UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
Facultad de Medicina
Division de Estudios de Posgrado

INSTITUTO NACIONAL DE REHABILITACION
LUIS GUILLERMO IBARRA IBARRA

ANALISIS DE LA SOMATOMETRIA DE NINOS CON
PARALISIS CEREBRAL COMPARADO CON CURVAS
DE POBLACION SANA Y CURVAS DE PARALISIS
CEREBRAL.

TESIS

QUE PARA OBTENER EL DIPLOMA DE: )
MEDICO ESPECIALISTA EN MEDICINA DE REHABILITACION

PRESENTA:

ANA ESTHELA VELAZQUEZ BUSTAMANTE

TUTORES:

DR. CARLOS PUBLIO VINALS LABANINO
DRA. MARIA DE LA LUZ ARENAS SORDO

MEXICO, D.F. FEBRERO 2017


Veronica
Texto escrito a máquina
LUIS GUILLERMO IBARRA IBARRA 

Veronica
Texto escrito a máquina
INSTITUTO NACIONAL DE REHABILITACIÓN 

Veronica
Texto escrito a máquina

Veronica
Texto escrito a máquina
Facultad de Medicina
División de Estudios de Posgrado



e e

Universidad Nacional - J ~  Biblioteca Central
Auténoma de México -

Direccion General de Bibliotecas de la UNAM
Swmie 1 Bpg L IR

UNAM - Direccion General de Bibliotecas
Tesis Digitales
Restricciones de uso

DERECHOS RESERVADQOS ©
PROHIBIDA SU REPRODUCCION TOTAL O PARCIAL

Todo el material contenido en esta tesis esta protegido por la Ley Federal
del Derecho de Autor (LFDA) de los Estados Unidos Mexicanos (México).

El uso de imagenes, fragmentos de videos, y demas material que sea
objeto de proteccion de los derechos de autor, serd exclusivamente para
fines educativos e informativos y debera citar la fuente donde la obtuvo
mencionando el autor o autores. Cualquier uso distinto como el lucro,
reproduccion, edicion o modificacion, sera perseguido y sancionado por el
respectivo titular de los Derechos de Autor.



DRA. MATILDE L. ENRIQUEZ SANDOVAL
DIRECTORA DE EDUCACION EN SALUD

DRA. XOCHIQUETZAL HERNANDEZ LOPEZ
SUBDIRECTORA DE EDUCACION MEDICA

DR. ALBERTO UGALDE REYES RETANA
JEFE DE SERVICIO DE EDUCACION MEDICA



DR LUIS GUILLERMO IBARRA IBARRA
PROFESOR TITULAR

DR. CARLOS PUBLIO VINALS LABANINO
ASESOR CLINICO

DRA. MARIA DE LA LUZ ARENAS SORDO
ASESOR METODOLOGICO



DRA. MA ELENA ARELLANO SALDANA
ASESOR CLINICO

DRA. IRMA TAMARA ARELLANO MARTINEZ
ASESOR CLINICO



AGRADECIMIENTOS
Primero a Dios por permitirme llegar hasta aqui.
A mi familia, porque son mi motor de cada dia.

Al Instituto Nacional de Rehabilitacion, a su Division de
RehabilitaciénPediatrica, por su apoyo brindado para hacer esta tesis
realidad.

A mis asesores clinicos y metodolégicos por su paciencia, dedicacion y
entusiasmo en este proyecto.

A mis compaiieros residentes por su invaluable apoyo.


Veronica
Texto escrito a máquina


CONTENIDO

. RESUMEN 7
Il. ANTECEDENTES 8
ll. JUSTIFICACION 9
IV. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 10
V. HIPOTESIS 10
VI. OBJETIVOS 10
VIl. METODOLOGIA 10
VIIl. ANALISIS ESTADISTICO 14
IX. RESULTADOS 14
X. DISCUSION 18
XI. CONCLUSIONES 20

XIl. ANEXOS

XIll. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

21

29




ANALISIS DE LA SOMATOMETRIA DE NINOS CON PARALISIS
CEREBRAL COMPARADO CON CURVAS DE POBLACION SANA'Y
CURVAS DE PARALISIS CEREBRAL

. RESUMEN

Antecedentes. La paralisis cerebral (PC) describe "un grupo de condiciones
persistentes, no progresivas en el desarrollo del control motor que aparecen
muy temprano en la vida." Los desafios con la comunicacion, la alimentacion,
el crecimiento y la nutricibn son comunes en los niflos afectados. La
comparacion de crecimiento de los nifios con PC con nifios sanos en las curvas
de crecimiento estandar esta llena de desafios debido a las alteraciones en la
composicién corporal y la estructura en los nifios con PC. Sin embargo,
aquellas curvas de crecimiento que se realizan con pacientes con deficiencias
motoras similares tienen mas utilidad, pero se deben tomar en cuenta las
diferencias poblacionales. Por otro lado, las alteraciones en la comunicacion y
la alimentacion que estos pacientes presentan, podrian relacionarse
directamente con su peso y talla. Objetivo. Comparar la somatometria de nifios
mexicanos con PC con las curvas de nifios sanos y las curvas de crecimiento
de nifos con PC reportadas en la literatura; ademas de determinar si existe
correlacion entre el indice de Masa Corporal (IMC) y la escala de funcionalidad
con base en el Sistema de Clasificacion para la Funcion Motora Gruesa
(GMFCS), el Sistema de Clasificacion de la Habilidad para Comer y Beber
(EDACS) y Sistema de Clasificacion de la Funcion de la Comunicacion
(CFCS).Pacientes y Método. Pacientes con diagndstico de PC del servicio de
Rehabilitacion Pediatrica del Instituto Nacional de Rehabilitacion que acudieron
a consulta, ya sea de primera vez o subsecuente, desde el 1° de octubre del
2015 hasta 15 de enero del 2016. Edades desde los dos afos hasta los 18
afos, con diagndstico confirmado de PC que cumplieron criterios de inclusion y
exclusiéon. Resultados. Hubo diferencia significativa en los tres parametros
somatométricos al comparar la cantidad de pacientes en cada grupo percentilar
de acuerdo con las curvas de la CDC vy las curvas para nifios con PC. Mientras
que el 40,71% de la muestra se encontré debajo del percentil 5 en el peso para
la edad cuando se usaron las curvas del CDC, solo el 5,5% cay6 en este rubro
cuando se utilizaron las curvas para PC. (p<0.00001). Al comparar el peso de
cada paciente con su percentii 50 correspondiente en las curvas
correspondiente para nifilos con PC, de acuerdo a su sexo, GMFCS y su edad
se encontroé una diferencia estadisticamente significativa (p=0.00001). No asi
para la talla (p=0.4075) y el IMC (p=0.4075). Hubo un indice de correlacion
negativo (rho=-0.4798) entre EDACS-IMC estadisticamente significativo
(p=<0.00001), entre CFCS-IMC (rho=-0.4353) (p=<0.00001) y entre GMFCS
(rho=-0.3584) (p=0.00001).Conclusiones Las referencias antropométricas
usadas comunmente en poblacién pediatrica tienden a sobreestimar el bajo
peso en individuos con PC, y su correlacién con las referencias especificas
para PC es baja, especialmente en los grupos IV y V del GMFCS. Aunque lo
ideal es contar con curvas especiales para nuestra poblacion mexicana, es
posible utilizar aquellas realizadas en poblacién estadounidense en la practica
clinica. Se puede determinar perfil funcional para PC con base en su IMC en
cuanto a comunicacién, funcién motora gruesa y seguridad y eficiencia en la
alimentacion.



Il. ANTECEDENTES

La Paralisis Cerebral (PC) describe un grupo de desordenes del movimiento y
la postura, causante de limitacion en la actividad, atribuibles a desérdenes no
progresivos que ocurren en el desarrollo fetal o en el cerebro infantil. A pesar
de que la naturaleza de los principales problemas asociados a esta patologia
es del neurodesarrollo; el crecimiento y la nutricibn constituyen también
desafios comunes en los nifios afectados[1]. Algunos estudios han propuesto
mecanismos por los que nifios con PC presentan un alto riesgo de cursar en
extremos, tanto con sobrepeso, como talla y peso bajos para la edad[2]. Estos
problemas, son de caracter multifactorial; por un lado, los trastornos motores
pueden conducir a problemas de alimentacion como tal, debido a una falta de
coordinacion en los procesos de succion, masticacion, deglucion y digestion, lo
que a su vez conduce a una ingesta insuficiente y malnutricion en un
porcentaje variable de estos individuos. Ademas, se pueden generar problemas
de aspiracion de alimento, disfagia y reflujo gastroesofagico, el cual afecta a
mas del 75% de estos nifios exponiéndolos a hospitalizaciones frecuentes. Es
importante considerar que la calidad de vida de estos pacientes se ve afectada
por un aumento considerable del tiempo de alimentacion, lo que convierte el
momento de la alimentacidn una experiencia angustiante tanto para el nifio
como para el cuidador[3].

Por otro lado, los trastornos de la comunicacion que muchos de estos
pacientes presentan, se traducen en dificultad para expresar necesidades o
para adquirir alimentos por sus propios medios, lo que lleva a que los
responsables de su cuidado sean los que deciden sobre diversos aspectos de
su vida. Esta dependencia para la alimentacidon puede acarrear como
consecuencia una ingestién de nutrimentos insuficientes o excesivos y por lo
tanto desnutricidon y/o obesidad y un consumo limitado de liquidos [4].

La evaluacién nutricional en PC corresponde a uno de los principales
problemas en estos pacientes ya que presentan caracteristicas especiales, aun
en estudio[2]. Los nifios con PC presentan diferente composiciéon corporal: una
disminucién de la masa muscular, de la masa grasa, de la densidad 6sea y un
menor crecimiento lineal generando un patron de crecimiento diferente a un
nino sano. A mayor grado de discapacidad motora, empeorara el estado
nutricional y a mayor tiempo de evolucion habra un mayor compromiso del
crecimiento lineal y de la adquisicion de peso corporal[5]. Teniendo todo esto
en cuenta, podemos inferir que la comparacion de crecimiento de los nifios con
PC contra los nifios sanos en las curvas de crecimiento estandar no es lo
recomendado[1][6].

En cambio, las curvas especificas para la poblacién con PC son herramientas
valiosas en la apertura de discusiones y toma de decisiones con respecto a la
rehabilitacion nutricional de cada paciente y sus familias, ya que se establece
un patrén de crecimiento y metas nutricionales en comparacion con los nifios
con afeccion motora similar y se detecta poblacion en riesgo para ejercer
intervenciones y evitar complicaciones[1].



ll. JUSTIFICACION

La incidencia de la PC es 2.5 por cada mil nacidos vivos en paises en
desarrollo y 2.0 por cada mil nacidos vivos en paises desarrollados. A pesar del
progreso en prevenir y tratar ciertas causas de la PC, factores de riesgo como
la prematuridad, bajo peso al nacer, desnutricion materno-infantil y escaso
control del embarazo, hacen que la prevalencia de la patologia no haya
disminuido y que por el contrario algunos autores consideren que en los ultimos
treinta afos ésta se ha incrementadol[8].

En México de acuerdo a datos emitidos por la Secretaria de Salud entre los
afios 1998 a 2002 se reporta una tasa de 3 casos nuevos de PC espastica por
cada 10,000 nacidos vivos en el pais. En el Sistema Nacional Para el
Desarrollo Integral de laFamilia (SNDIF), se atendieron en el periodo del 2000
al 2008, 22,213 pacientes con PC, ocupando la novena causa de atencion[9].

En el Instituto Nacional de Rehabilitacion, la PC y otros sindromes paraliticos,
ocupan el 31.30% de las consultas atendidas de primera vez en el 2010(289
casos nuevos) y 316 casos nuevos para el 2015[10].

Algunas de las secuelas mas relevantes de la PC estan relacionadas con la
alimentacion; de acuerdo con los reportes de Motion y colaboradores hasta
80%de los pacientes pueden presentar alteraciones de este tipo que cobran
relevancia, por comprometerel crecimiento y el estado nutricional de los
niloscomo condicion secundaria a la PC[8].

La rehabilitacidn nutricional se asocia a una mejor salud general, mejor
cicatrizacion de heridas y de las ulceras de decubito, disminucion de la
espasticidad, de la irritabilidad y de la severidad del reflujo gastroesofagico asi
como, a una mejoria de la inmunidad, con disminucion del riesgo de
complicaciones postoperatorias. La literatura reporta, que el cuidado nutricional
optimo en los nifios con deficiencias en el desarrollo neurolégico, seria un
factor significativo en la mejoria de su condicidon funcional y psicological[7].

A semejantes edades hay diferencias de los pesos de nifios de paises en vias
de desarrollo o desarrollados. La Organizacion Mundial de la Salud recomienda
que cada pais cuente con estandares nacionales de crecimiento, y esta
recomendacion ha sido reforzada en conjunto con la FAO, y por
recomendaciones hechas por autoridades cientificas internacionales. Si un pais
no cuenta con informacién antropométrica como para construir sus propios
estandares, debera hacer el esfuerzo de conseguirla con los estudios
poblacionales que sean necesarios; mientras tanto pueden usarse estandares
de paises vecinos que tengan una poblacion genéticamente similar. En los dos
primeros afnos de vida, los grupos de poblaciéon de la mayoria de los paises
presentan un crecimiento muy parecido, pero a medida que se avanza en
edad, comienzan a aparecer las diferencias[11].
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IV. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En México no contamos con graficas o curvas que nos puedan a marcar la
normalidad en peso y talla para nuestros pacientes pediatricos con PC. Por lo
tanto, es importante saber si hay una correlacion adecuada entre el peso de
nuestra poblacion en comparacidon con curvas de crecimiento en nifios sanos, o0
nifos con PC estadounidenses, y entonces asi, poder utilizarlas de forma
rutinaria para detectar poblacién en riesgo. Conocer si hay correlacion entre las
escalas de funcionalidad para pacientes con PC e IMC y asi poder definir un
perfil con base en su antropometria.

V. HIPOTESIS

Hay una mejor correlacion de la somatometria de la poblacién con paralisis
cerebral al utilizar las curvas de crecimiento especificas para paralisis cerebral
en comparacion con las curvas de uso general. Existe correlacion negativa
significativa entre las escalas GMFCS, CFCS y EDACS con el indice de masa
corporal.

VI.- OBJETIVO

Comparar la somatometria de nifnos mexicanos con PC con las curvas de nifios
sanos y las curvas de crecimiento de nifios con PC reportada en la literatura.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Comparar peso y talla de los nifios con PC atendidos en el INR con las
curvas del CDC

e Comparar peso y talla de los nifios con PC atendidos en el INR con las
curvas para nifios con PC

e Buscar indice de correlaciéon entre la escala de funcionalidad con base
en el Sistema de Clasificacion para la Funcion Motora Gruesa (GMFCS),
y el indice de masa corporal (IMC).

e Buscar indice de correlacion entre el Sistema de Clasificacién de la
Habilidad para Comer y Beber (EDACS) y el indice de masa corporal
(IMC)

e Buscar indice de correlacion entre el Sistema de Clasificacién de la
Funcion de la Comunicacion (CFCS) y el indice de masa corporal (IMC).

VIl. METODOLOGIA

7.1.- Diseno del estudio
Estudio observacional, prospectivo, transversal, descriptivo vy
comparativo.

7.2.- Descripcién del universo de trabajo
Pacientes con diagnéstico de PC del servicio de Rehabilitacion
Pediatrica del Instituto Nacional de Rehabilitacibn que acudieron a consulta
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desde el 1° de octubre del 2015 hasta el 15 de diciembre del 2015. Edad desde
los dos afos hasta los 18 anos, con diagndstico confirmado de PC.

7.3.- Criterios de inclusién
e Pacientes con PC del servicio de Rehabilitaciéon Pediatrica del
Instituto Nacional de Rehabilitacién atendidos en el periodo,
desde el 1° de octubre del 2015 hasta el 15 de diciembre del
2015.
e Edad desde los dos hasta los 18 afios, con diagnostico
confirmado de PC
Cualquier nivel del Sistema de Clasificacion Motora Gruesa.
Cualquier sexo
Originario de cualquier Estado de la Republica Mexicana
Cualquier via de alimentacién (incluyendo gastrostomia)
Que se consideren mestizos mexicanos (2 generaciones previas
nacidas en México y con apellidos castellanos o prehispanicos).

7.4.-Criterios de exclusiéon
e Pacientes con comorbilidades degenerativas o cronicas
e Pacientes que tengan afecciones genéticas y/o metabdlicas.

7.5.- Mediciones

Se realizé el llenado de una hoja de recoleccion de datos por cada paciente, en
la cual se registro el sexo, la edad, la altura, el peso, el uso de medicamentos
anticonvulsivos (lo cual puede afectar la densidad ésea y, por lo tanto, el peso
y el IMC), comorbilidades, e informacion funcional registrada en sus notas
clinicas. El peso de cada paciente se obtuvo en una bascula de pedestal
calibrada a cero, en kilogramos, en pacientes que lograron la bipedestacion, o
bien, mediante el calculo de la diferencia entre el peso del cuidador con y sin el
niRo en caso de no lograr bipedestacion. La altura se midié en centimetros
utilizando un estadimetro en los pacientes que lograron la bipedestacién, o con
un infantémetro con el nifio en posicion supina en caso de que no la lograran.
El IMC se calculé a través de dividir peso entre el cuadrado de la altura en
metros (kg/m2). El perfil antropométrico se obtuvo mediante la introduccion de
los datos antropométricos en las curvas de crecimiento para los nifios con PC
propuestos por Brooks et al[12]. y también en las curvas de crecimiento para
nifos creadas por el CDC[13]. Los mismos parametros se utilizaron en ambas
curvas de crecimiento: peso/edad, talla/edad y el IMC/edad. En el caso de las
curvas especificas para PC, se clasificaran de acuerdo al nivel de funcion
motora gruesa. "El déficit nutricional" (desnutricion) se considerara en aquellos
cuyos datos que caigan por debajo del percentil 5; peso normal en las que la
medicion se encuentre entre el 5 y el percentil 90; el sobrepeso entre el
percentil 90 y 95; y obesidad en caso de aquellos pacientes con peso por arriba
del percentil 95. La clasificacion de PC se bas6 de acuerdo al predominio del
deterioro motor: ya sea, espastica, discinética, ataxica, y mixta. Ademas se
procedié a clasificar a cada paciente de acuerdo a los niveles del Sistema de
Clasificacion de la Funcién Motora Gruesa (GMFCS), Del Sistema de
Clasiificacion de Seguridad y Eficacia en la Alimentacion (EDACS) y el Sistema
de la Clasificacién de la Comunicacién para pacientes con PC (CFCS).
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7.6.- Tamaino de muestra

El tamafo de la muestra fue por conveniencia. Tomando en cuenta que
se atienden un promedio de 110 pacientes al mes con el diagnostico
confirmado de PC, se calculé una muestra estimada de 450 pacientes.

7.7.- Descripcion de las variables de estudio y sus escalas de

medicion
. Definicion Definicion Escal .
Variable etinicio etinicio scd a},de Unidad/Valores
Conceptual Operacional Medicion
Edad en afos del
Edad del paciente al Se resta eINano Cuantitativa | , .
) momento de la | actual al afio de ) Afios
paciente - .y continua
valoracion nacimiento
antropométrica
Sexo Fenotipo Observacion C_uall'fatl_v a Mascul_lno
dicotdmica |- Femenino
-Centro: Distrito Federal,
Estado de México,
Hidalgo, Morelos, Puebla,
Querétaro, Tlaxcala.
-Centro-Occidente:
Aguascalientes, Colima,
Durango, Guanajuato,
Estado de Ia Jahscq, Mlchoapan, ,
i Nayarit, San Luis Potosi,
Republica -
. . L Cualitativa | Zacatecas.
Origen mexicana del Pregunta dirigida ) . o
o nominal -Norte: Baja California,
cual es originario . N
el paciente Baja California Sur,
Chihuahua, Coahuila,
Nuevo Leon, Sinaloa,
Sonora, Tamaulipas.
-Sur: Campeche,
Chiapas, Guerrero,
Oaxaca, Quintana Roo,
Tabasco, Veracruz,
Yucatan.
A través de una
bascula mecénica
con el paciente en
Peso en gramos | bipedestacion. En
al momento de la | caso de que no Cuantitativa | .
Peso 9 . Kilogramos
evaluacion del logre la continua

paciente

bipedestacion, se
pesaran juntos el
tutor y el paciente
y se le restara el
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peso del tutor.

Uso de
estadimetro

Talla en . Cuantitativa | Metros
Talla ) horizontal, con el )
centimetros : continua
paciente en
decubito dorsal
Medicamentos -Antiespasticos
. ue toma el L Cualitativa | -Anticonvulsivos
Medicamentos | 1-¢ Pregunta dirigida ) . :
paciente nominal -Antidepresivos
actualmente -Otros
Patologias que _ L
Comorbilidades |presenta el Pregunta dirigida Cua|_|tat|va Epilepsia
. nominal -Otros
paciente
Estatus referido ;
Nivel al am,bltg social y | Se revisa en Cuantitativa | -3
. .. |economico en el |expediente .
socioeconémico L discreta -4
que se desarrolla | electronico 5
una familia
-6
-Preescolar Regular
Nivel de -Primaria Regular
Escolaridad escolaridad que Pregunta dirigida Cual-ltatlva -Secundarlg Regular
cursa el paciente nominal -Preparatoria Regular
actualmente - Educacion Especial
-No escolarizado
. -Espésti
e Tipo de trastorno o _spa_lst,c.a
Clasificacion e Cualitativa | -Discinética
. motor Exploracion fisica . o
clinica . nominal -Ataxica
predominante )
-Mixta
-Diparesia
Clasificacion Extension de la e Cualitativa | -Doble hemiparesia
. - Exploracion fisica ) . :
topogréfica lesion nominal -Hemiparesia
-Cuadriparesia
Sistema de Evalla eIanveI de N
e desempefio de la
clasificacion de > e i -Il
. funcion motora | Exploracion fisica | Cuantitativa
la funcion » : -l
gruesa de cada | Automotilidad discreta
motora gruesa uno de los -V
(GMSFC) . -V
pacientes)
Sistema de la
Clasificacion de | Desempefio de la -l
la L, comunicacion Pregunta dirigida y | Cuantitativa M
Comunicacion | cotidiana de un e . Nl
: o Exploracion fisica | discreta
para pacientes |individuo con -V
con Paralisis paralisis cerebral. -V
Cerebral
Seguridad y Capacidad Exploracion fisica | Cuantitativa |-l
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Eficaciaen la funcional para yPregunta dirigida | discreta -Il

Alimentacién comer y beber en Nl
personas con -V
paralisis cerebral -V

desde la edad de
3 afios. Identifica
seguridad y la
eficiencia.

VIil.- ANALISIS ESTADISTICO

Se utilizaron medidas descriptivas: media, moda, mediana, desviacion
estandar para las variables cuantitativas y frecuencias para las cualitativas. Se
describieron las medidas considerando los percentiles para cada grupo por afio
de edad y sexo.

Debido a que la distribucion de los datos fue normal se realizé T de
student entre la talla medida y la correspondiente en nifios sanos y en nifios
con PC

Se realizé indice de correlacién de Spearman entre el indice de masa
corporal y las escalas de seguridad y eficiencia en la alimentacion.

IX. RESULTADOS

Se analizaron 452 pacientes, 186 mujeres (41.15%) y 266 hombres (58.85 %),
edades de 2 a 18 afos, siendo la media de 8,08 afos, y DS de 3,8 y una
varianza de 14,46. Sobre el nivel socioeconémico (NSE) 23 pertenecieron al
nivel 0 (5.09%), 249 en el 1 (55.09%), en el NSE 2 150 (33,19 %), 25 en el 3
(56.53%) y 5 en el 4 (1.11%). En cuanto a la escolaridad 72 de los pacientes
(15,96%) pertenecieron al nivel preescolar, 140 a nivel primaria (31,04%), a
nivel secundaria 44(9,76%), 7 a preparatoria (1,55%), 79 a educacion especial
(17.52%); y el 24.17% estaban no escolarizados (109). Originarios de Ciudad
de México y area metropolitana 389 pacientes (86,06%), foraneos 63 (13,94%)

El peso promedio para todos los grupos fue de 26,4 kg, con una desviacién
estandar de 15,33 y una varianza de 235,18. La talla media fue de 1,2 m para
todos los grupos, con una desviacion estandar de 0,22 y una varianza de
0,049. El indice de masa corporal promedio fue de 16,87 kg/m2 con una
desviacién estandar de 4,33 y una varianza 18,77.

En cuanto a la PC la topografia mas frecuente fue la diparesia 164 pacientes
(36,36%), seguido por hemiparesia 116 (25,72%), cuadriparesia y doble
hemiparesia con 93 (20,62%) y 78 (17,29%) pacientes respectivamente. En
cuanto al tipo, fue espastica en 389 pacientes (86,06%), discinética en 12
pacientes (2,65%), mixta en 48 pacientes (10,62%) y ataxica en 3 (0,66%).
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n=452

En cuanto al GMFCS el mas comun fue el | con 154 pacientes (34,07%),
seguido por el Il con 114 pacientes (25,22%), el GMFCS Ill tuvo 57 pacientes
(12,61%), el IV con 51 pacientes (11,28%) y el V con 76 pacientes (16,81%).
En EDACS el mas comun fue el 1 con 317 pacientes (70,13%) seguido por el
nivel 2 con 60 pacientes (13,27 %), 32 pacientes en el grupo 3 (7,08%), 19
pacientes del grupo 4 (4,2%), y 24 pacientes en el grupo 5 (5,31%). En la
escala CFCS el grupo mas numeroso fue el 1 con 242 pacientes (53,9%),
seguido por el grupo 3 con 57 pacientes (12,69%), después el grupo 5 con 53
pacientes (11,8%) y finalmente el 4 y el 2 con 50 (11,14%) y 47 (10,47%).

Fig 1.Distribucion de casos por sistemas de clasificacion funcional.

Fig 2. Distribucion en los percentiles de peso para la edad de los pacientes. En
azul tomando como referencia los parametros del CDC, en rojo tomando las
curvas para PC respectivamente.
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Fig. 3. Se muestra en morado la linea con la que se marca un patrén de
normalidad al utilizar las curvas de PC como referencia

El 61,28% de los pacientes consumian algun medicamento en el momento de
la evaluacién. Entre los que destacan antiepilépticos, antiespasticos y
antipsicoticos. EI18,14% de los pacientes reportaron epilepsia.

Respecto a los percentiles de peso para la edad, talla para la edad e IMC para
la edad de acuerdo al CDC y PC se muestran en la grafica. Hubo diferencia
significativa (p<0.00001) en los tres parametros somatométricos al comparar la
cantidad de pacientes en cada grupo percentilar de acuerdo con las curvas de
la CDC vy las curvas para nifios con PC. En las figuras 2 y 3 se observa la
prevalencia de bajo peso, peso normal, sobrepeso y obesidad al usar como
referencia las dos curvas. En la figura 4 y 5 se observa la distribucién de los
pacientes en los percentiles dependiendo de las referencias utilizadas, para la
talla e IMC respectivamente. En la figura 6 se puede observar la gran diferencia
de pacientes categorizados en bajo peso si se toma como referencia las curvas
del CDC o peso normal cuando se toman en cuenta las curvas para nifios con
PC.

Al comparar el peso de cada paciente con su percentil 50 correspondiente en
las curvas correspondiente para nifios con PC, de acuerdo a su sexo, GMFCS
y su edad se encontr6 una diferencia estadisticamente significativa
(p=0.00001). No asi para la talla (p=0.4075) y el IMC (p=0.4075).
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Se encontrd indice de correlacion negativo (rho=-0.4798) entre EDACS-IMC
estadisticamente significativo (p=<0.00001), entre CFCS-IMC (rho=-0.4353)
(p=<0.00001) y entre GMFCS (rho=-0.3584) (p=0.00001).

Fig 4. Distribucion en los percentiles de talla para la edad de los pacientes. En
azul tomando como referencia los parametros del CDC, en rojo tomando las

curvas para PC

Fig 5. Distribucién en los percentiles de IMC para la edad de los pacientes. En azul
tomando como referencia los parametros del CDC, en rojo tomando las curvas para PC
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Fig.6 Se observa la diferencia en los casos de bajo peso, peso normal,
sobrepeso y obesidad segun las referencias que se tomen en cuenta

X. DISCUSION

El tamafo de la muestra incorporada en este estudio sobrepasa ampliamente
las reportadas anteriormente, lo que afiade valor al estudio (104 pacientes en
el estudio de Strand, 177 en el estudio realizado por Herrera)[14][15]. La media
de edad (8.8 anos) en la muestra del INR difiere de la reportada por Brooks en
su estudio de 4.5 afios y Hurvitz 9.8 afios[2][12]. En la muestra de Hurvitz y la
del INR hubo un franco predominio de pacientes ambulatorios de niveles | y Il
de GMFCS, con porcentajes similares (45%) en ambos estudios con relacién a
los pacientes no ambulatorios[2]. En cambio fue 39.5% para el nivel |, 6.8%
para el ll, 5.6% para el lll, para el IV 16.4% y 31.6% para el V en el estudio
realizado por Herrera, et al[15]. Esta diferencia se podria explicar ya que el
Instituto Nacional de Rehabilitacién en un centro de atencién de tercer nivel, en
el que se encuentran otros servicios como Ortopedia, por lo que se les puede
ofrecer un manejo conjunto que pudiera favorecer la esfera motora en estos
pacientes.

En nuestro estudio el 40,71% de los pacientes cayeron por debajo del percentil
5, 51,75% en peso normal, 3,54% en sobrepeso y 3,98% en obesidad cuando
se toman como referencia las curvas de la CDC. Datos similares fueron
arrojados por Herrera, et al. Encontrando en bajo peso al 63,1% de la muestra,
y en sobrepeso y obesidad al 16% de los pacientes, aunque cabe resaltar que
se tomaron como referencia las curvas de la OMS; lo que podria explicar las
diferencias [15]. Liubana et al que utilizé al igual que nosotros la referencia de
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la CDC encontraron que el 51% de los pacientes se encontraban en bajo peso,
y el 3% en sobrepeso y obesidad lo cual tiene mayor similitud a nuestros
resultados[3]. Al tomar como referencia las curvas especificas para poblacion
con PC publicadas por Brooks los porcentajes cambian ampliamente,
tendiendo a ubicar a la mayor parte de la poblacion dentro de parametros de
normalidad (85.64%), asi solo el 5% cae en el rubro de bajo peso y 4,4% en
obesidad, resultados similares a los reportados por Liubana[3].Las mayores
discrepancias antropométricas fueron observadas en el grupo no ambulatorio,
como lo han reportado otros estudios[3][14].

Las referencias para nifios sanos tienden a sobreestimar el déficit de peso y
talla en nifios con PC, como lo describié Liubana en Brasil. Las alteraciones
somatomeétricas son de origen multifactorial: Dafio neuroldgico, ingesta
nutricional deficiente, alteraciones hormonales, osteoarticulares y otros
trastornos asociados. La alteracion neurolégica grave, condiciona un mal
control neural de la deglucién, el transito esofagico, gastrointestinal, y la
defecacion|[3].

Ademas por las complicaciones propias de la PC , consideramos que sigue
siendo cuestionable la manera adecuada de realizar somatometria en nifos
con PC, ya que son pacientes con contracturas importantes, dificultad para la
bipedestacion, multiples cirugias que complican su medicion[3].

Es el primer estudio en el que se compara el percentil 50 tanto de peso, talla e
IMC como referencia de las curvas para nifios con PC en relacion con la
muestra estudiada. El objetivo de esta comparacion era el encontrar qué tanta
diferencia hay entre nuestra poblacion, con la poblacién de referencia. El hecho
de que se encontré diferencia significativa en talla e IMC, mas no en peso nos
puede orientar a que nuestras medidas antropométricas no son tan diferentes
con la poblacion de referencia, y que, aunque es conveniente que cada
poblacién tenga sus propias curvas de crecimiento, son una buena opcion para
usarlas como referencia por el momento.

Algo interesante es confirmar la hipétesis de existir una correlacion negativa
entre el IMC y las escalas de funcionalidad. Hasta donde sabemos, este es el
primer estudio que busca esta relacion. Pinto et al,[16] encontraron una
correlacion entre la antropometria y la disfuncion oromotora en estos pacientes,
pero no lo relaciond directamente con la comunicacion. El hecho de que a
mayor IMC, ocupe un mejor nivel de funcionalidad tanto en funcién motora
gruesa, como en eficiencia y seguridad para comer y beber, y en comunicacion
tiene sentido basandose en los antecedentes ya mencionados, como comentar
que, a menor capacidad de comunicacién, se puede suponer que conlleva a
una menor eficiencia en el comer y beber, y esto a su vez en peor funcion
motora gruesa, como se encontré en el estudio de Compagnone, et al[17]. Lo
que confirma que hay relacién entre las habilidades de comunicacién con la
funcion motora gruesa y la seguridad y eficiencia en la alimentacién. Estas
asociaciones permiten delimitar un patrén funcional en cualquier paciente con
PC.
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LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Aunque comentamos que es una muestra mas amplia que la reportada en
estudios previos, aun sigue considerandose pequefa tomando como referencia
el estudio de Brooks para la realizacion de las curvas para nifios con PC.

Por otro lado, hay dificultades técnicas que, aunque bien todos los pacientes
fueron evaluados con los mismos instrumentos, y se le da mantenimiento a
bascula y estadimetro cabe la posibilidad de encontrar fallas técnicas de los
mismos, y que por tanto, las mediciones obtenidas no sean del todo confiables.

Otro punto que es importante mencionar es que nuestros pacientes
representan solo una pequefia parte de la poblacion mexicana. Aunque el
Instituto Nacional de Rehabilitacion Luis Guillermo Ibarra Ibarra es centro de
referencia nacional, por su categorizacion de centro de tercer nivel de atencion,
hay un sesgo en la poblacion atendida, ya que su localizacion dificulta el
acceso por parte de los estados mas lejanos de la ciudad de México.

XI. CONCLUSIONES

No es recomendable utilizar las curvas de crecimiento en poblacién sana para
la evaluacion de pacientes con PC. Las curvas de PC desarrolladas en el
centro de investigaciones de California pueden ser, por el momento, de utilidad
para evaluar nuestra poblacion.

Los sistemas de clasificacion funcional son especialmente utiles para conocer
el perfil de los pacientes con PC, y con base en nuestros resultados se podria
delimitar que un paciente con un IMC menor de lo esperado por las curvas de
referencia probablemente tenga una pobre funcionalidad tanto en
comunicacién, alimentaciéon y funcion motora gruesa, y viceversa. Esto nos
exige el procurar el cuidado nutricional ya que podria estar repercutiendo en
diferentes areas, lo cual podria condicionar un mejor o peor resultado de
rehabilitacion.

Es necesario tomar en cuenta las recomendaciones sugeridas por la OMS con
el hecho de confeccionar curvas en poblacidn mexicana para nifios sanos y
curvas en poblacion con discapacidad, debido a las multiples diferencias
genéticas, étnicas y socioculturales que se presentan, para de esta manera
garantizar una representatividad objetiva de la poblacidén que se estudia.
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Xll. ANEXOS

Anexo 1

ESCALAS DE VALORACION

1) Sistema de Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa para
Paralisis Cerebral.

Antes de dos afios

Nivel |

El bebé cambia de posicidn mientras esta sentado. Se sienta en
el piso dejando sus manos libres para manipular los objetos.
Gatea en las manos y las rodillas. Se agarra de algo para pararse
y da pasos apoyandose en los muebles. Camina entre los 18
meses y los dos ainos de edad sin necesidad de utilizar ningun
aparato que le ayude a movilizarse.

Nivel I

El bebé permanece sentado en el piso pero puede necesitar el
uso de las manos para mantener el equilibrio. Se arrastra en el
abdomen o gatea en las manos vy las rodillas. Se puede agarrar
de algo para pararse y da pasos apoyandose en los muebles.

Nivel Il

El bebé se mantiene sentado en el piso cuando tiene apoyo en la
region lumbar. Puede darse la vuelta y arrastrarse hacia adelante
en el abdomen.

Nivel IV

El bebé tiene control cefalico pero requiere apoyo del tronco para
sentarse en el piso. Puede darse la vuelta boca abajo o boca
arriba.

Nivel V

Los impedimentos fisicos limitan el control voluntario de
movimiento. ElI bebé no es capaz de mantener posturas de la
cabeza y el tronco opuestas a la fuerza de gravedad mientras
esta acostado boca abajo o sentado. Necesita la ayuda de un
adulto para voltearse.

Entre dos y cuatro afios

Nivel |

El nifo se sienta en el piso con ambas manos libres para
manipular los objetos. Se puede sentar y parar sin ayuda de un
adulto. El método favorito de movilidad del nifio es caminar sin
necesidad de aparatos.

Nivel Il

El nifo se sienta en el piso pero puede tener dificultad con su
equilibrio si usa las manos para manipular los objetos. Se puede
parar y sentar sin ayuda de un adulto. Se agarra de algo para
pararse en una superficie estable. Gatea en las manos y las
rodillas en una forma reciproca, se desplaza sosteniéndose de los
muebles. ElI método preferido para caminar es utilizando un
aparato.

Nivel Il

El nino se mantiene sentado en el piso y adopta frecuentemente
una posicién en “W” (sentado con las caderas en rotacién interna
y las rodillas flexionadas). Puede necesitar la ayuda de un adulto
para sentarse. Como principal método de movilidad se arrastra en
su abdomen o gatea en las manos y las rodillas (con frecuencia
sin movimiento reciproco de las piernas). Puede agarrarse de algo
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para pararse en una superficie estable y desplazarse distancias
cortas. Puede caminar distancias cortas en espacios interiores
valiéndose de un aparato para movilizarse y de la asistencia de
un adulto para cambiar de direccion y girar.

Nivel IV

El nifio tiene que ser sentado en el piso, y no es capaz de
mantener alineacién ni equilibrio sin apoyarse en las manos. Con
frecuencia necesita equipo adaptado para mantenerse sentado o
de pie. Su capacidad de movimiento propio en distancias cortas
(en una habitacion) lo hace dando vueltas en el suelo,
arrastrandose en su abdomen, o gateando en las manos y las
rodillas sin movimiento reciproco de las piernas.

Nivel V

Los impedimentos fisicos del nifio limitan el control voluntario de
los movimientos y la habilidad de mantener la cabeza y el tronco
en posturas antigravitatorias. Todas las areas de las funciones
motoras son limitadas. El uso de equipo de adaptacion y la ayuda
tecnolégica modificada no compensan completamente las
limitaciones funcionales para sentarse y pararse. En el Nivel V, el
nino no tiene modo de movilizarse independientemente y tiene
que ser transportado. Algunos nifios logran su movilidad propia
usando una silla de ruedas eléctrica con grandes modificaciones.

Entre cuatro y seis afos

Nivel |

El nino se sube, se baja, y se sienta en una silla sin la necesidad
de apoyarse con las manos. Se levanta del piso o de la silla sin la
ayuda de objetos que lo sostengan. Camina adentro, afuera, y
sube las escaleras. Se hace evidente la habilidad para correr y
para brincar.

Nivel Il

El niho se sienta en una silla con ambas manos libres para
manipular los objetos. Se levanta del piso y se pone de pie, y se
sienta en una silla y se pone de pie pero generalmente requiere
una superficie estable para empujarse con los brazos. Camina sin
necesidad de aparatos de ayuda en espacios interiores o
distancias cortas en superficies niveladas al aire libre. Sube
escaleras sujetandose del pasamanos,pero no puede correr o
brincar.

Nivel Il

El nifio se sienta en una silla comun y corriente pero puede
necesitar soporte de la pelvis o del tronco para hacer mas
eficiente el uso de las manos. Se sienta y se para de la silla
apoyandose en una superficie estable y se empuja con los
brazos. Camina en superficies niveladas valiéndose de un aparato
modificado y sube las escaleras con ayuda de un adulto. Con
frecuencia, el nifo tiene que ser transportado en largas distancias
o en terreno desnivelado al aire libre.

Nivel IV

El nino se sienta en una silla pero necesita soporte apropiado
para el control del tronco y para el uso eficiente de las manos.
Necesita de la ayuda de un adulto para sentarse o levantarse de
una silla, o de una superficie estable ayudandose con sus brazos
para subirse o bajarse. Puede, cuando mucho, caminar distancias
cortas con un caminador y con supervision de un adulto, pero
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tiene dificultad al dar la vuelta y mantener el equilibrio en
superficies irregulares. En la comunidad se le transporta. Puede
lograr su movilidad propia usando una silla de ruedas eléctrica.

Nivel V

Los impedimentos fisicos limitan el control voluntario de
movimiento y la habilidad para mantener la cabeza y el tronco en
posturas antigravitatorias Todas las areas de la funcién motora
son limitadas. Las limitaciones funcionales para sentarse y
pararse no se compensan completamente con el uso de equipo
de adaptacion ni con ayuda tecnoldgica adecuada. En el Nivel V
el nifo no tiene medios propios para su movilidad independiente y
tiene que ser transportado. Algunos nifios logran movilizarse por
si solos usando una silla de ruedas con adaptaciones especiales.

Entre seis y doce afos

Nivel |

El nifio camina sin limitaciones en espacios interiores, afuera, y
sube escaleras. Muestra destreza en funciones motoras gruesas
tales como correr y brincar pero la velocidad, el equilibrio, y la
coordinacién son reducidas.

Nivel Il

El nino camina en espacios interiores y exteriores, y sube las
escaleras sosteniéndose del pasamanos pero muestra
limitaciones cuando camina en superficies irregulares o inclinadas
lo mismo que cuando camina entre mucha gente o en espacios
reducidos. El nino tiene, cuando mucho, solamente habilidad
minima para llevar a cabo funciones motoras gruesas como correr
y brincar.

Nivel Il

El nifo camina en espacios interiores y exteriores en superficies
niveladas con ayuda de un aparato para movilizarse. Puede subir
escaleras sosteniéndose del pasamanos. Puede hacer rodar la
silla de ruedas manualmente dependiendo de la habilidad de
movimiento de los brazos. Es transportado en viajes largos o en
campo abierto sobre terreno desnivelado.

Nivel IV

El nino puede conservar los niveles de funcionamiento que haya
adquirido antes de los 6 afios, o depender mas de la silla de
ruedas cuando se encuentra en el hogar, en la escuela, y en la
comunidad. Puede lograr movilidad por si mismo cuando usa una
silla de ruedas eléctrica.

Nivel V

Los impedimentos fisicos limitan el control voluntario de
movimiento y la habilidad de mantener la cabeza y el tronco en
posturas antigravitatorios Todas las areas de la funcién motora
son limitadas. Las limitaciones funcionales para sentarse y
pararse no se compensan completamente con el uso de equipo
adecuado y ayuda tecnoldgica modificada. En el Nivel V el nifio
no tiene medios propios para su movilidad independiente y tiene
que ser transportado. Algunos nifios logran movilizarse por si
solos usando una silla de ruedas eléctrica con adaptaciones
especiales.

Entre los 12 y 18 afios
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Nivel |

El joven camina en la casa, la escuela, exteriores y la comunidad.
Tiene la habilidad de caminar cuesta arriba ycuesta abajo sin
asistencia fisica y usar escaleras sin utilizar los pasamanos.
Puede correr y saltar pero la velocidad, elequilibrio y Ila
coordinaciéon pueden ser limitados. Participa en actividades fisicas
y deportivas dependiendo de la eleccionpersonal y el medio
ambiente.

Nivel Il

El joven camina en la mayoria de las condiciones. Factores
ambientales (terreno irregular, inclinado, distanciaslargas,
demandas de tiempo, clima e integracién social con sus pares) y
personales pueden influenciar las opciones demovilidad. En la
escuela o el trabajo, el joven puede caminar utilizando un
dispositivo manual auxiliar de la marcha por seguridad. En los
exteriores y la comunidad es posible que utilice una silla de
ruedas para viajar largas distancias. Utilizaescaleras tomandose
de los pasamanos o con asistencia fisica. Puede necesitar
adaptaciones para incorporarse aactividades fisicas o deportivas.

Nivel Il

El joven es capaz de caminar utilizando un dispositivo manual
auxiliar de la marcha. Comparado con los individuos de otros
niveles, el joven del nivel Ill puede elegir entre una variedad de
métodos de movilidad dependiendo desus habilidades fisicas o de
factores ambientales o personales. Cuando esta sentado, puede
requerir de un cinturon paramejorar su equilibrio y alineacién
pélvica. Los cambios de sentado-parado y parado-sentado
requieren asistencia fisica o deuna superficie para llevarse a
cabo. En la escuela, puede propulsar una silla de ruedas o un
dispositivo motorizado. Enexteriores tienen que ser transportados
en silla de ruedas o utilizar un dispositivo motorizado. Pueden
utilizar escalerassujetandose de los pasamanos con supervision o
requerir asistencia fisica. Las limitaciones para caminar pueden
requerirde adaptaciones para integrarse a actividades fisicas o
deportivas ya sea con silla de ruedas autopropulsada o movilidad
motorizada.

Nivel IV

El joven utiliza silla de ruedas en la mayoria de las condiciones
con adaptaciones para la alineacion pélvica y el control de tronco.
Requiere la asistencia de una o dos personas para ser
transferido. Puede tolerar su peso sobre laspiernas y mantenerse
de pie para algunas transferencias estando de pie. En interiores el
joven puede caminar distanciascortas con asistencia fisica, usar
silla de ruedas o una grua. Son capaces de manejar una silla de
ruedas motorizada, si nocuentan con una tienen que ser
transportados en una silla de ruedas propulsada por otra persona.
Las limitaciones en lamovilidad requieren adaptaciones para
permitir la participacion en actividades fisicas o deportivas que
incluyan dispositivosmotorizados y/o asistencia fisica.

Nivel V

El joven tiene que ser transportado en silla de ruedas propulsada
por otra persona en todas las condiciones. Tienenlimitaciones
para mantener la cabeza y el tronco en posiciones anti-
gravitatorias y en el control del movimiento de lasextremidades.
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Requieren de asistencia tecnoldgica para mantener la alineacion
de la cabeza, la posicion de sentado y de pie ylas limitaciones del
movimiento no son compensadas en su totalidad con dispositivos
auxiliares. Requieren asistencia fisica de1 o 2 personas o de una
grua para las transferencias. Pueden lograr la auto-movilidad con
dispositivos modificados o congrandes adaptaciones para
mantener al joven en posicion de sentado. Las limitaciones de la
movilidad requieren de asistenciafisica y dispositivos motorizados
para permitir la participacién en actividades fisicas y deportivas.

2)Sistema de Clasificacion de Comunicacion Funcional (CFCS) para
Personas con Paralisis Cerebral

Nivel |

Emisor Eficaz y Receptor Eficaz con interlocutores conocidos
ydesconocidos. La persona alterna entre las funciones de emisor y
receptor independientemente con la mayoria de las personas en la
mayoria de entornos. La comunicacion ocurre de forma sencilla y a un
ritmo comodo con los interlocutores conocidos y desconocidos. Los
errores en la comunicacion son reparados rapidamente y no
interfieren con la eficacia total de la comunicacion de la persona.

Nivel I

Emisor y/o Receptor Eficaz, pero con un ritmo mas lento con
interlocutores conocidos y/o desconocidos. La persona se alterna
entre las funciones de emisor y el receptor independiente con la
mayoria de las personas en la mayoria de entornos, pero el ritmo de
la conversacion es lento y puede causar que la interaccion de
comunicacion sea mas dificil. Es posible que la persona necesite mas
tiempo para entender mensajes, formar mensajes, y/o reparar errores
de comunicacién. Errores de comunicacién frecuentemente son
reparados y al final no interfieren con la eficacia de la comunicacién
de la persona con interlocutores ya sean conocidos y desconocidos.

Nivel Il

Emisor Eficaz y Receptor Eficaz con los interlocutores conocidos. La
persona se alterna entre las funciones de emisor y receptor con los
interlocutores conocidos (pero no los desconocidos) en la mayoria de
entornos. La comunicacion no es eficaz con regularidad con la
mayoria de interlocutores desconocidos, pero suele ser eficaz con los
interlocutores conocidos.

Nivel IV

Emisor y/o Receptor Inconstante con los interlocutores conocidos. La
persona no se alterna con regularidad entre funciones de emisor y
receptor. Este tipo de irregularidad puede ser visto en diferentes tipos
de comunicadores, incluyendo: a) un emisor Yy receptor
ocasionalmente eficaz, b) un emisor eficaz, pero receptor limitado, c)
un emisor limitado pero receptor eficaz. La comunicacion es en
ocasiones eficaz con interlocutores conocidos.

Nivel V

Emisor y Receptor Raramente Eficaz aun con interlocutores
conocidos. Lapersona presenta limitaciones como emisor y como
receptor. Lacomunicacion de la persona se entiende con dificultad
para la mayoria de laspersonas. La persona parece tener una
comprension limitada de los mensajes de la mayoria de las personas.
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La comunicacion es raramente eficaz aun coninterlocutores
conocidos.

2) SISTEMA DE CLASIFICACION DE LA HABILIDAD PARA COMER Y

BEBER (EDACS)
Nivel | Come y bebe de forma segura y eficaz.
Nivel Il Come y bebe de forma segura pero con algunas limitaciones en la
eficacia.
Nivel Il | Come y bebe con algunas limitaciones en cuanto a la seguridad;

puede haber limitaciones en la eficacia.

Nivel IV | Come y bebe con limitaciones significativas en cuanto a la
seguridad.

Nivel V Incapaz de comer o beber de forma segura — tubo de alimentacion
puede ser considerado para proveer de alimentacion.

Anexo 2
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO:

@ INSTITUTO NACIONAL DE REHABILITACION
TN R DIVISION DE REHABILITACION PEDIATRICA

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION
EN PROTOCOLO DE INVESTICACION

Ciudad de México. DF. a de de

Nombre del(a) paciente: Edad:
Nombre del(a) familiar responsable:
No. Expediente:

Por el presente escrito, en el pleno uso de mis facultades y por mi libre decision
de conformidad con lo dispuesto en los articulos 13, 14, 17, 20, 25, 36 y 100
fraccion VI, VII de la Ley General de Salud, incluidos en el Titulo Segundo, de
los aspectos Eticos en la Investigaciéon con Seres Humanos, acepto que mi hijo
(a) forme
parte del protocolo de investigacion titulado “ANALISIS COMPARATIVO DE LA
SOMATOMETRIA DE NINOS CON PARALISIS CEREBRAL ATENDIDOS EN
EL INSTITUTO NACIONAL DE REHABILITACION CON LAS CURVAS DE
POBLACION SANA'Y CON PARALISIS CEREBRAL”.

La justificacion se basa en que algunas de las secuelas mas relevantes de la
paralisis cerebral estan relacionadascon la desnutriciony debemos considerar
que la pardlisis cerebral constituye la primera causa de discapacidad en la
poblacion pediatrica. De ahi la importancia de realizar este estudio y poder
detectar la poblacion en riesgo.
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El objetivo del presente estudio es comparar la somatometria de nifios
mexicanos con paralisis cerebral contra las curvas de nifilos mexicanos sanos y
las curvas de crecimiento de nifios con paralisis cerebral reportadas en la
literatura.Ademas, determinar si existe relacion entre el indice de masa corporal
y el nivel de comunicacion y la habilidad para la alimentacion siendo necesario
el uso de datos personales de los pacientes, y realizar toma de peso y talla de
cada paciente. Estos procedimientos no generan ningun dolor o efecto
secundario en los pacientes. Con esto se lograra detectar si la nutricion del
paciente se encuentra en riesgo y detectar los factores que se relacionen con
esto.

Se me ha explicado que el uso de los datos es exclusivo para este protocolo,
se tendra seguridad del resguardo y la privacidad de los mismos.

Otorgo ademas la autorizacién al personal médico de la Division de
Rehabilitacion Pediatrica del Instituto Nacional de Rehabilitacion para el uso de
los datos otorgados.

Por ultimo mi médico ha contestado de forma satisfactoria a mis preguntas e
inquietudes, en relacion a los procedimientos realizados dentro del protocolo de
investigaciéon, asi como de que no hay ningun proceso de intervencion, por lo
que otorgo la presente autorizacion, solicitando desde éste momento que se
lleven a cabo, con la libertad de que en cualquier momento se puede
abandonar el estudio sin perder los derechos como paciente del Instituto y la
participacion de mi hijo (a) sera anénima y confidencial.

Estoy enterado (a) también que en cualquier situacion que se presente durante
la investigacion el médico tratante a cargo es el Dr. Carlos Publio Vifals
Labafino, con quien podré comunicarme en el teléfonos 59 99 1000 extension
13 110, y correo electrénico.

Ademas autorizo la toma de fotografias y/o video, en el transcurso del
tratamiento con el propésito de utilizarlos en la ensefianza y/o investigacion de
tipo médico conservando la confidencialidad del paciente.

Este Consentimiento Informado se extiende por duplicado y se dara un
ejemplar al paciente de investigacion.

Firma del padre o tutor del paciente Teléfono

Nombre y Firma del testigo 1 Teléfono

Nombre y Firma del testigo 2 Teléfono
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Anexo 3
1. HOJA DE OBTENCION DE DATOS

INSTITUTO NACIONAL DE REHABILITACION
@ DIVISION DE REHABILITACION PEDIATRICA

HOJA DE OBTENCION DE DATOS
INR

1. NOMBRE DEL PACIENTE:

2. EXPEDIENTE.

FECHA:

SEXO:

FECHA DE NACIMIENTO:

ORIGEN:

NIVEL SOCIOECONOMICO:
ESCOLARIDAD:

© ® N o 0o » ©w

DIAGNOSTICO:

10.COMORSBILIDADES.

11.MEDICAMENTOS.

12.GMFCS:

13.SEGURIDAD Y EFICACIA EN LA
ALIMENTACION:

14.SISTEMA DE CLASIFICACION DE LA COMUNICACION EN
PACIENTES CON PARALISIS
CEREBRAL: -

15.PESO:

16. TALLA:
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