: "/a recepción, registro y memoria, en los más 

altos niveles cerebrales, de las acciones neuromusculares y aferencias 

hápticas provenientes de todos los tejidos y partes corporales que 

contribuyen a mantener una posición en situaciones estáticas y/o 

dinámicas"14. El termino háptica hace referencia a las aferencias 

propioceptivas, kinestésicas y táctiles. 

Para P. Schilder en un principio las nociones de esquema e imagen corporal 

eran consideradas como equivalentes, diciendo al respecto: "el esquema 

corporal es la imagen tridimensional que todo el mundo tiene de sí 

mismo, y podemos llamar a esta imagen, imagen corporali15, pero con el 

transcurso de los años éstos términos se fueron separando. 

Por otra parte para Le Boulch el esquema corporal es "el conocimiento 

inmediato y continuo que nosotros tenemos de nuestro cuerpo, en estado 

estático o en movimiento, en relación con sus diferentes partes y sobre 

todo en relación con el espacio y los objetos que nos rodean"16

14Quirós, J. y Schrager, O. Lenguaje, aprendizaje y psicomotricidad. Buenos Aires: Editorial MØdica 
Panamericana, 1987. p. 212 
15 Schilder, P. La imagen y apariencia del cuerpo humano. Buenos Aires: Editorial Paidós, 1983. p.15 
16 FernÆndez Pradas, D. El esquema corporal en niæos y niæas. [PDF] Revista digital, Innovación y 
experiencias educativas. enero 2009 N° 14 
http://www.csi-csi£es/andalucia/modules/mod_ense/revista/pdf/Numero_14/DAVID_FERNANDEZ 
[ 1 septiembre, 20111 
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Por todo lo anteriormente citado podemos decir que el esquema corporal es 

la representación mental tridimensional que cada uno posee de su cuerpo, 

resultado de la codificación y organización de la información que se recibe 

sensorialmente. No solo hace referencia a la vivencia de la totalidad del cuerpo 

en el espacio, sino tambiØn, de los distintos segmentos que lo integran y de sus 

funciones. Es el mismo para todos los individuos de la especie humana en 

circunstancias mÆs o menos iguales, susceptible de ser medido y de ser 

comparado con otro, como sucede cuando se utilizan las tablas de medición 

Standard. La persona se identifica con la forma de su cuerpo, su superficie y 

frente a un desafío sabrÆ si es factible o no hacerlo por el conocimiento que 

tiene de si mismo: peso, talla, largo de sus piernas, fuerza, etc., que se ponen 

en juego para desencadenar y direccionar los movimientos. 

La organización del esquema corporal implica: 

� Percepción y control del propio cuerpo. 

� Equilibrio postural económico. 

� Lateralidad bien definida y afirmada. 

� Independencia de los segmentos con respecto al tronco y unos respecto 

de otros. 

Segœn Vayer el esquema corporal se elabora al ritmo del desarrollo y la 

maduración nerviosa, de la evolución sensoriomotriz, y en interacción con 

otros, y su constitución se funda en dos leyes psicofisiológicas: 

� Ley cØfalo-caudal: segœn la cual el desarrollo se extiende a travØs 

del cuerpo desde la cabeza a los pies. 
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• Ley próximo -distal: en la cual el desarrollo procede del centro a la 

periferia, es decir parte del eje del cuerpo hasta los extremos de 

los miembros. 

Algunos autores como, Ajuriaguerra, Wallon y Le Boulch, entre otros, 

distinguen varias etapas en la conformación del esquema corporal, que 

dependen de la maduración neurológica como también de las experiencias que 

el niño tenga. La construcción del mismo comienza con el nacimiento o incluso 

antes, alcanzando su pleno desarrollo entre los 11 y 12 años de edad. 

Este proceso es dinámico, ya que evoluciona en tiempo y espacio, pudiendo 

cambiar durante el transcurso de alguna enfermedad; su representación mental 

es preconciente, haciéndose conciente por ejemplo con el dolor, o la picazón 

de alguna parte del cuerpo ya que no estamos permanentemente pensando en 

él. Gracias a la adecuada estructuración del esquema el sujeto puede 

desarrollar su personalidad, su experiencia con el mundo externo y con los 

objetos, siendo la inadecuación en la conformación del mismo la causante de 

los problemas perceptivos, motrices y sociales. 

Por su parte la noción de imagen corporal presupone una extensión y una 

profundidad conceptual que no tiene el término de esquema corporal. 

P. Schilder como explicamos anteriormente introduce en este concepto la 

dimensión psicológica, sin dejar de lado los aportes neurológicos, señalando 

que los procesos que colaboran en la conformación de la imagen corporal no 

se reducen tan sólo a la percepción, sino que tienen también un desarrollo en 

el campo libidinal y afectivo. Para este autor la imagen corporal es "la 
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representación metal de nuestro propio cuerpo" 17, y su conformación nunca 

es definitiva, acerca de esto dice "...esta en continua construcción y 

autodestrucción, se conjuga experiencia pasada y actual... s18. 

Para L. Bender la imagen corporal de Schilder comprende una Gestalt 

biológica y una Gestalt en continua modificación. La Gestalt biológica tiene una 

parte constitucional y tipológica y otra parte evolutiva; mientras que la Gestalt 

en permanente modificación corresponde a las impresiones sensoriales y 

motrices, pero también a factores sociales y libidinosos. De esta manera la 

imagen corporal es comprendida como la resultante de una nueva Gestalt 

única, integrada y personal para cada individuo y no como la suma de todos los 

factores mencionados. 

Julio B. De Quirós y Orlando L. Schrager definen a la imagen corporal como: 

"una noción referida a las sensaciones, informaciones y experiencias con 

carácter afectivo - emocional que son dadas por el cuerpo mismo 

(aferencias sensoriales, hápticas, emocionales o por influencia social) s99. 

Por lo ya expuesto se puede comprender que el concepto de imagen corporal 

es más abarcativo que el de esquema, porque la imagen no se construye 

solamente con la información sensoperceptiva recibida, sino que involucra 

también al conjunto de experiencias que vive el ser humano desde su 

nacimiento en el campo libidinal y afectivo. Esta construcción se funda no solo 

en la historia individual del sujeto, sino también en sus relaciones con los otros, 

ya que la imagen corporal se construye sobre la base de contactos sociales. 

Cobra importancia así los vínculos emocionales de cada persona, donde se 

17 Schilder, P. Op. Cit. P.15 
18 1bíd. 
19 Quirós, J. y Schrager, O. Op. Cit. P.212 
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ponen en juego un intercambio dialéctico de palabras, caricias, acciones, etc., 

que le darán a cada individuo una manera particular, única e inconciente de 

conformar su propia imagen del cuerpo. 

"La imagen del cuerpo es la síntesis viva de nuestras experiencias 

emocionales, interhumanas, repetitivamente vividas a través de las 

sensaciones erógenas electivas, arcaicas o actualess20. 

En estudios más recientes, Cash, Pruzinsky y Thompson refieren que la 

imagen corporal se compone de varias variables: 

• Aspectos perceptivos: es la precisión con que se percibe el tamaño, 

peso y forma del cuerpo, en su totalidad o sus partes. 

• Aspectos cognitivos-afectivos: actitudes, sentimientos, pensamientos, 

valoraciones que despierta el cuerpo. Desde el punto de vista emocional 

la imagen corporal incorpora experiencias de placer, displacer, disgusto, 

etc. 

• Aspectos conductuales: conductas que se derivan de la percepción y de 

los sentimientos asociados con el cuerpo. Puede ser exhibición, 

evitación, etc. 

Estas variables se interrelacionan y se conforma de esta manera una vivencia 

del propio cuerpo e imagen de uno mismo como un todo. Pero esta estructura 

está en permanente cambio, no es un fenómeno estático, así en las diferentes 

etapas de la vida se va interiorizando una determinada vivencia del cuerpo. 

La imagen corporal se caracteriza por manifestarse en dos dimensiones: el 

ancho y el largo, por eso se dice que en relación al lugar que ocupa en el 

'0 Dolto, F. La imagen inconciente del cuerpo. Barcelona: Editorial Paidós, 1990. p.21 
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espacio es bidimensional, no pudiendo ser medida o cuantificada. Puede ser 

representada por medio de un dibujo, una fotografía o bien una imagen mental 

como cuando soñamos. 

La imagen del cuerpo es portada por el esquema corporal y está 

entrecruzada con el mismo, si bien ambos conceptos se diferencian, también 

se correlacionan. Es frecuente observar como en una misma persona coexisten 

un esquema corporal inválido junto a una imagen corporal sana, y viceversa. 

Para finalizar mencionaremos que todo contacto con los demás se realiza en 

el espacio a través del esquema corporal, pero la forma en que se da esta 

relación se vincula con la imagen corporal. 
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LA CORPOREIDAD EN EL TRASTORNO MENTAL SEVERO 

Las personas con trastorno mental severo presentan variadas alteraciones en 

relación a su corporeidad, comprometiendo a cada uno de los factores que la 

componen, los cuales ya fueron mencionados en el presente trabajo. A 

continuación describiremos las principales alteraciones de la corporeidad que 

se presentan en esta población agrupando a varios de sus componentes bajo 

el término de psicomotricidad, como es utilizado en la semiología psiquiátrica. 

Trastornos de la psicomotricidad: 

Según Ricardo Capponi, en su libro Psicopatología y semiología psiquiátrica, 

se pueden clasificar a estos trastornos en: 

"1. Trastornos de la psicomotricidad que aparecen como conductas y actitudes 

básicas del paciente. 

2. Trastornos de la psicomotricidad que se manifiestan en relación a los demás. 

3. Trastornos de la psicomotricidad que configuran grupos clínicos 

específicos"21. 

1- Trastornos de la psicomotricidad que aparecen como conductas y actitudes 

básicas del paciente. 

- Inhibición psicomotriz: es la incapacidad total o parcial de expresar y/o 

ejecutar a través de la motricidad, los deseos, impulsos, órdenes, temores e 

iniciativas. Habitualmente se acompaña con lentificación del pensamiento 

(bradipsiquia). 

'̀ 1 Capponi, M. R. Psicopatología y Semiología PsiquiÆtrica. Chile: Editorial Universitaria, 2006. p. 99 
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- Hipomimia: se caracteriza por la pobreza y escasez de movimientos faciales, 

manteniendo una misma expresión o modificándola levemente. Esta 

inexpresividad puede manifestar indiferencia, lejanía, apatía o profunda 

tristeza. 

- Hipocinesia: es el compromiso en la expresividad corporal. Habitualmente se 

presentan juntas las hipomimia y la hipocinecia. La persona no gesticula para 

acompañar el lenguaje verbal, ni hace movimientos espontáneos habituales 

durante ciertas situaciones. 

- Exaltación psicomotriz: consiste en un aumento de la actividad motriz y 

expresiva, acompañado frecuentemente de mayor velocidad en los procesos 

del pensamiento (taquipsiquia). El individuo no permanece inmóvil ni un 

instante, y se presenta constantemente haciendo algo o hablando. 

- Fatiga: en este trastorno la persona a menudo inicia una actividad con 

motivación, competencia y buen rendimiento, pero a medida que transcurre el 

tiempo se va agotando con mucha rapidez, con lo cual baja su desempeño, 

interés y capacidad para proseguir con su tarea. 

- Abulia: consiste en una inactividad producto no del desinterés como en la 

apatía, sino de la falta de movimiento generado por la voluntad, que lleva a 

romper la inercia y realizar el acto o conducta. 

- Acciones impulsivas: son las acciones que se realizan sin estar mediatizadas 

por la voluntad. Se imponen sin que pueda controlarlas el paciente, y sin 

siquiera alcanzar a luchar con ellas como en las compulsiones. 

- Hipersexualidad: se trata de una exaltación del impulso sexual, que se 

manifiesta como una hiperactividad en relación a todo aquello que adquiere un 

carácter sexual para la persona. Se lo ve seductor, su mirada es lasciva, realiza 
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significa que es factible exigir éste derecho aún ante la falta de reglamentación 

o deficiencia."51

A su vez la buena salud tiene un efecto beneficioso sobre el nivel 

educacional, productividad en el trabajo y el bienestar general de la población. 

La APS es la estrategia idónea para actuar en éste complejo proceso de 

generación y protección de la salud individual y colectiva; ya que aborda las 

situaciones de los individuos y las familias como un todo y toma en cuenta las 

circunstancias del entorno en que se desenvuelven. El llamamiento de la APS 

para analizar de manera conjunta con otros sectores las determinantes de la 

salud y la enfermedad abre el camino hacia la formulación de Políticas Públicas 

conducentes al desarrollo humano integral y sostenible. 

Durante las últimas décadas se han "cosechado" en las Américas 

diversas experiencias sobre la expansión de la APS; con la adopción de 

medidas preventivas y mejoras en la educación, el saneamiento y el acceso a 

los servicios de salud. 

"A su vez la APS es el entorno ideal para la operativización de las 

estrategias encaminadas a lograr los objetivos del desarrollo del Milenio 

(adoptados en el 2000 por acuerdo de 189 países)"52; ya que se basan en los 

mismos principios y valores de equidad, solidaridad y justicia social. 

Durante la reunión regional de consulta sobre la renovación de la APS de 

las Américas celebrada de Montevideo, Uruguay, en julio de 2005 se preparó un 

a declaración regional sobre las nuevas orientaciones de la APS que fue 

ratificada por el 46° consejo directivo de la Organización Panamericana de la 

Salud (OPS) en septiembre de ese mismo año. 

51 Días. Bianco , M. I; Crescentini, L. Guía Básica de Salud y Discapacidad. 2006. p.1. 
52 San Sebastián, M; Karin-Hurting, A; et. al. El movimiento de salud de los pueblos: salud para lodos ya. 
Rev. Panamericana salud pública. 2005. pp. 45 a 49. 
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Actualmente, la APS ha recuperado visibilidad en todo el mundo: las 

instituciones gubernamentales, entidades públicas y privadas, organizaciones 

de cooperación internacional y ámbito académico, entre otras; reconocen que el 

fortalecimiento del sistema sanitario es un requisito imprescindible para 

asegurar el crecimiento económico, avanzar en materia de equidad y mejorar la 

salud. 

La propuesta de la OPS implica renovar los sistemas de salud, tomando 

a la APS como fuente principal de atención y cuidados sanitarios, ya que se 

considera la estrategia mas adecuada para mejorar sostenible y 

equitativamente la salud de los pueblos de las Américas. 

"Siendo definido a un sistema de salud basado en la APS como una 

estrategia de organización integral cuya meta principal es alcanzar el derecho 

universal a la salud con la mayor equidad y solidaridad y que se basa en los 

principios de la APS como el compromiso de dar respuesta a las necesidades 

de salud de la población, la orientación a la calidad la responsabilidad y la 

rendición de cuentas de los gobiernos, la justicia social, la sostenibilidad, la 

participación y la intersectorialidad.„53

Un sistema de salud basado en la APS, además de estar conformado 

por elementos estructurales y funcionales que garantizan la cobertura universal 

con equidad, debe prestar atención integral, integrada y apropiada a lo largo del 

tiempo, hacer hincapié en la prevención y en la promoción y garantizar la 

atención del paciente en el primer contacto. 

Las familias y las comunidades son la base para su planificación y puesta 

en práctica. 

ss Macinko, J; Montenegro, H; Nebot Adell, C y Grupo de trabajo de APS de la Organización 
Panamericana de la Salud. La renovación de la APS en las Américas. Rev. Panamericana salud pública 
2007. pp.73-84. 
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En esencia la definición de renovación de APS continúa siendo la misma 

que se expresa en la declaración de Alma-Ata, la nueva definición se encuentra 

mas enfocada a los sistemas de salud en su conjunto —abarca los sectores 

públicos y privados y las organizaciones sin fines de lucro- y es aplicable a 

todos los países. 

Las investigaciones realizadas han demostrado los beneficios de las APS 

y que los sistemas de salud basados en las mismas tienden a ser mas 

equitativas y a tener mejores resultados en cuanto a la salud a nivel 

poblacional. 

Eficacia de /a Pesquisa Masiva de Enfermedades Con qénitas para prevenir 

la Discapacidad Mental 

Definiciones v Criterios de selección 

Los términos Pesquisa y Diagnóstico implican conceptos diferentes: La 

Pesquisa es definida como: "La detección con métodos, en una población 

aparentemente sana de individuos presuntamente enfermos. Los individuos 

detectados con métodos de screening; deben luego ser sometidos a un 

diagnóstico. Es por ello que los test de screening no deben ser usados como 

pruebas diagnósticas; cuando permiten individualizar individuos "en riesgo", 

dentro de la población presuntamente sana. No son métodos que sirvan para 

seguir la evolución de niños con enfermedades neurológicas definidas" 

Diagnóstico por su parte se define como: "La caracterización de la 

enfermedad con miras a efectuar un tratamientos 54 

Por lo tanto se deduce que los niños seleccionados por un determinado método 

s4 Lejarraga, H; Krupitzky, S. Guías para la evaluación del desarrollo psi comotor del niño menor de seis 
años. Publicaciones Nestlé. Bs. As. 1997. p. 9. 
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de pesquisa deben ser sometidos posteriormente a los correspondientes 

procedimientos diagnósticos que permitan confirmar la enfermedad. 

La pesquisa forma parte de la Medicina Preventiva y de /a Atención 

Primaria de la Salud. 

Se encuentran cuidadosamente determinados por los comités de 

genética cuáles son los criterios que se deben observar para seleccionar las 

enfermedades en las que se deben realizar las pesquisa masiva. 

Estos criterios se relacionan con: (a) la enfermedad; (b) con el método 

diagnóstico. 

(a) Respecto de la enfermedad: 

(1) Severidad y frecuencia. 

(2) Que tenga tratamiento totalmente satisfactorio. 

(3) Que la máxima efectividad del tratamiento sea en 

el período neonatal. 

(4) Que exista la posibilidad de control de los pacientes 

y de la centralización de esos datos para confirmar 

los resultados de la pesquisa. 

(b)Respecto del método diagnóstico: 

(1) La obtención de la muestra y el transporte a los 

centros de detección deben ser sencillos. 

(2) La técnica a utilizar debe ser altamente sensible 

(sin falsos resultados negativos) y altamente 

confiables (muy pocos falsos positivos). 

56 



Tesis de Grado Ortiz -Tieri 

(3) El costo debe ser razonable.s5

Características

El Hipotiroidismo Congénito (HC) junto con la Fenilcetonuria (PKU) son unas de 

las pocas causas prevenibles del Retraso Mental. "Trabajos clásicos 

demostraron que, si el tratamiento se inicia precozmente, puede evitarse el 

daño neurológico y el retraso mental, característico de ésta enfermedad."56

Para lograr éste objetivo el tratamiento debe lograrse lo antes posible, 

idealmente durante los primeros 21 días de vida; cada día de demora en su 

comienzo implica un incremento del riesgo de retraso mental. Ciertamente, el 

comienzo está vinculado directamente con el diagnóstico temprano 

(considerado como aquel que se realiza en los primeros 15 días de vida). Sin 

embargo éste no puede basarse únicamente en la evaluación clínica, debido a 

que la gran mayoría de los niños afectados no presentan signos que permitan 

presumir la enfermedad durante el primer mes de vida. Es por ello que los 

programas de pesquisa neonatal también denominados Screening neonatal, se 

han constituido en el único medio eficaz para alcanzar la detección temprana 

de éstas enfermedades y su consecuente tratamiento oportuno. 

La pesquisa neonatal es un sistema interdisciplinario de la salud pública 

diseñado para llevar a cabo la detección masiva y universal y posterior 

tratamiento precoz de una serie de enfermedades congénitas potencialmente 

catastróficas tales como la PKU y el Hipotiroidismo Congénito. 

" Comunicación de Grupo de Trabajo "Discapacidad" de la SAP Eficacia de la pesquisa masiva en las 
enfermedades inaparentes en el recién nacido para prevenir la discapacidad mental. Fuente: Boletín del 
Círculo Médico de la Matanza 1992. p.80. 

56 Dres. Santucci, Z; Ansaldi, M; Pattin, J; Spécola, N y otros. Programa de pesquisa neonatal de 
Hipotiroidismo Congénito de la provincia de Bs.As. Archivo Argentino de Pediatría. 2002. p.456. 
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"El primer método realizado en una gota de sangre seca en un papel de 

filtro fue descrito por el profesor Robert Guthrie en 1963. 

Aplicado al diagnóstico de la PKU"57; consistente en un método 

semicuantitativo para medir la fenilalanina en sangre entera. "Este método fue 

suficientemente simple, sensible, y específico para ser utilizado en la pesquisa 

masiva de las enfermedades en los recién nacidos. Paralelamente halló que la 

sangre entera seca en papel de filtro era estable y utilizable para múltiples fines 

lo que permitió la realización de métodos de diagnósticos bioquímicos y 

genéticos para muchas enfermedades."58

Luego y de acuerdo a los progresos en las técnicas de laboratorios 

alcanzados en las últimas tres décadas permitieron implementar en 1974 en la 

provincia de Québec (Canadá) el primer programa de pesquisa neonatal de 

Hipotiroidismo Congénito mediante determinaciones hormonales de gotas de 

sangre secas obtenidas en papel de filtro. 

En los años siguientes, esta modalidad diagnóstica se extendía a la 

mayoría de los países del mundo aunque con diferentes grados de 

organización. 

En nuestro país Lorcansky y colaboradores fueron los primeros en 

implementar un sistema de pesquisa de Hipotiroidismo Congénito en 1978. 

Desde 1986 la Pesquisa Neonatal de la fenilcetonuna es obligatoria en la 

Argentina por ley 23.413; por su parte la ley 23.874 incorporó la investigación 

del HC y en enero de 1995 con la ley 24.438 se incorporó la pesquisa de 

Fibrosis Quística en el recién nacido, fue también en el año 1986 cuando la 

provincia de Bs. As había sancionado la ley 10.429 mediante la cual se 

s~ Op. Cit. 55; p.81. 
ss Spécola., N. Fenilcetonuria (PKU) pasado y preser2te. Primeras Jornadas de Pesquisa Neonatal. Acta 
Bioquím. Clin. Latinoam. La Plata. 2005. p. 506. 
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establecía la investigación neonatal obligatoria de las enfermedades referidas 

en todos los niños nacidos en su territorio así como el tratamiento de todos los 

casos confirmados. 

Orqanización de /a Pesquisa en la Provincia de Buenos Aires 

Si bien la misma comienza en los países desarrollados en la década del 

60' a partir del desarrollo del método de Gutrhie para detectar neonatos con 

hiperfenilalanemia y fenilcetonuria. "En nuestro país, su implementación se vio 

retrasada durante muchos años, a pesar de haber sido dictadas en 1986 una 

ley nacional y una ley provincial en la provincia de Buenos Aires que hacían 

obligatoria la pesquisa neonatal de hipotiroidismo congénito y fenilcetonuria. 

Recién en abril de 1995, cuando a partir del ofrecimiento de la Fundación 

Bioquímica Argentina a/ Ministerio de Salud de la provincia de Buenos 

Aires se dio inicio al primer programa organizado, centralizado y regionalizado 

del país el Programa de Diagnóstico y Tratamiento de Enfermedades 

Congénitas (PRODYTEC)".59

El mencionado fue concebido para permitir la detección de recién 

nacidos sospechados de padecer algunas de las enfermedades, realizar su 

confirmación, tratamiento y seguimiento de todos los recién nacidos del territorio 

de la provincia de buenos aires dando cumplimiento a la ley 10.429/86. 

Se convocó a profesionales de reconocida experiencia para su puesta en 

práctica, siendo establecido el laboratorio de la Fundación Bioquímica Argentina 

como centro de Pesquisa y el Hospital de Niños "Sor Maria Ludovica" de la 

ciudad de La Plata como centro de confirmación y diagnóstico. La principal 

s9 Op. Cit. 14. 
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estrategia de trabajo de esta comisión se apoyó en la siguiente información y 

criterios de base: (a) una población blanco promedio anual de 227.896 recién 

nacidos en la provincia (34% de los nacidos en todo el país)60/61

b) la distribución de los nacimientos en tres sectores asistenciales: un tercio 

en hospitales dependientes del Ministerio de la Salud de la provincia de 

Buenos Aires (MSBA), y los dos tercios restantes repartidos entre las 

maternidades del ámbito municipal y privado. 

c) con la mayor concentración de los nacimientos en el área geográfica 

que rodea la ciudad de Buenos Aires.62

d) Las recomendaciones formuladas por los comités internacionales de 

pesquisa en relación con las estrategias organizativas y el número 

óptimo de muestras anuales que debe analizar con laboratorio para 

mantener una relación costo beneficio apropiada.ós/6a 

Esta comisión coordinadora definió los siguientes objetivos para los primeros 

cinco años del programa: (a) lograr que el tratamiento de los niños con 

Hipotiroidismo Congénito y PKU se iniciara antes de los 22 días del nacimiento; 

(b) extender la cobertura de la pesquisa a todos los recién nacidos de los 

hospitales dependientes del (MSBA) ;(c) promover la implementación de la 

pesquisa en el ámbito municipal y privado. Así mismo, estableció entre sus 

obligaciones, la realización de un análisis periódico del programa para conocer 

6n Boletín del Programa Nacional de Estadísticas de Salud. Indicadores de Mortalidad y Natalidad Años 
1980-1992-1994. N°68. 
61 Boletín del Programa Nacional de Estadísticas de Salud. Estadísticas vitales de recursosy producción 
de servicios. Cifras provisorias. 1994. N° 69. 
62 Boletín del Programa Nacional de Estadísticas de Salud. Nacidos vivos y defunciones de menores de un 
arao por departamento de residencia. Argentina. 1994- 1996. N° 72. 
6s Grüters, A; Delonge, F; Giovanelli; et. al. Guidelines for Neonatal Screening Programs for Congenital 
Hypothyroidism. 1994. pp. 1-2. 
b4 Therrel, BL; Ponny, SR; Davidson, A; et. al. Newborn Screening system guidelines: statement of the 
Council of Regional Networks for Genetics services screening. 1992. pp. 135-147. 
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su situación funcional y para instrumentar, a partir de sus resultados, las 

modificaciones organizativas necesarias para mejorar su eficacia. 

"Las tareas especificas de los programas de pesquisa neonatal puede 

ser agrupados en cuatro componentes principales, la pesquisa, el diagnóstico, 

el tratamiento y el seguimiento. Sin embargo, existen otros dos componentes 

adicionales que resultan fundamentales para asegurar el éxito de los mismos: la 

evaluación sistemática y periódica de los resultados y la educación. El primero 

de estos dos componentes adicionales permiten realizar una cuantificación del 

funcionamiento del programa a través de diferentes parámetros como son los 

indicadores de cobertura, del cumplimiento del marco del tiempo óptimo de las 

diferentes etapas de calidad de las muestras, eficiencia del sistema analítico, 

eficiencia de las acciones de seguimiento en el corto plazo y eficiencia del 

tratamiento y seguimiento en el largo plazo, mientras que el segundo resulta 

importante para formación y capacitación del personal e información y 

concientización de la población general acerca de los objetivos del mismo y sus 

beneficios."s5

Lev Nacional N° 23.413/86 
v 

su modificación lev N° 23.874/90 Decreto N° 

1316/94 

Lev Nacional N° 23.413 

Artículo 1°.- La realización de una prueba de rastreo para la detección precoz 

de la fenilcetonuria será obligatoria en todas las maternidades y 

establecimientos asistenciales que tengan a su cuidado a niños recién nacidos. 

"s Borrajo, G. Pesquisa neonatal del análisis de sangre a la prevención. Primeras Jornadas de Pesquisa 
Neonatal. Acta Bioquim.. Clin. Latinoam. La Plata. 2005. p. 506. 
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Articulo 2°.- La prueba se realizara en todos los recién nacidos nunca antes de 

las 24 horas de haberse iniciado la alimentación Láctea. 

Articulo 3°.- La realización de esta prueba será obligatoria en todos los 

establecimientos estatales que atiendan recién nacidos. 

Articulo 4°.- Las obras sociales y los seguros médicos deberán considerarla 

como prestación de rutina en el cuidado del recién nacido. 

Articulo 5°.- Comuníquese, etc. 

Lev Nacional N° 23.874 

Articulo 1°.- Modificase el articulo 1° de la ley 23.431 el que quedará redactado 

de la siguiente forma: 

Articulo 1°.- La realización de una prueba de rastreo para la detección precoz 

de la fenilcetonuria y el hipotiroidismo congénito será obligatoria a todas las 

maternidades y establecimientos asistenciales que tengan a su cuidado niños 

recién nacidos. 

Articulo 2°,. Comuníquese, etc. 

Decreto N° 1316/94 

Articulo 1°.- Apruébese la reglamentación de la Ley N° 23.413 y su 

modificatoria. Que forma parte integrante del presente Decreto como anexo I. 

Articulo 2°.- Comuníquese, publíquese, dése a la Dirección Nacional del 

Registro Oficial y archívese 

Anexo I 

1.- Las pruebas de rastreo para la detección precoz de la FENILCETONURIA y 

el HIPOTIROIDISMO CONGENITO en los niños recién nacidos deberá 
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realizarse en un plazo no mayor de los SIETE (7) días de producido el 

nacimiento y que no sea anterior a las VEINTICUATRO (24) horas de iniciarse 

la alimentación láctea. 

2.- Serán responsables de la realización de las pruebas de rastreo 

mencionadas en el punto 1 del presente anexo. 

(a) Los Jefes de Servicio. 

(b) Los médicos obstetras. 

(c) Las parteras y profesionales especializados encargados de atender a los 

recién nacidos en maternidades y establecimientos asistenciales. 

(e) En el caso del recién nacido cuyo nacimiento no haya sido atendido por 

profesionales de la medicina ni ingresado posteriormente a un servicio 

asistencial, o se retire antes de las VEINTICUATRO (24) horas, los padres, 

tutores o guardadores estarán obligados a concurrir dentro de los SIETE (7) 

días del nacimiento a un centro asistencial, a los efectos de proceder a la forma 

de la muestra de sangre correspondiente. 

3.- Las pruebas de rastreo requeridas conforme el punto 1, del presente Anexo, 

deberán considerarse como prestaciones de rutina en el cuidado del recién 

nacido, tanto por parte de establecimientos estatales o privados como obras 

sociales o Seguros Médico. 

Lev Provincial N° 10429/86 

Articulo 1°.- Es obligatorio en todo el territorio de la Provincia de Buenos Aires, 

la investigación masiva con la finalidad del diagnóstico precoz de todo tipo de 

anomalía para el desarrollo del sistema nervioso central de los recién nacidos y 

el consecuente tratamiento de las enfermedades detectados por esa pesquisa. 
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Articulo 2°.- Quedan sujetos a las disposiciones de ésta ley, los servicios 

hospitalarios públicos de la provincia; los obstetras y los profesionales médicos 

que asistan al nacimiento o que con posterioridad presten asistencia a los 

recién nacidos. 

Articulo 3°.- Los padres, tutores, curadores y guardadores de los recién nacidos 

son responsables con respecto a las personas a su cargo, de requerir el 

cumplimiento de lo dispuesto en esta ley y su correspondiente decreto 

reglamentario. 

Articulo 4°.-El Ministerio de Salud será el organismo de aplicación de la 

presente ley y tendrá a su cargo la programación, implementación y desarrollo 

de las actividades necesarias a efectos de realizar la educación sanitaria, 

detección masiva, diagnóstico precoz y tratamiento correspondiente de las 

enfermedades pesquisables que se determinan en la presente ley. 

Articulo 5°.- El Ministerio de Salud, coordinará con las autoridades sanitarias 

nacionales, municipales, Colegios Profesionales, entidades gremiales del área 

de salud, instituciones de bien público, las actividades a que hubiere lugar para 

su mejor cometido. 

Articulo 6°.- A los fines de la aplicación de la presente ley, se consideran 

comprendidos, el hipotiroidismo congénito y la fenilcetonuna, quedando el 

Poder Ejecutivo, facultado para ampliar esta nómina, cuando razones de 

política sanitaria lo justifiquen. 

Articulo 7°.- Autorizase al Poder Ejecutivo a crear la Partida Presupuestaria 

correspondiente y a realizar las adecuaciones necesarias para atender los 

requerimientos de la presente ley. 

Articulo 8°.- Comuníquese, etc. 
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Eficacia del Tratamiento Crónico para evitar la discapacidad mental 

La pesquisa neonatal es un sistema interdisciplinario de la salud pública 

diseñado para llevar a cabo la detección masiva y universal y el posterior 

tratamiento precoz de estas enfermedades potencialmente catastróficas y 

difíciles de reconocer clínicamente sobre la población neonatal. Dicho 

tratamiento debe iniciarse una vez confirmado el diagnóstico, dentro de los 

primeros 21 días de vida con la entrega de sustituto de leche materna libre de 

Phe (fórmulas). 

El principal objetivo del tratamiento es lograr el control metabólico 

adecuado que asegure el desarrollo psicofísico normal. El mismo es nutricional 

e implica la restricción del aporte de Phe (inicialmente con fórmulas y luego con 

alimentación sólida (según edad)). Los alimentos que componen la dieta y 

cumplen con éstos requisitos son importados y por lo tanto sumamente 

costosos y de difícil acceso. Cabe señalar que la dieta debe realizarse 

precozmente como también a lo largo de la vida (en forma crónica), siendo aquí 

donde radica el problema ya que el estado tiene la obligación de hacerse cargo 

del tratamiento precoz pero no así del crónico. Siendo de vital importancia la 

adherencia al mismo a lo largo de la vida para evitar el daño neurológico, ésta 

adherencia depende de la edad (del niño con PKU), tolerancia de Phe y 

principalmente del nivel sociocultural de la familia lo que determina la frecuencia 

de los controles, intercurrencias infecciosas, pautas educacionales y calidad de 

la dieta. 

65 



Tesis de Grado Ortiz -Tieri 

Relación entre Costos-Beneficios del Proqrama de Diagnóstico y 

Tratamiento para la detección de la PKU 

Según uno de los principios de Deming "una organización debe 

construirse mejorando constantemente la metodología de producción y los 

servicios para incrementar la calidad y la productividad reduciendo así los 

costos. En otras palabras, la organización debe ser competitiva a través de la 

calidad. 

En el ámbito de la salud la posibilidad de responder a estas exigencias 

se puede ver restringida por diferentes factores como regulaciones generales y 

especificas y restricciones de presupuestos, que dependiendo de cada país o 

región, condicionan la variedad de prestaciones."66

Sin embargo, en los laboratorios de Salud Pública los costos de la 

implementación de un sistema de calidad no deben ser abordados como 

perdidas sino como inversión en el bienestar general de la población, como 

ahorro económico de los costos que supondría una inadecuada práctica sin 

control y como aseguramiento de la inversión realizada. "Son ejemplos los 

ensayos de diagnóstico en una población o tamizaje en bancos de sangre, 

ensayos para prevención de enfermedades congénitas (PKU, Hipotiroidismo 

Congénito), son inversiones que se realizan para el beneficio general."67

Es así como el método de detección masiva significaría un ahorro muy 

importante para el país dada la beneficiosa relación entre costo-beneficio. El 

beneficio es mucho mayor a nivel humano ya que un simple análisis, accesible 

a toda la población de recién nacidos evitaría un severo daño mental y 

permitiría el crecimiento de un niño sano. Ha sido analizada la relación costo-

Organización Panamericana de la Salud. Curso de Gestión de Calidad para Laboratorios. Módulo 9. El 
costo de la calidad Washington D.C. 2005. pp2-3. 
67 Ibíd. p.4. 
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beneficio, considerando el gasto de implementación de éste tipo de programas 

en relación con el costo social, emocional y económico que significa para la 

familia la crianza de un niño con discapacidad, su rehabilitación, y la 

dependencia que mantienen de por vida este tipo de pacientes. En todos los 

casos se apoya la inversión económica que implica la organización de la 

pesquisa neonatal lo cual hace incuestionable su instauración en los programas 

de medicina preventiva. 

Teniendo en cuenta que resulta ampliamente favorable no sólo a nivel 

económico sino a nivel humano "ahorrando" el dolor que implica una 

discapacidad en sí misma, en una familia, en la sociedad, aún mas cuando esto 

se puede evitar. "Estando además sumamente estudiado en los países que se 

implanta, que el costo de la pesquisa durante un año es menor que el costo que 

significa a la sociedad mantener a un discapacitado durante dieciocho años con 

sus estudios y tratamientos rehabilitantes."6S

Siendo la realidad en nuestro país según lo expresa el Dr. Gustavo 

Borrajo69que "actualmente la cobertura de la pesquisa en todo el país no 

alcanza el 50% de los nacidos con tasas de cobertura del 99% en Hospitales 

Públicos de la ciudad de Bs. As y de la provincia de Bs. As. Sin embargo, aún 

hay provincias e instituciones privadas en las que no se realiza la prueba, 

motivo por el cual el promedio nacional es tan bajo". 

Por otra parte es fundamental señalar que si bien la detección es de gran 

importancia en ésta relación costo-beneficio, también lo es el tratamiento que si 

no se considera no podemos referirnos a un programa integral, necesario para 

cumplir con el principal objetivo de evitar el retraso mental. 

68 Op. Cit.55; p.81. 
69 Dr. Borrajo, G. Comisión Coordinadora del Programa de Diagnóstico v Tratamiento de Enfermedades 
Congénitas. Laboratorio de Detección de Errores Congénitos. Fundación Bioquimica Argentina. 
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Considerando que "el control de éstas enfermedades genéticas esta 

basado en una estrategia integrada y amplia que combine el mejor tratamiento y 

prevención posibles mediante actividades de educación de la comunidad, 

cribado de la población, asesoramiento genético y disponibilidad de medios de 

diagnóstico precoz. Los tratamientos eficaces redundan no sólo en una mayor 

esperanza de vida sino también en una mayor calidad de vida, es decir, 

tratamiento y prevención son complementarios y permiten reducir el gasto 

sanitario."70

En nuestro país el tratamiento para un niño con PKU genera un gasto 

estimado de 4000 a 4800 pesos mensuales por cada niño con ésta enfermedad, 

y si bien algunas obras sociales lo cubren en un 100%; no sucede lo mismo con 

el estado que como asegura la Lic. B. Pirovano71 "una vez obtenido el resultado 

si éste llegara a ser positivo no tiene la obligación de cubrir integralmente el 

tratamiento médico y nutricional que será el que finalmente preveerá la 

deficiencia mental". 

Según la Academia Americana de Pediatría, un programa de pesquisa 

no es un mero análisis bioquímico, sino que debería comprender la educación 

de padres, pediatras sobre la pesquisa; la pronta ubicación y seguimiento del 

individuo con la enfermedad, consejo genético y el apoyo psicológico de las 

familias; manejo y tratamiento adecuado de los pacientes y la evaluación 

sistemática de evolución. Por lo tanto, en rigor, la Argentina no cuenta con un 

programa integral de pesquisa ya que sólo diagnóstica. 

70 OMS. Control de Enfermedades Genéticas. Abril 2005. pp.1 a 5. 
" Lic. Bernarda Pirovano. Coordinadora del centro para el estudio de enfermedndvs genéticas, 
metabólicas y discapacidades de la Universidad de Belgrano. Publicación de la red Latinoamericana de 
Cooperación Universitaria-Año 6 N° 10. Sep. 2004. 
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De acuerdo a lo expuesto respecto de la relación costo-beneficio se 

concluye que como se ha indicado prevenir (detectar y tratar) cualquiera de 

estas enfermedades será siempre más económico que los costos derivados de 

su falta de atención. Por tanto es importante generar conciencia en nuestra 

sociedad como así también en nuestras autoridades sobre la importancia de 

crear un programa integral que contemple no sólo la identificación de éstas 

enfermedades en todo recién nacido, sino también la ayuda necesaria al grupo 

familiar del niño afectado para hacer frente a un tratamiento que, en muchos 

casos, no puede ser afrontados por ellos. 

Cumpliendo, de ésta manera, cabalmente con los principios de la 

Convención Internacional de los Derechos del Niño, al tiempo que se pondría 

de manifiesto que la prevención es vital y que garantizar la calidad de vida del 

niño y su familia es una responsabilidad indelegable del estado. 
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CAPITULO IV 

TERAPIA OCUPACIONAL Y ATENCION PRIMARIA DE LA 

SALUD EN FENILCETONURIA 

Terapia Ocupacional: Orígenes v evolución. Breve reseña histórica 

La Terapia Ocupacional surge acompañando los grandes movimientos 

sociales.72

Hacia fines del siglo XVIII, con el surgimiento del movimiento filosófico 

conocido como tratamiento moral, en Francia, "Pine! propuso una revolución 

moral para remplazar el punto de vista de que las personas con enfermedad 

mental eran peligrosas e incurables y que debían ser recluidas"73 . Surge 

entonces la Etapa Humanística, comenzando a ocuparse el tiempo de los 

internados para lograr su rehabilitación social. Paralelamente en Inglaterra se 

instauran casas de retiro en el campo para tratar las alteraciones mentales, 

considerando el cambio de ambiente como un elemento beneficioso. 

En el siglo XIX, Etapa Industrial, surgen las industrias hospitalarias, 

fundamentadas en "la utilización de la mano de obra y no la rehabilitación. Esto 

fracasa porque al ser inferior la capacidad productiva, el rédito económico no es 

el mismo."74

A principios del siglo XX, con el advenimiento de la Etapa Terapéutica, 

en Estados Unidos (Universidad de Harvard) se comienza a estudiar el uso 

terapéutico de las actividades. 

72 Sbriller, L. Reinserción socio-laboral del discapacitado. Revista Reinserción. Año III. N° 14. Marzo-
Abril 1992.p.44. 

Kathleen Barker Schwartz. Historia de la Terapia Ocupacional. Terapia Ocupacional. Willard & 
S~ackmam.Capitulo 1. 10° Edición. Editorial Panamericana. Bs. As Argentina 2005 p.6. 

Op. Cit. 72; p.44. 
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En 1922 se publica el primer artículo sobre Terapia Ocupacional, 

publicado "La filosofía de la terapia ocupacional", escrito por Adolph Meyer, 

quien retoma los fundamentos del tratamiento moral. 

"Dentro de esta misma escuela se destaca Eleonor Slagle, considerada 

fundadora de la Terapia Ocupacional. Toma como modelo las necesidades de 

la infancia y como fundamento los principios de trabajo, juego y relaciones 

humanas."7s

Luego de la Segunda Guerra Mundial surge la necesidad de asistir y 

rehabilitar a los discapacitados motores y psiquiátricos, como consecuencia de 

dicha guerra, propiciando el desarrollo y especialización de la Terapia 

Ocupacional en ambos campos. 

En 1950 llegan a la Argentina las primeras Terapistas ocupacionales 

ante la epidemia de polio. 

En 1959 un equipo de terapeutas ocupacionales británicos dirigidos por 

E. Mac Donald, fue contratado por el gobierno argentino con el fin de organizar 

la Escuela Nacional de Terapia Ocupacional en la ciudad de Buenos Aires. 

Siendo la primera escuela de América del Sur. A través de convenios con la 

Organización Mundial de la Salud y la Oficina Sanitaria Panamericana se forma 

personal para desempeñarse en otros países de América Latina. 

"Las guerras mundiales y el movimiento de rehabilitación estimularon el 

crecimiento de la profesión y ayudaron a aumentar la conciencia publica de los 

beneficios de la Terapia Ocupacional."'s

En 1964 se crea la AATO (Asociación Argentina de Terapistas 

Ocupacionales) obteniendo su personería jurídica en 1968 y en "1970 es 

's Op. Cit.72; p.44. 
76 Op. Cit 73; p.9. 
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aceptada como Miembro Completo por la Federación Mundial de Terapeutas 

Ocupacionales, con sede en Suiza."77

Áreas de intervención: 

En sus orígenes la Terapia Ocupacional tuvo su aplicación en los 

discapacitados del aparato locomotor y en los enfermos psiquiátricos. A partir 

de 1965 sus áreas de intervención incluyen también: Educación Especial, 

Discapacidad sensorial, Geriatría, Pediatría, Minoridad y Campo laboral. 

Consideramos importante destacar la ampliación de las áreas o campos 

de incumbencia de Terapia Ocupacional, comenzando por la rehabilitación y 

continuando con la atención de pacientes agudos y la inclusión en programas 

de prevención y atención primaria en salud. "Este nuevo campo implica un 

importante desafío en nuevos ambientes, nuevos métodos, nuevas estrategias, 

nuevos servicios y una revisión de los modelos de intervención tradicionales."78

Terapia Ocupacional. Salud - Enfermedad: como proceso: 

En el transcurso de su historia, la Terapia Ocupacional ha sido descripta 

y definida de varias maneras, en 1947 se entendía por Terapia ocupacional 

"...cualquier actividad, física o mental, prescripta por el médico y guiada 

Op. Cit.72; p.46. 
7s Pellegrini, M. Terapia ocupacional. Trabajo y comunidad. Serie3 C.O.L.T.O.A Grupo Editor 1999 
p.76. 
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profesionalmente para ayudar a un paciente a recuperarse de una lesión o 

enfermedad "(McNary).79

Con el paso de los años se realizaron intentos para modificar dicha 

definición, buscando una nueva concepción "que reflejara los cambios ocurridos 

en la práctica y su relación con la medicina."80 En 1972 la Asamblea de 

Delegados de la Asociación Americana de Terapia Ocupacional (AOTA) acepta 

la siguiente, como definición oficial: 

"Terapia Ocupacional es el arte y la ciencia de dirigir la participación del 

hombre en tareas seleccionadas para restaurar, fortalecer y mejorar el 

desempeño, facilitar el aprendizaje de aquellas destrezas y funciones 

esenciales para la adaptación y productividad, disminuir o corregir patologías, 

promover y mantener la salud. Interesa fundamentalmente la capacidad a lo 

largo de la vida, para desempeñar con satisfacción para sí mismo y para otras 

personas aquellas tareas y roles esenciales para la vida productiva, el dominio 

de sí mismo y el ambiente. (Terapia Ocupacional: definición y funciones, 1972, 

p.204) 

"El avance científico en Occidente dio origen a un Modelo Biomédico de 

base tecnológica (...); la medicina encontraría una cura para todas las 

enfermedades (...) .De ahí que todos los problemas se percibieron desde la 

perspectiva de la medicina, se perdió de vista la salud como el problema de 

fondo. ,,81

~9 Helen L. Hopkins. Introducción a la terapia Ocupacional. Terapia Ocupacional. Willard & 
S~ackman. Capitulo  8° Edición. Editorial Panamericana. Madrid. España. Enero 2001. p.3. 
s Op. Cit.73; p.4. 
8! Gyarmati, G . Salud y enfermedad: hacia un paradigma hiopsicosocial. Ciencias sociales y medicina. 
Ed. Universitaria. Santiago de Chile. 1992. p.173. 
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Este modelo deja implícito un concepto de salud definido por su aspecto 

negativo: la ausencia de la enfermedad, y una organización de los sistemas de 

salud en forma unilineal: del especialista (depositario del saber — poder) hacia el 

enfermo (sujeto pasivo y dependiente). 

Si bien se han evidenciado notables cambios en la ultimas décadas, 

debido a las grandes campañas de prevención de enfermedades, y a los 

esfuerzos de involucrar activamente a la población general, especialmente en 

el campo de las enfermedades crónicas; "no se ha logrado modificar la 

estructura institucional básica del modelo biomédico — tecnológico: centrado en 

el tratamiento de las enfermedades ya instaladas." 82

La Terapia Ocupacional, como disciplina de la salud, en su práctica 

profesional se encuentra condicionada y atravesada por este modelo, todavía 

presente en la sociedad actual, debiendo ejercer en un sistema estructurado y 

jerárquico, poco permeable al cambio y evolución social. Como autoras de esta 

investigación y futuras profesionales de la salud pretendemos dejar explícito 

nuestra adhesión al concepto de salud desde un paradigma social, 

considerando ésta no solo como la ausencia de enfermedad, "sino como la 

capacidad de lucha individual y social para modificar las condiciones que limitan 

la vida. La salud es una cuestión social, y en cuanto social, también política. 

Desde ésta mirada la salud es un proceso histórico, social y culturalmente 

determinado, relativo al estilo de vida y a la calidad de vida de los pueblos y a 

sus condiciones de accesibilidad a los diferentes tipos de oportunidades 

(culturales, económicas, políticas, geográficas, espirituales...) »83 

82 Op. Cit 73; p.174. 
83 García Cein, E; Veyra, M.E.  Terapia Ocupacional. Rolde! T.O. en prevención primaria inserto en el 
trabajo barrial comunitario .Revista Materia Prima Año 5.Bs. As.-Argentina. SeptiembrefNoviembre 
2000 p.16. 
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La definición dada por OMS produjo un importante avance: "salud es un 

estado de completo bienestar físico, mental y social, y no simplemente la 

ausencia de enfermedad." 84 Pero sin embrago, esto es insuficiente, ya que la 

salud, como la enfermedad, no son estados sino parte de un proceso 

multidimensional. "El individuo a lo largo de su vida, se va desplazando sobre 

un eje salud-enfermedad (y muerte), acercándose ya a uno ya a otro de sus 

extremos, según si se refuerza o se rompe el equilibrio entre factores que están 

permanentemente interactuando: físicos, biológicos, psicológicos, sociales, 

culturales y ambientales (...) en vez de salud -enfermedad mas conviene hablar 

de un proceso de bienestar biopsicosocial, a lo largo de un eje positivo -

negativo."85

Desde Terapia Ocupacional, creemos necesario destacar una visión 

holista de dicho concepto, considerando los aspectos biopsicosociales 

(integrando en un solo conjunto los elementos biológicos, psicológicos y 

sociales). 

Terapia Ocupacional: Atención Primaria de la Salud y Fenilcetonuria 

En 1977, la Asamblea Mundial de la Salud establece como meta social 

principal de los gobiernos y de la OMS "alcanzar para todos los ciudadanos del 

mundo en el año 2000 un grado de salud que les permita llevar una vida social 

y económicamente productiva."86Esta meta se denominó "Salud para todos en 

el año 2000" . 

R4 Declaración Alma-Ata. Revista de Salud Mundial. Art.! Agosto-Septiembre 1998 p.16. 
85 Op. Cit. 73; pp.174-175. 

Alvarado, E. Canales, F. Pineda, E.. Metodologia de la invesligacion . Unidad 1: La investigación y su 
relación con la meta salud para todas en el año 2000. Serie Paltex. OPS/OMS. 1993. p.30. 
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En 1978, en la Conferencia Internacional sobre APS, celebrada en Alma 

— Ata, se declara la APS como la estrategia para lograr dicha meta, en esta 

misma conferencia se define la APS como "la asistencia sanitaria esencial 

basada en métodos y tecnologías prácticos, científicamente fundados y 

socialmente aceptados, puesta al alcance de todos los individuos y familias de 

la comunidad mediante su plena participación y a un costo que la comunidad y 

el país puedan soportar, en todas y cada una de las etapas de su desarrollo con 

un espíritu de autorresponsabilidad y autodeterminación. La atención primaria 

forma parte integrante tanto del sistema nacional de salud, del que constituye la 

función central y el núcleo principal, como del desarrollo social y económico 

global de la comunidad."87

"Las acciones desarrolladas desde Terapia Ocupacional se encuentran 

enmarcadas dentro de la estrategia de APS que actualmente rige las políticas 

de este sector."88 Estas acciones son integrales, afectando no solo a lo curativo, 

sino fundamentalmente a lo preventivo, denominadas: Prevención Primaria, 

Secundaria y Terciaria. 

"El hacer del Terapista Ocupacional dentro de la estrategia de la APS, 

estará dirigido a: 

• Elaborar acciones conjuntas entre la familia, el equipo de salud y la 

comunidad tendientes a favorecer el desarrollo integral de los niños. 

• Trabajar insertos en la comunidad donde la gente crece, vive y trabaja. 

• Trabajar en Red, con el objetivo de detectar e intervenir tempranamente 

en situaciones de riesgo. 

87 Op. Cit.83; p.16. 
ss Donati, M; Guarestí, M. Terapia ocupacional. Trabajo y comunidad. Serie3 C.O.L.T.O.A Grupo Editor 
1999. p.43. 
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Consideramos importante incluir en éste proceso un abordaje 

multidisciplinario."89

Es de interés en esta investigación, resaltar el accionar del Terapista 

Ocupacional en los niveles de prevención primaria y terciaria. En relación a la 

prevención secundaria intenta conocer el alcance de un programa integral de 

prevención de discapacidad mental. 

• Prevención Primaria: está constituida por aquellas iniciativas realizadas 

con la finalidad de evitar la aparición de una determinada enfermedad en 

un individuo, reduciendo la prevalencia de los factores de riesgo o 

mediante la aplicación de medidas activas, cuando la enfermedad no 

existe. Las actividades que se desarrollan están dirigidas a la promoción 

y a la protección de la salud. 

La promoción de la salud, es el fomento y defensa de la salud de una 

población mediante acciones que inciden sobre los individuos de una 

comunidad. Según la OMS, uno de los instrumentos de la promoción de la 

salud y de la acción preventiva es la educación para la salud, que aborda 

además de la transmisión de la información, el fomento de la motivación. La 

toma de conciencia y participación debe ser propiciada por el T.O. y otros 

profesionales a través de espacios de reflexión y discusión, convirtiendo al 

sujeto como responsable en la toma de decisiones, en la defensa y 

promoción de la salud. En lo que respecta a esta investigación, una acción 

concreta desde Terapia Ocupacional, como profesión integrante de un 

equipo interdisciplinario, estaría basada en informar a los padres o madres 

~ Op. Cit 83; p.22. 
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embarazadas sobre la existencia de un Programa de Prevención de la 

discapacidad mental, cuales son sus beneficios, alcances, que es lo se 

detecta y por lo tanto previene, etc. Informar constituye una herramienta que 

permite al sujeto ser protagonista de su propio proceso de salud, 

transformándose en sujetos activos y partícipes de este proceso. 

• Prevención secundaria: Las acciones están dirigidas al diagnóstico 

precoz y tratamiento oportuno. También se denomina diagnóstico 

precoz, cribado o screening. Un programa de detección precoz es un 

programa de aplicación sistemática o universal, para detectar en una 

población determinada y asintomática, una enfermedad grave en estado 

inicial o precoz. Trata de poner termino lo antes posible a un trastorno, 

proceso o problema, mediante un tratamiento eficaz o curativo. Un claro 

ejemplo de este nivel de Prevención, estaría dado por la realización de la 

Pesquisa neonatal para la detección precoz de Errores congénitos del 

Metabolismo (entre ellos la Fenilcetonuria). Un tratamiento oportuno, en 

este caso, podría interpretarse como la administración de una dieta 

crónica (restringida en fenilalanina) a partir del primer mes de vida, 

inmediatamente después de realizarse el diagnóstico. 

Si bien el Terapista Ocupacional no es el encargado de realizar dicha 

prueba de detección y el tratamiento es nutricional. Ambos forman parte 

de un programa integral de prevención cuyo fin está basado en evitar la 

discapacidad mental. Es así que en éste nivel de prevención 

consideramos importante conocer, como profesionales de la salud y 

parte integrante de un equipo interdisciplinario, los alcances del mismo, 
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para en un nivel primario de prevención llevar a cabo la promoción a 

través de comunicar a los padres sobre éste. 

Por otra parte considerar su alcance teniendo en cuenta que el 

Terapista interviene en el tratamiento de la discapacidad mental 

(prevención terciaria) una vez instalada y habiendo sido dicho programa 

insatisfactorio. 

• Prevención terciaria: Pretende mejorar el estado funcional de los 

individuos que ya presentan una enfermedad clínicamente evidente, con 

la finalidad de reducir sus complicaciones y mejorar la calidad de vida. 

Su acción esta basada en la rehabilitación, con el objeto de desarrollar 

al máximo posible sus capacidades remanentes, proteger la salud social, 

disminuir los efectos sociales y económicos de la ínvalidez. Respecto a la 

temática planteada en esta investigación, éste nivel de prevención 

estaría dado, desde Terapia Ocupacional, por el tratamiento del retraso 

mental, conducta autistas e hiperactividad, y otras secuelas neurológicas, 

como consecuencia de una falta de diagnóstico precoz y tratamiento 

oportuno de la Fenilcetonuria. 
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• ASPECTOS METODOLÓGICOS 
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ASPECTOS METODOLÓGICOS 

Problema: 

¿Cuál es el alcance de un Programa Integral de prevención, que incluye 

la realización de la pesquisa neonatal y cobertura del tratamiento crónico, de 

niños con Fenilcetonuria para evitar un daño neurológico irreversible en el 

ámbito de la ciudad de Mar del Plata y Asociación de Asistencia al 

Fenilcetonúrico de la ciudad de Buenos Aires entre los años 1986 a 2006? 

Objetivos Generales: 

• Conocer el alcance de un Programa Integral de prevención, que incluye 

la realización de la pesquisa neonatal y cobertura del tratamiento, de 

niños con fenilcetonuria para evitar el daño neurológico irreversible en el 

ámbito de la ciudad de Mar del Plata y Asociación de Asistencia al 

fenilcetonúrico de la ciudad de Buenos Aires entre los años 1986 a 2006. 

Objetivos Específicos: 

• Conocer la organización de los Sistemas de Salud Públicos y Privados a 

nivel Nacional, Provincial y Local. 

• Determinar la incumbencia de las políticas sanitarias desde el orden 

público y privado, en la detección de la fenilcetonuria y cobertura de su 

tratamiento crónico en el ámbito de la ciudad de Mar del Plata. 

• Resaltar la importancia de la detección y tratamiento temprano de niños 

con Fenilcetonuria a fin de evitar el daño neurológico irreversible. 
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• Relevar datos sobre casos registrados en la Asociación de Asistencia al 

Fenilcetonúrico, PKU Argentina de la ciudad de Buenos Aires. 

• Conocer la situación actual, tipo y alcance del tratamiento recibido en 

niños con Fenilcetonuria de la Asociación de Asistencia al 

Fenilcetonúrico de la ciudad de Buenos Aires. 

• Describir el rol del Terapista Ocupacional en Atención Primaria de Salud 

en prevención primaria y terciaria respecto de la temática planteada. 
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Variables Principales: 

1) Programa Integral de Prevención 

2) Screening o Pesquisa neonatal 

3) Cobertura del tratamiento crónico 

1) Programa Integral de Prevención: 

Definición Científica: 

"Se refiere al abordaje integral del proceso salud-enfermedad que 

responda al concepto de salud como proceso de construcción social, y a los 

problemas y necesidades de salud de la población. Se considera a la 

persona como sujeto de derechos que requieren atención personalizada, 

que tome en cuenta el contexto familiar y el comunitario, tanto en aspectos 

físicos como psicosociales. El enfoque incluye aspectos bio-psico-sociales 

que requieren de un trabajo en equipo interdisciplinario"90

Definición Operacional: 

Este programa incluye actividades de promoción de la salud, prevención 

de la enfermedad, atención de la morbilidad y de las condiciones 

discapacitantes. En éste estudio incluimos la prevención de la enfermedad con 

la pesquisa neonatal y el tratamiento crónico de la Fenilcetonuria. 

2)  Screeninq o Pesquisa neonatal: 

Definición Científica: 

:~,. . .. pa :3c'- : E.hp. (consultada 03/02/08) 
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"Es la detección con métodos, en una población aparentemente sana de 

individuos presuntamente enfermos. Los individuos detectados con métodos 

de screening; deben luego ser sometidos a un diagnóstico. Es por ello que 

los test de screening no deben ser usados como pruebas diagnósticas; 

cuando permiten individualizar individuos "en riesgo", dentro de la población 

presuntamente sana. No son métodos que sirvan para seguir la evolución de 

niños con enfermedades neurológicas definidas."91

La misma se lleva a cabo en el período neonatal entendido este como: 

"El intervalo entre el nacimiento y los 28 días de edad. Período en el que el 

lactante corre mayor riesgo."92

Con el fin de detectar la Fenilcetonuria debe realizarse en un plazo no 

mayor de 7 días de producido el nacimiento y no menor de 24 horas de 

iniciada la alimentación láctea. 

Desde 1986 ésta es obligatoria, en nuestro país, por ley 23.413 a nivel 

Nacional y por ley 10.429 a nivel Provincial en los sectores públicos y 

privados. 

Definición operacional: 

Tanto a nivel Nacional como Provincial y en los sectores públicos y 

privados los indicadores de cumplimiento de la pesquisa neonatal son los 

siguientes: 

• La prueba de detección precoz de Fenilcetonuria se lleva a cabo a través 

del método bacteriológico de Guthrie, que sirve para medir la fenilalanina 

91 Op Cit. 54. 
Diccionario de Medicina Océano Mosby. Versión en español traducida y adaptada de la 4° edición de la 

obra original en inglés Mosby's Medical 1998. p. 898. 
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en sangre entera recolectada en papel de filtro; extraída mediante 

punción en el talón del bebé. 

• La realización de esta prueba de rastreo para la detección precoz de la 

fenilcetonuria deberá considerarse como prestación de rutina en el 

cuidado del recién nacido, tanto por parte de establecimientos estatales 

como privados en los cuales se registren nacimientos. 

• La prueba debe realizarse en todos los recién nacidos en un plazo no 

mayor de los 7 días y nunca antes de las 24 horas de haberse iniciado la 

alimentación láctea. 

• Son responsables de su realización Jefes de Servicio, Médicos 

Obstetras, Médicos Neonatólogos. En aquellas situaciones en que las 

profesiones anteriormente mencionadas no formen parte del equipo de 

atención de los recién nacidos se harán responsables las Parteras y 

Profesionales especializados que se encargan de atender a recién 

nacidos en maternidades y establecimientos asistenciales. 

• Padres, tutores o guardadores, en caso de que el nacimiento no haya 

sido atendido por profesionales de la medicina o se hayan retirado antes 

de las 24 horas, estarán obligados a concurrir dentro de los 7 días del 

nacimiento a un centro asistencial a los efectos de proceder a la toma de 

muestra de sangre correspondiente. 

• Obras sociales y seguros médicos deberán considerarla como prestación 

de rutina en el cuidado del recién nacido. 

• El Ministerio de Salud tendrá a su cargo la programación, 

implementación y desarrollo de las actividades necesarias a efectos de 

realizar la educación sanitaria y difusión sobre temas de detección 
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masiva, diagnóstico precoz (considerado como aquel que es realizado 

durante los primeros quince días de vida),y tratamiento precoz 

(considerado como el comienzo de la terapia sustitutiva dentro de los 

primeros veintiún días de vida) de las enfermedades pesquisables, 

particularmente es su responsabilidad: Desarrollar campañas 

permanentes de educación sanitaria y medicina preventiva para informar 

a la población del riesgo que significa la falta de diagnóstico de las 

enfermedades pesquisables. Desarrollar campañas de educación 

sanitaria y medicina preventiva para asesorar a profesionales de la salud 

en el ámbito estatal y privado sobre los alcances de la legislación vigente 

es este tema. Asegurar la disponibilidad de recursos humanos y 

materiales necesarios para la pesquisa, diagnóstico y tratamiento 

requerido. 

• El Ministerio de Salud, coordinará con las autoridades sanitarias 

nacionales, municipales y colegios profesionales las actividades 

necesarias para su mejor cumplimiento. 

3) Cobertura del tratamiento crónico: 

Definición Científica: 

"Es la expresión numérica del grado en que las actividades que realiza o los 

servicios que ofrece una institución pública y/o privada son capaces de cubrir o 

satisfacer la demanda total que por ellos existe."93

43 Alesso, F. Redes de Cobertura Médico Asistencial. Introducción a sus características y a la lógica de su 
funcionamiento. Maestría en economía y gestión de la salud. 2003. pp.2-3. 
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La cobertura médico-asistencial es un compromiso de prestación de 

servicios de esa naturaleza, ante su requerimiento conforme a condiciones 

convenidas. 

Beneficiario es quien goza del derecho de requerir atención médico-

asistencial para la prevención o el tratamiento de enfermedades; Prestador es 

quien le efectúa prestaciones diagnósticas o terapéuticas orientadas a ese fin; y 

Financiador es quien a cambio de un ingreso cierto, asume el riesgo de 

sufragar tales prestaciones. Por último Administrador es quien gestiona el 

funcionamiento de la cobertura. 

Para que la cobertura mantenga continuidad en el tiempo como en caso de 

tratamiento crónico, entendido este como: "el conjunto de cuidados y remedios 

que se emplean a lo largo de la vida para obtener la curación o alivio de una 

enfermedad" , es menester que alcance un equilibrio funcional básico, dado 

por la coexistencia de las siguientes condiciones: Que el administrador 

(estado) asegure al beneficiario (familiares y niños con PKU) la accesibilidad 

de los servicios comprometidos, o sea la facilidad para hacer uso de ellos en la 

práctica. 

Que el prestador (profesionales u otros) brinden al beneficiario sus servicios 

con efectividad. 

Definición Operacional: 

Los indicadores de la cobertura del tratamiento crónico incluyen: 

9a Op. Cit. 91; p.1243. 
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• Entrega de fórmulas (sustituto de leche materna libre de fenilalanina 

(PHE)), que debe ser entregado entre los primeros 7a21 días de vida.95

• Entrega de alimentos que componen la dieta, de difícil acceso y altos 

costos. 

• Controles bioquímicos quincenales en mayores y menores de un año de 

edad. 

• Controles nutricionales mensuales en niños menores de un año. 

• Controles nutricionales trimestrales en mayores de un año de edad. 

• Controles neurológicos y clínicos mensuales en menores de un año. 

• Controles neurológicos y clínicos trimestrales en mayores de un año. 

• Educación nutricional a la familia y al niño con PKU (según la 

edad).Respecto a pautas educacionales (tales como concepto de límites 

en la alimentación); calidad de la dieta (variadas con aportes calóricos y 

proteicos). 

• Evaluaciones sociales mensuales en menores de un año y trimestrales 

en mayores de un año de edad. 

• Evaluaciones psicológicas a los 12 meses (mediante escala de desarrollo 

psicomotor de la primera infancia de Brunet-Lezine), a los 3 años y en 

edad escolar. 

• Tratamiento psicológico a la familia. 

• Tratamiento psicológico del niño con PKU. 

vs Ruiz Pons, M; Santana Vega, CS; Trujillo, R y otros. Acta Pediátrica Española. Vol. 60. N°8. 2002. p. 
37. 
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Enfoque: 

El mismo fue en su mayor medida cuantitativo teniendo en cuenta que 

el objetivo de nuestra investigación fue obtener datos relevantes para tratar de 

esclarecer los alcances de un programa integral de prevención de discapacidad 

mental recabando los mismos de una muestra específicamente identificada. La 

información fue recogida en una parte en forma sistemática a través de 

instrumentos de recolección de datos estructurados, y analizada a través de 

procedimientos estadísticos. 

Diseño v Tipo de estudio: 

El diseño de investigación fue de tipo no experimental, teniendo en 

cuenta que las variables a investigar fueron observadas tal y como se dieron en 

un contexto natural, para después analizarlas sin posibilidad de manipulación, ni 

control alguno sobre las mismas. Por su dimensión temporal fue de corte 

transversal o transeccional ya que los datos fueron recolectados en un solo 

momento y en un tiempo único. En esta investigación se tomó una fracción de 

tiempo extensa (1986-2006) teniéndose en cuenta la baja frecuencia de la 

patología. 

En cuanto a la profundidad del tipo de estudio fue exploratorio-

descriptivo. Respondió al tipo exploratorio teniendo en cuenta que el objetivo 

fue examinar un tema de investigación poco estudiado; y sirvió para 

familiarizarnos con fenómenos relativamente desconocidos. Nuestro interés 

radicó en conocer el alcance de un programa integral de discapacidad mental 

en niños con fenilcetonuria. Fue descriptivo porque intentó considerar como es 
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y como se manifiesta la situación a estudiar, y especificar las propiedades más 

importantes de personas, grupos o cualquier otro fenómeno sometido a análisis. 

Población: 

La población, "conjunto de todos los casos que concuerdan con una 

serie de especificaciones." En ésta investigación, estuvo conformada por 

Directores de las Clínicas privadas, Médicos neonatólogos, Médicos pediatras y 

Nutricionistas de las instituciones públicas y privadas de la ciudad de Mar del 

Plata. Funcionarios Públicos del sector o área de salud de la ciudad de Mar del 

Plata. Profesionales idóneos en la temática. Padres de niños con fenilcetonuria 

de la "Asociación de Asistencia al Fenilcetonúnco PKU Argentina" de la ciudad 

de Buenos Aires. 

Muestra: 

La muestra (subgrupo de la población) estuvo conformada por 3 

Directivos, 7 Médicos neonatólogos, 13 Médicos pediatras, 2 Nutricionistas de 

las clínicas y hospitales públicos y/o privados de la ciudad de Mar del Plata, 1 

funcionario público, 4 profesionales idóneos y 8 padres de la Asociación de 

asistencia al fenilcetonúrico PKU Argentina. El total de la muestra fue de 38 

individuos. 

Criterios de selección de /a muestra: 

• Criterios de Inclusión: formaron parte de la muestra todos los 

informantes claves que aceptaron colaborar con la investigación. 

Hernández Sampieri, R y otros. Metodología de la investigación. 2da Edición. McGraw-Hill 
interamericana editores. S.A. de C.V. México .1998. p. 204. 
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Criterios de Exclusión: quedaron excluidos de la muestra aquellos 

informantes claves que no accedieron a colaborar con la investigación. 
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Instrumentos para la recopilación de datos: 

• Cuestionarios: Los mismos estuvieron divididos en dos secciones, cada 

una de las cuáles correspondió a una variable de estudio. 

Las preguntas que se incluyeron fueron cerradas, ya que contienen 

categorías o alternativas de respuesta (siempre-a veces-nunca) y 

excluyentes pudiendo elegir sólo una de ellas. 

Fueron aplicados según dos modalidades diferentes según el caso: 

• Auto administrado: completados por los propios informantes 

claves. Esta modalidad se implementó en los profesionales 

idóneos de la ciudad de La Plata. Los cuestionarios fueron 

enviados por correo electrónico y se esperó para su recepción 15 

días aproximadamente. 

• Por interrogatorio: administrado por ambas tesistas, modalidad 

que fue utilizada en los padres de niños de la "Asociación de 

Asistencia al Fenilcetonúrico PKU Argentina" de la ciudad de 

Buenos Aires y Directores, Médicos neonatólogos, Médicos 

pediatras, Nutricionistas, profesionales idóneos en la temática y 

funcionarios públicos de la ciudad de Mar del Plata, fueron 

aplicados en el lapso de un mes. 

• Entrevista Semi - Estructurada: Se caracteriza por ser "guiada por un 

conjunto de preguntas y cuestiones básicas a explorar, pero ni la 
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redacción exacta ni el orden de las preguntas está predeterminado."97

Fueron aplicadas a los padres de la Asociación de Asistencia al 

Fenilcetonúrico, PKU Argentina de la ciudad de Buenos Aires 

basándonos en una guía de preguntas en relación a las dos variables de 

estudio y con la libertad de introducir algún interrogante adicional en el 

transcurso de la misma con el objetivo de precisar conceptos u obtener 

mayor información sobre el tema deseado. 

Fueron llevadas a cabo por ambas tesistas, se grabaron, previo 

consentimiento verbal con el entrevistado, y luego fueron transcriptas, 

todo el proceso llevó dos meses y medio. 

Previo a la implementación de ambas técnicas, se llevó a cabo la 

concertación de la cita con las unidades de análisis, que conformaron la 

muestra, mediante carta de presentación dirigida a directivos de los 

diferentes centros asistenciales, explicando la importancia de su 

colaboración y solicitando permiso para su aplicación y posterior llamado 

telefónico con el objetivo de concordar fecha y hora para luego llevar a 

cabo el encuentro personal y presencial en caso de los informantes de la 

ciudad de Mar del Plata y padres de la Asociación. 

En cuanto a la aplicación de las técnicas fuera de la ciudad, se 

envió un correo electrónico comunicando el envío posterior del 

instrumento, explicando el objetivo de la investigación y la importancia de 

su colaboración. 

97 Valles, M. S. Técnicas cualitativas de Investigación Social. Reflexión Metodológica y practica 
profesional. Ed. Síntesis, 1° Reimpresión. Madrid. 1999. p. 179. 
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Prueba Piloto: 

Para garantizar la confiabilidad de los instrumentos de medición 

(cuestionario y entrevista semi-estructurada), que fueron confeccionados por las 

tesistas, se llevó a cabo una prueba piloto en 5 profesionales con las mismas 

características de la muestra. Dichos cuestionarios y entrevistas fueron 

excluidos de la muestra final. El tiempo estimado para completar el cuestionario 

fue de 10 a 15 minutos. Y la entrevista de 30 minutos aproximadamente. 

Técnica de medición: 

En el trabajo de campo, y en el posterior análisis cuantitativo de los 

datos, surgió que los valores otorgados inicialmente a los índices S, AV, N 

(correspondientes a las opciones de respuesta de los cuestionados 

administrados) debieron considerarse con diferentes puntajes para cada opción, 

según la importancia que la pregunta posee para considerar un valor alto, 

medio o bajo mas exacto según correspondiese claramente al objetivo de 

nuestra investigación. 

En la sección de tratamiento, además surgió la falta de respuesta como 

el "desconocimiento" de los profesionales entrevistados, considerando que 

éstos conforman la muestra idónea para responder a dicho instrumento de 

recolección, al ser los encargados de llevar a cabo, en sus prácticas, dicho 

programa de pesquisa y tratamiento. Al ser el desconocimiento un factor 

importante, surgido al momento de administrar el cuestionario, se consideró el 

mismo para el posterior análisis otorgándole un valor de 1 punto, mientras que 

el nunca posee un valor de 0, se le dio un valor superior por considerar mas 

bajo el nivel de cobertura cuando nunca se realiza en relación a que se 
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desconozca, si bien que se desconozca hace inducir la posibilidad de que no 

se realice, por ello la puntuación también es baja. Este factor de 

desconocimiento se consideró para la puntuación pero no fue agregado a los 

índices de respuestas del dimensionamiento y consecuentemente tampoco en 

el cuestionario, ya que los mismos habían sido administrados. El 

desconocimiento sólo fue considerado en la segunda sección del cuestionario 

debido a que en la primera (Pesquisa neonatal) fueron respondidas el total de 

las preguntas. 

Para ambas variables de estudio se utilizó cuestionario como técnica de 

recopilación de datos, y en el registro de éste, la suma de la indización de los 

puntos asignados ubicó las categorías correspondientes a cada variable 

(pesquisa neonatal: nivel de cumplimiento alto /medio/ bajo), (cobertura del 

tratamiento crónico: nivel de cobertura alto /medio /bajo). 

Análisis de los datos: 

Se realizó un análisis, para /a técnica estructurada, de tipo descriptivo 

de las variables a través de porcentajes, gráficos de barras, gráficos sectoriales 

y tablas simples y/o de doble entrada si correspondiera. 

En la técnica semi- estructurada se realizó un análisis temático, es 

decir, se buscó coincidencias o semejanzas y diferencias en relación a las 

categorías de análisis que surgieron en el discurso del entrevistado, uso de 

metáforas o de analogías. 

97 



Tesis de Grado Ortiz —Tieri 

• ANÁLISIS DE LOS DATOS 
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Análisis descriptivo de las entrevistas 

Las entrevistas fueron aplicadas en 6 padres de niños con diagnóstico 

de Fenilcetonuria, uno de ellos con 2 hijos con igual diagnóstico, lo que da un 

total de 7 niños, en su mayoría padres de la Asociación de Asistencia al 

Fenilcetonúrico, PKU Argentina de la ciudad de Buenos Aires. La escasa 

cantidad de entrevistados se debe a la baja frecuencia de la patología. 

Las mismas fueron de carácter "semi-estructuradas" con preguntas 

abiertas, utilizadas con el objetivo de recavar información sobre éste grupo, 

para poder comprender con mayor profundidad de acuerdo a "experiencias 

reales" los alcances del Programa Integral de Prevención de la Discapacidad 

Mental indagando sobre los aspectos fundamentales de éste: Pesquisa 

Neonatal y cobertura del tratamiento crónico. 

Se llevó a cabo la concertación de la cita con cada uno de los padres 

mediante llamado telefónico con el objetivo de concordar fecha y hora, para 

posteriormente llevar a cabo el encuentro personal. Éstas fueron 

implementadas por ambas tesistas, se grabaron, previo consentimiento verbal 

con el entrevistado, y luego fueron transcriptas. 

Las mismas se realizaron durante los meses de abril-mayo- junio de 2008, 

todo el proceso de recolección y transcripción llevó dos meses y medio 

aproximadamente. 

Las edades de los hijos de las personas entrevistadas oscilaron entre los 6 y 

los 26 años de edad. 
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• Respecto de las instituciones asistenciales en las cuales se 

registraron los nacimientos 2 niños nacieron en instituciones públicas 

y 5 en instituciones privadas (Clínicas y Sanatorios). 

• Respecto de la edad de confirmación del diagnóstico de los niños con 

PKU oscilan entre la primera semana de vida y los 7 años de edad. 

Con edades intermedias de detección de 15 a 20 días, 1 mes, 1 mes 

y medio y 11 meses de vida. 

• Respecto del lugar donde se le realizó la "prueba del talón", un solo 

padre (con 2 niños con PKU), del total de los entrevistados se le 

tomó la prueba en la institución dónde se registró el nacimiento de los 

mismos, el resto de los padres realizó la prueba de forma voluntaria y 

privada. 

• Respecto a la información recibida sobre la prueba, previa al 

nacimiento de sus hijos, como también de la obligatoriedad de su 

realización una vez retirados del centro asistencial que atendió al 

nacimiento, la totalidad de los entrevistados coincide en no haber 

recibido ningún tipo de información. 

• Respecto a signos de alarma en las pautas de desarrollo de sus hijos 

antes del diagnóstico, la mitad de los padres evidenció signos 

llamativos, no así la otra mitad. 

• De los 3 padres que evidenciaron retrasos en las pautas de desarrollo 

sólo 2 dice haber sido atendidos por Terapia Ocupacional entre otras 

disciplinas. 
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• Respecto a la información recibida luego del diagnóstico positivo, el 

total de los entrevistados asume haber recibido información 

relacionada a la patología y al tratamiento en cuestión. 

• El total de los entrevistados coincide en describir el impacto del 

diagnóstico positivo como algo "caótico" adjudicado a la falta de 

conocimiento hacia la enfermedad. 

• Respecto al comienzo del tratamiento dietario el total de los 

entrevistados indica haber comenzado de forma inmediata con el 

mismo una vez recibida la confirmación del diagnóstico. 

• El total de los entrevistados posee Obra Social, y la misma cantidad 

hace referencia a las dificultades presentadas en relación a lograr la 

cobertura de los alimentos y las fórmulas que componen las dietas. 

• El total de los padres refiere realizar todos los controles de 

seguimiento requeridos por la enfermedad. 

• Respecto de la situación actual en que se encuentran sus hijos, 3 de 

los padres que detectaron a sus hijos a tiempo y siguen la dieta en 

forma estricta acusan que sus hijos presentan un desarrollo normal, 1 

madre (de un niño detectado al mes y medio) refiere las dificultades 

que se le presentan con su hijo para mantener correctamente la dieta 

y acusa déficit atencionales, 1 madre con su niño con detección 

tardía y buen tratamiento refiere haber notado mejorías luego de 

iniciado el mismo y otra madre con detección tardía y dieta tiene su 

hija con deficiencia mental grave acusa observarla mas tranquila 

luego de haber comenzado con la dieta. 
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Interpretación de de los datos 

De los datos recabados se puede interpretar que respecto al "Programa 

Integral de Prevención de la Discapacidad Mental", que incluye pesquisa y 

tratamiento, en el relato de los padres se evidenció la importancia de que 

ambos funcionen conjuntamente y en forma adecuada. 

Respecto a esto del total de los padres entrevistados, la mitad refiere que la 

enfermedad no fue detectada a tiempo y consecuentemente el tratamiento 

comienza tarde. Como resultado cada uno de ellos expresa haber visto signos 

de alarma en las pautas de desarrollo de sus hijos, lo que implicó el 

tratamiento con otras disciplinas tales como Estimulación temprana, 

Psicopedagogía, Fonoaudiología y Terapia Ocupacional. Estas son algunas de 

las expresiones al respecto, de una madre con su hija detectada a los 7 años de 

edad: 

M: ". ..De pequeña estaba siempre con angustia, llantos, gritos. .neurológicamente estaba muy mal, 

mal ella, mal la familia, respecto a lo motriz caminó recién a los 2 años y 3 meses, tenía falta de 

estabilidad, presentaba balanceos y tambaleos para correr...", por otra parte la madre de un 

niño detectado a los 11 meses refiere: 

$: "...En las pautas del desarrollo lo primero que evidencié fueron convulsiones de tipo clónico-

tónicas tan fuertes que le estaba destruyendo la corteza cerebral..."(...)" ... primero comenzó con las 

miradas ausentes y después se evidenció claramente la caída de cabeza, no tenia control cefálico entre los 

9 y 11 meses de edad , anteriormente había tenido control pero ya para esa edad estaba sumamente 

intoxicado de la proteína...", y por último una madre que detectó a su hijo al mes y 

medio de vida indica: 

A: ".. . A los 4 meses, cuando ya habia comenzado el tratamiento con dieta, los especialistas del 

hospital de niños le detectaron un retraso madurativo que no se supo si era porque lo tenía que tener o bien 

porque durante ese mes y medio que el estuvo tan alto en niveles de fenilalanina le afectó..." 
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En el último caso el déficit se evidenció posterior al diagnóstico y no antes por 

ser muy pequeño al momento de la detección. 

Al mismo tiempo éstos padres coinciden que hoy por hoy pueden 

evidenciar ciertas "secuelas" o "déficit", lo que describe la situación actual de 

éstos niños de acuerdo al tipo y alcance del tratamiento recibido, donde se 

observa una marcada prevalencia de la detección tardía, ya que todos 

atribuyen estas "secuelas" a esos meses en que sus hijos tuvieron niveles altos 

de proteína en su cuerpo y que el desconocer el diagnóstico hacía que ellos los 

siguieran alimentando normalmente, y refieren que una vez detectados y 

entrados en dieta se observaron mejorías. Al respecto surgen las siguientes 

expresiones: 

M: ". . .Ella siempre concurrió y sigue concurriendo a colegio especial debido a su problema 

neurológico... además le damos medicación psiquiátrica... ": "... Si, después de comenzar con el 

tratamiento la note mas tranquila, con menor nivel de excitación.. ." 

$:"... Actualmente tiene un defasaje en las lógicas por esos once meses que el tuvo alto los 

niveles.. . esto me lo explicaron cuando supe el diagnóstico en el Hospital Garraham recuerdo que la 

doctora me dijo textualmente "su hijo va a ser lo que usted haga con su dieta, si el un día se pasa de los 

límites la proteína destruye las neuronas"...hoy por hoy te das cuenta de las disidencias de L cuando le 

das un ejercicio matemático minimamente complejo, realiza únicamente las operaciones básicas de suma, 

resta, multiplicación y división (...) respecto a la escolaridad como tiene un defasaje en el aprendizaje 

concurrió a escuela especial ..........Actualmente él tiene un problema en la motricidad fi na para escribir, 

con dificultades para hacerlo por ejemplo se olvida algunas letras, si yo le deletreo una palabra la escribe 

perfecto pero si se la digo sin deletrear no puede o le cuesta escribirla..."(...) "...Después de comenzar el 

tratamiento a los 2 o 3 meses desaparecieron las convulsiones..." 

A: ". .. Para mi hijo la escolaridad fue tediosa... concurre al secundario y ha repetido de año... yo 

creía que había que tenerlo un año mas en preescolar porque consideraba que todavía no estaba maduro 

para comenzar con el colegio mi hijo tiene 15 y no sabe los meses del año considero que eso tiene que 

103 



Tesis de Grado Ortiz -Tieri 

ver con un problema atencional que tienen por la enfermedad (...) todo esto es una junta de cosas que para 

una persona que a parte tiene un problema es peor..." 

Por otra parte la otra mitad de los niños tuvieron una detección temprana y 

consecuentemente comienzo precoz del tratamiento. En éstos casos de 

acuerdo a la pregunta de si evidenciaron particularidades en el desarrollo de 

sus hijos se encuentran las siguientes expresiones: 

R: "...No,  nunca en pautas del desarrollo, siempre tuvieron un desarrollo normal...." 

M: "...No, nada, nunca note nada porque además mi madre es maestra jardinera y yo psicóloga así 

que teníamos todos los libritos de las pautas donde estaba todo lo esperable para la edad (...) inclusive dejó 

los pañales sin ningún tipo de dificultades faltándole un mes para cumplir los 2 años, a los 10 meses 

camino, habló al año y medio, tomaba jugo en vaso desde el año y medio.. respondió siempre 

fantásticamente bien..." 

A: "....No, nunca por lo temprano de haberlo detectado, inclusive nos pusimos a investigar bien sobre 

la enfermedad y conocimos un caso en que era muy distinto en las pautas del desarrollo porque se había 

detectado mucho mas tarde..." "...Lo único que observo en él es que es muy tímido y muy miedoso pero 

eso lo adjudico mas a su historia personal por ser adoptado que a la enfermedad en sí..." 

Y en cuanto a la situación actual luego de recibir el tratamiento 

correspondiente refieren: 

R: "....Los chicos están muy bien, concurren al colegio, todo normal, tienen actividades 

extraescolares (...) todo gracias a que se lo detectó a tiempo y que tenés una OS que te costea el 

tratamiento..." "...Es algo que preocupa porque uno no esta exento de quedar fuera del sistema.. .por eso 

les repito yo trabajo hoy por hoy por la OS, primero eso y después el trabajo.... primero la OS a partir de 

ahí "el resto viene todo de arriba" se podría decir en éstos casos... .porque es todo... es lo más 

importante. ..es la salud de tus hijos..." 
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M:"... G concurre normalmente al colegio, tiene actividades extraescolares como magia, dibujo. ...y 

es un chico muy capaz...'' "...De hecho yo lo incentivo en que siga una dieta toda la vida sobre todo porque 

aspiro a que haga una carrera universitaria... .el quiere hacer algo relacionado al arte...." 

A: "... El va perfecto en el colegio, no tiene actividades extraescolares porque es muy tímido, 

estamos intentando que haga otros amiguitos... que pueda socializar mas..." "...Hasta el momento la 

enfermedad no nos trajo ningún inconveniente..." 

Estos datos resaltan para la interpretación de los mismos la importancia 

de los dos aspectos que tienen que ver con detectar tempranamente a la 

Fenilcetonuria para así poder comenzar el tratamiento respectivo en forma 

precoz, pudiendo así prevenir déficit del desarrollo ya sea tempranamente 

como también las secuelas derivadas de su falta de atención en el momento 

adecuado. 

Los ejemplos citados marcan la diferencia entre uno y otro grupo 

determinado por el momento de detección tanto en el desarrollo temprano 

como también en relación a la situación actual. Al mismo tiempo dentro del 

primer grupo existen diferencias, teniendo en cuenta que es mas marcado el 

déficit correlativamente a la mayor edad de detección y consecuentemente 

comienzo tardío del tratamiento. 

Es aquí importante el trabajo del Terapeuta Ocupacional en referencia al 

primer grupo citado, donde se realizaría el abordaje correspondiente en la 

estimulación frente al déficit de las pautas del desarrollo pudiendo detectar las 

mismas como posibles signos de la enfermedad e informar (en el marco de la 

prevención primaria) sobre la existencia de "la prueba del talón" y conocer si la 

misma fue realizada. 
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Por otra parte trabajar con la discapacidad instalada (en el marco de la 

prevención terciaria) en sus diferentes manifestaciones: grave o "secuelas" 

utilizando el marco o modelo de abordaje pertinente según el tipo e intensidad 

del déficit. 

Respecto de las incumbencias de las Políticas sanitarias: 

En relación a la pesquisa ésta fue llevada a cabo en el centro asistencial donde 

se registro el nacimiento, a un solo padre, con 2 niños, del total de los 

entrevistados, mientras que el resto de los padres la realizó en forma privada: 

M: "...me indicaron que tenía que hacerla por mis propios medios..." 

A: "No, no se la realizaron, yo lo tengo a él desde que nació y a los 15 días nosotros por nuestra 

cuenta le hicimos todos los estudios y ahí dio Fenilcetonuria .Pero no se la realizaron en el lugar en que él 

nació." 

En relación a la cobertura del tratamiento y el seguimiento del mismo, 

según el relato de los padres en cuanto a "experiencias personales", se hace 

referencia desde el orden público en 3 casos: 

Al: "El estado cuenta con un único Hospital el Sor Ma. Ludovica de La Plata que solo entrega 

fórmulas hasta los 21 años de vida pero no alimentos y que además atiende niños de todos lados no sólo de 

la provincia de Bs. As por eso creo que este sistema de entrega de fórmulas debería funcionar en todos 

lados, no solo en La Plata para que los padres no tengamos que ir a peleamos con la Obra Social para 

reclamar lo que necesitamos para nuestros hijos... además hay otro problema hasta que edad va a poder 

seguir haciéndose cargo de eso..."(....) " volviendo a lo público los doctores encargados de esto tienen 

tantos chicos para ver, y no es sólo esto sino para seguir la parte médica (...) porque el chico todos los 

meses cuando es un poco más grande hay que medirlo, pesarlo, hacer análisis...." "....Es diferente en lo 

privado porque tiene otra estructura con mas médicos tratantes, nutricionistas que puedan educar con 

mayor minuciosidad a padres y niños..." 
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An: ". . .Respecto a las fórmulas nos las entregaron en el hospital Sor María Ludovica donde tienen un 

muy buen manejo al respecto . .. cada quince días mandaba el control de sangre y me mandaban las latas 

para 2 meses aproximadamente..." "...En el Sor Ludovica se le hacen todos los controles de todo tipo 

bioquímicos quincenales y de acuerdo a lo que le da el control de tarjetita se determina la tolerancia y a 

partir de éstos se hacen los controles nutricionales de los alimentos que debe consumir de acuerdo a la 

misma, a él se le hacen controles clínicos y con psicopedagogía éstos últimos los realizo en forma privada 

(...) por otra parte en el hospital se le hacen controles y evaluaciones psicológicas..." 

S: "...El estado no se va a hacer cargo nunca jamás... si tenemos en cuenta que no te dan un pensión 

graciable... El ministerio de salud en 18 años estuvo en 3 oportunidades presentes para la entrega de latas 

después nunca mas..." 

Desde el orden privado y en relación a la cobertura del tratamiento por las 

Obras Sociales se registraron las siguientes expresiones: 

Al: "....Respecto a esto también trabajó mucho la asociación para luchar por la cobertura por parte 

de las OS lo que fue muy dificil porque algunos lograron la cobertura y otros no porque te dicen que no 

porque es alimento y el mismo no se cubre y menos aún por ser importados...' "...Personalmente logré la 

cobertura de mi hijo a los 8 meses de vida nosotros nos quedamos sin un ahorro y deudas porque los 

alimentos había que comprarlos..., en donde el que mas o menos podía los compraba y el que no podía no 

los compraba sabiendo las consecuencias de esto.. ahí fue donde hicimos todo el tema de las OS el tema 

no caminaba fuimos al defensor del pueblo, a la televisión fue ahí que al entrar en juego los medios 

tuvimos un enfrentamiento con el gerente de prestaciones..." 

M: "...En mi caso tuve suerte porque tenía esa OS que cubria todo el tratamiento para eso tenía que 

sostener el trabajo que tenía ...hoy puedo mantenerla pago a parte aunque no trabajo mas 

ahí.. .considerando que debía tener un ingreso que me permitiera vivir y pagar la OS ..." "...Sin embargo 

recuerdo un caso cuando nació mi hijo de una señora que tenía el hijo número diez y vivía en el medio de 

la selva misionera y que aquí las doctoras le dieron una lata y la tuvieron que mandar de nuevo a su 

provincia con la conciencia y sabiendo que su hijo se iba a discapacitar y ella no tenía los medios para 

evitar eso solo por "ser pobre" la verdad terrible ""...Es que los costos son tan altos yo siempre pagaba 

y luego la OS me hacía el reintegro pero llegó un momento en que el costo excedió mi sueldo..." 
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S: "...Económicamente fue terrible porque nadie me quena cubrir por tener otro hijo con una 

discapacidad que nada tiene que ver con la de L, solo una persona nos escucho por lo cual logre la 

cobertura (con certificado de discapacidad) que no sabemos hasta cuando la vamos a tener... pero 

imagínate que quien puede vivir con estos costos.. . yo siempre planteaba a los que pedía ayuda ". .. o 

vivo o destruyo a mi hijo. L tiene una enfermedad, limite y crónica que no puede extralimitarse en 

nada..." 

R. "...Y luego comenzó la lucha con la OS que teníamos en ese momento para lograr la cobertura y 

despúes de mucho tiempo.. .creo que al año y medio logramos la cobertura que hasta el momento habíamos 

tenido que soportar económicamente nosotros (...) y luego cambie de trabajo tengo otra OS que me cubre 

todo (fórmulas y alimentos).. .hoy en día trabajo principalmente por mantener la OS..." 

An: "...En mi caso tengo OS hace apenas un mes por lo tanto el acceso a los alimentos fue muy dificil 

(... ) ahora con la OS voy a comenzar los trámites para la cobertura total de alimentos y fórmulas pero 

tengo que hacer muchos trámites administrativos y todavía no se si voy a lograr la cobertura integral, 

inclusive pedí que me sigan mandando las fórmulas del Hospital porque no se si voy a lograr la cobertura 

de las mismas..." 

M: ".. . De a poco se comenzó con la Obra Social la lucha por conseguir los alimentos, inclusive tengo 

que renovar siempre la documentación clínica de ella porque me sirve para pedir los fideos y las harinas 

(...) en mi caso además del certificado de discapacidad tuve que hacer un recurso de amparo a la OS para 

conseguir la cobertura de los alimentos ".. . mira a lo que tuve que llegar..." porque ni con el certificado 

podía conseguir la cobertura al 100%... lo que mas necesitaba en la cobertura era que me cubra las 

fórmulas y la medicación psiquiátrica que es lo mas costoso ...." 

De acuerdo a los datos recabados se interpreta: 

En casi la totalidad de los padres entrevistados se observó la falta de 

realización de la pesquisa en el centro asistencial donde se registró el 

nacimiento. 

En cuanto a la cobertura del tratamiento: 
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Desde un orden público las expresiones indican que en un solo Hospital 

situado en la ciudad de La Plata funciona el programa de tratamiento y 

seguimiento de niños con PKU. 

En el orden privado (cobertura por OS) se interpretan dos aspectos 

principales: dificultades para lograr la cobertura integral, en algunos casos se 

cubre sólo la fórmula y en otros sólo los alimentos y diferencias en cuanto al 

nivel de cobertura según la OS que posean. 

Por lo tanto son varias e importantes las dificultades que se presentan en 

los padres desde la detección y posteriormente para sobrellevar una patología 

crónica cuyo tratamiento es muy costoso y los resultados de no acatarse al 

mismo son determinantes. 

En términos de promoción de salud del programa integral de 

prevención consideramos las expresiones respecto a dos cuestiones: por un 

lado la información brindada sobre la "prueba del talón", importancia de la 

misma, enfermedades que detecta, obligatoriedad de su realización, entre otros 

aspectos, y por otra parte información brindada sobre la enfermedad una vez 

confirmado el diagnóstico. 

Respecto de la pregunta sobre si recibieron información sobre la "prueba 

del talón", el total de los padres dice no haber recibido ningún tipo de 

información pertinente, es por ello que creemos relevante considerar en éste 

ítem, para el posterior análisis, el "impacto emocional" que describen los 

entrevistados al recibir el diagnóstico frente al desconocimiento. Se tomaron las 

siguientes expresiones: 
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M: No, ninguna. No sabía de qué se trataba. Nos mandaron también a un neurólogo y tampoco nunca 

nos propuso realizar el examen porque descartaba la posibilidad de que existiera un enfermedad 

metabólica lamentablemente a ninguno se "le prendió la lamparita" ".... Para ese momento ya la habían 

visto un montón de profesionales (...) recuerdo que una vez fui a ver a un neurólogo acompañada de una 

asistente social que necesitaba un certificado para hacer el traslado de mi hija del jardín común a un jardín 

especial (...) y ese médico neurólogo puso en la carta... "mucha ansiedad de parte de los padres".. .cada 

vez que la leo me dan ganas de llorar..." por todas éstas cuestiones cuando nos enteramos del 

diagnóstico, finalmente, fue mucho impacto para la familia..." 

S: "...No, nadie nos informó al respecto, yo no tenía ni idea de la prueba y menos de que detectaba, ni 

la obligatoriedad, inclusive nunca había escuchado hablar de la Fenilcetonuria... yo trabajaba en ese 

momento en una escuela especial como Músico terapeuta y nace L, que es mi primer hijo y yo observaba 

ciertos problemas en los estadios de desarrollo que no condecían con los esperables para la edad (...) por 

eso consulté con el pedíatra y él me decía" sos una histérica" " tens un niño rubio y hermoso me decía 

que se le caía la cabeza porque era gordito (....) al tiempo consultamos con un neurólogo que nos dijo que 

había dos posibilidades que fuera un Síndrome de West o Fenilcetonuria, y dijo que con el primero no 

había vuelta atrás y que en cambio la segunda se podría controlar con una dieta.. .nos indicó que fuéramos 

al Garraham para hacerle la prueba..." "...El impacto familiar a el enteramos del diagnóstico fue un 

horror. ..lo mas desesperante es que no conocíamos de la enfermedad inclusive actualmente no hay 

información exacta sobre la misma..." "...El logo que sacaron que dice: "Una gota de sangre evita un 

mar de lágrimas" siempre la recuerdo porque yo lo viví en "carne propia", entonces realmente evitemos 

eso ". . . Yo creo que es muy importante informar sobre la enfermedad porque esto de 1 en 10000 se 

cumple..." "...lo importante que es conocer, informar porque tens un chico salvado, una familia 

salvada y fundamentalmente una sociedad salvada.., hay que difundir...." 

A: Tenía información por la radio, y el médico que decía "hay que hacerlo porque es muy importante 

pero no especificaba para que había que hacerlo, sólo decía que era para prevenir algo.... "(...) ... Yo en 

realidad lo lleve a hacerlo como quien dice a dar una vacuna pero no sabía ni de que se trataba..." 

"...Sí, tuve una mala información de él porque me dijo quédate tranquila que tenés tiempo para realizar la 

prueba hasta lo 3 meses..." 

M: "....No recibí ninguna...nada...ni sabía de la existencia de esa prueba es mas después de que me 

dieron el alta y G tenía una semana de vida el Neonatólogo nos manda a hacerle según nos dice un análisis 
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de rutina pero nada mas (...) nosotros pensamos que será eso? y demoramos como cuatro o cinco días 

porque tampoco sabíamos que era tan importante..." "...Siempre recuerdo la imagen del folleto que 

decía: "Una gota de sangre puede ahorrar un mar de lágrimas..." 

A: ". .. No, nunca, inclusive tengo un hijo mayor de 16 años al que también tuve que hacer todos los 

exámenes en forma privada incluido el metabólico porque no se lo hicieron al nacer, y con T cuando nos 

dijeron de la enfermedad fue un caos porque no sabíamos nada de la misma...." "... Además tampoco 

en el lugar en que nació se informó sobre la obligatoriedad de realizar la prueba..." 

R: Ninguna, nunca había escuchado de la existencia de la prueba, completamente desconocida para 

nosotros menos aún conocer que era lo que detectaba y a partir de esa detección se podía prevenir (...) con 

el segundo tampoco se nos dio información pero ya sabíamos que teníamos que hacerla.. .no sabíamos si 

la iba a tener a la enfermedad pero si que había que hacerla y fi nalmente también dio positivo...." 

En cuanto a la enfermedad una vez confirmado el diagnóstico el total de 

los padres recibió información respecto del tratamiento pertinente. Se toman 

aquí algunas expresiones que se creen relevantes para poder visualizar el 

impacto producido en relación al "manejo de la información brindada": 

A: "... La verdad fue terrible ....para nosotros fue espantoso... sobre todo para mi porque hubo un 

problema de interpretación.., cuando a J le dió alto el primer control de tarjetita y nos llamaron de la 

fundación enseguida yo pensé en mi otra hija que en ese momento tenia casi 8 años pero la doctora me 

preguntó que edad tenía ella y si ya iba al colegio sin problemas... entonces me dijo que no me preocupara 

pero que fuera que ellos me iban a explicar bien ..."(....)"... me dijeron que la Fenilcetonuria era una 

enfermedad que afectaba al SNC que producía una discapacidad mental luego me explica que había 

valores que eran 1 para el normal de todas las personas, de 2 a 10 era una Hiperfenilalaninemia que no 

necesitaban dieta, de 10 a 20 si necesitaban de la dieta... luego agrega mas de 20 el diagnóstico estaría 

confirmado, con eso nos volvimos a casa y a los 4 o 5 días le hacen un análisis en que le sacaron sangre de 

vena para hacer una confirmación... al lunes siguiente me llaman del hospital que me vaya volando porque 

a J le había dado 27,9 que es un montón para un mes y medio.. .entonces yo había entendido que con mas 

de 20 el diagnóstico estaba confirmado de la discapacidad, por lo tanto creí que lo de mi hijo era 

irreversible... .para mí fue dramático...." 

111 



Tesis de Grado Ortiz -Tien 

R: ". ..Fue complicado. ..los dos primerizos mamá y papá y el nene con un problema... los médicos no 

nos informaron bien de cual era ese problema (...) lo único que nos decían es hagamos la confirmación del 

diagnóstico y luego vemos como es el tratamiento y al mismo tiempo nos dicen que la consecuencia de 

esta enfermedad es la deficiencia mental... con eso nos vamos y estuvimos una semana "caminando por las 

paredes" cuando fuimos a recibir la confirmación nos explican del tratamiento que prevenía la 

discapacidad y pensé porque no me dijeron bien esto antes y me "ahorraba" el sufrimiento ..." 

De acuerdo a los datos recabados se interpreta ausencia o mal uso de la 

información con respecto a la prueba de detección. En este aspecto no existió 

promoción o educación para lograr la modificación en el comportamiento de 

esos padres para de esa manera prevenir la enfermedad o proteger al individuo 

del daño. En uno de los casos presentados la falta de comunicación oportuna 

fue determinante de la discapacidad mental, en otros casos la información 

incorrecta ocasionó la realización tardía de dicha prueba y otros recibieron la 

indicación pero no una información exacta. 

En cuanto al tratamiento, tomamos el "manejo de la información" como una 

variable importante considerándose que el uso y la transmisión de la misma a 

los individuos de una comunidad creará el conocimiento como base para lograr 

cambios de actitudes y prácticas, lo cual nos hace repensar en la persistencia 

de modelos tradicionales de intervención en dónde el médico es el poseedor de 

un saber y el sujeto receptor del mismo, excluyendo así su participación y 

compromiso. 

En este aspecto y como Terapeutas Ocupacionales y parte integrante de un 

equipo interdisciplinario pensamos en relación a la temática planteada nuestro 

rol en prevención primaria en el marco de la promoción de la salud en un 

trabajo con la comunidad con el fin de capacitar a las personas para lograr un 
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mayor control sobre su enfermedad e incrementar su estado de salud, 

pensando la salud desde un concepto positivo y no como la ausencia de 

enfermedad. Tomando como responsabilidad proveer información o 

herramientas necesarias para facilitar el cambio, y en el marco de un trabajo 

comunitario la identificación de ésta temática para el desarrollo de un programa 

de promoción de la prevención de la discapacidad mental en niños con PKU y 

padres de estos niños. Considerando como eje fundamental: al trabajo con la 

comunidad y la educación pública. (Para una mejor interpretación se adjuntará 

una propuesta desde Terapia Ocupacional) 
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Análisis de los cuestionarios 

Tablas v Gráficos ( Profesionales) 

TABLA N° 1: Nivel de Cumplimiento de la Pesquisa Neonatal de niños con 

Fenilcetonuria, durante los años 1986 al 2006, referido por profesionales de la 

ciudad de Mar del Plata y La Plata. Argentina. Junio del 2008. 

Nivel de Cumplimiento de la Pesquisa N° % 

Alto 18 60 

Medio 11 36.7 

Bajo 1 3.3 

TOTAL 30 100 

FUENTE: Elaboración propia. 

En la tabla 1, se observa que el 60% de los profesionales consideran que la 

pesquisa se ha cumplido en un alto nivel durante estos años. Sin embargo, el 

36.7% de los mismos ha referido su cumplimiento como medio en función de los 

múltiples indicadores, y un porcentaje menor (3.3%) lo ha considerado bajo. 
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q Alto 

q Medio 

q Bajo 

GRAFICO N° 1: Nivel de Cumplimiento de la Pesquisa Neonatal de niños con 

Fenilcetonuria, durante los años 1986 al 2006, referido por profesionales de la 

ciudad de Mar del Plata y La Plata. Argentina. Junio del 2008. 

FUENTE: Elaboración propia. 

TABLA N° 2: Nivel de Cobertura del Tratamiento de niños con Fenilcetonuria, 

durante los años 1986 al 2006, referido por profesionales de la ciudad de Mar 

del Plata y La Plata. Argentina. Junio del 2008. 

Nivel de Cobertura del Tratamiento N° % 

Alto 7 23.3 

Medio 10 33.3 

Bajo 13 43.4 

TOTAL 30 100 

FUENTE: Elaboración propia. 
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En la tabla 2, se visualiza que el nivel de cobertura del tratamiento es alto para 

el 23.3% de los profesionales, siendo de nivel medio para el 33.3% y bajo para 

el 43.4% de los mismos. 

q Alto 

q Medio 

q Bajo 

GRAFICO N° 2: Nivel de Cobertura del Tratamiento de niños con 

Fenilcetonuria, durante los años 1986 al 2006, referido por profesionales de la 

ciudad de Mar del Plata y La Plata. Argentina. Junio del 2008. 

FUENTE: Elaboración propia. 

TABLA N° 3: Nivel de Cumplimiento de la Pesquisa Neonatal de niños con 

Fenilcetonuria según Tipo de Institución, durante los años 1986 al 2006, referido 

por profesionales de la ciudad de Mar del Plata y La Plata. Argentina. Junio del 

2008. 

116 



Tesis de Grado Ortiz —Tieri 

Tipo 

De 

Institución 

Nivel de Cumplimiento de la Pesquisa 

Total Alto Medio Bajo 

N° % N° % N° % 

Privada 12 80 3 20 0 0 15 

Publica 6 40 8 53,3 1 6,7 15 

Total 18 60 11 36,7 1 3,3 30 

FUENTE: Elaboración Propia. 

El 80% de los profesionales que desempeñan sus actividades en instituciones 

privadas manifiestan que el nivel de cumplimiento de la pesquisa es alto, 

mientras que el 40% de los profesionales de instituciones públicas perciben al 

mismo como alto. 

El 20% de los profesionales de instituciones privadas lo indican como de nivel 

medio, mientras que el 53.3% de los mismos de instituciones públicas, refieren 

el nivel de cumplimiento de la pesquisa como medio. 

Ningún profesional de instituciones privadas encontró el cumplimiento de la 

pesquisa como bajo, mientras que el 6,7% de los profesionales de instituciones 

públicas manifiestan el mismo como bajo. 
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GRÁFICO N° 3: Nivel de Cumplimiento de la Pesquisa Neonatal de niños con 

Fenilcetonuria según Tipo de Institución, durante los años 1986 al 2006, referido 

por profesionales de la ciudad de Mar del Plata y La Plata. Argentina. Junio del 

2008. 

FUENTE: Elaboración Propia. 

TABLA N° 4: Nivel de Cobertura del Tratamiento de niños con Fenilcetonuria 

según Tipo de Institución, durante los años 1986 al 2006, referido por 

profesionales de la ciudad de Mar del Plata y La Plata. Argentina. Junio del 

2008. 

118 



Tesis de Grado Ortiz —Tieri 

Tipo 

de 

Institución 

Nivel de Cobertura del Tratamiento 

Total Alto Medio Bajo 

N° % N° % N° % 

Privada 5 33.3 2 13.3 8 53.4 15 

Publica 2 13.3 8 53.4 5 33.3 15 

Total 7 23.3 10 33.3 13 43.4 30 

FUENTE: Elaboración Propia. 

En la tabla N° 4, se observa que el 33.3% de los profesionales de instituciones 

privadas refirieron el nivel de cumplimiento del tratamiento como alto. Asimismo, 

el 13.3% de los mismos que trabajan en instituciones públicas también lo 

refieren como alto. 

El 13.3% de los profesionales que se desempeñan en instituciones privadas, 

manifiestan que el cumplimiento de la pesquisa es medio. No obstante, el 40% 

de los profesionales de instituciones públicas perciben al mismo como medio. 

La proporción de expertos de instituciones privadas que manifiestan un nivel de 

cumplimiento bajo del tratamiento es del 53,4%, mientras que la proporción de 

profesionales de instituciones publicas que encuentran el cumplimiento como 

bajo es del 33.3%. 
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GRAFICO N° 4: Nivel de Cobertura del Tratamiento de niños con Fenilcetonuria 

según Tipo de Institución, durante los años 1986 al 2006, referido por los 

profesionales de la ciudad de Mar del Plata y La Plata. Argentina. Junio del 

2008. 

FUENTE: Elaboración Propia. 

Tablas y Gráficos (Padres) 

TABLA N° 5: Nivel de Cumplimiento de la Pesquisa Neonatal de niños con 

Fenilcetonuria, durante los años 1986 al 2006, referido por los padres miembros 

de la Asociación de Asistencia al Fenilcetonúrico de Buenos Aires. Argentina. 

Junio del 2008. 
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Nivel de Cumplimiento de la Pesquisa N° % 

Alto 0 0 

Medio 4 57.1 

Bajo 3 42.9 

TOTAL 7 100 

FUENTE: Elaboración propia. 

Como se observa en la tabla N° 5, los padres manifiestan que el nivel de 

cumplimiento de la pesquisa es para el 57.1% de los mismos es medio, siendo 

bajo para el 42.9%. Ninguno refiere al mismo como alto. 
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GRAFICO N° 5: Nivel de Cumplimiento de la Pesquisa Neonatal de niños con 

Fenilcetonuria, durante los años 1986 al 2006, referido por los padres miembros 

de la Asociación de Asistencia al Fenilcetonúrico de Buenos Aires. Argentina. 

Junio del 2008. 
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FUENTE: Elaboración propia. 

TABLA N° 6: Nivel de Cobertura del Tratamiento de niños con Fenilcetonuria, 

durante los años 1986 al 2006, referido por los padres miembros de la 

Asociación de Asistencia al Fenilcetonúrico de Buenos Aires. Argentina. Junio 

del 2008. 

Nivel de Cobertura del Tratamiento N° % 

Alto 0 0 

Medio 8 100 

Bajo 0 0 

TOTAL 8 100 

FUENTE: Elaboración propia. 

Se percibe en esta tabla que los padres coinciden en su totalidad (100%) que el 

cumplimiento del tratamiento es medio. 
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GRAFICO N° 6: Nivel de Cobertura del Tratamiento de niños con 

Fenilcetonuria, durante los años 1986 al 2006, referido por los padres miembros 

de la Asociación de Asistencia al Fenilcetonúrico de Buenos Aires. Argentina. 

Junio del 2008. 

FUENTE: Elaboración propia. 

Cuadros de Indicadores del cuestionario 

CUADRO N° 1: Realización de la prueba de Pesquisa en un plazo no menor a 

24 horas de iniciada la alimentación láctea y no mayor de los 7 días de 

producido el nacimiento, durante los años 1986 al 2006, referido por los 

profesionales de la ciudad de Mar del Plata y La Plata. Argentina. Junio del 

2008. 
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Realización de la prueba de Pesquisa N° % 

Siempre 26 89.7 

A Veces 2 6.9 

Nunca 1 3.4 

TOTAL 29 100 

FUENTE: Elaboración propia. 

CUADRO N° 2: Comunicación a padres, tutores o guardadores sobre la 

obligación de realizar la prueba dentro de los 7 días del nacimiento, cuando el 

mismo no se registrase dentro del centro asistencial o el niño fuese retirado 

dentro de las 24 horas, respecto al Nivel de Cumplimiento de la Pesquisa, 

durante los años 1986 al 2006, referido por los profesionales de la ciudad de 

Mar del Plata y La Plata. Argentina. Junio del 2008. 

Comunicación de la obligación de 

realizar la prueba dentro de los 7 días 
N° % 

Siempre 24 80 

A Veces 4 13.3 

Nunca 2 6.7 

TOTAL 30 100 

FUENTE: Elaboración propia. 
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CUADRO N° 3: Entrega de Formulas dentro de los 7 a 21 primeros días de 

vida, durante los años 1986 al 2006, respecto del Nivel de Cumplimiento del 

Tratamiento, referido por los profesionales de la ciudad de Mar del Plata y La 

Plata. Argentina. Junio del 2008. 

Entrega de Formulas N° % 

Siempre 10 33.3 

A Veces 11 36.7 

Nunca 3 10 

Desconoce 6 20 

TOTAL 30 100 

FUENTE: Elaboración propia. 

CUADRO N° 4: Entrega de Alimentos para la dieta para la Cobertura del 

Tratamiento Crónico, durante los años 1986 al 2006, referido por los 

profesionales de la ciudad de Mar del Plata y La Plata. Argentina. Junio del 

2008. 
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Entrega de Alimentos N° % 

Siempre 6 20 

A Veces 5 16.7 

Nunca 9 30 

Desconoce 10 33.3 

TOTAL 30 100 

FUENTE: Elaboración propia 

Gráficos de Análisis de las entrevistas 

q Deteccion Temprana q Deteccion Tardla 

GRAFICO N° 7: Momento de Detección de los hijos de miembros de la 

Asociación de Asistencia al Fenilcetonúrico de Buenos Aires. Argentina. Junio 

del 2008. 

FUENTE: Elaboración propia 
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q Desarrollo Normal 
q Alteraciones del Desarrollo 
q Deficiencia Mental Grave 

GRAFICO N° 8: Situación actual luego de recibir tratamiento de los hijos de 

miembros de la Asociación de Asistencia al Fenilcetonúrico de Buenos Aires. 

Argentina. Junio del 2008. 

FUENTE: Elaboración propia. 

Estos Gráficos (7 y 8) sirven para visualizar, según los datos recabados de las 

entrevistas, momento de detección y situación actual de los niños 

correlativamente. 
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• CONCLUSIÓN Y PROPUESTA 
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CONCLUSIÓN

Mas dios ha de permitir 
que esto llegue a mejorar, 
pero se ha de recordar 
que para hacer bien el trabajo 
que el fuego, pa calentar 

debe irsiempre por abajo. 
(ll, 48•35-40) 

rxtrafdo delMartrn Fierro" 

Finalizada la investigación, son muchos los interrogantes que aún 

subsisten sobre la temática planteada, sin embargo hemos intentado dar 

respuesta a los principales cuestionamientos y objetivos, explicitados al iniciar 

dicho trabajo. 

Siendo nuestro principal objetivo de investigación: Conocer el alcance de 

un Programa Integral de prevención, que incluye la realización de la pesquisa 

neonatal y cobertura del tratamiento, de niños con fenilcetonuria para evitar el 

daño neurológico irreversible, en esta etapa del proceso, luego de haber 

transitado por la recolección de datos y análisis de los mismos, podremos 

arribar a las siguientes conclusiones: 

• Respecto al cumplimiento de la pesquisa neonatal, los datos 

arrojados por los profesionales refieren un nivel de cumplimiento alto, 

mientras que los padres de niños con PKU perciben al mismo como 

medio, y ninguno de éstos lo ha considerado alto. Es pertinente 

aclarar que los padres en la mayoría de los casos recibieron la 

indicación de realizar la prueba, pero la misma sólo fue realizada a 

un solo padre, con dos niños, en el lugar donde se registro el 

nacimiento. 
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• Respecto a la cobertura del tratamiento, los profesionales refieren un 

nivel bajo, mientras que los padres en su totalidad (100%) 

manifiestan un nivel medio de cobertura. 

Mas adelante se hará una diferenciación de esos datos en los 

subsectores público y privado, sin embargo en ésta primera aproximación 

podemos resaltar la falta de concordancia de respuestas entre padres y 

profesionales, siendo que los primeros coinciden al referir un nivel de 

cumplimiento de pesquisa y cobertura de tratamiento como medio, mientras 

que los profesionales refieren un nivel alto en cuanto a cumplimiento de 

pesquisa y bajo con relación a la cobertura del tratamiento. Es nuestro interés 

principal poder analizar de forma integral éstos resultados, ya que un alto nivel 

de cumplimiento de la Pesquisa Neonatal es insuficiente si paralelamente no 

existe un tratamiento oportuno, pudiendo así identificar fallas y carencias en el 

desarrollo de dicho programa, debido al énfasis en la realización de solo uno de 

sus componentes (pesquisa), limitando de este modo su alcance y 

disminuyendo así su efectividad. 

Respecto al alcance de éste programa, en los sectores públicos y 

privados, consideramos esta diferenciación en el transcurso de la investigación, 

ya que como hemos explicitado desde un primer momento, adherimos al 

concepto de salud desde un paradigma social: "La salud es una cuestión 

social, y en cuanto social, también política. Desde ésta mirada la salud es un 

proceso histórico, social y culturalmente determinado, relativo al estilo de vida y 

a la calidad de vida de los pueblos y a sus condiciones de accesibilidad a los 

diferentes tipos de oportunidades (culturales, económicas, políticas, 
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geográficas, espirituales...). "98.Partiendo de la importancia de un sistema de 

salud basado en la APS como una estrategia de organización integral, cuya 

meta principal es alcanzar el derecho universal a la salud con la mayor equidad 

y solidaridad. Por lo dicho anteriormente consideramos relevante realizar ésta 

diferenciación entre los distintos sectores y sus posibilidades de acceso al 

cumplimiento de la pesquisa y cobertura del tratamiento, en lo que respecta a 

nuestro estudio: 

• El cumplimiento de la pesquisa neonatal referido por los profesionales 

del sector público alcanza un nivel medio, mientras que los 

profesionales que se desempeñan en el sector privado refieren el 

nivel de cumplimiento de la misma como alto. Evidenciando de este 

modo lo expresado anteriormente respecto a los distintos niveles de 

accesibilidad de la población, según sea su atención en centros 

asistenciales públicos o privados, la falta de eficiencia del sector 

público atenta contra la intención de equidad, en la población sin 

cobertura. 

• En cuanto al nivel de cobertura del tratamiento, los profesionales del 

sector público refieren un nivel de cobertura medio, mientras que 

los profesionales del sector privado describen al mismo como bajo. 

Respecto al alcance de éste programa en forma integral, los datos 

analizados del sector público manifiestan un alcance medio (en ambas 

variables), considerando ésto como la realización del programa en forma 

insuficiente, es decir, el incumplimiento de ciertos indicadores que permitirían 

un desarrollo completo y eficaz. Según lo manifestado por el sector privado, 

9sOp. Cit 83. 
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este programa no es llevado a cabo de forma integral, ya que un alto 

cumplimiento de la pesquisa es seguido por una baja cobertura en el 

tratamiento, siendo esto insuficiente ya que no estarían contemplados de este 

modo los cuatro componentes más importantes para la verdadera efectividad 

del programa: pesquisa, diagnóstico, tratamiento y seguimiento. 

Creemos oportuno aclarar aquí, en lo que respecta a las conclusiones 

enunciadas anteriormente, y el previo análisis de los datos, como éstos fueron 

atravesados a lo largo de todo el proceso de recolección de información, por un 

importante componente: el desconocimiento, debiendo ser éste considerado en 

el análisis de los mismos. Nos referimos aquí al desconocimiento 

(fundamentalmente en lo que respecta al tratamiento y seguimiento de la 

patología) por parte de los profesionales, respecto al cumplimiento de los 

distintos indicadores que debieran llevarse a cabo para que este programa de 

prevención de discapacidad mental, pueda desenvolverse de forma completa e 

integral. 

Relevamos entonces el desconocimiento, como un importante factor a 

considerar en el éxito de éste programa, resaltando una vez mas, la 

importancia de la educación, formación y capacitación del personal, como así 

también la información y concientización de la población general acerca de los 

objetivos del mismo y sus beneficios. 

El desconocimiento, ausencia o mal uso de la información fue 

evidenciado en los relatos de los padres de niños con PKU, quienes 

manifestaron lo caótico de esta situación, atribuyendo el impacto del diagnóstico 

a la falta de información recibida. Como así también en los casos de diagnóstico 

tardío, las dificultades presentadas en poder reconocer determinados signos de 
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alarma relacionados con la patología. Reafirmamos de éste modo, la 

importancia de la educación, como una herramienta fundamental para propiciar 

y fomentar la participación, así lo expresa una madre de un niño con PKU 

(diagnosticado a los 11 meses de vida).. "...lo importante que es conocer, informar 

porque tenés un chico salvado, una familia salvada y fundamentalmente una sociedad 

salvada.., hay que difundir.... " 

Esta situación de desamparo, frente al desconocimiento, produjo en los 

padres la necesidad de nuclearse y organizarse como una Asociación civil sin 

fines de lucro, quienes debieron luchar para conseguir la cobertura del 

tratamiento por las obras sociales, (diferente según cada OS), surgiendo aquí el 

interrogante: es esto responsabilidad de los padres, o no es mas que la 

expresión de una carencia, siendo el Ministerio de Salud, como máxima 

autoridad responsable, el encargado de ejecutar y aplicar efectivamente 

programas de prevención y difusión. 

Todos estos factores: desconocimiento, falta de educación y difusión, 

evidencian las posteriores fallas en los estratos superiores, razón por la cual 

proponemos reforzar constantemente éstos cimientos, o sea la promoción y 

educación de la salud, propiciando la participación activa del sujeto. "Dando 

prioridad al desarrollo de éste primer nivel de atención, con el concurrente 

desarrollo de los segundos y terceros niveles requeridos para la resolución 

integral del problema.n99

Por lo tanto, como Terapeutas Ocupacionales, y parte integrante de un 

equipo interdisciplinario, resaltamos la inclusión de la disciplina en programas 

~ Op. Cit .22; pp. 19-20. 
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de prevención y atención primaria de la salud. Consideramos es desde aquí, 

donde debemos partir para generar posibles cambios. (Veáse propuesta). 
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PROPUESTA 

"Promoción de un Pro qrama Integra/ de Prevención de 

Discapacidad Mental 

desde Terapia Ocupacional" 

Considerándose que la promocion de la salud es una colaboración de 

muchas "piezas" (otros profesionales, políticos, comunidad), planteamos la 

siguiente propuesta con el objetivo de que la Terapia Ocupacional pueda ser 

una de ellas. 

La promoción de la salud es una de las intervenciones verdaderamente 

interdisciplinarias, donde no hay "expertos", sino que cada individuo hace su 

contribución en el proceso. 

Creemos importante poder trasladarnos desde una perspectiva clínica 

que implica revertir los estados de falta de salud, a una perspectiva 

comunitaria de adopción de una postura activa respecto de la prevención de la 

enfermedad. Considerando "la noción de que la salud se crea cuidándose a sí 

mismo y a los otros, y pudiendo tomar decisiones y teniendo el control sobre las 

propias decisiones vitales"100, opinamos que para ello se necesita estar 

informados. 

10° Revista Chilena de Terapia Ocupacional. La Terapia ocupacional en la intervención en salud 
comunitaria: el modelo educativo .Escuela de Terapia ocupacional/Facultad de Medicina- Universidad de 
Chile. N°5, noviembre 2005, s/p. 
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"Trabajo con la comunidad y educación pública desde Terapia 

Ocupacional" 

Trabajar insertos en la comunidad donde la gente crece, vive y trabaja. Ya 

que la salud es creada y vivida por las personas dentro de su existencia 

cotidiana, donde trabajan, aprenden, se recrean, etc. 

*Trabajar con la comunidad. Para que las personas tengan un mayor 

control sobre su salud y puedan contribuir para mejorarla. 

*Trabajar en identificar lo que es "bienestar" y "calidad de vida" 

para ellos, y a partir de aquí considerar las actividades relevantes y 

significativas para alcanzarlo. 

Se presentarán a continuación algunas orientaciones que abarcan 

distintos aspectos a considerar para alcanzar una mejor calidad de vida de la 

familia, de los niños con PKU y de toda la comunidad. 

• Elaborar acciones conjuntas entre la  familia, el equipo de 

salud y la comunidad tendientes a favorecer el desarrollo 

integral de los niños con PKU. 

Comunidad

En éste aspecto consideraremos a grupos de madres 

embarazadas para brindar información al respecto. Se propone: 
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*Desarrollar campañas de difusión dirigidas a la población de madres 

embarazadas, acerca de las características y los riesgos de la enfermedad. 

Como también sobre las acciones requeridas para su prevención, y los 

servicios de atención a los cuales se puede recurrir a fin de promover el 

conocimiento y participación social y comunitaria en relación a la temática. 

*Informar sobre la obligatoriedad de los centros asistenciales que 

registran los nacimientos de realizar la "prueba del talón" no después 

de los 7 días y no antes de las 24 hs. "Estar informados nos permite poder 

reclamar nuestros derechos". 

Familia del niño con PKU 

*Brindar información sobre la enfermedad, sobre las acciones 

requeridas para su prevención y los servicios especializados de atención a 

los cuales se puede recurrir. 

*Brindar información pertinente sobre las posibilidades de 

prevención, resaltando su importancia. Concientizar sobre la importancia 

de realizar estudios de detección temprano y comienzo precoz del 

tratamiento. 

*Informar sobre la existencia de legislaciones que amparan a las 

personas con PKU. 

Equipo de salud 

Aquí consideraremos dos aspectos: 

• La capacitación, necesaria de los profesionales respecto de la 

PKU. 
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• La necesidad de un buen trabajo interdisciplinario. 

*Utilización de recursos informáticos respecto de la temática planteada: 

bibliográficos, internet, recabar información pertinente de asociaciones y centros 

especializados en la temática. 

*Generar la posibilidad de realización de ateneos y espacios en los que 

se capacite a los profesionales de las diferentes disciplinas que aborden la 

problemática, ésta capacitación debería incluir desde la legislación vigente en 

relación a la detección de todos los "Errores Innatos del Metabolismo", como 

también el tipo de tratamiento, controles de seguimiento y su importancia para 

la prevención. 

*Resaltar la importancia del trabajo interdisciplinario entre los equipos 

de salud y educación para una atención integrada de la persona, pudiendo 

mantenerse una comunicación fluida entre las personas que hicieron el 

diagnóstico, médico de referencia y quien realiza los tratamientos dietarios o 

terapias de rehabilitación (si estos fuesen necesarios). 

*Trabajar en Red, con el objetivo de detectar e intervenir tempranamente en 

situaciones de riesgo. Como Terapeutas Ocupacionales poder conocer de 

acuerdo a esta modalidad de trabajo, si a un niño que llega a consultorio con 

alteraciones en el desarrollo temprano se le realizó la prueba de detección. 

*Fomentar la posibilidad de llevar a cabo un trabajo interdisciplinario 

que incluya entre otras disciplinas: Neurología, Nutrición, Psicopedagogía, 

Pediatría , Asistentes Sociales y Terapia Ocupacional. 

*Trabajar con las Unidades Sanitarias Municipales dentro del partido de 

General Pueyrredón para recibir actualizaciones sobre el funcionamiento del 

programa integral de prevención en la ciudad de Mar del Plata. 
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• ANEXOS 
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Sr. Director: 

S / D 

Nos dirigimos a usted con el fi n de solicitarle su autorización para realizar 

unos cuestionarios a fin de poder conocer el alcance dei Programa preventivo de 

detección de enfermedades congénitas del metabolismo. Debido a que nos 

encontramos realizando nuestra tesis de grado como estudiantes de fa carrera Lic. 

en Terapia Ocupacional de la Universidad Nacional de Mar del Plata. 

Agradeceríamos su colaboración. 

Arte. 

Ortiz, Valeria 1. 

MT.4721 /98 

Ti Maria N. 

MT.4968/98 
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Cuestionario 

"Fenilcetonuria: Programa Integral de Prevención" 

• N° de cuestionario: 
• Entrevistador. 
• Apellido y Nombre: 
• Institución: 
• Cargo: 

Para responder el cuestionario solicitamos se marque con una cruz, teniendo en cuenta las 
siguientes referencias: 

Siempre (S): en todas las ocasiones 
A veces (AV): en algunas ocasiones 
Nunca (N): en ninguna ocasión 

• Sección I - Respecto de la Pesquisa neonatal: 

(1) La prueba de rastreo para detectar tempranamente la Fenilcetonuria ¿Es considerada 
prestación de rutina en establecimientos en los cuáles se registran nacimientos? 

(a) Establecimientos públicos 
I S I I AV I 

(b) Establecimientos privados 
S AV 

I N I 

N 

1 

(2) Indique si la prueba es realizada en el siguiente plazo: 

(a) No mayor de los 7 días del nacimiento y no antes de las 24hs de iniciada 
la alimentación láctea 

S I I AV I I N I 

(3) ¿Quiénes son los responsables de realizar la prueba? 

(a) Jefes de Servicio de Neonatolo la 
AV S N 

(b) Médicos Neonatólogos 
i S i i AL' i i N I i 

(c) Médicos Obstetras
S AV N 

En caso de que la institución no contase con ninguna de las profesiones anteriormente 
mencionadas ¿Quiénes son los responsables? 

(a) Parteras 
I s i i Ay! i N i 

(b) Otros profesionales
S AV N 

I 
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(4) Si se produjese el retiro del recién nacido de la institución asistencial antes de las 24 hs. de 
vida o el nacimiento no fuese registrado en un centro asistencial ¿Se comunica a padres, 
tutores o guardadores sobre la obligatoriedad de realizar la prueba dentro de los 7 días del 
nacimiento? 

S AV N 

(5) ¿Las Obras sociales y Seguros médicos consideran a la prueba de rastreo como prestación 
de rutina? 

S AV N 

(6) ¿Considera usted que las siguientes actividades son llevadas a cabo por el Ministerio de 
Salud? 

(a) Desarrollo de campañas de educación sanitaria y medicina preventiva 
S AV i i N 

(b) Informar sobre el riesgo que significa la falta de diagnóstico 
S AV N 

(c) Asesoramiento a profesionales de la salud en ámbitos estatales y privados sobre los 
alcances de la legislación vigente sobre ésta temática 

S AV N 

(d) Asegurar recursos humanos y materiales para llevar a cabo el diagnóstico precoz 
S AV N 

(e) Asegurar recursos humanos y materiales para llevar a cabo el tratamiento precoz 
AV 

Sección II - Respecto del tratamiento: 

I N I

(1) Indique si las fórmulas son entregadas en el siguiente lapso de tiempo: 

(a) Entre los primeros 7 y 21 días de vida 
S AV N 

(2) ¿Es contemplado el tratamiento crónico con entrega de los alimentos que componen la 
dieta? 

S AV N 

(3) ¿Son realizados los controles bioquímicos quincenales en niños menores y mayores de un 
año de edad con diagnóstico de PKU? 

S AV N 

(4) ¿Son realizados los controles nutricionales mensuales en niños menores de un año de edad 
con diagnóstico de PKU? 

S AV N 

¿Son realizados los controles nutricionales trimestrales en niños mayores de un año de edad 
con diagnóstico de PKU? 

S AV N 
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(5) ¿Son realizados los controles neurológicos mensuales en niños menores de un año de edad 
con diagnóstico de PKU? 

S AV N 

¿Son realizados los controles neurológicos trimestrales en niños mayores de un año de edad 
con diagnóstico de PKU? 

S AV N 

(6) ¿Son realizados los controles clínicos mensuales en niños menores de un año de edad con 
diagnóstico de PKU? 

S AV N 

¿Son realizados los controles clínicos trimestrales en niños mayores de un año de edad con 
diagnóstico de PKU? 

S AV N 

(7) ¿Es llevada a cabo la educación nutricional de la familia del niño con PKU? 

¿Y del niño con PKU? 

S AV N 

AV I N 

(8) ¿Son llevadas a cabo las evaluaciones sociales mensuales en niños con PKU menores de 
un año? 

S AV N 

¿Son llevadas a cabo las evaluaciones sociales trimestrales de !os niños con PKU mayores de 
un año? 

S AV N 

(9) Indique si son realizadas las evaluaciones psicológicas en las siguientes edades: 

(a) 12 meses 

(b) 3 años 

S AV N 

¡ S ¡ 
(c) Edad escolar

S 

i 

AV i I N I 

AV N 

I 
i 

(10) ¿Se encuentra contemplado el tratamiento sicológico del niño con diagnóstico de PKU? 
AV I 

¿Y de la familia con PKU? 

S N 

i S i i AV i i N i I 
i 

IlMuchas Gracias por su colaboración!! 
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Entrevista Semi - Estructurada 

A padres: 

Pesquisa neonatal: 

• Respecto de la información sobre la "prueba del talán", recibida previa al 

parto. 

• Profesionales que informaron. 

• Conocimiento del significado de la prueba (que detecta- que evita). 

• Respecto al diagnóstico de PKU: 

• Momento en que fue comunicado el diagnóstico. 

• Impacto y repercusión del mismo en el núcleo familiar. 

• Información sobre la enfermedad. 

• Fuentes o lugares donde concurrieron. 

Tratamiento de /a PKU: 

• Tiempo transcurrido en iniciar el tratamiento luego del diagnóstico de 

PKU. 

• Dificultades presentadas para adquirir los alimentos importados. 

• Respecto al costo (posibilidad de acceso, dificultades presentadas). 

• Obras sociales- Prepagas (si poseen) 

• Cobertura de las mismas. 

• Impacto económico en la familia. 

• Ayudas brindadas por organismos del estado. 

• Gasto mensual estimado por cada niño con PKU. 

¡¡¡ Muchas Gracias por su colaboración y tiempo!! 
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