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ABSTRACT: The Guillain - Barre in Colombia has a incidence of 12%
over neuropathies, this fact and the obstacles to follow and the objetive
criterion of intervention led to need for establishing an intervention
protocol following outlines from the human occupational model. The
results of this study aid to give a quick and objective tool of an évaluation -
and treatment process that could be used throught the county in places
where this specific population is assnsted

El presente trabajo ha sido desarrollado en el Instituto Franklin Delano
Roosevelt, Institucién de Ortopedia y Rehabilitacién para la atenciéon
de nifios y adolescentes con enfermedades del sistema neuromuscular y
esquelético. :

El objetivo del Instituto desde su fundacion ha sido la integracion en la.
sociedad de nifios con discapacidad, siendo desde hace varios afios cen-
tro d¢ remisién a nivel nacional de pacientes pediatricos con
polineuroradiculopatia motora aguda tipo Guillain - Barré. En Colom-
bia, emerge el sindrome de Guillain - Barré como una de las causas mas
comunes de paralisis motora aguda en los nifios encontrandose su ma-
yor frecuencia en el grupo de pre—escolares y adolescentes del sexo mas-
culino.

La mmdencm global es de 1,7 por 100.000 habitantes al afio (1986) con
una prevalencia de 9,5 casos por 1°000.000 a nivel mundial. La fre-
cuencia de presentacion del sindrome y su impacto en el comportamiento
ocupacmnal de la poblac1on co]omblana comprendlda entre los 0 y 18
afios di6 origen a que se iniciara una revision teodrica y de casos, con el
ObjethO de identificar la ex1stenc1a 0 no de un instrumento de evalua-
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cién que tuviera como finalidad determinar el nivel de independencia
basica de los nifios afectados por este tipo de sindrome.

Revision de Literatura

Al revisar la Literatura Internacional de Terapia Ocupacional sobre el
sindrome de Guillain-Barré al inicio de los 70°s no se encuentra especi-
ficado este sindrome como tal sino que hablan de generalidades sobre
principios terapéuticos basicos en motoneurona inferior, 1ncluyendo as-
pectos tales como:

- "Evitar contracturas en MMSS".
- Averiguar necesidades del paciente con respecto a la ayuda que nece-
sita para realizar actividades cotidianas.
- Mejorar patrones de agarre o funcionalidad de la mano debido a que la
funcion de la mano da independencia al individuo.
Lo que se puede concluir es que la intervencion a nivel de Terapia Ocu-
pacional la enfocan hacia la reeducacion motora en MMSS.

A finales de esta misma década William y Spackman en 1978 realizan

una descripcién detallada sobre la patologia y determinan metas gene- .

rales de rehabilitacion incluyendo:

- Adecuado nivel nutricional.

- Prevencion de Contracturas.

- Ejercicios activos y pasivos de las extremidades afectadas

- Actividades para el fortalecimiento muscular y la coordinacion.

- Restauracion de sensacion. '

- Incremento de la actividad de acuerdo con la tolerancia del pacwnte.

- Ferulaje para prevenir deformidad y atrofia.

- Asistencia de aparatos que permitan el uso funcional de las extremi-.
dades.

- Desarrollar tolerancia al trabajo para una preparacion prevocacional.

Durante este segundo periodo de la década de los 70°s se concluye que
mencionan sin profundizar un namero mayor de Aspectos que el Tera-
peuta Ocupacional debe tener en cuenta para el manejo de estos pacien-
tes, sin embargo no determman criterios especificos de evaluacion.

Entre 1980 y 1990 Pedretti y Trombly enfatizan dentro de la interven-
cién de Terapia Ocupacional como paso inicial una evaluacioén del ni-
vel funcional del pac1ente incluyendo un test muscular y sensorial (tac-
to suave, esterogn051a dolor, temperatura, propiocepcion y discrimina-
cion de dos puntos).

Se especifica dentro del tratamiento caracteristicas globales sobre las
actividades terapéuticas a realizar tales como:

- Graduacién de actividades de no resistidas a resistidas.
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- Evitar fatiga. o

- Involucrar la accién de segmentos que no estén directamente afecta-
dos. . :

- Evitar debilidad residual.

De acuerdo con lo- anterior se concluye que dentro de esta década se
nombran dreas generales a.evaluar .que determinan el nivel de
funcionalidad del paciente; sin tener en cuenta edad ni la parte emocio-
nal que son factores determinantes para el prondstico. : ‘
En cuanto al tratamiento se evidencia que se da mayor prioridad a la
actividad como medio de tratamiento y colocando al ferulaje como un
instrumento mds para evitar retracciones y deformidades.

A partir de 1990 en la literatura se especifican dos areds basicas de
evaluacion profundizando en los métodos que se pueden utilizar dg acuer-
do al proceso de recuperacion.

1. Examen muscular teniendo en cuenta condicion fisica previa del pa-
ciente y su ocupacion. - ' ‘

2. Examen sensorial incluyendo tacto superficial, esterognosia, dolor y
temperatura, propiocepcion y discriminacién de dos puntos.. '

De igual forma se determinan areas y técnicas de tratamiento mencio-
nando por primera vez la importancia de implementar una rutina dentro
de este. :

Dentro de los delineamientos que mencionan se encuentran:

- Respetar principios de conservacién/proteccién articular en la realiza-
cién de ejercicios resistidos. ' '

- Coordinar metas de tratamiento dentro del programa de rehabilitacion
integral con los diferentes miembros del equipo. , :
- Apoyo psicosocial dentro del proceso terapéutico, siendo considerado
como un factor fundamental dentro de la recuperacion y pronostico de

estos pacientes. \

Dentro de esta revisién se puede observar una vision mas integral para
intervenir a'un individuo que presenta sindrome de Guillain - Barré,
estableciéndose la importancia del aspécto psicosocial y habituacional
como areas que son relevantes en la recuperacion; sin' embargo es nece-
sario recalcar que no hacen diferencia para la intervencién Ocupacional
entre nifios y adultos. ‘ :

A partir de 1990, dentro de esta revision se observa una vision mas
integral para intervenir a un individuo que. presenta SGB, establecién-
dose la importancia del aspecto psicosocial y habituacional como areas
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relevantes en la recuperacion.

Esta revision me permitié identificar los planteamientos existentes has-
ta el momento, si bien han progresado hacia la valoracién integral del
nifio con G.B. aun no existe un instrumento que valore de manera valida
y confiable el nivel de independencia basica y a su vez permita identifi-
car el progreso del usuario dentro de los niveles de dicha independen-
cia; ademas de establecer las directrices para un protocolo de interven-
ci6n para cada uno de los niveles de independencia. :

MARCO TEORICO

Definicion Operacional

Criterios de Evaluacion: SR ‘

Es un proceso que reune informacion acerca de los sucesos y limitacio-
nes de una persona en un grupo particular dentro de una situacion espe-
cifica. Esta informacion puede ser recolectada a través de observacio-
nes directas del comportamiento, test standarizados y entrevistas for-
males e informales. Para este estudio los criterios de evaluacién seran -
considerados como conductas claras, especificas y observables del de-
sempefio de un individuo que puedan determinar sus capacidades y li-
mitaciones de una manera objetiva. ' '

Independencia Basica:

Se puede definir como tener adecuados recursos para cumplir con las
tareas y exigencias cotidianas.

Corcoran (1984) lo define como: "Tener acceso para usar las ayudas
necesarias y humanas organizadamente'para desarrollar las tareas de la
vida diaria". ' -
Tener las habilidades esenciales para poder manejar su propio cuerpo y
los objetos permitiéndole interagtuar en su medio en forma satisfacto-
ria.

Para este estudio la Independencia Basica se define como conjunto o la
reunion de habilidades motoras,sensoriales, congnitivas y emocionales
minimas que debe presentar un nifio entre las edades de 3 a 18 afios para
responder adecuadamente a las ‘exigencias de su medio ambiente; para -
el mismo fin se ve la necesidad de diferenciarlo del concepto de
funcionalidad. ‘ ’

Funcionalidad:

Parte de la definicion de Funcién que significa "la acciéon normal ,espe-
cial o apropiada de cualquier parte u 6rgano”. La Funcionalidad es rela-
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tiva a la interaccion continua con el ambiente. -

Sindrome de Guillain-Barré:

Es una polineuropatia, ascendente simétrica y aguda que usualmente
ocurre despues de una infeccion viral o inmunizacién, predominante-
mente notoria con presencia de signos y sintomas especificos tales como:
arreflexia, debilidad, compromiso respiratorio, disautondémico de
esfinteres y en ocasiones de pares craneales especialmente el VII par.

El compromiso sensitivo es minimo o ausente. Y cabe anotar que la
presencia del sindrome no afecta las areas cognitivas y peceptuales del
individuo que lo presenta. .

Para el presente trabajo se ve la necesidad de enfatizar eri los sintomas
clinicos que afectan directamente la funcionalidad y por ende la Inde-
pendencia Basica del nifio o adolescente que se vé afectada por este-
sindrome. "

* Debilidad Muscular de Predominio Distal

* Alteraciones sensitivas (dolor, parestesias, discriminacion protectiva.)
* Compromiso respiratorio '
* Disfuncién autonémica.

nal por la separaci6n subita del nifio con su familia y el medio externo,
la interrupcién brusca de la ejecucion de actividades propias de su edad
y la exposicion a diferentes procedimientos clinicos dentro de un medio
hospitalario que son percibidas en forma agresiva por parte del nifio/
adolescente. ‘ '

Paralelamente se producen cambios en forma indirecta a nivel emocio-

’Propésvito del Programa Investigativo.

Estas inquictudes se han abordado a través del disefio y ejecucion de un
programa de investigacién que cumple dos propésitos simultaneamen-
te: _ -

1. Contribuir al desarrollo del conocimiento acerca de la intervencion

del Terapeuta Ocupacional en nifios con S.G.B. .

2. Disefiar un instrumento de evaluacién estableciendo parametros de
tratamiento.

Disefio del Instrumento.

En 1991 se disefia el primer instrumento de evaluacion, estableciendo




habilidades que fueran observables, medibles 'y verificables, de acuer-
do a los subsistemas de ejecucion, habituacion y volicion, ademas de -
organizarlas de forma evolutiva; a partir-de este primer instrumento se
entrenaron a 4 Terapeutas Ocupacionales del Instituto Franklin Delano
Roosevelt y a las 4 estudiantes de VII semestre para realizar una valida-
cién externa. ‘ ' :

Descripcion del Instrumento de Evaluacién.

El instrumento de evaluacion consta de un encabezado que incluye nom-
bre de la Institucion y datos generales del paciente (nombre, edad, his-
toria clinica, preferencia manual, escolaridad y rol ocupacional).

Posteriormente se encuentra un listado de items donde brevemente se
describen las conductas a evaluar en el subsistema de ejecucion, habi-
tuacion y volicién de acuerdo con el Modelo de la Ocupaciéon Humana;
en frente de cada uno de los items se encuentran casillas que se utilizan
para realizar la evaluacion inicial y las revaloraciones quincenales co-
rrespondientes a cada paciente. :

Luego aparecen un cuadro de sintesis y ferulaje que incluye el nimero
de la valoracion, la fecha, la etapa en que se encuentra el paciente, el
porcentaje de independencia, el tipo de ferulaje, su uso y finalmente
una casilla para anotar todo lo concerniente a fechas sobre ferulaje.

En la ultima parte del instrumento se encuentra un espacio destinado
para que el terapeuta determine el diagnostico ocupacional del pacien-
te y las observaciones que considere pertinentes en cada valoracion.

Instrucciones para Diligenciar el Instrumento de Evaluacién.

1. Antes de iniciar la valoracion del paciente, lea el manual de manejo
determinando como se evalian cada uno de los items y los materiales
que $e requieren de acuerdo con la edad del paciente tal como muestra
latabla. o :

2. Llene los datos del paciente, mediante preguntas directas con él o sus
familiares, corroborando la informacién con la Historia Clinica. -

3. Coloque la fecha de la Evaluacién én la casilla correspondiente (pri-
mera hoja) tal como lo indica el formato. ' '

4. Si es evaluacion inicigl comience a valorar desde el primer item- de-
jando casillas en blanco cuando el paciente no presente estas conductas.
Si por el contrario esta presente coloque una (x) en la casilla paralela al




item evaluado. :
Si es revaloracién se debe partlr del ultimo 1tem presente en la valora-
cién anterior en cada uno de los subsistemas.

5. Cuando existan 3 items consecutivos en un mismo subsistema que el
paciente no los presente se suspende la valoracién en éste subsistema
siendo validas solamente las conductas presentes (Esto se realizara de
igual manera en cada uno de los subsistemas) excepto en €l subsistema
volitivo. - '

6. Para la$ evaluaciones realizadas tenga en cuenta los criterios de cali-
ficacion dados por cada uno de los items en el manual de manejo cer-
ciorandose de que el paciente cumpla con los criterios de calificacion
para la conducta evaluada. »'

7. Tenga en cuenta que para mayor objetividad en la Valoracion de los
items, la tonducta debe observarse minimo 2 veces.

Si es una conducta ocasional deje el item en blanco y anételo en obser-
vaciones.’

8. Una vez evaluados los items en el subsistema de ejecucion habitua-
cion y volicién, proceda a llenar los datos en el cuadro de sintesis y
ferulaje, siguiendo siempre los siguientes puntos

- La columna titulada con nimero de evaluacion debe llenarse con le-
tras o.numeros ordinales. Ejemplo: Primera, Segunda o 1ra. 2da.

- En fecha coloque ¢l més, el dia y el afio en que se realizo la evalua-
cion.

- Etapa: para ubicar la etapa en la que se encuentra el paciente de acuer-
do con el protocolo, ¢l terapeuta debe totalizar la evaluacion gulandose
por el Manual de Calificacion.

- Pofcentaje de Independencia: Este poréehtaje se determina con base
en la tabla de calificacién tal como ‘se indican.

- En la casilla correspondlente al ferulaje se deben anotar la 0 las féru-
las que el paciente esta utilizando, aclarando en la casilla siguiente el
uso de dicho ferulaje, es decir, si es uso diurno o nocturno, permanente
o intermitente, colocando en el cuadro unicamente la inicial mayascula
de dlChOS termmos (D.N.L P )

- En la fecha de ferulaje se observa 1n1c1almente un cuadro el cual debe
llenarse con una letra C mayuscula cuando la fecha que se vaya a anotar
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en seguida corresponda a la fecha en la que se coloca la férula, si por el
contrario se va a anotar la fecha en la cual se quita la férula se coloca
una letra R mayiiscula (Remosion). En tal caso que no se realice cambio
de ferulaje ( por la etapa en que se encuentra el paciente) estas casillas
quedaran en blanco. ’

9. Para llenar el espacio destinado a determinar el diagndstico ocupa-
cional el terapeuta ocupacional debe realizar una sintesis de la valora-
cion destacando aspectos basicos dentro del desempefio ocupacional del
‘paciente. :

10. En la parte de observaciones anote conductas que el nifio pueda
presentar que el formato no cobije, interferencias dentro de su desem-
peiio, o cualquier otro aspecto que el terapeuta determine importante a
tener en cuenta tanto en la evaluaciéon como en la intervencion.

Descripcion de las Etapas de Indepéndencia Basica.

Etapa I de 0 a 19% de Independencia:

El nifio presenta flacidez generalizada, no asume ninguna posicion, puede
existir 0 no compromiso respiratorio, se encuentra deprimido, aislado
de grupos, con disminucion total de intereses y rompimiento de habi-
tos. ‘

Etapa II de 20% a 39% de Independencia:

Presenta una fuerza proximal de 2 y 2+, puede mantener con ayuda al-
guna posicidn, comienza a integrarse a las rutinas hospitalarias, requie-
re asistencia en Actividades de Autocuidado, presenta algunos senti-
mientos de frustracion por las visitas periddicas de su familia y utiliza-
cién de ferulaje.

Etapa III de 40% a 59% de Independencia: :
Es semidependiente en traslados, realiza alcances y agarres, existe un
equilibrio entre las actividades de juego, autocuidado ¢ inicia algunas
escolares, hay mayor motivacion por la efectividad de habilidad en su
medio, grupos musculares medios en 2+. :

Etapa IV de 60% a 79% de Independencia:

Fuerza muscular distal entre 2 y 2+, con estabilidad proximal, patrones
integrales semifuncionales, independencia en asumir todas las posicio-
nes, concientizacién de habitos y organizacion de tiempos, menor uso
de ferulaje lo cual implica mayores elementos de motivacion en su me-
dio familiar y hospitalario y mayor rapidez en manipulacién de objetos

segun su rol central.




Etapa V de 80% a 99% de Independencia: _
Realiza marcha con traslados de objetos sin pérdida del equilibrio, se -
observa temblor en actividades de coordinacion fina, incrementa su fuer-
za muscular a nivel proximal entre 3+ y 4, puede tener dificultades para
las actividades de escritura y manejo de utiles escolares con precisién y
rapidez, muy colaborador y asume un rol activo familiar.

. . _ .
Etapa VI 100% de Independencia:

El nifio esta listo para asumir el rol de jugador, escolar y autocuidado
completamente independiente de acuerdo a su edad cronolégica.

Metologia

Se realiz6 una prueba piloto con el proposito de establecer la validez
aparente del instrumento, el instrumento se sometié a prueba con 4
Terapeutas graduadas y 4 estudiantes que ya habian cursado y aprobado
los conocimientos tedricos y practicos que les permitian comprender la
problematica del S.G.B..

El concepto de las Terapeutas y estudiantes se dirigi6 a:

1. Claridéd de cada uno de los itenis de las habilidades de ejecucion,
‘habituacion y volicion. ’

2. Objetividad de los 81 items que conformaban el primer instrumento.

El instrumento se modificé teniendo en cuenta las sugerencias tales
como: - : : :

1. Terminologia clara en cada uno de los items con mayor énfasis en las
habilidades de ejecucién. :

2. No repetir la medicion de habilidades en ejecucion y habituacion.

3. Enumerar cada una de la habilidades segun el subsistema a que perte-
nezca. . , . N -

Observandose que continuaba existiendo subjetividad en algunos items
por ser poco claros y en otros casos habilidades muy generales que no
establecian independencia, en su conformacion se encontraban 34 habi-
lidades de ejecucion, 31 habilidades de habituacién y 16 habilidades de
volicién. ' ' '

A partir de las dificultades encontradas en este primer instrumento se
redisefia, complementandose con su manual de manejo en el afio de 1992,
obteniéndose el instrumento actual, el cual quedé conformado por 88
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items en su totalidad, distribuidos de la siguiente manera: 41 habilida-
des de ejecucion (sistema respiratorio, sistema muscular, posiciones,
desplazamientos, patrones integrales y sensibilidad) 34 habilidades de
habituacién (comunicacién, actividades de autocuidado y la vida diaria
y manipuleos diarios) y 13 habilidades de volicion (nivel de motivacién
e interaccion con su respectiva tabla de calificacion).

Durante el afio de 1993 se entrenaron a 4 Terapeutas Ocupacmnales del
IFDLR con previa informacién y demostracion, al igual que a 13 estu-
diantes de pregrado de la Escuela Colombiana de Rehabilitacion de VII
y VII semestre de Terapia Ocupacional en su momento de trabajo de
campo. '
Esta evaluacion debia aplicarse quincenalmente para determinar cam-
bios objetivos en el incremento de su independencia basica siguiendo
las instrucciones de manejo del manual.

Ambiente Fisico:

Todas las evaluaciones fueron realizadas por Terapeutas Ocupaciona-
les en el IFDLR en la Unidad de Cuidados Intensivos, Sala de Qbserva-
cion y/o Salas de Recuperacion o Departamento de Terapla Ocupacio-
nal.

Poblaci()n:'

En su totalidad fueron evaluados 50 nifios entre 0 y 18 afios:
- Menores de 2 afios: 5,5% :

- Entre 2,1 y 12 afios: 53% ‘ v .
- Entre 12,1 y 18 afios: 41,5% ' ‘

Distribuidos entre hombres y mujeres correspondlente aun 66% y un
34% respectivamente. Las zonas de remisién estan de la parte Andina
un 90% y Llanos Orientales un 10%.

Parametros de Tratamiento en nifios.

Se realizaron delineamientos generales partlendo de las caracteristicas
* de la etapa de intervencion, la edad del n1no y los medlos de interven-
cion de la Terapla Ocupacmnal :

Cada etapa de tratamiento permite establecer un ObjetIVO general de
intervencion y medios: « v

Etapa I .
Ferulaje: Palmetas en pos1c1on protectiva uso diurno y nocturno.
Estimulacién: Multisensorial.- :




Exploracwn de intereses: Aphcac1on segun la edad

Etapa. II

Ferulaje: Palmetas protectlvas de uso noctumo ferulas Bennet largas
con lumbrical baja de uso. diurno. '

Entrenamiento de patrones integrales y funcmnales

Actividad: Segun la edad. :

Adaptaciones: Alimentacién

Establecimientos de horarios.

Etapa III : ‘
Ferulaje : Palmetas protectivas de uso nocturno,.Bennet largas de uso
diurno y en actividades recomendadas por la T. O

Actividad: Segun la edad. :

Juego o tiempo libre: segun la edad.

Entrenami_ento en actividades de autocuidado.

Etapa IV -

Ferulaje : Bennet corta con lumbrical baja de uso dlumo y palmetas
protectivas de uso-nocturno.

Actividad Proyecto: Nifiez tardia y adolescenc1a

Expresion: Corporal o danzoterapla

Actividades: Grupales.

Etapa V:

Ferulaje: Bennet corta y a partir de nifiez tardia canaleta lumbrlcales
Actividad: Segun la edad. :
Familia: Actividades de autocuidado.

Rutina: Cotldlana :

Etapa VI :

Plan para la casa. ' .
Asesoria Escolar. '
Control bimensual.

Conclusiones:

El instrumento de evaluacién permite visualizar un perfil de recupera-
cién progresiva en forma objetiva, para todos los profesionales tratan al
nifio en forma integral y determlnar el Terapeuta Ocupacional el nivel
de independencia basico en forma completa.

El instrumento de evaluacion le permite al Terapeuta Ocupacional tener
un rol definido para dar un diagnéstico y prondstico profesional.

El 1nstrumenvtoAno permite medir objetivamente las habilidades de voli-
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cion siendo éstas las mas complejas de cuantificar.

Algunos evaluadores no siguieron las instrucciones del manual lo cual
hizo que los resultados sufrieran alteraciones en la parte de codifica-
cién de datos, especialmente evaluar quincenalmente a cada paciente.
Algunas habilidades de ejecucion se vuelven a medir en las de habitua-
cion. ' -

Agarres ' . --- Manipuleos varios ?
En el sub-sistema de ejecucion el item 38 con el sub-sistema de habi-
tuacién con el item 28. :

A pesar de que los parametros de tratamiento delimitan algunas pautas
de intervencidn, no coartan la iniciativa y creatividad del Terapeuta.

Es importante clarificar que los parametros de tratamierito son mas pre-
cisos para las edades de nifiez tardia y adolescencia por nivel de inci-
dencia. . ‘

Un nifio con sindrome de Guillain - Barré con un 60% de independencia
basica (etapa IV) puede desempefiarse en su medio socio-familiar y dis-
minuir tiempo de hospitalizacién e incrementar habilidades emociona-
les que promueven una recuperacién mas rapida.




