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RESUMEN
La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define a la fisioterapia como «el arte y la
ciencia del tratamiento por medio del ejercicio terapéutico y agentes fisicos como el calor,
el frio, la luz, el agua, el masaje y la electricidad» (OMS, 1969). Esta investigacion
plantea un analisis comparativo acerca del acceso a la atencion fisioterapéutica para
personas con Pardlisis Cerebral en zonas rurales y urbanas en el Canton Pedernales-
Provincia de Manabi, Ecuador entre los meses de enero a julio 2019-2020. Un estudio
cualitativo que emplea como herramienta principal de levantamiento de datos la escala
de Barthel en base a las actividades de la vida diaria. La metodologia es de tipo
observacional, por medio de analisis de historias clinicas y levantamiento de informacion
por llamada telefdnica y visitas presenciales antes y durante el contexto de pandemia de
COVID-19. EIl estudio es de nivel descriptivo, exploratorio y comparativo. Los
principales resultados obtenidos determinan una diferencia en base a la frecuencia y

tiempo de tratamiento de los dos grupos en estudio.

Palabras clave: Paralisis cerebral, atencion fisioterapéutica, zona urbana y rural, escala
de Barthel



ABSTRACT
The World Health Organization (WHO) has defined physical therapy as «the art and
science of treatment by therapeutic exercise which include physical agents as heat, cold,
light, water, massage and electricity» (OMS, 1969). This research is a comparative
analysis of the access for therapeutic physical therapy treatment for Cerebral Palsy
patients in rural and urban areas in the county of Pedernales- province of Manabi, Ecuador
between the months of January and July 2019-2020. It’s a qualitative study that uses the
Barthel scale of daily activities as the main tool to compile data. The methodology is
observational which focuses on comparing information from medical records, phone calls
and direct visits before and during the COVID-19 Pandemic. The compared study is
descriptive and exploratory. The preliminary results indicate that there is a difference in

base of frequency and duration of treatment in the two study groups.
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INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definio a la fisioterapia como «el
arte y la ciencia del tratamiento por medio del ejercicio terapéutico y agentes fisicos
como el calor, el frio, la luz, el agua, el masaje y la electricidad» (OMS, 1969). Sin

embargo, cabe mencionar que la principal herramienta del fisioterapeuta son las manos.

La discapacidad durante mucho tiempo no se ha considerado como un tema de
relevancia, sin embargo, en la actualidad, la sociedad ha tomado una consideracion
diferente y evolucionado poco a poco, permitiendo una integracion social de este grupo
de personas. De igual forma han cobrado mayor relevancia mediante leyes que los
protegen y de esta forma contar con leyes que fomentan al desarrollo de consideracion
social del pais. La situacion actual de poblacién con discapacidad severa, que viven en
zonas vulnerables, se ha podido identificar mediante distintos proyectos como el de la
Mision Solidaria Manuela Espejo en el afio 2008, en la cual se obtuvo una gran

deteccidn de personas con discapacidad (Monje, 2013).

Este estudio propone evaluar la situacién actual del acceso a fisioterapia que
reciben las personas con Paralisis Cerebral (PC) de la zona urbana y rural de la
provincia de Manabi para, a futuro, poder crear un proyecto de Rehabilitacién Basada
en la Comunidad (RBC). La identificacion del grupo de personas con discapacidades
severas, ya sean adquiridas o congénitas, fueron realizadas por la Fundacién Simon
Palacios Intriago y Fundacion Kinetiko con la ayuda de las Brigadas de Apoyo

Humanitario en Salud Ecuador realizadas entre 2016-2021.

En el capitulo | se habla sobre los aspectos basicos de la investigacién en el cual
se describe la problematica de la investigacion en base a la falta de atencion

fisioterapéutica que reciben las personas con discapacidad de las zonas rurales. La



justificacion parte a raiz de una experiencia personal y el poder brindar atencion a
personas que por multiples factores no puedan acceder a este servicio. La metodologia
de esta Investigacion se basé en un estudio de enfoque cualitativo, de tipo observacional

y descriptivo.

En el capitulo 11 se detalla la definicion, clasificacion, tipos de discapacidad,
derechos de las personas con discapacidad y de igual forma se habla a mayor
profundidad sobre el trabajo que realizado la Fundacion Simon Palacios Intriago en la

Provincia de Manabi.

Y por altimo en el capitulo 111, se detalla los resultados del estudio, la discusion
y conclusiones, en el cual el resultado mas significativo se destaca la diferencia de
modalidad del tratamiento brindado entre las personas de la zona urbana y zona rural.
De igual forma la escala de medicidn de la realizacion de las AVD demuestra un
resultado en comun que es la dependencia total sin embargo se diferencia por las

distintas actividades que puede realizar cada uno.



Capitulo I: ASPECTOS BASICOS DE LA INVESTIGACION

1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

A nivel mundial existe un alto porcentaje de la poblacion que padece algun tipo
de discapacidad, siendo los trastornos neurologicos los de mayor incidencia. La
situacion de discapacidad neurologica se deteriora debido a las condiciones de vida de
quienes la padecen, con poco o ningln apoyo estatal (Cerebral Palsy Guidance, 2020)
(Appleton & Gupta, 2019). Basandose en una tabla estadistica de los Estados Unidos se
encontré que la mayor incidencia de discapacidad neuroldgica es la Paralisis Cerebral
(PC) (National Center on Birth Defects and Developmental Disabilities, 2019). Esta es
principalmente una discapacidad motora que tiene una alta incidencia en nifios, debido a
su forma de manifestacion. Actualmente no se conoce con claridad sus causas (Solis
Garcia & Real Castelao, 2019), sin embargo a nivel mundial, la incidencia de PC se

mantiene.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la
Salud (CIF), define la discapacidad como un término genérico y amplio. Abarca
deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones a la participacion (WHO,
2001). La situacion actual de la discapacidad a nivel mundial cuantifico que existe
alrededor de mil millones de personas que padecen algun tipo de discapacidad. Es decir,
aproximadamente el 15% de la poblacién y alrededor de 190 millones de personas
(3.8%) personas mayores de 15 afios tienen algun tipo de dificultad significativa para

desarrollarse.

Al respecto de las estadisticas sobre discapacidad en Ecuador, demuestran que
existen 485.325 personas con discapacidad en un rango de edad de 0 a 65 afios en
adelante. Han sido clasificadas entre discapacidad intelectual, auditiva, visual y
psicolégica (CONADIS, 2020). En toda la Provincia de Manabi, marco geogréafico en
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el cual se realiza este estudio comparativo, el nUmero de personas con discapacidad es
de 47.842 (CONADIS, 2020).

Segun el Consejo Nacional de Discapacidad CONADIS, la situacion de la
Provincia de Manabi, y en especifico la del cantdn de Pedernales, refleja un total de
1435 personas con discapacidad (CONADIS, 2020). Existen zonas urbano marginales y
zonas rurales en la provincia, en las cuales los pacientes no tienen el acceso a un Centro
de Salud cercano para recibir atencion de rehabilitacion neuroldgica o de terapia fisica.
El acceso desde la zona rural a la zona urbana se dificulta para los pacientes debido a la

falta de servicios de movilidad y una situacion econémica limitada.

En el Ecuador, especificamente en la provincia de Manabi canton de Pedernales,
el volumen de personas con discapacidad neuroldgica —entre leves, intermedias y
severas incluyendo discapacidad auditiva, visual, intelectual y psicolégicas por
maultiples factores— no reciben un tratamiento de rehabilitacion fisica de manera
recurrente (CONADIS, 2020). La situacidn se agrava en el sector rural por la falta de
atencion y acceso a profesionales en rehabilitacion fisica o el poder acudir a un Centro

de Salud.

Como resultado, las personas gque se encuentran en la zona urbana reciben una
cantidad diferente de sesiones de rehabilitacion a comparacion de las personas que se
encuentran en la zona rural. La diferencia de frecuencia de tratamiento va a influir de
manera significativa sobre su desarrollo neuroldgico. La importancia de recibir un
tratamiento fisioterapéutico no solo colaborara a mejorar el desarrollo fisico, sino que
también va a ayudar a disminuir futuras complicaciones que estén relacionadas con la
discapacidad. En especial contribuye a que las personas con PC tengan un mejor nivel
de vida en cuanto a su dependencia (Hajjioui, Abda, Guenouni, Nejjari, & Fourtassi,

2019) (Garcia-Olmos, Batlle, Aguilar, & Porro, 2019).



Esta investigacion pretende analizar la situacion actual de atencién de
fisioterapia que reciben las personas de la zona rural y urbana en el cantén de
Pedernales a través del trabajo de la Fundacion Simon Palacios Intriago. Ya que, por

medio del mismo, se ha podido identificar a varias personas que no reciben ningun tipo

de atencion por multiples factores.



1.2 JUSTIFICACION

La presente investigacion surge a raiz de mi experiencia personal como estudiante
de fisioterapia al participar en brigadas de Apoyo Humanitario en Salud que
comenzaron a partir del terremoto del 2016 en las provincias de Manabi y Esmeraldas.
Actualmente, estas brigadas se contintian realizando. Tuve la oportunidad de viajar con
la brigada en varias ocasiones, y me surgio la intriga de como podria ayudar —como
estudiante y futura profesional— a personas que realmente necesitan atencion de
fisioterapia y carecen del acceso a ella. En las brigadas pude observar una alta
incidencia de personas con distintos tipos de discapacidad. En especial, observé que la
mayoria presentaba PC. Cabe recalcar que la presencia de PC era ya preexistente al
terremoto, la diferencia fue que se la pudo identificar gracias a estas brigadas de apoyo.
En las visitas de campo fue claro que estas personas no reciben un tratamiento
fisioterapéutico con recurrencia. La importancia de realizar sesiones de terapia, no solo
influye sobre la aptitud fisica de la persona, sino que también ayuda a prevenir
dolencias o complicaciones que estén relacionadas con la discapacidad. A demas la
rehabilitacion fisica permite a las personas retomar o reinsertarse en las actividades de
la sociedad, de igual forma se garantiza un mayor nivel de independencia (Valdés

Garcia & Laura, 2015).

Esta investigacion nace desde la posibilidad de generar un proyecto de
Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC) (Organizacién Mundial de la Salud,
2012), para el tratamiento de multiples patologias en el cantdn de Pedernales-Manabi
con lo que se pretende identificar las problematicas actuales de la poblacion. Y de esta

forma tratar de generar a futuro un proyecto.



1.3 OBJETIVOS

1.3.1 Objetivo general
Analizar la situacion actual de atencion en fisioterapia a partir del trabajo realizado por

la Fundacion Simon Palacios Intriago a la poblacién con Parélisis Cerebral (PC) en

zonas urbanas y rurales en el cantdn Pedernales, Provincia de Manabi.

1.3.2 Objetivos Especificos

e Determinar edad, sexo, patologia y modalidad de tratamiento (veces por semana y

tiempo) de la poblacién de estudio.

e Determinar la dependencia en actividades de la vida diaria que tiene la poblacion en

estudio.

e Identificar las condiciones motrices actuales realizada por entrevista via telefénica y

de manera presencial.



1.4 METODOLOGIA

1.4.1 Tipo de estudio

El enfoque de esta investigacion es de tipo cualitativo ya que se medira en base a
la calidad de vida de los pacientes, es decir que no corresponde a un valor numerico.

Es de tipo observacional porque no hubo ningdn tipo de intervencién directa con
la poblacion y se trabajé por medio de las historias clinicas de cada paciente, llamadas
telefénicas y entrevistas de forma presencial.

Es de nivel descriptivo, ya que en base a la informacion recolectada se procedid

analizar cada dato de los pacientes y redactar la informacion.

1.4.2 Universo y muestra

La poblacién fue de 80 personas y se obtuvo una muestra de 10 personas entre
hombres y mujeres seleccionados a través de un muestreo no probabilistico por
conveniencia considerando las caracteristicas de los participantes en estudio. Las cuales

eran pacientes con secuela motora por presentar una patologia de origen neurolégico.
1.4.3 Criterios de inclusién y exclusion

Inclusién

e Nifios y adultos con secuelas de Parélisis Cerebral
¢ Nifios y adultos entre 5 -30 afios

e Nifios y adultos que vivan en zona rural

¢ Nifios y adultos que vivan en zona urbana

¢ Niflos y adultos que pertenezcan a la Fundacion Simon Palacios Intriago



e Pacientes cuyos representantes legales hayan cumplimentado el consentimiento

informado

Exclusion
e Pacientes con otras patologias neuroldgicas diferentes a PC
e Pacientes que vivan en otra Provincia
e Pacientes cuyos datos se encuentren incompletos en la historia clinica

e Pacientes que no hayan respondido a la convocatoria

1.4.4 Métodos

Para determinar la funcionalidad y dependencia en las actividades de la vida
diaria en los pacientes se aplico la escala de medicion de Barthel. Esta escala de
medicion es un instrumento que permite evaluar el grado de independencia del
individuo en la realizacion de las actividades de la vida diaria (AVD). Se obtiene una
estimacion cuantitativa del grado de independencia de la persona (Solis, Arrioja, &

Manzano, 2005).

Por otro lado, se utilizd la entrevista — presencial y por via telefénica— como
instrumento para obtener la informacion acerca de la percepcion que tenian los
familiares sobre la intervencion de fisioterapia, en caso de no obtener estos datos a

partir de las historias clinicas.



1.4.5 Fuentes Técnicas e Instrumentos
Fuentes

Primaria

e Historias Clinicas

e Informacion brindada por cuidadores
Secundarias

e Documentos

e Articulos

e Libros
Técnicas

e Observacion de las Historias Clinicas

e Entrevista via telefonica
Instrumentos

e Cuestionario en el cual se elabor6 una serie de preguntas (Anexo 2)

e Escala de medicion de Barthel (Anexo 3)

1.4.6 Plan de recoleccion

Para la recoleccion de los datos y el analisis de la informacidn se describen tres fases:

e Organizacion: primero organizar las historias clinicas, por edad de los pacientes,
sexo, y patologia.

e Recoleccion: recopilar toda la informacion disponible a partir de las historias
clinicas, en base al tratamiento en la zona rural y en la zona urbana. En caso de
no obtener los datos de las HC, se realizara entrevistas via telefonica a los

representantes y cuidadores de cada paciente y a la persona encargada en la
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fundacion Simon Palacios Intriago. Se recolectara datos faltantes de manera
presencial, mediante brigadas de Apoyo Humanitario en Salud realizadas por la
Fundacién KINETIKO. También se obtendra grabaciones en video de las zonas
donde viven y videos de las entrevistas que se realicen en el momento.

Anadlisis: analizar el tratamiento que reciben los pacientes en base a frecuencia,
duracién, y comparar si existe alguna diferencia en el tratamiento de la zona
rural y la zona urbana del canton Pedernales. Todos estos datos se obtuvieron
por medio de una entrevista y analisis de historia clinica, fueron ingresados a
una base de datos en realizada en Excel. Se obtuvo la informacion por cada
paciente y se elabor6 una codificacion en base a las variables cualitativas. En
caso de sexo, se codifico con 1 al femenino y 2 al masculino. Todos los gréaficos
se realizaron de manera individual por pregunta de la entrevista, abarcando la
respuesta de las 10 personas. Los datos de 7 pacientes fueron extraidos mediante
observacion de las historias clinicas y llamadas telefonicas. Los datos faltantes
de los 3 pacientes de la muestra se obtuvieron de manera presencial en una
brigada humanitaria que se realiz6 durante la pandemia de Covid-19 a las zonas
rurales de Manabi. Todo el trabajo de recopilacion realizado se encuentra

evidenciado con fotos y videos.
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1.4.7 Operacionalizacion de las variables

Variable Definicion Tipo Escala o categoria Indicadores | Fuente
Sexo Conjunto de caracteristicas Cuantitativo Femenino Porcentaje | Entrevista
bioldgicas, psicologicas y Masculino
fisioldgicas de cada ser humano
que lo diferencia entre ser
hombre o mujer
Edad Tiempo que ha vivido una Cuantitativo 5-30 afios Media Entrevista
persona u otro ser vivo contando
desde su nacimiento
Modalidad | Se refiere a la continuidad con la | Cuantitativo e 1vez por semana Porcentaje | Cuestionario
de que le paciente debe ir a sus de intervalos e 2 veces por semana

tratamiento

sesiones de tratamiento

e 3 veces por semana

e 4 veces por semana

12




Frecuencia

del

tratamiento

e 1vezal mes

e Ninguna

Duracién de | Cuantitativo Cuantitativo de e 20 minutos Porcentaje | Cuestionario
la sesion intervalos e 30 minutos

e 40 minutos

e 45 minutos

e Mas de 45 minutos
Condiciones | Las capacidades motrices Cualitativa e El paciente tiene control cefélico Porcentaje | Cuestionario
motrices determinan la condicion fisica e El paciente sigue los objetos con la mirada

del individuo se dividen en dos
bloques: capacidades
coordinativas y las capacidades

fisicas o condicionales.

e El paciente puede realizar distintas muecas
como:
Sacar la lengua

Sonreir
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Hacer pico/puchero

Inflar los cachetes

Fruncir la nariz

Levantar las cejas

Soplar/ silbar

e El paciente puede realizar movimientos
coordinados de miembro superior

o El paciente realiza actividades de pinza fina
(escribir)

e El paciente realiza actividades de pinza gruesa
pinza de pelo

e El paciente alcanza objetos a determinada
distancia

¢ El paciente sigue los objetos por el sonido

e El paciente puede dar pequefios pasos
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indice de

Dependencia

Es un instrumento que ayuda a
medir la capacidad de una
persona para realizar alrededor
de diez actividades de la vida
diaria (AVD), que son
consideradas como basicas. Se
obtiene una estimacion
cuantitativa del grado de
independencia que la persona

tiene

Cualitativo

0 — 20 Dependencia Total

21 — 60 Dependencia Severa

61 — 90 Dependencia Moderada
91 — 99 Dependencia Escasa

100 Independiente

Porcentaje

Cuestionario
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Capitulo 11: MARCO TEORICO

2.1 Discapacidad

2.1.1 Definicion Discapacidad
Segun Hajjioui (2019): discapacidad es un término general el cual abarca

deficiencias que son problemas que pueden afectar a una estructura o funcién corporal.
De igual forma, se ve afectado la ejecucion de actividades de la vida diaria (AVD), en
cuanto a las restricciones de la participacion, estos son problemas para poder participar
en situaciones vitales con el entorno. Por consiguiente, la discapacidad es un fenémeno
complejo en el cual se refleja la interaccion del ser humano y las caracteristicas que la

sociedad ha impuesto (WHO, 2016) (Hajjioui et al., 2019).

2.1.2 Clasificacion de la Discapacidad

« Discapacidad sensorial: aparece como un trastorno en los drganos sensitivos.
Incluye trastornos relacionados con la vision, la audicion y el lenguaje. Este
trastorno puede desencadenar graves efectos psico-sociales y producir problemas
en la comunicacion. Cuando una persona tiene afectacion en mas de un sentido,
esto puede ser la discapacidad visual acompariada de hipoacusia, estas personas
necesariamente disponen de algun instrumento extra para comunicarse

(Georgopoulos et al., 2019) (Acera, 2020).

« Discapacidad auditiva: son las deficiencias, limitaciones y restricciones
funcionales y/o estructurales, irreversible e irrecuperables de la percepcion de
los sonidos externos, esto debido a la perdida de la capacidad auditiva conocido
como (hipoacusia) o total (cofosis) de uno o ambos oidos (Ministerio de Salud

Publica, 2018)
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Discapacidad de lenguaje: son las deficiencias, limitaciones y restricciones
funcionales y/o estructurales, irreversible e irrecuperables del lenguaje,
expresion verbal, causada por alteraciones, anomalias, perturbaciones o
trastornos de los cuales afectan de manera permanente la comunicacion y la
interrelacion, la cual no esté asociada a discapacidad intelectual moderada, grave

o profundo (Ministerio de Salud Publica, 2018).

Discapacidad visual: son las deficiencias, limitaciones y restricciones
funcionales y/o estructurales, irreversible e irrecuperables en el sistema de la
vision, las estructuras y funciones asociadas con el sentido visual. Es una
alteracion de la agudeza visual, campo visual, motilidad ocular, vision de los

colores o profundidad (Ministerio de Salud Publica, 2018).

Discapacidad fisica: se le considera como la disminucion o ausencia de las
funciones motoras de las extremidades y sus causas pueden ser en ciertas
ocasiones, de indole congénito o de nacimiento. Estas deficiencias fisicas
pueden manifestarse en el aparato locomotor o las extremidades (Stanish et al.,

2019) (Acera, 2020) (Vega et al., 2019).

Discapacidad psiquica: estos trastornos, en su mayoria, se caracterizan por que
las personas no se adaptan de la manera adecuada y completa en la sociedad,
también puede ser causado por otro tipo de enfermedades mentales como la
depresion, esquizofrenia, trastornos bipolares, autismo, o entre otros (Mazza,
Rossetti, Crespi, & Clerici, 2020) (Acera, 2020) (Lyme, Guidelines, & IlInesses,

1987).

Discapacidad multiple: es la presencia de dos 0 mas discapacidades: auditiva,

visual, fisica, lenguaje, intelectual y/o psicosocial, la cual genera deficiencias,
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limitaciones y restricciones funcionales y/o estructurales en varios sistemas del

organismo humano (Ministerio de Salud Publica, 2018).

« Discapacidad intelectual o mental: se lo denomina discapacidad intelectual,
cuando una persona tiene limitacion para desarrollarse en un ambito “normal” de
la vida cotidiana. Esto depende mucho de las barreras que el entorno tiene
impuesto, sin embargo, si se consideraria como un entorno facilitador, el
concepto de discapacidad cambiaria por completo (Hu et al., 2019) (Acera,

2020).

Tabla 1 Origen de la Discapacidad

Periodo de adquisicién | Causas (noxas)

(Genéticas (cromosomicas)

Prenatal Ambientales — genotoxicidad

Multifactoriales

Infecciosas

Perinatal Traumaticas

Asfixia o hipoxia

Prematurez

Ambientales

Infecciosas

Toxicologicas

Neoplasicas

Inmunoprevenibles

Enfermedades crénicas no transmisibles

Desastres naturales

Transito

Posnatal Deportivo

Accidentes: Domeéestico

Laboral

Centros educativos

Traumatologicas Social o

Violencia: delincuencia comun

De género

Maltrato/negligencia

Lesion auto infligida

Fuente: Ministerio de Salud Publica del Ecuador, manual de calificacion de la
discapacidad (Ministerio de Salud Publica del Ecuador, 2018).
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2.1.3 Grados de la Discapacidad
e Gradol

Cuando la discapacidad es nula. Es decir, la persona puede presentar dafos,
sintomas, signos o secuelas, pero no tiene limitaciones para realizar las AVD. Es decir
que realiza por si misma todas las actividades de vida diaria sin ayuda (Instituto
Nacional de Estadistica, 2012).

e Grado?2

Cuando la discapacidad es leve. La persona presenta dafios, sintomas, signos o
secuelas, y de esta forma, tiene dificultad para realizar AVD, sin embargo, puede
desarrollar la actividad por completo (Instituto Nacional de Estadistica, 2012).

e Grado3

Cuando la discapacidad es moderada. Es decir, la persona presenta darios,
sintomas, signos o secuelas y es acompafiada de una disminucién considerable o
imposibilidad de realizar las AVD. Sigue manteniendo cierta independencia en las
actividades de autocuidado (Instituto Nacional de Estadistica, 2012).

e Grado4

Cuando la discapacidad es grave. La persona presenta dafios, sintomas, signos y
secuelas y tiene una importante disminucion o imposibilidad en la realizacion de las
AVD. En el grado 4 existe algunas afectaciones para realizar las actividades de
autocuidado (Instituto Nacional de Estadistica, 2012).

e Grado5

Discapacidad caracterizada como muy grave. La persona presenta dafios,

sintomas, signos y secuelas considerables y tiene un total impedimento en las AVD al

igual que las actividades de autocuidado (Instituto Nacional de Estadistica, 2012).
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Medicion del porcentaje de la discapacidad

De igual manera que se determina el grado de discapacidad, existe la
identificacion por medio de porcentajes. El porcentaje se mide a partir del tipo de
discapacidad que la persona presente (Garcia-Olmos et al., 2019).

¢ Ninguna discapacidad: 0 a 4 %

Persona con deficiencia permanente que ha sido diagnosticada y tratada

adecuadamente. No presenta dificultades en la capacidad para realizar las AVD

(Ministerio de Salud Publica del Ecuador, 2018).

e Discapacidad leve: 5 a 24%
Sintomas, signos o secuelas de deficiencias permanentes y que puede presentar
alguna dificultad para realizar las AVD, sin embargo, la persona es independiente

(Ministerio de Salud Publica del Ecuador, 2018)

e Discapacidad moderada: 25 a 49%

Sintomas, signos o secuelas de deficiencias permanentes que presenta
disminucion importante de la capacidad de la persona para realizar las AVD. Siendo
independiente en las actividades de autocuidado, supera con dificultad algunas barreras
del entorno (Ministerio de Salud Publica del Ecuador, 2018).

e Discapacidad grave: 50 a 74%

Sintomas, signos o secuelas de deficiencias permanentes que causan una
disminucion importante de la capacidad de la persona para realizar la mayoria de las
AVD. Llega incluso a requerir apoyo para algunas actividades béasicas de autocuidado,
supera con dificultad algunas barreas del entorno (Ministerio de Salud Pablica del

Ecuador, 2018).
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e Discapacidad muy grave: 75a 95 %

Sintomas, signos o secuelas de deficiencias permanentes que afectan gravemente
e imposibilitan la realizacion de las AVD. Requieren apoyo o cuidados de una tercera
persona y no logran superar las barreras del entorno (Ministerio de Salud Publica del

Ecuador, 2018).

e Discapacidad completa: 96 a 100%

Sintomas, signos o secuelas de deficiencias permanentes que afectan a la
persona en su totalidad, imposibilitan la realizacion de las AVD. Requieren de apoyo y
cuidados de una tercera persona y no logran superar las barreras del entorno (Ministerio

de Salud Publica del Ecuador, 2018).

2.1.4 Herramientas para evaluacion de la discapacidad

Escala de Barthel

El indice de Barthel (IB), es un instrumento que ayuda a medir la capacidad de
una persona para realizar alrededor de diez actividades de la vida diaria (AVD). Las 10
actividades son consideradas como bésicas. Con el IB se obtiene una estimacion
cuantitativa del grado de independencia que tiene la persona (Solis et al., 2005).
Usualmente es conocido como Indice de Discapacidad de Maryland y se lo define

como:

“Medida genérica que valora el nivel de independencia del
paciente con respecto a la realizacidn de algunas actividades de

la vida diaria (AVD), mediante la cual se asignan diferentes
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puntuaciones y ponderaciones segun la capacidad del sujeto

examinado para llevar a cabo estas actividades” (Solis et al.,

2005).

Los valores designados a cada actividad se basan en el tiempo y la cantidad de
ayuda fisica que requiere el paciente o persona con discapacidad (PD) en determinadas
actividades. Las condiciones ambientales y adaptaciones del entorno pueden afectar los
resultados del IB. El IB puede identificar si tiene requerimientos especiales en el hogar
al momento de realizar las AVD, con excepcion de adaptaciones generales en el
entorno. El IB daréd una puntuacién baja si el paciente no puede realizar la actividad.

Los principales ejemplos de estas adaptaciones generales en el hogar o entorno son:

e Pasamanos en ambos lados
e Pasillos y puertas amplias para el acceso con ayudas técnicas
e Cuartos al mismo nivel

e Agarraderas en los servicios higiénicos o dormitorio

El IB se evalua al principio y durante el tratamiento de rehabilitacion. De esta
manera, es posible determinar el estado funcional del paciente y como ha progresado

hacia la independencia (Solis et al., 2005).
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Existen distintas versiones del IB que desprenden méas o menos datos relevantes.
Se ha ido aumentando items de evaluacion y, en otras escalas, han sido retirados. Por
ejemplo, la escala de Granger, desarrollaron una version que incluian 15 actividades. Es
decir, se aumentaron 5 actividades mas, las cuales incluian colocarse los zapatos
ortopédicos, o proétesis. Existe otra version de Granger en la cual tiene 3 niveles de
puntuacion y en otra tiene 4 niveles de puntuacion. El rango que se maneja de ambas

escalas esta entre los 0 y 100 puntos.

Tabla 2 Rangos de calificacidon de la escala de Barthel

CALIFICACION
0-20 | Dependencia Total

21-60 | Dependencia Severa

61 —50 | Dependencia Moderada

51 —-99 | Dependencia Escasa

100 Independiente

Fuente: Plasticidad y restauracion neuroldgica (Solis et al., 2005)

Elaborado por: Karen Mora

2.1.5 Discapacidad en Ecuador
Las estadisticas de discapacidad en Ecuador determinaron que el pais tiene un

total de 481.392 personas con discapacidad desde los 0 — 65 afios en adelante. Con
mayor numero de incidencia en personas de 36 a 64 afios con un total de 39.94%, y
personas mayores de 65 afios con un total de 25.68%. En cuanto al género masculino
hay un numero mayor con un total de 272.039 personas. En relacion al tipo de
discapacidad hay un mayor nimero de incidencia en personas con discapacidad fisica,
con un total de 46.64%, y en grado de discapacidad del 30% a 49%, con un total del

45.03% (CONADIS, 2020).
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Gréfico 1 Grupos Etarios
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Fuente: Consejo Nacional para la igualdad de discapacidades (CONADIS, 2020).
Elaborado por: CONADIS

Grafico 2 Tipo de discapacidad

46,34%
22 60%
14,05% 11.60%

FISICA INTELECTUAL AUDITIVA VISUAL PSICD SOCIAL

Fuente: Consejo Nacional para la igualdad de discapacidades (CONADIS, 2020).
Elaborado por: CONADIS

Graéfico 3 Grado de discapacidad

45331%
34,53%
14,18%
De 30% a 49% De 50% a T4% De 75% a 84% De 85% a 100%

Fuente: Consejo Nacional para la igualdad de discapacidades (CONADIS, 2020).
Elaborado por: CONADIS

2.1.6 Datos estadisticos
Las estadisticas de discapacidad en la Provincia de Manabi Canton de Pedernales

determinan que tiene un total de 1,427 personas con discapacidad desde los O — 65 afios

en adelante. Presentan mayor nimero de incidencia en personas de 36 a 64 afios con un
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total de 33.59%, y personas mayores de 65 afios con un total de 19.37%. En cuanto al
género masculino hay un nimero mayor con un total de 842 personas. En relacién al tipo
de discapacidad, hay un mayor nimero de incidencia en personas con discapacidad fisica,
siendo un total de 47.94%, y en grado de Discapacidad del 30% a 49%, con un total del
41.95% (CONADIS, 2020).
Gréfico 4 Grupos etarios
33,71%

19,83%

nro% 1226% 1430%
6,80%
ozx 1 g [

Defald Dedat DeTal12 Del1la De19a De2bha Del6a De 65
afnos anos afos 18 afos 24 afos 35ahos 64 afos  afiose.

Fuente: Consejo Nacional para la igualdad de discapacidades (CONADIS, 2020).

Elaborado por: CONADIS

Gréfico 5 Grados de discapacidad

4225%
31,60%
22,07%
I
De30%a49%  DeS0%a74%  De75%aB4%  De85% a100%

Fuente: Consejo Nacional para la igualdad de discapacidades (CONADIS, 2020).

Elaborado por: CONADIS

Provincia de Manabi entre los 4 - 35 afios
En la Provincia de Manabi se selecciond el grupo etario entre los 4 a 35 afios. En
las estadisticas presenta un total de 659 personas con discapacidad, con mayor

incidencia entre los 25-35 afios con un total de 30.96%. En cuanto al género masculino
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su incidencia continta predominando con un total de 382 personas. El tipo de
discapacidad en este grupo etario en Manabi predomina la discapacidad intelectual con
un total de 40.52%, y el grado de discapacidad del 30-49%, con un total de 43.85%

(CONADIS, 2020).

Gréfico 6 Grupo etario

30,96%
35 349 26,56%

1472%
|
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Fuente: Consejo Nacional para la igualdad de discapacidades (CONADIS, 2020).

Elaborado por: CONADIS

Graéfico 7 Grado de discapacidad
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|
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Fuente: Consejo Nacional para la igualdad de discapacidades (CONADIS, 2020).

Elaborado por: CONADIS

En el anexo 8 se puede evidenciar un mapa donde se evidencia el tipo de
discapacidades distribuidos por localidades. Donde se predomina la discapacidad

intelectual y fisica motora.

En el anexo 9 se demuestra las vulnerabilidades de igual forma distribuido por
localidades, uno de los mapas se menciona las personas que cuentan con algun tipo de

aseguramiento y en el cual se tiene un porcentaje alto de personas que si cuentan.
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Otro de los mapas se puede observar hogares pobres por necesidades basicas
insatisfechas (NBI), la cual se observa con un porcentaje casi del 100% de color rojo lo

cual tiene como significado los peores resultados.

Derechos de las personas con discapacidad

La constitucion del Ecuador del 2008 reconoce y garantiza 11 derechos para las
personas con discapacidad. EI Consejo de Proteccidn de Derechos estipula los
siguientes:

Seccion Sexta

Art. 47. El Estado garantizara politicas de prevencién de las discapacidades y, de

manera conjunta con la sociedad y la familia, procurara la equiparacién de

oportunidades para las personas con discapacidad y su integracion social (Constitucién

de la Republica del Ecuador, 2008).

1. La atencidn especializada en las entidades publicas y privadas que presten servicios
de salud para sus necesidades especificas, que incluira la provision de medicamentos
de forma gratuita, en particular para aquellas personas que requieran tratamiento de
por vida (Consejo de Proteccion de Derechos, 2020).

El articulo menciona sobre los servicios de salud que las personas con discapacidad

pueden acceder. Sin embargo, en muchos lugares este derecho se vulnera, ya sea por

entidades publicas o privadas, y en algunos casos por el distanciamiento de las zonas

rurales (Friend Macias, Alava Diaz, & Alava Diaz, 2019).

2. Larehabilitacion integral y la asistencia permanente, que incluiran las
correspondientes ayudas tecnicas (Consejo de Proteccion de Derechos, 2020).

En la provincia de Manabi, a pesar de la ayuda que el gobierno local ha brindado para

las personas con discapacidad, no abarca a todas las zonas. Muchas personas no logran
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tener la ayuda técnica necesaria. Esto seria de mucha ayuda, ya que la mayoria de

familias son de escasos recursos.

3. Rebajas en los servicios publicos y en servicios privados de transporte y
espectaculos (Consejo de Proteccion de Derechos, 2020).

Esto se puede considerar que, si se cumple, en parte, en distintos lugares. Sin embargo,

muchas personas con discapacidad no pueden movilizarse de la manera adecuada, ya

que los servicios de transporte no estan adaptados para ellos de manera segura.

4. Exenciones en el régimen tributario (Consejo de Proteccidn de Derechos, 2020).

Se considera una reduccién de impuestos para las personas con discapacidad y

familiares.

5. El trabajo en condiciones de igualdad de oportunidades, que fomente sus
capacidades y potencialidades, a través de politicas que permitan su incorporacion
en entidades publicas y privadas (Consejo de Proteccidn de Derechos, 2020).

Es un derecho en la actualidad que se debe cumplir tanto en las entidades publicas y las

privadas (Mendez Bravo, 2016).

6. Una vivienda adecuada, con facilidades de acceso y condiciones necesarias para
atender su discapacidad y para procurar el mayor grado de autonomia en su vida
cotidiana. Las personas con discapacidad que no puedan ser atendidas por sus
familiares durante el dia, o que no tengan donde residir de forma permanente,
dispondran de centros de acogida para su albergue (Consejo de Proteccion de
Derechos, 2020).

Este derecho en muchos casos se vulnera, ya que son personas de escasos recursos. No

tienen el suficiente apoyo economico para poder adecuar el hogar de la forma correcta,

y esto repercute sobre la calidad de vida de la persona y de la familia (GIS, 2018).
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7.

Una educacidon que desarrolle sus potencialidades y habilidades para su integracion
y participacion en igualdad de condiciones. Se garantizara su educacion dentro de la
educacion regular. Los planteles regulares incorporaran trato diferenciado y los de
atencion especial la educacion especializada. Los establecimientos educativos
cumplirdn normas de accesibilidad para personas con discapacidad e implementaran
un sistema de becas que responda a las condiciones econémicas de este grupo

(Consejo de Proteccion de Derechos, 2020).

Este derecho menciona la educacion, sin embargo, muchas instituciones no estan

capacitadas de la manera adecuada en infraestructura y personal docente. No obstante

asi los familiares busquen la manera de que el nifio/a pueda recibir una educacién de

calidad, no lo encuentran y lo Gnico que les queda es abandonar la educacién

(Ministerio de Salud Publica del Ecuador, 2020).

8.

La educacion especializada para las personas con discapacidad intelectual y el
fomento de sus capacidades mediante la creacion de centros educativos y programas
de ensefianza especificos (Consejo de Proteccién de Derechos, 2020).

La atencion psicologica gratuita para las personas con discapacidad y sus familias,
en particular en caso de discapacidad intelectual (Consejo de Proteccién de

Derechos, 2020).

Esto es algo que se deberia aplicar, ya que de igual forma que el nifio/a que tiene

discapacidad, toda la familia se ve involucrada en esto (Acera, 2020). Tanto desde la

parte emocional como la parte laboral.

10. El acceso de manera adecuada a todos los bienes y servicios. Se eliminaran las

barreras arquitectonicas (Consejo de Proteccion de Derechos, 2020).
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En la actualidad, se mantiene como uno de los limitantes mas marcados en los cuales se
puede llegar hasta comparar la zona urbana y rural de todas las barreras arquitectonicas
que estan presentes. Tanto las instituciones publicas como privadas no cuentan con la
infraestructura adecuada, para poder recibir personas que usen sillas de ruedas, muletas,
u otros dispositivos de ayuda (Delgado-Carrillo, Chavez-Prado, & Sancan-Moreira,

2019).

11. El acceso a mecanismos, medios y formas alternativas de comunicacién, entre ellos
el lenguaje de sefias para personas sordas, el oralismo y el sistema braille (Consejo

de Proteccién de Derechos, 2020).

Actualmente el tema de discapacidad ha cambiado de una forma impresionante
(Consejo de Proteccién de Derechos, 2020). Sin embargo, las limitaciones por parte de
la sociedad aun se mantiene. Las limitaciones van desde la infraestructura de lugares
publicos hasta la limitacion en el desarrollo profesional. Los derechos de toda persona
deben ser respetados de manera igualitaria. Sobre todo, se debe considerar el apoyo de
que las instituciones publicas y privadas deben brindar a las familias de escasos

recursos, y aun mas, si un miembro de la familia tiene algun tipo de discapacidad.

2.1.9 Fundacién Simdén Palacios Intriago
En el cantdn de Pedernales-Manabi se encuentra ubicada la Fundacién Simon

Palacios Intriago. Es una organizacion sin fines de lucro creada el 16 de agosto del
2000. El sentido social de la fundacion parte de brindar ayuda a la comunidad de bajos
recursos. Tiene a su cargo personas con discapacidad que requieren de una atencion
especializada para sesiones de rehabilitacion. Afios atras el cantdn de Pedernales no
contaba con los servicios necesarios para brindar atencion a las personas con
discapacidad, sin embargo, los gobiernos nacionales y seccionales han brindado soporte

economico en los ultimos afos. Esto, sin duda, gener6 mayor interaccion entre la
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fundacion y la comunidad. La fundacion se encarga de brindar apoyo y rehabilitacion a
las personas con discapacidad. Su trabajo se concentra en el canton de Pedernales y sus
zonas aledanias, en diferentes areas como: terapia fisica, terapia ocupacional,

estimulacion temprana esto permitiéndoles mejorar la calidad de vida (Cardoso, 2017).

La fundacion acoge a nifias, nifios, adolescentes, adultos con diferentes tipos de
Discapacidad y de alto riesgo. La fundacion ofrece la oportunidad de trabajo con la
comunidad. Esta vinculada en varios proyectos y actividades sociales, sin embargo, la
fundacion carece de personal y voluntarios, quienes son de gran importancia para el
desarrollo y funcionamiento de la Fundacion. En las diferentes actividades intervienen
todas las personas con discapacidad y sobre todo, en temas relacionado con la

educacion, insercién laboral, social, recreacion, y entre otras (Cardoso, 2017).

El 19 de diciembre del 2002, la fundacion obtiene oficialmente vida juridica,
mediante el acuerdo 324, emitido por el Ministerio de Bienestar Social. En diciembre
del 2004 se legaliza en el CONADIS, y a partir de entonces, se fortalece como una
Organizacion No Gubernamental. Esta fundacion se ha convertido en un referente de

trabajo tanto a nivel provincial como nacional en la discapacidad (CONADIS, 2020).

La finalidad de la institucion es brindar atencion de manera oportuna a las PD,
evaluar su situacion y realizar planes de tratamiento. De igual forma, abarca el ambito
familiar de las PD y capacita a todos los miembros de la familia en medidas como
prevencion y atencion en la discapacidad. La insercion de todas las PD es fundamental y
tratan de que se ejecute una insercion laboral, social, educativa, deportiva y escolar.
Debido al meritorio trabajo de la fundacion, ha logrado recibir diferentes ayudas y

reconocimientos para su personal administrativo y técnico. Han conseguido que
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instituciones como el Ministerio de Inclusién Econdmica Social se involucre en

proyectos a favor de las PD (Cardoso, 2017).

Fundaciones similares, como la Fundacion “Vista para todos”, desde el afio 2002
hasta la actualidad, ha entregado alrededor de 500 ayudas técnicas. Entre estas se
encuentran: sillas de ruedas adaptadas para las personas con Discapacidad severa,
bastones, andadores, carros para la movilidad de trabajo, muletas, y toda la rama de

oftalmologia para todo el publico.

Hacia el afio 2006, durante la vicepresidencia del Lic. Lenin Moreno, actual
Presidente de la Republica del Ecuador, en conjunto con el Consejo Nacional para la
Igualdad de Discapacidad, escogieron a la fundacion Simén Palacios Intriago para
generar el proyecto de estimulacion temprana para prevencion de discapacidades a
nifios entre los 0-5 afios. En el area de Rehabilitacion Fisica recibié donaciones por
parte de una extranjera que participé como voluntaria en la fundacion por un periodo

consecutivo de 2 afos (Cardoso, 2017).

La Tercera Conferencia Mundial de las Naciones Unidas por el Habitat -que se
Ilevd a cabo en Quito en octubre de 2016-, puso en evidencia las preocupaciones de las
autoridades y organismos internacionales, gubernamentales, gestores de politica publica
y planificadores que estan centradas en su gran mayoria en las problematicas existentes
en zona urbana y dejan de lado a la zona rural (Martinez et al., 2017). Considerar la
desigualdad existente entre ciudad y area rural fue esencial en el estudio. Primordial
basarse en la atencion fisioterapéutica de ambas zonas y considerando un factor aun

mayor, la falta de atencidn en personas con discapacidad.

Mucho de las razones por las cuales las personas que se encuentran en la zona rural

no tienen la misma modalidad de tratamiento se debe a su geolocalizacién. La parroguia
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rural 10 de Agosto del Canton Pedernales se encuentra localizada al sureste de la
provincia de Manabi, aproximadamente a 165 Km de la capital Portoviejo y a 190 Km
del puerto maritimo (Gobierno Auténomo Descentralizado de la Parroquia 10 de
Agosto, 2015). Limita al norte con la parroquia rural Atahualpa y la parroquia urbana
Pedernales, al sur con la parroquia rural Convento y el cantdn de Jama, al este con las
parroquias rurales Chibunga y Convento, y al oeste con la parroquia urbana Pedernales
y el canton Jama (Gobierno Autébnomo Descentralizado de la Parroquia 10 de Agosto,

2015). Observar Anexo 4 mapa geo referencial.

En relacién al primer estudio biopsicosocial clinico genético de las personas con
discapacidad realizado por la Mision Solidaria Manuela Espejo en Ecuador afio 2009-
2010 (Monje, 2013). Pudieron visitar sitios en los cuales encontraron casos
extremadamente criticos de personas con discapacidad intelectual, fisica, severa o con
multidiscapacidad. Personas que vivian en situacion de extrema pobreza. El estudio
identifico y registro geo referencialmente a personas con discapacidad a escala nacional.
El aporte de la Mision Manuela Espejo tiene referencia al estudio realizado mediante el
apoyo de las Brigadas Ecuador 16 A. Cabe recalcar que este estudio se lo realizé como
principal motivo el Terremoto de Manabi 2016 y, actualmente se mantiene. De igual
forma, se ha podido identificar geo referencialmente a distintas personas con

discapacidad severa gracias a las brigadas de Apoyo.

En el marco del estudio de la Misidn Solidaria Manuela Espejo se realizaron
825.576 atenciones médicas a personas con discapacidad o familiares. De igual forma se
realizaron 21.062 consultas genetistas y 35.257 consultas con otros especialistas, se
identificaron y registraron 26.327 casos criticos (Monje, 2013). A diferencia del estudio
realizado por las brigadas se han brindado alrededor de 17.000 atenciones a personas

con discapacidades severas y otros tipos de trastornos. El personal voluntario es un
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grupo de fisioterapeutas, psicologos, médicos, terapeutas ocupacionales, abogados,

arquitectos, artistas, gestores, estudiantes, cocineros, etc.

A diferencia de las brigadas de apoyo humanitario en salud Ecuador 16A, no se
ha recibido aportes en gran cantidad por parte de ministerios o instituciones
gubernamentales. Marcada es la diferencia del respaldo que se brind6 a la Mision
Solidaria Manuela Espejo por parte del gobierno de la Republica Bolivariana de
Venezuela con una donacién de 21 millones 700 mil dolares en un cargamento de 270

toneladas de ayudas técnicas para las personas con discapacidad (Monje, 2013).

2.2 Paralisis Cerebral

2.2.1 Definicion
En 1860, un cirujano inglés llamado William Little, menciond por primera vez

una descripcién médica sobre un trastorno que esta afectando en los primeros afios de
vida a los nifios/as. Se caracterizaban por rigidez muscular, dificultad para sujetar
objetos, gatear y caminar (Michael-Asalu, Taylor, Campbell, Lelea, & Kirby, 2019).
Conocida hace mucho tiempo como la “Enfermedad de Little”, en la actualidad se
conoce a esta afeccion como diplejia espastica, uno de los trastornos que se engloban
bajo el término de Paralisis Cerebral (PC) (Cuestas, 2019); (McGuire, Tian, Yeargin-
Allsopp, Dowling, & Christensen, 2019); (Pakula, Van Naarden Braun, & Yeargin-

Allsopp, 2009).
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Tabla 3 Definicion de la PC a lo largo de la Historia

Autor/es y Ao Definicion

Little, 1862 “Trastorno que parece afectar a los nifios durante el primer afio de vida, y afecta la progresion de las
habilidades de desarrollo y sin mejorar con el tiempo”.

Freud, 1868 "La paralisis cerebral infantil se definiria asi como el concepto general de todas las enfermedades cerebrales

en la infancia causadas por un efecto directo de etiologia accidental, ya sea en el periodo fetal o después del
nacimiento, y que afecta a uno o mas sistemas de neuronas”

Perlstein, 1952 “La paralisis cerebral se puede definir como una condicion caracterizada por paralisis, paresia,
descoordinacion, discinesia o cualquier aberracion de la funcion motora que se deba a la participacion de los
centros de control motor del cerebro”.

El Club de Little, 1957 “Trastorno persistente, pero no cambiante, del movimiento y postura, que aparece en los primeros afios de
vida, debido a un trastorno no progresivo del cerebro el cual resulta en la interferencia durante su desarrollo.”
Asociacion de “La paralisis cerebral infantil es la secuela de una agresién encefilica que se caracteriza pri- mordialmente por

un trastorno persistente, pero no invariable, del tono, la postura y el movimiento, que aparece en la primera
infancia y que no solo es directamente secundario a esta lesién no evolutiva del encéfalo, sino debida también
a la influencia que dicha lesién ejerce en la maduracién neurologica”.

Neuropsiguiatria Infantil
(Ponces, Barraguer,

Corominas y Torras), 1964

Bax, 1964 Adhiere a la definicion del Club de Little y agrega “La paralisis cerebral es un trastorno del movimiento y la
postura debido a un defecto o lesién del cerebro inmaduro”

Nelson y Ellemberg, 1978 “discapacidad cronica caracterizada por un control aberrante del movimiento y la postura que aparece
tempranamente en la vida y que no es el resultado de enfermedad progresiva reconocida”

Mutch et al, 1992 “La paralisis cerebral es un término “paraguas” o general que abarca un grupo de sindromes de insuficiencia

motora no progresivos, pero a menudo cambiantes, secundarios a lesiones o anomalias del cerebro que
surgen en las primeras etapas de su desarrollo™.

Vigilancia de Paralisis “Es un grupo de trastomnos, es decir, es un término” paraguas” general; es permanente pero no inmutable;
implica un desorden del movimiento y/o de la postura y de la funcidn motora; se debe a una
interferencia/lesion /anormalidad no progresiva; esta interferencia /lesion /fanormalidad surge en el cerebro en
desarrollo/inmaduro "

Cerebral en Europa, 2000

Executive Committee for the  “Describe un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y la postura, gue causan
Definition of Cerebral Palsy, limitacion de la actividad, que se atribuyen a las alteraciones no progresivas que se producen en el cerebro
fetal o infantil en desarrollo. El trastorno motor de la paralisis cerebral se acompafia a menudo de alteraciones
de |la sensacion, la percepcion, la cognicion, la comunicacion y el comportamiento; por epilepsia y por
problemas musculo-esqueléticos secundarios”

2005.

Fuente: Revista de la Facultad de Ciencias Médicas de Coérdoba (Cuestas, 2019).

La PC, también conocida como PC infantil, se constituye como un gran conjunto
de trastornos cronicos que se deben a una lesién o complicacion en el desarrollo del
cerebro, dando como resultado un trastorno neuromuscular (Bos et al., 2019). (Bos,
etal., 2019). La PC se presenta en los primeros dias de la gestacidn o en un periodo de
vida de nifios y nifias entre los 3 a 5 afios. Este trastorno hace referencia a la
disminucion de la actividad motora de los musculos y esté relacionado al area afectada
por una lesion del cerebro. Estas lesiones pueden ser heridas que, posteriormente, se
vuelven cicatriz y presentan secuelas. Se pueden presentar en areas cerebrales que
controlan la postura y el movimiento, y por esta razon se manifiestan alteraciones del
control de movimientos, tono muscular y la postura (Appleton & Gupta, 2019); (Sanger,

2020).
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La PC puede presentarse antes del nacimiento por distintos factores. Estos se

encuentran distribuidos en 3:

Factores prenatales

Factores fetales

e Gestacion mualtiple, retraso crecimiento intrauterino

Alteraciones de la placenta:

e Trombosis en el lado materno y lado fetal

Maternos:

e Alteracion de la coagulacion, enfermedades autoinmunes, HTA

Factores perinatales

e Prematuridad, bajo peso

e Fiebre materna durante el parto
e Hipoglucemia mantenida

e Hipoxia

e Comprension de la cabeza

e Traumatismo, cirugia cardiaca

Factores postnatales

e Hipoxia
e Traumatismo craneal
e Infecciones (meningitis, encefalitis)

e Estatus convulsivo
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e Intoxicacion
e Deshidratacion grave
2.2.3 Clasificacion de la PC
La PC se puede clasificar de diferentes maneras, segun el criterio que se tome:
1. Segun la Fisioldgica

e Paralisis Cerebral Espastica

En este tipo de PC el area afectada es el sistema piramidal. Tiene como
consecuencia la liberacion del reflejo miotatico y el aumento de reflejos
osteotendinosos, clonus y un efecto navaja al movimiento de movilizaciones pasivas

(Velde, Morgan, Novak, Tantsis, & Badawi, 2019); (Michael-Asalu et al., 2019).

Se caracteriza por el aumento excesivo en el tono muscular (hipertonia),
acompariado de un elevado grado de rigidez muscular (espasticidad). Provoca
movimientos exagerados y poco coordinados o armoniosos, especialmente en las
piernas, los brazos y/o la espalda. Al tener una afectacion del miembro inferior
completo se puede evidenciar una curvatura y un cruce de las rodillas (MacLennan

etal., 2019).

e Pardlisis Cerebral Discinética

La afectacion principal de este tipo de PC se da en el tono muscular, presentando un
cambio de un estado hipertdnico a hipotdnico. Estas alteraciones causan una
descoordinacion y falta de control en los movimientos, generando movimientos
retorcidos y lentos principalmente tienen afectacion en los movimientos de todas las
extremidades. Debido a esto existe una variacion de la postura al momento de estar en la

posicion sedente, por ausencia del control muscular. De igual forma pueden presentar
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una disartria, es decir descoordinacion de los musculos involucrados en el habla (Velde

etal., 2019).

e Paralisis Cerebral Ataxica

Las afectaciones que se dan en este tipo de PC son la marcha defectuosa, problemas
de equilibrio y descoordinacion de la motricidad fina dificultando los movimientos
rapidos y precisos. Su deambulacion suele ser inestable, provocando una abduccion de
cadera excesiva. Estos pacientes pueden tener temblores al comenzar un movimiento

voluntario (Velde et al., 2019); (Kim et al., 2019).

2. Segun la Topografia

e Hemiplejia: Afectacion de una mitad del cuerpo (Samanta, 2020).

e Diplejia: Afectacion més marcada de las extremidades inferiores que las
superiores.

e Tetraplejia: Afectacion de las cuatro extremidades.

e Hemiplejia doble: Afectacion de las cuatro extremidades, pero en mayor grado
de las superiores.

e Monoplejia: Afectacion de una extremidad (Se acompafia de una alteracion
ligera de una extremidad homolateral)

e Triplejia: Existe una hemiplejia de un lado, mas una diplejia de otra extremidad
inferior.

e Pentapléjica: son los casos graves de la afectacion motora en la que no hay un

control cervical adecuado (Velde et al., 2019).
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3. Segun el grado de dependencia

El grado de afectacion, se determina por medio de la extension que tenga la
lesion cerebral a consecuencia de la PC (Michael-Asalu et al., 2019); (MacLennan et al.,

2019) (Garcia-Olmos et al., 2019)

e Grave: Escases de autonomia para realizar todas o casi todas las AVD, por lo
tanto, precisa de la ayuda de otra persona para poder vivir

e Moderada: Necesita apoyo de una tercera persona para determinadas
actividades y/o ayudas técnicas u ortopédicas como un bastén

e Leve: Es totalmente independiente, aungue parece torpe cuando realiza alguna
actividad (Velde et al., 2019).

4. Segun la etiologia

En ocasiones el trastorno del desarrollo fetal lo provocan diferentes factores de
riesgo que interactlan entre si para provocar estas alteraciones. Algunos autores (Velde

et. al) recopilan las siguientes causas:

e Etiologia congeénita: son malformaciones en desarrollo del sistema nervioso
central.

e Etiologia neonatal y perinatal: se dan en la prematuridad y distocias,
desembocado por hemorragias ventriculares o peri ventriculares, hipoxia-
isquemica u obstruccion de la arteria cerebral media

e Etiologia postnatal: son causados por traumas postnatales, encefalopatia

metabolica, infecciones y causas toxicas (Velde et al., 2019).
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Sintomas

Los sintomas de la PC pueden aparecer antes de los tres afios de edad. Se puede
manifestar con sintomas como que al nifio le cueste girar al estar tumbado, sentarse,
gatear, sonreir o caminar. Las diferencias de cada nifio que tiene PC no solo seré la
sintomatologia que presente, sino también de la gravedad de la lesion y la ubicacion de

la lesion en el cerebro (Appleton & Gupta, 2019).

La PC, principalmente se identifica por alteraciones del tono muscular, la
postura y el movimiento (McGuire et al., 2019). Al respecto de la afectacion al tono

muscular, se distinguen los siguientes tipos:

Paralisis Cerebral Isoténica: Cuando el tono muscular se encuentra normal.

e Paralisis Cerebral Hipertdnica: Esta se caracteriza por aumento del tono
muscular.

e Pardlisis Cerebral Hipotonica: Esta se caracteriza por disminucion del tono
muscular.

e Paralisis Cerebral Variable: esta se caracteriza por la presencia de una
variacion del tono muscular, contracturas musculares y producto de esto
dislocaciones a consecuencia del tono muscular, problemas para movilizar las

articulaciones.

Sintomas asociados

e Se pueden presentar problemas auditivos, alteraciones de la atencion, por

distraccion frecuente (MacLennan et al., 2019)

De igual forma otras manifestaciones como:
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Agnosias: es la alteracion al reconocer un estimulo sensorial, esta relacionado
con el tacto.

Apraxias: complicacion al llevar a cabo un movimiento coordinado para un fin
determinado. También supone la pérdida de la comprension del uso de los
objetos cotidianos, provocando comportamientos indtiles

Discinesia: es la dificultad para poder realizar movimientos voluntarios

Déficit Intelectual: la PC no tiene porqué ir asociada a un nivel de inteligencia
inferior (Garcia-Olmos et al., 2019). En el pasado se creia que las personas con
PC que no tenian la facilidad de realizar movimientos controlados o incluso
hablar eran considerados como personas con algun déficit intelectual (Hu et al.,
2019). En la actualidad, ese pensamiento ha cambiado debido a que
aproximadamente un tercio de la poblacidn, tienen asociado un déficit mental,
gue puede ser moderado o grave, en relacion al otro tercio pueden presentar una
deficiencia leve y el resto presenta un grado de inteligencia “normal”.
Alteraciones visuales: uno de los problemas visuales mas frecuentes en un nifio
con PC es el estrabismo. Sus ojos no tienen una alineacién correcta dentro de la
cavidad ocular. Este tipo de problema puede causar una vision limitada, o de
igual forma, que toda la informacién que llega al ojo con desviacién sea
ignorada por el nifio (Sanger, 2020). En la PC tiene una incidencia baja de
ceguera.

Problemas de comunicacion: este tipo de problema se puede dar por un bajo
nivel intelectual o por dificultades en el area del habla y lenguaje. Lo que
podriamos decir como dificultad para la articulacion de palabras. Estos Gltimos
problemas de articulacion suelen ser producidos por la falta de control de los

musculos fonatorios, de la lengua, paladar y cavidad bucal (Sanger, 2020).
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e Problemas para tragar y masticar: se relacionan con los déficits de habla y el
lenguaje. Al darse este tipo de dificultad para alimentarse, el paciente con PC
puede desembocar en desnutricion. Esto ocasiona que sean mas propensos a
contraer infecciones y problemas en el crecimiento (Horwood, Li, Mok, Shevell,
& Constantin, 2019).

e Crisis Epilépticas: se considera que una de cada tres personas con PC sufren de
crisis epilépticas (National Center on Birth Defects and Developmental
Disabilities, 2019). Estas crisis se caracterizan por la pérdida de la conciencia
por interrupcion de la actividad eléctrica cerebral. La pérdida de conciencia
puede ir antecedida de gritos y sacudidas de miembros superiores e inferiores
(Somboon, Grigg-Damberger, & Foldvary-Schaefer, 2019).

¢ Incontinencia de la vejiga: suele darse con frecuencia en pacientes con PC,
debido a la falta de control musculos a nivel de la pelvis, los cuales mantienen la
vejiga contraida. En ocasiones la miccion o incontinencia puede darse durante el
suefio (enuresis nocturna), o de forma incontrolada durante determinadas
actividades fisicas como (incontinencia de estrés), o el goteo lento de la orina.

e Babeo: es la ausencia de control muscular de la garganta, boca y la lengua. Por
consecuencia, produce presencia excesiva de babeo. Algunos personas se aislan

debido a esta condicion (Appleton & Gupta, 2019).
Diagnostico de la PC

Para tener un diagnoéstico adecuado de la PC se debe tener diferentes parametros
de evaluacion (Arguelles, 2008). Se puede seguir diferentes protocolos o tener como

una guia lo siguiente que es principal:

e Historia clinica (factores de riesgo pre, peri y posnatales).
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Se debe valorar los items del desarrollo del nifio/a.

Mediante la observacion ver la actitud que opta el nifio y las actividades que
realiza como los giros, sedestacion, pronacion, supinacion, toma de objetos entre
otras.

Realizar exdmenes del tono muscular tanto en pasivo como activo.

Realizar exdmenes de los rangos de movimiento.

Valoracion de reflejos primarios y posturales.

2.2.4 Intervencion fisioterapéutica

La rehabilitacion es definida por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)

“El conjunto coordinado de medidas médicas, sociales, educativas y profesionales,

destinadas a restituir al paciente minusvalido la mayor capacidad posible e

independencia y a integrarse dentro de la sociedad” (Organizacion Mundial de la Salud,

2012).

Entre las medidas de rehabilitacion se encuentran:

Atencion y tratamiento médico.

Incrementar la movilidad del paciente.

Incrementar la comunicacion.

Incrementar las habilidades para afrontar la vida cotidiana.

Suministrar ayudas técnicas y otros dispositivos si se requiere entre estos pueden
estar las protesis.

Educacién especial.

Orientacion profesional, vocacional, social y asistencial.

El objetivo de la rehabilitacion es la prevencién y reeducacion de las

deficiencias que presenta la persona. También brindar un apropiado mantenimiento de
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todas las funciones comprometidas de AVD. Actuar sobre las incapacidades y trabajar
sobre la reinsercion de la persona a la sociedad, siempre y cuando esta no esté impuesta

por barreras (Quintana Casas buenas et al., 2016).

Existen distintas modalidades de atencion en la rehabilitacion. Entre estas: la
rehabilitacion en las instituciones y la rehabilitacion basada en comunidad.
Rehabilitacion institucional, con extension hacia el ambito de la comunidad, y la
rehabilitacion basada en la comunidad (RBC). Este enfoque RBC se centra en un
modelo médico sobre la promocion en salud, prevencion de enfermedades, tratamiento
y rehabilitacion de pacientes en base a la participacién comunitaria. Fue desarrollado en
la década de 1980 por la OMS, y actualmente ha sido aplicado e interpretado de

distintas formas a nivel mundial (Quintana Casas buenas et al., 2016).

2.2.5 Importancia de la Rehabilitacion Basada en la Comunidad

La rehabilitacion basada en la comunidad (RBC) de acuerdo al tltimo
documento al respecto de la Organizacion Mundial de la Salud se menciona que es
“Una estrategia de desarrollo comunitario para la Rehabilitacion, igualdad de
oportunidades y la integracion social de todas las personas con
discapacidad”(OPS/OMS, 2004).

La RBC se centra en mejorar la calidad de vida de todas las personas con
discapacidad. De igual manera influye sobre la participacion de la familia, a partir de
atender las necesidades basicas de las PD y actuar sobre la inclusion, la adaptacion y la
participacion. Se comenzd aplicar a partir de la década de 1980, pero en la actualidad se
ha convertido en una estrategia multisectorial, e integral ya que promueve la integracion
familiar, escolar, laboral y social. La atencidn abarca todo tipo de discapacidad e

incluye todas las edades (OPS/OMS, 2004).
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La RBC se ha implementado ya en varios paises Latinoamericanos, sin
embargo, en Ecuador todavia no existe una idea clara sobre la RBC. Como parte de la
Sociedad Ecuatoriana de Fisioterapeutas (SEF), se ha mencionado que Ecuador tiene las
condiciones adecuadas para establecer proyectos de RBC. Sobre todo, en las zonas
rurales de dificil acceso a atencion en salud. Hasta la actualidad, las autoridades no han
puesto empefio por brindar este tipo de atencion a la comunidad, no obstante, se
continua trabajando para que se promuevan de manera activa. Ademas es un abordaje de
rehabilitacion de bajo costo, por lo cual se podria considerar viable como un
componente mas del Sistema de Salud Integral (Edicionmeédica, 2015).

En el estudio preliminar en Ecuador se encontrd un proyecto de RBC en la
Provincia de Esmeraldas. Inicié en el 2004 y fue implementado en 7 cantones de la
Provincia: Esmeraldas, Atacames, Eloy Alfaro, Rioverde, Quinindé, San Lorenzo y
Muisne. Se detalla que se atendieron a 3000 personas al comenzar el proyecto. Se
registra que desde el mes de abril del 2015 a mayo del 2018 atendieron a 1490 Personas
con Discapacidad. Se cred también 26 grupos de autoayuda para los familiares. Se
comenzo a instruir a docentes para sensibilizarlos sobre la educacion inclusiva. A partir
de este proyecto se comenzo a tomar conciencia sobre RBC en Ecuador, por la
propuesta de ese entonces del vicepresidente (OVCI, 2015).

Objetivos Principales de la RBC

Entre los objetivos que destaca la RBC esta el asegurar que las PD puedan desarrollar al
maximo todas sus capacidades fisicas y mentales. De igual manera tener acceso a los
servicios y oportunidades. Ser colaboradores activos para la sociedad en el &ambito

profesional, laboral y educativo.
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De igual forma, impulsar a las comunidades a promover y proteger todos los
derechos de las PD. Esto debe comenzar desde eliminar barreras para la participacion y

superar barreras de movilidad.

Un programa de RBC, debe enfocar sus actividades a:

o ldentificar la situacion actual de la discapacidad y los recursos locales que tiene
la comunidad.

e Disminuir el impacto que la discapacidad produce en los individuos, familia 'y
comunidad.

e Desarrollar servicios adecuados de rehabilitacion.

e Se debe asegurar que las PD, logren un desarrollo humano integral.

e Asegurar que las PD, tengan un acceso de manera regular a los servicios que la
comunidad es participe.

¢ Incrementar el nivel del conocimiento sobre la situacién de las PD, y sobre la

rehabilitacién que necesitan recibir.

Todos los objetivos y las actividades mencionadas son fundamentales para poder
crear un programa de RBC, en cualquier comunidad (Organizacién Mundial de la Salud,

2012).

46



Capitulo I11: RESULTADOS Y DISCUSION

3.1 Resultados
A continuacion, se presenta los resultados obtenidos en el estudio. Todos los

pacientes — 5 de la zona urbana y 5 de la zona rural- reciben el tratamiento por 40

minutos.

Gréfico 8 Promedio de edad en los dos grupos distribuidos en zona rural y urbana

14 B Zona Urbana

m Zona Rural

Edades en rango de 5 - 28 afios

Fuente: Cuestionario
Elaborado por: Karen Mora

En el grafico 10 se puede observar los resultados del promedio de edad de la
zona urbana, con un total de 5 pacientes con un rango de edad mayor a los 12 afios. A
diferencia de la zona rural, fueron 5 pacientes con un rango de edad menor a los 12

anos.
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Graéfico 9 Distribucion porcentual de la poblacion en estudio en cuanto al sexo de

la zona urbanay zona rural

35% B Zona Urbana
30% m Zona Rural
25%
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10%

5%

0%

Masculino Femenino Masculino Femenino

Fuente: Cuestionario
Elaborado por: Karen Mora

En el grafico 9 se puede observar que el porcentaje mayoritario de la muestra en
cuanto al sexo de la zona urbana es femenino. Al contrario del porcentaje de la muestra

en cuanto al sexo de la zona rural, es mayoritario el sexo masculino.
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Gréafico 10 Modalidad de tratamiento

4 4 B Zona Urbana
Zona Rural
1 1
3veces 2veces 3 veces 1vezal
por por por mes
semana semana semana

Fuente: Cuestionario
Elaborado por: Karen Mora

En cuanto a la modalidad del tratamiento el grafico 10 hace referencia a la
cantidad de veces que los pacientes reciben tratamiento a la semana o al mes. Cuatro de
los pacientes de la zona urbana reciben tratamiento 3 veces por semana, y uno 2 veces

por semana.

Sin embargo, es claro el desbalance de la zona rural ya que 4 pacientes reciben

terapia 1 vez al mes y tan solo 1 recibe 2 veces por semana.

Se encontré como resultado que las 5 personas la zona urbana recibian el
tratamiento hasta antes de la Pandemia por COVID-19, 3 veces a la semana, debido a la
zona en la cual habitan como es Jama pueden acercarse al centro de Salud o las
personas localizadas en el Canton Pedernales acercarse a la Fundacion Simén Palacios

Intriago.

La poblacién de la zona rural supo notificar que recibian tratamiento Unicamente

cuando las brigadas de Apoyo Humanitario en Salud realizadas por la Fundacion
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KINETIKO asistian a su domicilio, de igual forma debido a la Pandemia por COVID-

19 no se han realizado brigadas de forma recurrente como se solia hacerlo.

En las preguntas realizadas a los representantes legales de las personas de la zona
urbana que reciben terapia en la Fundacion Simon Palacios Intriago tienen distribuido el
tiempo entre 25 minutos con el fisioterapeuta y 15 minutos de terapia ocupacional. Al
contrario de las personas de la zona rural reciben aproximadamente 40 minutos de
fisioterapia una vez al mes. EI motivo por el cual las personas de zona rural no se
acercan a recibir terapia todos los dias se puede evidenciar por la distancia de la
vivienda de las personas como se observa en el Anexo 4, las zonas rurales no tienen un
centro de salud adecuado ni de rehabilitacion y habitan a mas de 100 Km de la zona

urbana mas cercana.

El recibir una sesion de fisioterapia en pacientes con discapacidad mixta, es
importante para promover una mejora en la calidad de vida. De igual forma se busca la
independencia del paciente para las AVD. Se deberia dar una mayor importancia a las
personas que, ya sea por motivos geograficos y socioeconémicos, no pueden recibir
terapia. Se puede mejorar o implementar la identificacion de todas estas personas para

dar un seguimiento paulatino (Quintana Casas buenas et al., 2016).
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Grafico 11 Nivel de dependencia en las AVD de la poblacién de zona urbanay

rural

25
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Fuente: Indice de Barthel

Nivel de Dependencia

Elaborado por: Karen Mora

En el grafico 11 se puede observar el rango de calificacion en cuanto al nivel de
dependencia en la realizacién de las AVD de cada paciente, que fue evaluado mediante
la aplicacion del Indice de Barthel (Solis et al., 2005). En el indice se considera
totalmente independiente a la persona que, a pesar de tener alguna discapacidad fisica o

intelectual, no posee problemas al momento de realizar las AVD.

El valor minimo es de 0-20 con una dependencia total, y el valor maximo es de
100, siendo una persona independiente. Como se observa en el grafico, los resultados de
las personas de zona urbana varian, pero ninguno sobrepasa el puntaje de 20. En cuanto
a los resultados de la zona rural, todos se encuentran en un valor de 5, lo que se obtiene
como resultado final que las 10 personas del estudio son dependientes totales en las

AVD.

Mediante el trabajo en diferentes AVD se puede lograr que el paciente sea mas

independiente, como el comer, movilizarse desplazarse entre otros. En este estudio seria
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de gran relevancia el poder trabajar a mayor profundidad sobre la independencia de los

pacientes.

Grafico 12 Porcentaje de la poblacidn en estudio que presenta control cefalico
60% B Zona Urbana

50% m Zona Rural
40%
30%
20%
10%
— B
SI NO

El paciente tiene control cefdlico

Fuente: Cuestionario
Elaborado por: Karen Mora

En base al control cefalico el grafico 12 demuestra que el 50% de la poblacion
de la zona urbana tiene control cefalico, en la zona rural el 40% tiene control cefalico y

el 10% no lo tiene.

La importancia de tener un control cefalico adecuado esta dada por varios
parametros del desarrollo visual de la persona como la fijacién, coordinacion ocular,
coordinacion 6culo-manual entre otras. Es relevante poder destacar los resultados de la
poblacion y trabajar en ese 10% equivalente a 1 paciente para mantener un control
cefalico adecuado ya que esta interviene en la parte cognitiva, motriz e incluso el

desarrollo adecuado del lenguaje del individuo.
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Gréfico 13 Porcentaje de la poblacion en estudio que siguen objetos con la mirada
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El paciente sigue objetos con la mirada

Fuente: Cuestionario
Elaborado por: Karen Mora

El gréafico 13 demuestra que el 40% de la zona urbana sigue objetos con la

mirada al igual que el 30% de la zona rural.

El resultado equivalente al 30% es decir 3 pacientes que no pueden seguir los
objetos con la mirada es debido a que son personas no videntes. Las alteraciones
visuales que presentan las personas con PC, suelen ser el estrabismo es decir la
desalineacion de los ojos. Usualmente los problemas visuales méas serios son menos
frecuentes, y en pocos casos el nifio puede quedarse no vidente segln datos clinicos

relevantes encontrados en revistas virtuales.
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Gréfico 14 Porcentaje de la poblacién en estudio que puede sacar la lengua

60% B Zona Urbana

50% m Zona Rural
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Puede realizar distintas muecas como sacar la lengua

Fuente: Cuestionario
Elaborado por: Karen Mora

El gréfico 14 demuestra que el 50% de la zona urbana puede realizar la mueca

de sacar la lengua, al igual que el 20% de la zona rural.

Este resultado es significante debido a las condiciones motrices que puede
realizar cada individuo, esto puede estar relacionado con la poca estimulacion que
reciben las personas de la zona rural, tanto relacionado con la modalidad de tratamiento

como la poca estimulacion en casa.
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Gréfico 15 Porcentaje de la poblacidn en estudio que puede sonreir
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Fuente: Cuestionario
Elaborado por: Karen Mora

El grafico 15 demuestra que el 100% de la poblacién en estudio puede sonreir.
Este resultado esta enfocado a que toda la poblacidn en estudio si se realiza cualquier
tipo de estimulacion ya sea visual, auditiva o tactil reaccionan con una sonrisa de forma

natural.

Gréfico 16 Porcentaje de la poblacion en estudio que puede realizar pico/puchero
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40% m Zona Rural
35%
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Puede realizar distintas muecas como realizar pico/puchero

Fuente: Cuestionario

Elaborado por: Karen Mora
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El gréfico 16 demuestra que el 30% de la zona urbana puede realizar

pico/puchero, al igual que el 10% de la zona rural.

La condicidén motriz relacionada a este aspecto esta dada por la poca o nula
estimulacion realizada en cada individuo, el poco seguimiento y continuidad en las

actividades se pueden ver demostradas en los resultados.

Gréfico 17 Porcentaje de la poblacién en estudio que puede inflar los cachetes

60% B Zona Urbana
50% m Zona Rural
40%
30%
20%
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0% —

| NO

Puede realizar distintas muecas como inflar los cachetes

Fuente: Cuestionario
Elaborado por: Karen Mora

El gréfico 17 demuestra que el 20% de la zona urbana puede inflar los cachetes,

y el 50% de la zona rural no puede realizar esta accion.
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Gréfico 18 Porcentaje de la poblacién en estudio que puede fruncir la nariz
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50% m Zona Rural
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Fuente: Cuestionario
Elaborado por: Karen Mora

El grafico 18 demuestra que demuestra que el 20% de la zona urbana puede

fruncir la nariz, y el 50% de la zona rural no puede realizar este tipo de accion.

Grafico 19 Porcentaje de la poblacidn en estudio que puede levantar las cejas
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Fuente: Cuestionario

Elaborado por: Karen Mora
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El gréfico 19 demuestra que el 20% de la zona urbana puede elevar las cejas, y

el 50% de la zona rural no puede realizar este tipo de accion.

Grafico 20 Porcentaje de la poblacidn en estudio que puede realizar movimientos
coordinados en miembros superiores
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Fuente: Cuestionario
Elaborado por: Karen Mora

El grafico 20 demuestra que el 20% de la zona urbana puede realizar

movimientos coordinados de miembro superior, al igual que el 10% de la zona rural.

La realizacion de movimientos coordinados en los individuos esta enfocada con
la motricidad gruesa es decir la realizacion de movimientos grandes con miembros
superiores e inferiores de una forma coordinada. La ausencia de esta habilidad puede
estar relacionada con la poca continuidad en actividades relacionadas con la motricidad

gruesa.
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Graéfico 21 Porcentaje de la poblacién en estudio que puede realizar pinza fina

45% B Zona Urbana

40% m Zona Rural
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Fuente: Cuestionario
Elaborado por: Karen Mora

El grafico 21 demuestra que el 30% de la zona urbana puede realizar pinza fina,
al igual que el 10% de la zona rural. Cabe resaltar que esta pinza fina, en todos los
pacientes, solo es momentéanea. Quiere decir que no pueden mantenerla por un periodo

prolongado.

El desarrollo de la motricidad fina es la facultad de realizar movimientos de
precision en los cuales el individuo puede tomar diferentes objetos como esferos,
colores, marcadores finos, etc. La ausencia de la misma en la zona rural puede estar
relacionada con las pocas actividades que se realiza por parte del area de fisioterapia. A
diferencia de la zona urbana los individuos de esta zona al momento de estar en la
sesion de fisioterapia se trabaja diferentes destrezas incluyendo las actividades de

motricidad fina por lo cual se encuentran en constante entrenamiento.
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Gréfico 22 Porcentaje de la poblacién en estudio que puede realizar pinza gruesa
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Fuente: Cuestionario
Elaborado por: Karen Mora

En lo referente a pinza gruesa en el grafico 22 se puede apreciar que hay una
relacién a la inversa entre la poblacion urbana y rural con la habilidad de realizar pinza
gruesa, este puede estar relacionado con las habilidades adquiridas de la poblacion
urbana en base a las sesiones de fisioterapia que reciben sin embargo en la zona rural se

tiene todo lo contrario.
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Gréfico 23 Porcentaje de la poblacién en estudio que puede alcanzar objetos a
cierta distancia
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Fuente: Cuestionario
Elaborado por: Karen Mora

En relacion al gréfico 23 sobre alcanzar objetos a una determinada distancia
tales como (juguetes, comida, etc.). Los resultados demostraron que el 50% de la zona

urbana puede realizarlo, al igual que el 30% de la zona rural.

Las habilidades motrices de alcances se dan a partir de los 4 meses y medio a 5
meses en los cuales el individuo puede alcanzar objetos y puede realizar cambio de
mano desde los 5 meses y medio en adelante. Se debe considerar que es una habilidad
que debio ser adquirida desde infantes, sin embargo, puede estar relacionado a la falta

de sesiones de fisioterapia de la zona rural.
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Gréfico 24 Porcentaje de la poblacion en estudio que puede seguir objetos por
medio del sonido
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Fuente: Cuestionario
Elaborado por: Karen Mora

El grafico 24 demuestra una igual en cuanto al porcentaje de las dos zonas

demostrando que el 100% de la poblacion puede realizar la actividad.

El seguimiento de los objetos mediante el sonido es una buena sefial en todos los
individuos, debido a que asi tengan pocas sesiones de fisioterapia las personas de la
zona rural estos pueden seguir objetos o simplemente una voz familiar ya que esta la

tienen presente de forma continua.
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Grafico 25 Poblacién en estudio que puede dar pequefios pasos
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Fuente: Cuestionario
Elaborado por: Karen Mora

El grafico 25 demuestra de igual forma que el 50% de zona urbana y el 50% de

zona rural no pueden dar pequefios pasos de forma autonoma.

Esto lo podriamos relacionar con la escala que se evaluo le dependencia de los

pacientes, en el cual el resultado fue que el 100% son dependientes totales.
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3.2 Discusion
La Tercera Conferencia Mundial de las Naciones Unidas por el Habitat -que se

Ilevd a cabo en Quito en octubre de 2016-, puso en evidencia las preocupaciones de las
autoridades y organismos internacionales, gubernamentales, gestores de politica publica
y planificadores que estan centradas en su gran mayoria en las problematicas existentes
en zona urbana y dejan de lado a la zona rural (Martinez et al., 2017). Considerar la
desigualdad existente entre la zona urbana y zona rural fue esencial en el estudio. Y
destacando con lo mencionado en la Tercera Conferencia Mundial de las Naciones
Unidas, las zonas abandonadas por diferentes Instituciones son las localizadas en la
parte rural. La base de este estudio se enfoco en la atencion fisioterapéutica de ambas
zonas y considerando un factor aun mayor, la falta de atencidn en personas con

discapacidad.

El 50% de la poblacién en estudio es perteneciente a la zona urbana y el otro
50% a la zona rural. El estudio mencionado hace referencia a la limitacion en el acceso
a centros de salud por su geolocalizacién y sus caracteristicas socio econémicas (CITA)
En el estudio realizado y en base a entrevistas personales a los cuidadores se pudo
evidenciar la razon prevalente que coincide con lo mencionado anteriormente, como su

geolocalizacion y caracteristicas socio economicas.

Algunas de las razones por las cuales las personas que se encuentran en la zona rural
no tienen la misma modalidad de tratamiento se debe a su geolocalizacién. La parroguia
rural 10 de Agosto del canton Pedernales se encuentra localizada al sureste de la
provincia de Manabi, aproximadamente a 165 Km de la capital Portoviejo y a 190 Km
del puerto maritimo (Gobierno Auténomo Descentralizado de la Parroquia 10 de
Agosto, 2015). Limita al norte con la parroquia rural Atahualpa y la parroquia urbana

Pedernales, al sur con la parroquia rural Convento y el cantdn de Jama, al este con las
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parroquias rurales Chibunga y Convento, y al oeste con la parroquia urbana Pedernales
y el canton Jama (Gobierno Auténomo Descentralizado de la Parroquia 10 de Agosto,

2015). Observar Anexo 4 mapa geo referencial.

El 100% de la poblacion en estudio son personas dependientes totales. Este
resultado varia dependiendo de las actividades que puede realizar cada individuo de la
zona urbana o rural. Esta variacion esta mediada por los pardmetros evaluados en el

indice de Barthel como, por ejemplo: trasladarse, desplazarse, subir y bajar escaleras.

Varios estudios mencionan al indice de Barthel en diferente poblacion de
estudio. Originalmente se utiliz6 en centros de rehabilitacion fisica para evaluar la
capacidad funcional de pacientes con alguna discapacidad, el uso domiciliario para
estimar las necesidades basicas de las personas, en el ambito geriatrico y de igual forma
en la actualidad para ver la eficacia de tratamientos (Cid-Ruzafa & Damian-Moreno,
1997). Cabe recalcar que en este estudio se utilizd esta herramienta en nifios - jovenes,

sin embargo, existe un sin nimero de escalas que pueden aportar.

El 70% de la poblacion en estudio sigue objetos con la mirada, distribuido el
40% de la zona urbana y el 30% de la zona rural, quedando de lado el 10% de la zona
urbana equivalente a 1 persona que no puede seguir los objetos con la mirada y el 20%

de la zona rural equivalente a 2 personas que de igual forma no puede realizar la accion.

El 100% de la poblacion en estudio puede sonreir mediante una interaccion con

el mismo nifio ya sea visual o auditiva para que pueda realizar esta accion.

Los pardametros motrices que mas se cumplen en la zona urbana son: sacar la

lengua con un resultado del 50%.
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De igual forma los parametros motrices que menos se cumplen en la zona rural
son: realizar pico/puchero con un resultado del 50%, inflar los cachetes de igual forma

50%, fruncir la nariz 50% y levantar las cejas 50%.

El 40% de la poblacion en estudio puede realizar pinza fina, distribuido el 30%
de la zona urbana y el 10% de la zona rural. Quedando de lado que el 40% de la zona

rural no lo puede realizar y el 20% de la zona urbana de igual forma no puede realizarlo.

La realizacion de la pinza fina se le puede atribuir hacia la parte educativa de la
poblacién, en muchos estudios se relaciona y se destaca que el acceso a la educacién en
zona rural es limitado (Contreras, 2015). Mucho de esto se menciona por lo que las
familias de dichas zonas tienen un nivel socioeconoémico bajo en el cual sus prioridades
no se basan en la educacion de sus hijos si no al contrario en la produccién de materia
prima para el hogar como la crianza de animales, la siembra, cosecha, entre otras
actividades del campo. A comparacion de la zona urbana donde existe en gran mayoria
el acceso ya sea econémico o de movilizacion la familia promueve que el ndcleo
familiar los menores de la casa vayan a realizar sus estudios de forma activa (Contreras,

2015).

En base a la pinza gruesa existe una igualdad de porcentajes sin embargo varia la
respuesta de que pueden o no realizar la accion como es el 40% de la zona urbana si lo
puede realizar y el 40% de la zona rural no lo puede realizar. Quedando un 10% de cada
zona equivalente a 2 persona las cuales de zona urbana no lo puede realizar y de zona

rural si lo puede realizar.

Otro resultado principal es el seguimiento de objetos mediante el sonido en el
cual de igual forma el porcentaje es igual es decir el 100% de la poblacion en estudio

puede realizarlo distribuido el 50% de zona urbana y el 50% de zona rural.

66



Limitaciones del estudio

Este estudio presento algunas limitaciones. Una de ellas, el tamafio reducido de
la muestra. Por ende, el nivel de generalizacion de los resultados se puede encontrar
reducido y no es suficiente para obtener una muestra significativa en relacion a una
poblacién mas amplia. La muestra se redujo por motivos de la Pandemia de la COVID-

19, no accedieron mas personas a entrar en el estudio por el riesgo de contagio.

Al momento de seleccionar a la poblacién de estudio de la base de datos, se
evidencio la existencia de alrededor de 400 pacientes de la Fundacién Simdn Palacios
Intriago, y alrededor de 60 pacientes de la Fundacion KINETIKO; todos con algun tipo
de trastorno neurolégico. Al inicio del estudio se seleccion6 a conveniencia alrededor de
30 pacientes. Debido a las medidas de seguridad por la Pandemia, la mitad de ellos
tuvieron que trasladarse a vivir a zonas rurales donde no existe sefial telefonica, por lo
cual dificulté la comunicacion con cada uno de ellos. De igual forma las historias
clinicas de las demaés personas no cumplian con datos completos y fueron excluidos del
estudio por criterios de exclusion. Esta limitacion principalmente se dio por la Pandemia

de la COVID-19.

Otra limitacion durante el estudio fue poder encontrar una escala de parametros
de medicidn que se pueda aplicar por llamada telefénica. De igual forma que sea
representativa, Gtil y validada de acuerdo a los rangos de edad de los pacientes para

poder llevar a cabo el estudio.

Basado en el andlisis de la situacion actual del tratamiento fisioterapéutico que
reciben los pacientes con PC de zona urbana y rural se pudo demostrar que existen
pacientes que no reciben una terapia adecuada por razones geogréaficas, econdémicas o

sociales. En base a esto, es viable disefiar un programa de Rehabilitacion Basada en la
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Comunidad (RBC) para que de esta forma los pacientes reciban de manera recurrente y

efectiva sesiones de fisioterapia.

En la aplicacidn clinica se encontrd que la estimulacién recurrente y temprana de
pacientes con PC puede incidir en el desarrollo tanto motor e intelectual de la persona.
Es decir que si los pacientes recibieran sesiones de fisioterapia adecuadas podrian

mejorar su calidad de vida, en cuanto a la parte fisica, motora y sensorial.
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CONCLUSIONES

Este estudio permitié evidenciar la diferencia en cuanto la modalidad de
tratamiento de fisioterapia que reciben las personas de la zona urbana y rural,
incluyendo la duracion del tratamiento. Esto debido al poco o nulo seguimiento del
tratamiento. Sin embargo es importante destacar un factor primordial como lo es la
modalidad de tratamiento no es lo mismo recibir atencion 1 vez al mes a tener atencion

3 veces por semana.

En cuanto a la dependencia de la poblacion en estudio de las (AVD), evaluado
aplicando la escala de Barthel, se determind que toda la poblacion es dependiente total.
Sin embargo, existié mucha variacion interpersonal para ciertas AVD como, por
ejemplo, un paciente, en la actividad de comer, necesita ayuda para cortar, extender
mantequilla, usar condimentos, etc. Pero puede alimentarse. Sin embargo, las demas
personas son incapaces de comer solos. De igual forma en el control de heces y de orina
un paciente tiene accidente excepcional, es decir alerta cuando quiere ir al bafio, sin
embargo, los demés pacientes utilizan pafial y son incapaces de avisar si necesitan ir al

bafno.

Las condiciones motrices de cada paciente son distintas en cada zona. Por
ejemplo, en cuanto al seguimiento de objetos con la mirada, no lo realizan porgue son
personas con discapacidad visual. En cuanto al seguimiento de 6rdenes, como por
ejemplo realizar ciertas muecas, existe variedad ya que en muchos casos el 80% no
puede realizarlo y el 20% si puede, esto podria estar relacionado con la poca

estimulacion motriz y fisioterapéutica recibida por las personas de la zona rural.
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RECOMENDACIONES

Se espera que el presente estudio sirva para realizar futuras investigaciones, en
las cuales se pueda incrementar la muestra de la Fundacion Simén Palacios Intriago, y

analizar la situacion de atenciéon de fisioterapia de las personas que asisten a la misma.

Adicionalmente, se espera que esta investigacion sirva para a futuro poder crear
un Proyecto de Rehabilitacion Basada en la Comunidad, mediante transferencia
tecnoldgica de rehabilitacion simplificada. Esto en varios paises latinoamericanos se ha
podido realizar es decir crear tipo folletos en los cuales se explique ciertos ejercicios
para las personas acorde al entorno en el que se encuentre. Por ejemplo, si es zona rural,
realizar folletos explicativos con material que las personas tengan a su alcance como
troncos, llantas, sillas, pelotas y no basarse nicamente en rehabilitacion con

implementos de costos elevados.

El anélisis se debe complementar mediante un estudio de la situacion politica,
geografica, demografica, socioecondmica, entre otras. Se recomienda hacer una
evaluacion exhaustiva de la poblacion de estudio, es decir volver a identificar a las
personas con discapacidad en toda la zona, ya que, por motivos de la Pandemia, estos
datos estadisticos deben haber variado significativamente. Y las fuentes que brindan la

estadistica fueron realizadas en el 2010.

Recalcando la distancia remota de las localidades y la falta de un tratamiento
fisioterapéutico adecuado para las personas que viven en las zonas rurales, el objetivo a
futuro es crear un proyecto de Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC) por
medio de transferencia tecnoldgica de rehabilitacion simplificada. Considerando que la
poblacién de estudio es reducida, sin embargo, existen varias personas que se han

podido identificar en estas zonas rurales con problemas severos y que no tienen ningun
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tipo de seguimiento. El enfoque desde la RBC puede aportar en distintos factores,

incluyendo el desarrollo de la persona, y el crecimiento integral de la comunidad.

Enfocarse desde un trabajo multidisciplinario es decir el trabajo social, politico,
comunitario es decir englobar el significado de la antropologia. El incluir la salud desde

un bienestar y no desde la enfermedad.
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ANEXOQOS
Anexo 1 Consentimiento Informado

He sido invitado para ser parte de la investigacion acerca de analisis de la situacion actual
de atencion en fisioterapia de la fundacion Simon Palacios Intriago a la poblacion con
Parélisis Cerebral en zonas urbanas y rurales en el canton de pedernales provincia de
Manabi en el periodo de enero a julio del 2019

Expresamente, yo
.............................................................................. , en forma libre y
voluntaria, por mis propios derechos o en mi calidad de responsable del paciente
.................................................................. , DECLARO:

1. He sido informado de los procedimientos 2. Que se ha respetado mi integridad tanto
fisica como creencias culturales y religiosas; 3. Tengo facultad para retirarme de la
investigacion en el momento en que yo estime conveniente; 4. Autorizo el uso de mi
imagen o la de mi representado, para uso de investigacion, comunicacion, difusion o
cualquier otra que la Investigacion estime conveniente;5. Declaro que no tengo razén
alguna que me motive a iniciar acciones civiles, penales o administrativas; 6. He sido
informado que no existird ningln tipo de pago; 7. Estoy consciente de que mi
participacion es voluntaria. Con estos antecedentes suscribo por mis propios derechos.

C..
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Anexo 2 Cuestionario condiciones fisicas del paciente

Cuestionario condiciones fisicas del paciente

La presente investigacion tiene como objetivo Investigar la situacion actual del
tratamiento Fisioterapéutico que reciben los pacientes con Paralisis Cerebral en el sector
rural y urbano de la Fundacién Simén Palacios Intriago, es de suma importancia contestar

con la maxima sinceridad el presente cuestionario.
Edad: Fecha [/ /
Marque con una X

1. Sexo
M F

2. Frecuencia de tratamiento que recibe

1 vez por semana

2 Veces por semana

3 veces por semana

4 veces por semana

1 vez al mes

Ninguna

3. Duracién de la sesion del tratamiento

20 minutos

30 minutos

40 minutos

45 minutos

Mas de 45 minutos

Distribuido 25 min fisioterapeuta y 15 minutos terapia ocupacional

4. El paciente tiene control cefélico
Sl NO

5. El paciente sigue los objetos con la mirada
Sl NO
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6. El paciente sigue los objetos por el sonido
Sl NO

7. El paciente puede realizar distintas muecas como:

Sacar la lengua

Sonreir

Hacer pico/puchero

Inflar los cachetes

Fruncir la nariz

Levantar las cejas

Soplar/ silbar

8. El paciente puede realizar movimientos coordinados de miembro superior

Sl NO
9. El paciente realiza actividades de pinza fina (escribir)

Sl NO

10. El paciente realiza actividades de pinza gruesa pinza de pelo
Sl NO

11. El paciente alcanza objetos a determinada distancia

Sl NO
12. El paciente puede dar pequefios pasos

Sl NO
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Anexo 3 Indice de Barthel

Puntuacions originales de las AVD incluidas en el Tndice de Barthel

i JaliE T
5 = npecesiia aveda para corar. extender maniequilla, usar condimenios. cic.
independiente (la comida esti al alcance de [a mapo}

=
n

Trasladarse entre la silla ¥ la cama
{ = incapng, o se mantiens senludoe
5 = noocsts syweds imponosic (ane personn onirenada o das persomas], puds asla semade
10 = necests slgs de ayuda {una pequeta aywda fisica o aveda verbaly
15 = independients:

Asea personal
U = neocsiln ayuda oon 2l asseo personal
5 = independente para lavarse la cara, las manos v los dienies, peimarse v afeiarse

Uisee del retrcte

0 = dependienie

5 = necesita algune aveds, pero puaede hacer algo stlo

10 = independienie (antrar v ealir, mpiares veatires)
Banarse/Liodharse

0 = dependients

5 = independienie pars hafsrse o dischisrse
Ihv=splararse

it = imrsal

5 = indupenslanie an qilla de reeds en 30m
¥ = anda con pequedia avuda 82 una persanz (fisica o verbal)
15 = independiznse al menos 50 m, con cualquier tpe de muleta, excepio andador

Subir ¥ hajar escaleras

0 = imcapac
3 = necesin ayudn (ks o verbal, pusde levar cualguicr lpoe de muleta
10 = alependiente para subir v bagar

Vestirse ¥ desvestirse
0 = dependiene
5 = neceiia avida. pero poede hacer la mitad aproximadaments. o aymla
10 = independients, incluyendo bolopes, cremalleras, confones, ec

Contral de heces:
0 = incontinenbe (o necssita que le suminisiren epemia)
5 = peerlente excepoional {unsemana)
Ik = continenle
Caonirol de orina
= incomtinents, o sondado incapaz de combiarse la bolsa
5 = wevidenie cavopcional Dussione w24 hocash.
My = conmtments, durante al mencs T dias

Tetal = O |0 pmneess (00 <6 msan silka clie meeidas)
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Anexo 4 Mapa Geogréfico Parroquia 10 de agosto

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica y Censo, IGM

Obtenido de: (Gobierno Autonomo Descentralizado de la Parroquia 10 de Agosto,
2015).
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Anexo 5 Fotografia Brigada septiembre

ATENCION EN SALUD EN
MANABI Y ESMERALDAS

"El trabajo continua"
lF(tmDEATcI!g% Fundacion KINETIKO

1255135148 'SERTIEMBRE|F2.020

Fuente: Fundacion KINETIKO
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Anexo 6 Fotografia pacientes

Fuente: Fundacion KINETIKO
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Anexo 7 Fotografia lugares de atencion

Fuente: Fundacion KINETIKO
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Anexo 8 Tipos de discapacidades

_ TIPOS DE DISCAPACIDADES SEGUN SECTORES CENSALES

Palmar
Los Platos
J 7
v Y
4 5
A Chalote )
,N/ &% '\/‘, A k
‘,’l \"p " /’. v
6 ;- e
/' \ fw 5‘1 ,\_..AU\J/F':
v o Y £ San Aatenio e ey
7/ e T AT Y Sama“vsa Re
Camarones \. / y,
Bijagual
2
,r—'} y SantaRosa | g Piedras
i =] >¥ | \
i Calade N Du‘*‘.to
gica h2 = 4
intos b 2
Las Mafanitas )
FEEE fanita Y
Leyenda

LaLlira

q?“ DISCAPACIDAD INTELECTUAL
DISCAPACIDAD FISICA MOTORA

* DISCAPACIDAD VISUAL
DISCAPACIDAD AUDITIVA

* DISCAPACIDAD MENTAL

o

MAS DE 1 DISCAPACIDAD ;
Ocho de Diciembre ¢ openstreetMap (and) contributors. CC-BY-SA

Fuente: Instituto nacional de estadistica y censos (INEC , 2010)

Elaborado por: INEC
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Anexo 9 Mapa vulnerabilidad

PERSONAS NO CUENTAN PERSONAS HOGARES POBRES
CON ASEGURAMIENTO CON DISCAPACIDAD SEGUN NBI

© OpenStreetMap (and) contributors.
CCBY-SA

Ci

© OpenStreetMap (and) contributors,
CC-BY-SA

OpenStreetMap (and) contributors,
C-BY-SA

MAPA DE VUNERABILIDAD

VULNERABILIDAD

FIMAL
R Mejores resultados

12

I 3 Peores resultados

@ OpenStreetMap (and) contributors,
CC-BY-SA

Fuente: Instituto nacional de estadistica y censos (INEC , 2010)

Elaborado por: INEC

86



