ATENCION TEMPRANA

EN PARALISIS CEREBRAL

Y SINDROME DE DOWN:
NECESIDAD DE INTERVENCION
EN EL HOSPITAL DESDE,

UN MODELO INTEGRAL

F. A. Garcia Sanchez
Departamento de Métodos de Investigacion y Diagnostico
en Educacién. Facultad de Educacién. Universidad de Murcia.

P. A. Caballero Garcia
Departamento de Investigacién de la Asociacion para el Tratamiento
de la Paralisis Cerebral (ASTRAPACE) de Murcia.

En este trabajo presentamos los resultados obtenidos por 85 encuestas adminis-
tradas a padres de nifios con Paralisis Cerebral (50 encuestas) y con Sindrome de
Down (35 encuestas), las cuales hacen referencia a experiencias de hospitalizacién
neonatales y/o postnatales (esporddicas o reiteradas) sufridas por estos nifios des-
de su nacimiento hasta los seis afios de edad, su duracién, motivo de ingreso, y
posibles repercusiones de la experiencia/as de hospitalizacién en la conducta del
niio. Los resultados indican, en ambos grupos patoldgicos (aunque especialmente
entre los nifios con Paralisis Cerebral), altos porcentajes de ingresos neonatales e
ingresos esporadicos y reiterados postnatales, asi como altos porcentajes de ingre-
sos hospitalarios de larga duracién en todas las edades. De acuerdo a estos resulta-
dos y desde la perspectiva de un Modelo de Intervencién Integral en Atencién
Temprana, defendemos la necesidad de extender el programa de intervencion al
ambito hospitalario, discutiendo sus posibles objetivos de intervencion.

PALABRAS CLAVE: Atencion Temprana, Modelo Integral, Hospital, Paralisis Cere-
bral, Sindrome de Down.

In this paper we analyzed the results obtained by 85 questionnaires performing
by parents of children with Cerebral Palsy (50 questionnaires) and Down Syndrome
(35 questionnaires). These questionnaires recording information about the neona-
tal and/or postnatal (sporadic or repeated) hospitalization experiences request by
the children in their first six years of life (duration, admission cause, and possible
behavioral or psychosomatic repercussions). In both pathological groups (but spe-
cially in Cerebral Palsy group), results pointed out high percentages of neonatal
and postnatal experiences and high frequency of long time hospitalizations expe-
riences. According to these results and according to a Integral Early Intervention
Model, we defend the need to extend the Early Intervention Program to the Hospi-
tal. Possible intervention objectives were also discussed.
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INTRODUCCION

En este trabajo pretendemos valorar
la necesidad de extender al ambito
hospitalario los programas de Aten-
cion Temprana elaborados desde un
Modelo Integral de Intervencién (Gar-
cia Sanchez y Mendieta, 1998, Mendie-
ta y Garcia Sanchez, 1998), a partir del
estudio de los requerimientos de hos-
pitalizacion de nifios de 0 a 6 afios con
diagnéstico de Paralisis Cerebral o Sin-
drome de Down.

La Paralisis Cerebral (PC) es, sin
duda, el trastorno neuromotor mas
frecuente en la clinica pediétrica, asi
como en los centros de Atencion Tem-
prana (AT). No obstante, su prevalen-
cia es dificil de establecer y existen
diferencias en las tasas calculadas para
distintas regiones geograficas, asi
como para distintos grupos de nifos,
nacidos a término o prematuros de
diferentes edades gestacionales. A
pesar de todo ello, al menos para la PC
con afectacién severa o moderada-
mente severa, se acepta una prevalen-
cia que iria del 1.5 al 2.5 por mil (Blair
y Standley, 1997, Boyle, Decouflé y
Yeargin-Allsopp, 1994, Hagberg y Hag-
berg, 1993, Hagberg, Hargerg y Olow,
1975, Kuban y Leviton, 1994, Murphy
et al,, 1993, Rumeau-Rouquette et al.,,
1992). Lo mas importante es que, a
pesar de los avances en ginecologia,
obstetricia y neonatologia, esta preva-
fencia global no ha variado en los dlti-
mos 40 afios, aunque hayan variado las
prevalencias relativas de PC en los dis-
tintos grupos etiologicos de riesgo.

Durante mucho tiempo se ha puesto
tal énfasis en el trastorno motriz de la
PC que, a veces, parece olvidarse el res-
to de alteraciones que padece la per-
sona con esta afeccién y que repercu-
ten gravemente en la calidad de vida
del nifio o del adulto con PC (Ponces,
1997). Asi, el sindrome de PC debe mas
bien entenderse como un complejo
asociado de handicaps que, ademas
del trastorno motriz, incluye otras
patologias mayores como deficiencia
mental, epilepsia, alteraciones visuales,
auditivas, y perceptivas.

La epilepsia en el nifio con PC es un
problema especialmente interesante
dentro del contexto que nos ocupa.
Suele ser debida a la lesion neurologi-
ca que ocasiona el resto del cuadro cli-
nico que presenta el paciente. En mas
del 60% de los casos aparece en el
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periodo necnatal o durante el primer
ano de vida y, en mas de la mitad de
los pacientes, no se consigue su control
farmacolégico antes de los 15 afios de
edad (Arroyo, Martinez Gonzdlez y
Rueda, 1997). Este Ultimo dato no
debe extranarnos, ya que en la PC se
dan varios factores de riesgo que con-
tribuyen al fracaso del tratamiento far-
macolégico: edad temprana en la apa-
ricion de las primeras crisis, existencia
de un déficit neurologico o psiquico
intercritico y la propia existencia de
una causa organica (lesion cerebral)
desencadenante y no tratable (Abad,
1992, Loiseau y Jallon, 1985). Es por
todo ello que las crisis epilépticas sue-
len ser un motivo frecuente de hospi-
talizacion del nifo con PC. Junto a
ellas, hay otros motivos de hospitaliza-
cién como la propia prematuridad y el
bajo peso neonatal, los problemas res-
piratorios, de crecimiento y de alimen-
tacién (que pueden ilevar hasta cua-
dros de malnutricién), la necesidad de
intervenciones quirdrgicas de caracter
ortopédico o paliativo, etc.

Por su parte, el Sindrome de Down
(SD) o trisomia 21 es, sin duda alguna,
la anomalia cromosémica mas frecuen-
te en la clinica pediatrica y en los cen-
tros de AT. Y ello a pesar de que los
avances en su diagnostico prenatal
(Rose, 1996), junto a la posibilidad de
interrupcién terapéutica del embara-
zo, han hecho descender su prevalen-
cia, la cual ha pasado de 1.33 a 0.99
por mil en los Gltimos 20 afios (Roizen,
1996 a). También en esta patologia nos
encontramos con que, ademas del
retraso mental y de las anomalias facia-
les que caracterizan el sindrome, estas
personas padecen una serie de proble-
mas médicos que afectan virtualmente
a todos sus sistemas orgdnicos: anomali-
as otologicas, oftalmoldgicas, dentales,
endocrinas, inmunolégicas, cardiacas,
etc. (Pueschel y Pueschel, 1994, Roizen,
1996 b).

Varios de estos problemas, asociados
al cuadro clinico del SD, suelen ser lo
suficientemente graves como para
requerir la hospitalizacién del nifio.
Hospitalizacién que podra tener una
duracién prolongada o consistir en
breves pero reiteradas experiencias de
hospitalizacién. Por ejemplo, en el SD
se da un aumento en la prevalencia de
varias anomalias endocrinas, incluyen-
do diabetes mellitus e hipotiroidismo
(Roizen, 1996 b); aumenta hasta 10 6
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15 veces el riesgo de desarrollar leuce-
mia hasta alcanzar aproximadamente
una incidencia de 1 de cada 150 perso-
nas con SD (Avet-Loiseau, Mechinaud y
Harousseau, 1995); y la mortalidad es
hasta 12 veces mayor en estas personas
por enfermedades infecciosas, espe-
cialmente la neumonia la cual llega a
ser hasta 62 veces mas frecuente en las
personas con SD que en las personas
sin trisomia (Oter, Mikkelsen y Nielsen,
1975).

Por su parte, las anomalias cardiacas
estan presentes en el 50% de los nifios
con SD (Martin, Rosenbaum y Sardeg-
na, 1989) y son la principal causa indi-
vidual de muerte en estos nifios (Tha-
se, 1982), especiaimente durante los
primeros aios de vida. No obstante, la
esperanza de vida ha mejorado nota-
blemente gracias a varios factores
como los continuos avances en cardio-
logia pediatrica y cirugia cardiaca, y
también gracias a una atencion médica
mds apropiada a este tipo de pacientes
(Bell, Pearn y Firman, 1989). Aun asi,
los problemas cardiolégicos siguen
siendo una preocupacion central para
la supervivencia y calidad de vida de
estas personas (Marino, 1994).

Como vemos, diversas necesidades
médicas pueden requerir la hospitali-
zacion del nifo con PC o SD. Nadie
duda que, incluso para el adulto, cual-
quier experiencia de hospitalizaciéon es
siempre un motivo de ansiedad y
estrés (Valdés y Florez, 1992, Moor,
1973). Pero en el caso del nifio se dan,
ademas, una serie de particularidades
que convierten su hospitalizacion en
una experiencia especialmente delica-
da (Garcia Sanchez, 1997):

1. El nifo no participa en la decisién
voluntaria de su hospitalizacién
ya que, normalmente, no tiene
datos suficientes para entender
su necesidad y lo que alli le va a
ocurrir.

2. El nifo necesita, desde un punto
de vista psicoafectivo, de las figu-
ras protectoras y tranquilizantes
de sus progenitores, con las que
tiene establecidas unas intensas
relaciones de apego.

3. El adulto ha ido desarrollando, a
lo largo de su vida, mecanismos
de defensa y estrategias para
afrontar situaciones de estrés que
el nifio, segun su edad, puede no
haber desarrollado aun.

Diversos autores han sefialado las
principales reacciones que la hospitali-
zacion infantil puede ocasionar en el
nifo (Botet, 1988, Garcia Sanchez,
1997, Forman et al., 1991, Lizasoain y
Polaino, 1995, Palomo del Blanco,
1995, Zetterstron, 1984). Se trata de
reacciones, mas 0 menos graves y
duraderas, que no dependen total-
mente de la enfermedad que padece
el nifo, sino de la propia experiencia
de hospitalizacion en la que se ve
inmerso. Siguiendo el esquema resu-
men presentado por Garcia Sanchez
(1997), podemos hablar de efectos mas
0 menos concretos, como |os siguien-
tes:

¢ Trastornos psicosomaticos ylo
comportamentales

~ Problemas de alimentacion como
rechazo o hiperfagia.

- Enuresis o encopresis diurna o
nocturna.

- Agresividad, llanto incontrolado,
gran irritabilidad y gritos.

- Conducta no cooperativa —negati-
va a cooperar con el tratamiento
médico.

- Respuestas de rechazo.

- Obsesion hipocondriaca o verda-
deras alucinaciones sobre funcio-
nes corporales.

- Sintomas histéricos, como pérdida
de la voz después de una amigda-
lectomia.

~ Ausencia de atencidn y dificulta-
des de concentracion.

s Alteraciones del suefio

- Insomnio, pesadillas, fobias a la
oscuridad.

* Regresidn a niveles de
comportamiento mds primitivos y
pérdida de niveles previamente
adquiridos, pérdida de aprendizajes
o conductas sociales.

» Tendencias al aislamiento

- Mutismo

—- Regresién autista a grados de
incomunicacién o retraimiento en
el contacto con la gente.

— Movimientos espasmoédicos invo-
luntarios de la cara o de los parpa-
dos (tics)

- Movimientos de balanceo

* Alteraciones psicopatologicas
- Depresion, tristeza.



- Inquietud, ansiedad.
- Falta de interés.

¢ Respuestas de miedo

— Terror a los hospitales, al personal
médico y de enfermeria, agujas,
procedimientos diagndsticos como
rayos X y a la ingestion de farma-
Cos.

- Miedo a la muerte.

Desde el punto de vista de la AT y,
especialmente, desde la perspectiva de
un Modelo Integral de Intervencién
(Garcia Sanchez y Mendieta, 1998,
Mendieta y Garcia Sanchez, 1998), el
mero hecho de que el nifio sea hospi-
talizado durante un periodo largo de
tiempo, o de forma breve pero en rei-
teradas ocasiones, puede suponer un
problema afadido para el éptimo
desarrollo de su programa de interven-
cion. A ello debemos unir las posibles
reacciones del nifio ante su hospitali-
zacion, especialmente la posibilidad de
regresién en su comportamiento o
nivel de habilidades y la aparicion de
tendencias al aislamiento o de altera-
ciones psicopatolégicas. El conocimien-
to de las caracteristicas de los cuadros
clinicos de PC y SD nos hace ver que
son candidatos a requerir hospitaliza-
ciones prolongadas y/o reiteradas. Un

hecho que, por otro lado, los terapeu-
tas de AT confirman facilmente en su
practica cotidiana. Sin embargo, en la
literatura revisada no hemos encontra-
do ninguna valoracién o cuantificacion
de las necesidades de hospitalizacién
de estos nifios. Ese es precisamente el
objetivo de este trabajo. En él preten-
demos valorar las tasas de hospitaliza-
cidon de estos nifios y su duracion
media, los motivos de ingreso hospita-
lario y algunas de las reacciones mas
habituales de estos nifios ante su expe-
riencia de hospitalizacion. El conoci-
miento preciso de esta realidad es
imprescindible para la programacién
de las posibles actuaciones necesarias
que aseguren la continuidad de la
intervencion en Atencién Temprana y
para contribuir a mitigar los posibles
efectos secundarios negativos de la
propia experiencia de hospitalizacién
infantil.

METODO

Los datos acerca de la hospitaliza-
cion infantil de los nifios con PC y SD
se han obtenido a partir de una
encuesta, administrada a padres de
nifos con discapacidad de edades com-
prendidas entre los cero y seis afos.

Esta encuesta fue disefiada para eva-
luar, desde el punto de vista de la
familia de un usuario habitual de los
centros hospitalarios, las caracteristicas
de la hospitalizacion infantil en la
Regién de Murcia. En concreto, la
encuesta fue cumplimentada por 147
familias de la Regidén de Murcia, las
cuales contestaron haciendo referencia
a la experiencia acumulada en ta hos-
pitalizacion u hospitalizaciones de su
hijo/a. A partir de estas encuestas,
seleccionamos todas aquellas que haci-
an referencia a niffos con PC (50
encuestas) y SD (35 encuestas), por ser
estas las dos patologias individuales
mas numerosas en AT. Todos estos
nifios/as seguian un programa de AT
en algun Centro de Tratamiento de la
Region de Murcia (ver Tabla I).

La encuesta incluia una serie de pre-
guntas relativas a las hospitalizaciones
que habia tenido el nifio al nacery a lo
largo de sus seis primeros anos de vida,
sus motivos, tiempos de permanencia
en el hospital y caracteristicas mas
relevantes de la experiencia de hospi-
talizacion.

Dado que la encuesta estaba disefia-
da para recoger informacidn acerca de
las experiencias de hospitalizacion del
nifio desde el punto de vista de sus

i=iro 1. Localidad, caracteristicas y porcentajes de participacion de los Centros de Atencion
Temprana de la Region de Murcia que colaboraron en la administracién de la encuesta sobre
hospitalizacién infantil a los padres de los nifios afectados

Centro de AT Localidad Patologia Nimero de - "Porcentaje - -
encuestas participation -
ASTRAPACE Murcia Parilisis Cerebral 22 2‘5,88' '
y otros trastornos motores
ASSIDO Murcia y Cartagena Sindrome de Down 32 37,65
AIDEMAR San Javier Todas 8 9,41
Virgen de la Caridad Cartagena Paralisi cerebral y otros 6 7,06
ASTUS trastornos motores
ONCE Regidn Deficiencias visuales 1 1,18
ASPAJUNDE Jumilla Todas 2 2,35
C. Municip. de AT de Aguilas Aguilas Todas 4 47
C. Municip. de AT de Lorca Lorca Todas 6 7,06
C. Municip. de AT de Mazarrdn Mazarron Todas 3 3,53
Centro de AT de la Bullas y Mula Todas 1 1,18
Mancomunidad del Rio Mula




progenitores, es evidente que sélo fue
cumplimentada por madres y/o padres
de nifios con al menos una experiencia
de hospitalizacion.

A la hora de preguntar acerca de las
caracteristicas de la hospitalizacién de
los nifios y sus motivos, la encuesta dis-
tinguia entre hospitalizaciones neona-
tales en Unidad de Cuidados Intensivos
(UCl) y/o sala de incubadoras; hospita-
lizaciones esporddicas, en concreto
sélo una o dos hospitalizaciones no
neonatales (de las que se informa por
separado) en UC! y/o planta, produci-
das durante los seis primeros afios de
vida del nifio; y hospitalizaciones reite-
radas, en los casos en los que durante
ese intervalo de tiempo el nifio hubie-
se tenido més de dos hospitalizaciones.

Los datos aportados por estas
encuestas fueron informatizados y
procesados por medio de los corres-
pondientes analisis exploratorios des-
criptivos realizados a través del paque-
te estadistico SYSTAT 5.0 (Wilkinson,
1990).

RESULTADOS

De los 50 nifios con PC, cuyos padres
contestaron a la encuesta, un total de

28 nifios fueron hospitalizados al nacer
(lo gue supone un 56% de ese grupo
patolégico). Lo mismo ocurrié en 16
nifios con SD (un 45.7% de su grupo).
Como puede verse en los datos recogi-
dos en la Tabla Il, un total de 18 nifios
con PC fueron ingresados en UCI al
nacer (36%), por sélo cuatro nifios con
SD (11.4%). Por supuesto, todos estos
nifios pasaron por sala de incubadoras
después de su ingreso en UCI neonatal.
Por su parte, otros 10 nifios con PC
fueron ingresados directamente en el
servicio hospitalario de incubadoras al
nacer (lo que supone un 20% mas de
la muestra) y lo mismo ocurrié con
otros 12 nifios con SD (un 34.3% mas
de la muestra).

La Tabla Il recoge, para cada grupo
patolégico, la duraciéon de estos ingre-
sos neonatales, asi como la de otros
ingresos que pudieran haber tenido
estos nifios hasta los 6 afios de edad.
En la Tabla Il se distingue también
entre nifos que han tenido hospitali-
zaciones no neonatales esporadicas y
aquellos otros que las han tenido rei-
teradas. Como puede observarse por el
namero de familias que aportan infor-
macioén en cada experiencia de hospi-
talizacién, en todo momento los por-

centajes de ingresos hospitalarios sue-
len ser bastantes similares entre los
dos grupos patoldgicos. No obstante,
en cuanto a la duracién de esas hospi-
talizaciones, en general, la duracién de
los distintos ingresos hospitalarios sue-
le ser mas prolongada en los nifios con
PC que en los nifios con SD.

Las diferencias en la duracién
de los ingresos hospitalarios entre los
dos grupos patolégicos son especial-
mente evidentes en los ingresos en
UCI. Al nacer, un 66.6% de los nifios
con PC que quedan ingresados perma-
necen en UCI durante mas de un mes,
por sélo un 25% de los nifios con SD
(incluimos aqui las hospitalizaciones
recogidas en la Tabla Il que han dura-
do hasta un mes, hasta dos meses y
mas de dos meses).

Los porcentajes de hospitali-
zacién de larga duracion (mas de un
mes) de los dos grupos patolégicos se
igualan algo mas en los casos de hospi-
talizaciones neonatales en sala de
incubadoras (el 57.1% de estas hospi-
talizaciones en PC por el 49.9% en SD,
duraron mas de un mes), en los casos
de una primera hospitalizacién en

Tabla Il. Frecuencias y porcentajes (entre paréntesis)* de niflos con Pardlisis Cerebral (PC)
y Sindrome de Down (SD) segln la duracién de su experiencia/as de hospitalizacion

13

; 9
informatidn 0) - (1.9) ‘ , A @) @50
Hastalsemana. ~ 1 2 5 4 4 4 w8 - 3.5 3 1 -
7 (55 (50) (17.8) (25 {100} (66,7) (41,7) (53,3) 4 (100) (50)  (50,0) (7.7)
Hasta2 semanas 5 1 7 4 - - 5 3 1 - 4 2 6 1
(278) (25 (25) (25 (20,8) (20,0) (100) (40) (33,3) 4,1 (11,1)
Hasta 1 mes 6 1 13 5 - 2 9 3 - - 1 1 5 6
(33.3) (25 (46,4) (31,2) (33,3) (37,5 (10,0) (10) (16,7 (38,5) (66,7
Hasta 2 meses 4 - 3 2 - - 1 1 - - - - 1 -
(22,2) (10,7) (12,5) 43) (67 (V)]
Mas de 2 meses 2 - - 1 - - - - - - - - 2 2
(11,1) (6,2) (125) (222) |

(*) Los porcentajes han sido calculados, en cada grupo patolégico, sobre el total de encuestas que aportaban informacion de cada una de las modalidades de
hospitalizacion sobre las que se preguntaba a los padres.

(1) En caso de que el nifio sélo hubiese tenido una o dos hospitalizaciones postnatales.

(2) Las frecuencias hacen referencia a la duracion media de los ingresos reiterados que ha tenido el nifio.

(3) Porcentajes calculados sobre el total de la muestra.
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planta (41.8% en PC por 16.7% en SD)
y de una segunda hospitalizacién en
planta (10% en PC por 16.7% en SD).

En todo caso, encontramos en estos
dos grupos patologicos, un alto por-
centaje de hospitalizaciones cuya dura-
cion fue de 30 dias 0 mas. En concreto,
sobre el total de nifios con PC (50
nifos) y SD (35 nifios) estudiados,
entre un 22% y un 32% de estos nifos
tuvieron hospitalizaciones neonatales
en UCI y/o sala de incubadoras de mas
de un mes de duracién, y entre un 5%
y un 20% de estos nifios tuvieron al
menos una experiencia de ingreso hos-
pitalario postnatal de mas de un mes
de duracion. Por ultimo, del total de
nifos estudiados, los porcentajes de
hospitalizaciones reiteradas con una
duracion media de mas de 30 dias
alcanzaron el 16% de la muestra total
de nifios con PC estudiada y el 22.9%
de la muestra de nifios con SD.

En los casos en los que el nifio ha
tenido hospitalizaciones esporadicas y
reiteradas (sin incluir la posible hospi-
talizacién neonatal), los mayores por-
centajes de ingresos los encontramos
antes de los dos afos de edad (ver
Tabla Ill), siendo los ingresos en gene-
ral menos frecuentes cuanto mayor es
el nifio. Hasta los cuatro afios de edad,
los ingresos hospitalarios son mas fre-
cuentes en el grupo de nifios con PC.
Efectivamente, si sumamos los episo-

dios de hospitalizaciéon que tuvieron
estos nifios con menos de dos afios y
en el intervalo entre dos y cuatro afios,
observamos que el 52 y el 22% de los
nifios con PC tuvieron respectivamente
una primera y segunda experiencia de
hospitalizacion con cuatro o menos
anos de edad, frente al 45.7 y 14.3%
respectivamente entre los nifios con
SD. En los casos de hospitalizaciones
reiteradas, se mantiene esta
diferencia : el 42% de los nifios con PC
tuvieron hospitalizaciones reiteradas
con cuatro o menos afios de edad,
frente al 34.3% de los nifios con SD.
Sin embargo, a partir de los cuatro
afios, la tendencia se invierte y los
ingresos son algo mas frecuentes en
los nifios con SD.

Desde otra perspectiva, también
encontramos que un 16% de los nifios
con PC estudiados tuvieron una o dos
experiencias de hospitalizacion des-
pués de los dos afios de edad, a lo que
debemos sumar otro 20% mas nifios
con PC que tuvieron mas de dos ingre-
sos (hospitalizaciones reiteradas) a par-
tir de esta edad. Por su parte, en los
nifios con SD, al menos un 20% de la
muestra total estudiada tuvieron algu-
na hospitalizacion esporadica después
de los dos afios de edad, a lo que
debemos afiadir un 14.3% mas de
nifios que tuvieron hospitalizaciones
reiteradas después de esa edad.

Segun la informacién aportada por
la familia en las encuestas analizadas,
el motivo de estos ingresos neonatales
y no neonatales se resume en la Tabla
IV (en ocasiones los padres informan
de dos o mas motivos de hospitaliza-
cion). Dicha tabla recoge las frecuen-
cias y los porcentajes de esos motivos
de hospitalizacién, calculados sobre el
total de nifios de cada grupo patolégi-
co que tuvieron ingresos en UCI y/o
sala de incubadoras y/o planta de lac-
tantes o infantil.

Como era de esperar, los problemas
respiratorios son, con diferencia, el
motivo de ingreso neonatal mas fre-
cuente entre los nifios con PC, seguido
de la prematuridad y los problemas de
bajo peso al nacer (aunque a gran dis-
tancia). Por su parte, la prematuridad
es la causa mas frecuente de ingreso
neonatal en los nifios con SD de nues-
tra muestra, en la cual los problemas
respiratorios (aan siendo la sequnda
causa mas frecuente de ingreso neona-
tal en este grupo) fueron mucho
menos frecuentes al nacer que en los
nifios con PC.

Por su parte, en los nifios que han
requerido hospitalizaciones esporadi-
cas durante sus primeros afios de vida,
las crisis epilépticas y los problemas
respiratorios estan entre las causas
individuales mas frecuentes entre los
nifos con PC; mientras que, en los

Tabla lll. Frecuencias y porcentajes (entre paréntesis)* de nifios con Pardlisis Cerebral (PC)
y Sindrome de Down (SD) seguin su edad en el momento de la hospitalizacion

CTRES
(3) Aportan 28 19 N 7 1 9
informacion (56) (54.3) (22) (20) (28) (25,7)
Menores de 2 afios 20 12 7 4 13 9
(1,4 (63.2) (63,6) 7,1 (92,9) (100}
Entre 2y 4 afios 6 4 4 1 8 3
(1,9 1.9 (36,9) (143) (57,1 (33,3
Mayores de 4 afios 2 3 - 2 2 2
(7.1) (15,8) (28,6) (14,3) (22,2

(*) Los porcentajes han sido calculados, en cada grupo patologico, sobre el total de encuestas que aportaban informacion de cada una de las modalidades de
hospitalizacién sobre las que se preguntaba a los padres.

(1) En caso de que el nifio sélo hubiese tenido una o dos hospitalizaciones postnatales.

(2) Las frecuencias hacen referencia a la edad media en la que se produjeron los ingresos reiterados que ha tenido el nifo.

(3) Porcentajes calculados sobre el total de la muestra.



Tabla IV. Frecuencias y porcentajes (entre paréntesis)* de los diferentes motivos de ingreso hospitalario
(segun informa la familia), en los nifios con Paralisis Cerebral (PC)
y Sindrome de Down (SD), en la etapa neonatal (UCI y/o sala de incubadoras)
y en los casos de hospitalizaciones esporadicas o reiteradas

L (2) Mas de dos
Hospitalizacion neonatal Primera hospitalizacién (1) Segunda hospitalizadion (1) hospitalizaciones
PC SD PC SD PC SD PC SD
{3) Aportan 32 18 22 17 8 6 7 3
infarmacion (64) (51,4) (44,0) (48,6) (18,0) (17,1) (14,0) (8,6)
Prematuridad 12 6 - - - - - -
(37.5) (33,3)
Bajo peso 9 4 - - - - - -
(28,1) (22,2)
Problemas respir. 24 5 4 9 1 1 5 2
(75,0) (27,8) (18,2) (53,0) (11,1) (16,7) (71,4) 66,7)
Problemas cardi. - 3 - - - 2 - 1
(16,7) (33,3) (33,3)
Prob. Grastroin. 1 2 3 1 1 2 - -
y/o alimentacién (3.1 (11,1) (13,6) (5,9) (11,1) (22,2)
Crisis convulsivas 1 - 5 - 4 - 2 1
(3,1 (22,7 (44,9) (28,6) (33,3)
Realiza. Pruebas - - 4 2 2 - - -
(18,2) (11.,8) (22,2)
Otros motivos 8 5 6 5 1 1 2 1
(25,0) (27,8) (27,3) (29,9) (11,1) (16,7) (28.6) (33,3)

(*) Los porcentajes han sido calculados, en cada grupo patoldgico, sobre el total de encuestas que aportaban informacidn de cada una de las modalidades de
hospitalizacion sobre las que se preguntaba a los padres.

(1) En caso de que el nifio solo hubiese tenido una o dos hospitalizaciones postnatales.

(2) Las frecuencias hacen referencia a los motivos mas representativos de los ingresos reiterados que ha tenido el nifio.

(3) Porcentajes calculados sobre el total de la muestra.

nifios con SD, a los problemas respira-
torios acompanfian en importancia los
problemas gastrointestinales y los car-
diacos. Es de sefalar que en estos epi-
sodios de hospitalizaciones esporadi-
cas, los problemas respiratorios como
motivo individual de ingreso llegan a
ser incluso mas frecuentes en nifios
con SD que en nifios con PC.

En los casos de hospitalizaciones rei-
teradas, los motivos individuales mas
frecuente de hospitalizacion en nifios
con PC se concentran en problemas
respiratorios (con diferencia, la causa
individual mas frecuente) y problemas
de crisis epilépticas. En los nifios con
SD, por su parte, los motivos de ingre-
so son los problemas respiratorios
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(también con diferencia el problema
individual més frecuente) sequidos en
frecuencia por los problemas cardiacos
y de crisis epilépticas.

Es importante resaltar que, en nues-
tra muestra, la hospitalizacién por pro-
blemas cardiacos se produce sélo en
nifios con SD, mientras que la hospita-
lizacion por crisis convulsivas es un
motivo de ingreso hospitalario casi
exclusivo del grupo de nifios con PC.

Por Gltimo, un alto porcentaje de
familias en nuestra encuesta informan
de distintos problemas psicosomaticos
observados en la conducta de sus
hijos/as durante la experiencia de hos-
pitalizacion (no estando antes en el
repertorio de conductas del nifio en el

hogar) e incluso después de ella, una
vez que el nifo vuelve a su domicilio
familiar (ver Tabla V). En primer lugar,
llama la atencién que el porcentaje de
familias de nifios con PC que aportan
informacién sobre estos problemas es
claramente superior al porcentaje de
familias de nifios con SD que lo hacen.
En concreto, 29 familias de nifios con
PCy 14 de nifios con SD informan acer-
ca de estos problemas durante la hos-
pitalizacién del nifio (lo que supone el
58% y 40% respectivamente de cada
uno de los grupos de nifios). Por su
parte, 16 familias de nifios con PC {(un
32% de este grupo) y 7 familias de
nifios con SD (un 20% del grupo estu-
diado) informan de la continuidad de



vz v Frecuencias y porcentajes (entre paréntesis)*

de las distintas alteraciones psicosomaticas observadas
por la familia en la conducta del nifio durante
su hospitalizacion y después de ella

Parélisis Cerebral - Sindrome de Down .
Hospital _ Domidlio  Hospital  Domidlio

Habitos de comida 8(27,6) 3(18,7) 4(28,6) 3(42,8)
Estado de animo 13(44,8) 2(12,5) 4 (28,6) 1(14,3)
Llanto sin motivo 13 (44,8) 7(43,7) 1(7,1) -
Habitos de suefio 10 (34,5) 8 (50,0) 3(21,9) 3(42,8)
Llanto a la hora de dormir  11(37,9) 8 (50,0) - 1(14,3)
Pesadillas - - - 2(28,6)
Conducta agresiva 1(3.4) 1(6,25) - -
Enuresis 3(10,3) 1(6,25) 3(21,9) -
Encopresis 2(6,9) - 2(14,3) -
Otros 2 (6,9) 3(18,7) 1(7.1) -

(*) Los porcentajes han sido calculados, en caga grupo patoldgico, sobre el total de encuestas que
aportaban informacion de cada una de las modalidades de hospitalizacién sobre las que se

preguntaba a los padres {ver texto).

estos problemas en el domicilio fami-
liar una vez finalizada la experiencia
de hospitalizacion.

Las alteraciones en los habitos del
suefio {incluyendo el llanto a la hora
de dormir) y el llanto sin motivo apa-
rente, son los problemas de conducta
mas frecuentes que han aparecido
durante la hospitalizacién infantil. Le
sigue en frecuencia la aparicion de
alteraciones en los habitos de comida y
en el estado de animo del nifio. Estos
mismos problemas son los que perdu-
ran, en algunos nifios, una vez que
salen del hospital. Asi, ya en el domici-
lio familiar, se mantienen con alta fre-
cuencia las alteraciones en los habitos
de suefo (incluyéndose ahora, en
algunos casos, la aparicion de pesadi-
[las), disminuye la frecuencia del llanto
sin motivo, a la vez que se incrementa
la frecuencia de aparicion de las alte-
raciones en los habitos de comida y en
el estado de animo del nifio.

DISCUSION

Segun nuestros resultados, las hospi-
talizaciones neonatales parecen ser
mas graves en los nifios con PC, ya que
requieren con mayor frecuencia su

hospitalizacion en el servicio de cuida-
dos intensivos y durante periodos mas
prolongados de tiempo. En cuanto a la
hospitalizacion neonatal en sala de
incubadoras, ambos grupos patolégi-
cos estudiados presentan altos porcen-
tajes de ingresos (entre el 45% y el
56% de la muestra), mas de la mitad
de los cuales tienen una duracién
superior a los 30 dias.

El alto porcentaje de hospitalizacio-
nes neonatales en estos nifios no debe
extrafarnos. Especialmente en los
casos de niflos con PC, en los ultimos
anos diversos autores han establecido
claramente la asociacidon entre esta
entidad patoldgica y el nacimiento
prematuro con bajo o muy bajo peso
neonatal (ver revisién de Nelson y
Grether, 1997). Segun nuestros resulta-
dos, efectivamente la prematuridad
junto a los problemas respiratorios son
los principales motivos del ingreso
neonatal en los dos grupos de nifios. A
estos problemas se une el bajo peso
neonatal, especialmente en el grupo
de nifios con PC.

En ambos grupos patologicos, los
problemas respiratorios han sido un
motivo de hospitalizacién muy fre-
cuente en la etapa postnatal. En el
caso de los niflos con SD, estos proble-

mas respiratorios pueden ser debidos a
su predisposicion, ya comentada, para
adquirir infecciones y especialmente
pneumonia (Oter et al., 1975). Pensa-
mos que, en el caso de los nifos con
PC, estos problemas respiratorios
podrian estar asociados mas bien a su
propia problematica motora que les
suele generar especiales problemas
respiratorios ante cualquier pequena
infeccion e inflamacién de las vias res-
piratorias.

Junto a los problemas respiratorios,
otro motivo muy frecuente de ingreso
hospitalario en los nifios con PC duran-
te la etapa postnatal lo hemos encon-
trado en las crisis epilépticas, cuya
importancia en estos nifios esta clara-
mente establecida (Arroyo et al.,
1997). Por su parte, en los nifios con
SD, los motivos mas frecuentes de hos-
pitalizacién postnatal han sido los pro-
blemas respiratorios, gastrointestinales
y cardiacos. Estos ultimos se daban
también durante el periodo neonatal y
0 aparecen nunca en nuestro estudio
como motivo de ingreso entre los
nifios con PC.

E! hecho de que en los nifios con SD
no hayamos encontrado porcentajes
mas altos de hospitalizacién por pro-
blemas cardiacos durante el periodo
neonatal, puede requerir alguna inter-
pretacion. Este resultado parece estar
apoyando la opinién de autores como
Tubman et al. (1991) y Roizen (1996 b)
en el sentido de que, aunque aproxi-
madamente la mitad de los nifios con
SD tienen anomalias cardiacas congé-
nitas, desafortunadamente muchas de
ellas pueden no ser diagnosticadas o
detectadas en un examen rutinario. No
obstante, en nuestro caso, seria nece-
sario disponer de mas datos sobre la
naturaleza de los problemas cardiacos
de los nifios con SD estudiados, para
poder concluir que el hecho de que
s6lo 3 nifios sean hospitalizados por
este motivo durante el periodo neona-
tal se deba a una no deteccién de la
alteracién congénita y no a una deci-
sion facultativa de retrasar la interven-
cién de la alteracion ya detectada.

En todo caso, segun nuestros resul-
tados, un alto porcentaje de nifos con
SD y PC tienen ingresos hospitalarios
de larga duracion. Tanto en el periodo
neonatal como en los casos de hospita-
lizaciones reiteradas postnatales, estos
ingresos pueden durar mas de 30 dias
en mas de la mitad de los casos. En el
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caso de hospitalizaciones esporéadicas
postnatales, los porcentajes de ingre-
sos de larga duracion pueden alcanzar
entre el 11 y el 20% de todos los nifios
estudiados.

Segun los resultados de nuestra
encuesta un porcentaje muy alto de
estos niflos presentan alteraciones de
conducta clasicamente asociadas a la
hospitalizacion infantil (Garcia San-
chez, 1998). Incluso, en mas de la
mitad de los casos, estas alteraciones
conductuales perduran en el domicilio
familiar, una vez finalizada la expe-
riencia de hospitalizacion. Las altera-
ciones de conducta mas habituales,
siempre segun las contestaciones
dadas por los padres de estos nifos,
han sido los problemas a la hora de
dormir (habitos del suefio), alteracio-
nes en el estado de animo del nifio y
en los habitos de comida.

La incidencia de estos problemas
asociados a la hospitalizacion, segun
nuestros resultados, son especialmente
[lamativos para los nifios con PC, ya
que se dan en el 58% de la muestra
estudiada. Varios argumentos podrian
intentar explicar esta importante dife-
rencia en la hospitalizacion de nifos
con PCy SD:

1) Puede que se deba solo al hecho
de que, en nuestra muestra, los nifios
con PC sufren mas hospitalizaciones y
de més larga duracién, aumentando
por tanto las probabilidades de apari-
cion de trastornos de conducta asocia-
dos a la prolongada experiencia de
hospitalizacion.

2) Podria haber una vinculaciéon
entre estas alteraciones en la conducta
del nifio y su grado de integridad psi-
quica o de conexién con el medio,
pero nuestra investigacion carece de
datos acerca del nivel de deficiencia de
estos nifos para poder concretar tal
posibilidad.

3 También es posible que influyan
de forma decisiva las propias caracte-
risticas motoras del nifio, ya que, como
sabemos, algunos nifios con PC pueden
tener muy limitada su capacidad
motriz, lo que puede hacer mas dra-
matica su experiencia de hospitaliza-
Cion al asociarse a un mayor grado de
inmovilizacion, especialmente a partir
de los dos afios de edad.

4) Precisamente, la limitacién moto-
ra de estos nifios suele generarles una
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enorme dependencia, incluso fisica, de
la figura de la madre; dependencia que
puede ir mucho mas alla de lo que es la
dependencia psicoafectiva habitual de
la figura de apego. De acuerdo con
ello, la separacién de esta figura
materna de apego especial puede ser,
en estos niflos, mucho mas dramética
que en otros, lo que podria contribuir a
provocar ese mayor porcentaje de pro-
blemas asociados a la hospitalizacion.

En todo caso, un disefio de investi-
gacion diferente al que nosotros
hemos aplicado aqui, seria necesario
para poder dilucidar si alguna o varias
de estas diferentes posibilidades estan
entre las causas Ultimas del mayor por-
centaje de anomalias de conducta
observado en estos nifios con PC
durante su hospitalizacién.

Por otro lado, somos conscientes de
que las reacciones que la experiencia
de hospitalizacion puede provocar en
los nifios vienen mediadas por las
caracteristicas y los programas de
intervencion de que disponga el pro-
pio hospital infantil (preparacién para
la hospitalizacién, manejo del estrés,
implicacion de la familia en la hospita-
lizacion infantil, etc.). Por ello, dadas
las caracteristicas particulares de la
hospitalizacién infantil en la Region de
Murcia, consideramos que nuestros
resultados, en cuanto a las reacciones
del nifio a la hospitalizacién, no son
directamente extrapolables a otras
regiones de nuestro pals.

Ademas, la encuesta (pensada para
padres) s6lo recogia informacion de
algunas de las posibles reacciones del
nifno ante su hospitalizacién. Precisa-
mente de aquellas reacciones mas faci-
les de observar de forma objetiva. No
disponemos, por tanto, de informacién
sobre otras posibles reacciones del
nifio, quizds mas interesantes para la
intervencién en AT (regresion conduc-
tual, conductas de aislamiento o psico-
patolégicas). El hecho de que la con-
ductas sobre las que la encuesta
indaga estén presentes en un alto por-
centaje de nifos, nos hace pensar que
estas otras reacciones también pudie-
ran estar presentes. No obstante, un
planteamiento especifico de investiga-
cién, con mecanismos objetivos para
valorar esos tipos de cambios conduc-
tuales en el nifio hospitalizado, seria
necesario para poder extraer conclu-
siones mas firmes.

CONCLUSIONES

De nuestros datos podemos obtener
al menos tres conclusiones fundamen-
tales. Efectivamente, en estos nifios
existe un alto porcentaje de hospitali-
zaciones neonatales, especialmente
frecuentes en los nifios con PC. Existe,
igualmente, un importante porcentaje
de hospitalizaciones esporadicas y rei-
teradas en ambos grupos de nifios. Por
Ultimo, tanto en la etapa neonatal
como en los primeros afios de vida de
estos nifios, se da un alto porcentaje
de hospitalizaciones que tienen una
duracion superior a los 30 dias, de nue-
vo especialmente en nifios con PC.

Obviamente, nuestros datos no nos
informan del porcentaje total de nirios
atendidos en Centros de AT que requie-
ren hospitalizacion. En este sentido,
estan limitados por el sesgo ocasionado
por la propia encuesta. Ya que ésta
estaba disefiada para preguntar sobre
la experiencia de hospitalizacion, sélo
fue contestada por familias cuyos hijos
habian sido hospitalizados. No obstan-
te, conociendo el volumen de pobla-
cion infantil que suele ser atendida en
los Centros de AT que participaron en
este estudio, podemos suponer que el
nimero de estos nifios que requieren
hospitalizacién en sus primeras edades
es muy alto. Por otro lado, de acuerdo
con nuestros resultados, dado el volu-
men de tiempo que pasan estos nifios
en el hospital y de acuerdo al plantea-
miento tedrico que se desprende de un
Modelo Integral de Intervencién en AT
(Garcia Sanchez y Mendieta, 1998,
Mendieta y Garcia Sadnchez, 1998),
parece clara la necesidad de plantear
una intervencion desde el programa de
AT. Dicha intervencién deberia llevarse
a cabo en distintos momentos y con dis-
tintas vertientes y objetivos. En un pri-
mer momento, se intervendria durante
la estancia del nifio en los servicios de
UCl y/o neonatologia. En un segundo
momento, la intervencion en el hospital
se realizaria en los servicios de Lactan-
tes y/o Escolares a lo largo del desarro-
llo del programa de AT que sigue el
nifio, siempre que éste requiera una
hospitalizacién prolongada (por ejem-
plo, durante 3 6 mas semanas) o reite-
rada.

Con referencia a la intervencion en
los servicios de UCI/Neonatologia, tra-
bajos previos sefialan que el nacimien-
to de un nifio discapacitado, o simple-



mente prematuro, suele ser un impor-
tante factor de estrés para la familia
(Crnic, Friedrich y Greenberg, 1983,
Crnic, Greenberg, Ragozin, Robinson y
Bashman, 1983, Friederich y Friederich,
1981, Friederich, Wilturner y Cohaen,
1985). Igualmente, otros trabajos han
demostrado que la hospitalizacion de
un nifio en la UCI es siempre una situa-
cion especialmente estresante para la
familia, siendo muy positiva la progra-
macién de una intervencién sobre
dicha familia, aunque sdlo sea a través
de la intervencién con otros padres
(Carter, Eberly, Hennessey, Miles y
Riddle, 1989, Snowdon y Gottlieb,
1989). De acuerdo con ello, y teniendo
presente que actualmente todos
entendemos que la programaciéon de
una intervencion en AT no puede diri-
girse exclusivamente al nifio, sino a
éste y a su contexto sociofamiliar, sien-
do a veces incluso mas importante la
actuacion preventiva o terapéutica
sobre el contexto que sobre el propio
individuo (Sameroff y Fiese, 1990), la
intervencidn durante las hospitaliza-
ciones del nifio en los servicios de
UCI/Neonatologia no seria directamen-
te sobre el nifo, sino mas bien sobre
su familia.

Desde nuestro punto de vista (Men-
dieta y Garcia Sanchez, 1997, 1998),
esta primera intervencion sobre la fami-
lia deberia realizarla el Personal de
Apoyo Familiar del Centro de AT. En
nuestro modelo de intervencién inte-
gral en AT, este Personal de Apoyo
Familiar estaria constituido por figuras
como padres formados, un Psicdlo-
go/Pedagogo especializado en temas
de relaciones y dinamica familiar y un
Trabajador Social. La finalidad de esta
primera intervencion seria fundamen-
talmente dar apoyo emocional a la
familia y comenzar su preparacién
para la asistencia al centro de AT. Las
particularidades a las que se va a
enfrentar la familia del nifio discapaci-
tado parecen aconsejar esta interven-
cion profesional desde la AT, aunque
el hospital tenga su propio programa

de intervencion sobre la familia del
nifo prematuro o del nifio ingresado
en UCI. Segun nuestro esquema de tra-
bajo, la primera accion de intervencion
sobre la familia recaeria en los padres
formados, pudiendo intervenir, mas
tarde, el Psicologo/Pedagogo de Fami-
lia o el Trabajador Social, segun las
necesidades detectadas en la familia
objeto de la intervencion.

La intervencion desde el Equipo de
AT en los servicios hospitalarios de Lac-
tantes y/o Escolares, se realizaria con
distintos objetivos, segun la edad y la
gravedad del motivo de hospitaliza-
cién. Dicha intervencién se dirigiria
fundamentalmente hacia el propio
nifio y deberia ser plenamente coordi-
nada por el terapeuta/tutor de AT. No
obstante, la labor de este terapeu-
ta/tutor posiblemente fuera sélo de
coordinacion, interviniendo indirecta-
mente sobre el nifo a través de las
pautas de actuacion ofrecidas al perso-
nal de enfermeria, al personal educati-
vo del propio ‘hospital o a la propia
familia (ya que, aunque ésta ultima
esté ya formada en el trabajo cotidia-
no con su hijo en el hogar, la situacién
de hospitalizacién requerira de ella un
planteamiento de intervenciéon dife-
rente). De esta forma, la intervencién
del terapeuta/tutor de AT se realizaria
aqui sobre la familia, el personal de
enfermeria y el personal educativo del
hospital, para que estos tres colectivos
intervinieran a su vez sobre el nifio.

Como ya hemos sefialado en alguna
ocasion (Garcia Sanchez, 1998, Garcia
Sanchez y Caballero, 1998), existe un
amplio consenso acerca de los posibles
efectos negativos de la hospitalizacion
infantil, tanto en el nifo (especialmen-
te en las edades comprendidas entre
los 18 meses y los 7 aflos) como en su
familia. Asi mismo, existe consenso
acerca de la necesidad de programar
desde el propio hospital intervencio-
nes adecuadas para paliar dichos efec-
tos (Belson, 1993, Chalmers, 1993, Gar-
cia Sanchez, 1997, Palomo del Blanco,
1995, Zetterstron, 1984). Dichas inter-

venciones se suelen concretar en el
disefio de mecanismos y estrategias
que potencien la permanencia de los
padres con el nifo hospitalizado.
Igualmente, deben desarrollarse pro-
gramas formales, tanto de acogimien-
to y preparacion del nifio y de su fami-
lia ante la hospitalizaciéon, como de
implicacién activa de la familia en el
desarrollo de la hospitalizacion infan-
til. Por otro lado, se han descrito las
necesidades particulares que requiere
la familia del nifo enfermo cronico
que sufre reiteradas hospitalizaciones
(Robinson, 1987), las cuales también
habrian de tenerse en cuenta. A pesar
de todo ello, los recortes presupuesta-
rios y, a veces, la falta de conciencia-
cion de algunos colectivos profesiona-
les, llevan a que en algunos hospitales
de nuestro pais no se realicen aun
todos los esfuerzos necesarios en este
sentido. Desgraciadamente, tal y como
se puso de manifiesto recientemente
en la mesa redonda titulada “Los nifios
usuarios silenciosos”, desarrollada den-
tro del VIIi Congreso Nacional de la
Sociedad Espafiola de Usuarios de la
Sanidad (Murcia, Mayo de 1997), nues-
tra Regién de Murcia es una de las mas
deficitarias en este contexto.

A pesar de estas posibles carencias
en el propio funcionamiento del hospi-
tal, el objetivo de la intervencion en el
ambito hospitalario desde el programa
integral de AT no debe ser el de inten-
tar suplirfas (aunque si habria que
denunciarlas). El objetivo desde AT
debe estar claramente planteado y
seria doble: En un primer momento,
durante la hospitalizacion neonatal,
nuestro objetivo seria dar, desde un
ambito profesional, el apoyo y acogi-
miento emocional especifico que
requiere no ya la familia del nifo hos-
pitalizado o prematuro, sino especifi-
camente la familia del nifio discapaci-
tado. En un segundo momento, la
intervencién del profesional de AT
intentaria asegurar la continuidad del
programa de intervencién que estuvie-
ra siguiendo el nifio. g
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