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Prevalencia de densidad mineral 6sea baja y factores de riesgo asociados en pacientes
pediatricos con paralisis cerebral no ambulatorios del Instituto Nacional de
Rehabilitacion “LGII”

RESUMEN

Introduccidn: La primera causa de discapacidad neuromusculoesquelética en la edad pediatrica es
la paralisis cerebral (PC). Constituye un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del
movimiento y la postura, que causan limitacidon de la actividad atribuidas a las alteraciones no
progresivas en el cerebro fetal o infantil en desarrollo. Los pacientes con PC independientemente
de su cardcter ambulatorio o no ambulatorio cursan con trastornos asociados. La discapacidad
intelectual es el mas prevalente, del 23 al 55% de los pacientes la padecen. Le sucede la epilepsia,
diversos estudios reportan prevalencias de 35 al 53%. El 58% de los pacientes con PC moderada a

grave padece trastornos asociados a la deglucion y de ellos 29 al 43% cursan con malnutricidn (7).

Las alteraciones en la densidad mineral éseay fracturas por fragilidad son padecimientos que surgen
del déficit en la carga mecanica, a expensas de alteraciones en la fuerza muscular, la circunferencia
peridstica no se expande los suficiente, los brazos de palanca largos y estrechos suelen ser mas
débiles y susceptibles a fracturas, principalmente en cadera y rodillas. Objetivo: Describir la
prevalencia de densidad mineral dsea baja y la frecuencia de los factores de riesgo que se asocian
DMO baja y a fracturas por fragilidad en la poblacion de estudio. Material y Métodos:
Observacional, transversal en pacientes pediatricos de 6 a 15 afios 11 meses con diagndstico de PC
SCFMG niveles IV y V, a quienes se les realizé absorciometria dual de rayos X (DXA) de fémur distal
y columna, se documentaron antecedentes clinicos y quirdrgico-ortopédicos, datos de
somatometria, diagndstico topografico y trastorno motor predominante de la paralisis cerebral,
escalas de la funcién motora gruesa, alimentacion, eficacia y seguridad de alimentacion,
comunicacion y consumo de calcio en la dieta. Se realizé exploracién clinica de rehabilitacién para
determinar movilidad articular, tono y contracturas que pudieran influir en el posicionamiento
durante el estudio. Se realizé analisis descriptivo con frecuencias, medidas de tendencia central y
dispersidn, analisis de correlacidn entre variables de interés, asi como andlisis de concordancia inter
observador de las mediciones realizadas en fémur distal. Resultados: Se evaluaron 13 pacientes,
69.23 % masculinos, con diagndstico de PC con topografia bilateral en todos los casos. El trastorno
predominante motor fue de variedad espastica 76.92%. El estadio de la funcién motora gruesa

predominante fue estadio V en 61.54% de los casos. La media de edad fue de 9 afios (RIC 3). La
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alimentacién del 15.38% de los pacientes era via gastrostomia. Los pacientes cursaban con epilepsia

en el 53.85%, de los cuales el 57.1% requieren por lo menos dos farmacos para controlarla.

Se observd DMO baja de fémur distal en el 76.92% de las extremidades estudiadas en R1, 92.31%
en R2y 84.62% en R3. En el caso de los estudios realizados en segmento de columna, se observé en
el 50 %. Entre mayor es la puntuacién de la funcién motora gruesa (GMFM-66 B & C), mayor es la
DMO. La concordancia inter observador del analisis e interpretacidn de los estudios fue de 0.9687
IC 95% (0.9044-0.9902) para R1; 0.9146 IC 95% (0.7534-0.9728) para R2 y 0.9780 IC 95% (0.9321-
0.9931) para R3. Conclusiones: El 76.92 % de los pacientes en esta muestra, padece DMO baja en
las tres regiones de fémur distal. Siendo este segmento el que con mayor frecuencia se fractura en
la poblacion con PC, debemos integrar a la practica clinica de rutina, la determinacién de la DMO en
el segmento de fémur distal lateral, para monitorizar el efecto de intervenciones dirigidas a evitar
el desenlace de fracturas por fragilidad, que genera discapacidad en una poblacién cuya funcion

motora esta de por si comprometida.

MARCO TEORICO

Introduccion
La primera causa de discapacidad neuromusculoesquelética en la edad pediatrica es la paralisis
cerebral (PC). Constituye un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y la
postura, que causan limitacion de la actividad atribuidas a las alteraciones no progresivas en el
cerebro fetal o infantil en desarrollo (1).
Las alteraciones de la automovilidad en los pacientes con PC se categorizan en ambulatorios y no
ambulatorios con respecto a los estadios del Sistema de Clasificacién de la Funcién Motora Gruesa
(SCFMG):
Ambulatorios

l. Camina sin restricciones

1. Camina con limitaciones

M. Camina utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha



No ambulatorios
V. Automovilidad limitada, es posible que utilice movilidad motorizada

V. Transportado en silla de ruedas

Los pacientes con PC independientemente de su caracter ambulatorio o no ambulatorio cursan con
trastornos asociados. La discapacidad intelectual es el mas prevalente, del 23 al 55% de los pacientes
la padecen. Le sucede la epilepsia, diversos estudios reportan prevalencias de 35 al 53% (2,3). El
58% de los pacientes con PC moderada a grave padece trastornos asociados a la deglucion y de ellos
29 al 43% cursan con malnutricién (4).

Las alteraciones en la densidad mineral éseay fracturas por fragilidad son padecimientos que surgen
del déficit en la carga mecdnica, a expensas de alteraciones en la fuerza muscular, la circunferencia
peridstica no se expande lo suficiente, los brazos de palanca largos y estrechos suelen ser mas

débiles y susceptibles a fracturas, principalmente en cadera y rodillas.

Epidemiologia de DMO baja y fracturas por fragilidad en pacientes con PC

En 2009, Mergler y cols. (5) realizaron una revisién sistematica con el objetivo de describir la
epidemiologia de DMO baja (Tabla 1) en pacientes con PC grave. La prevalencia oscila del 27 al 77%
segln el método diagndstico y la regién evaluada, donde la mayoria reportan la DMO de columna
lumbar por absorciometria dual de rayos X (DXA), seguido de la DMO de fémur distal por DXA, y un

estudio reporta la DMO de radio distal y tibia por US.



Tabla 1. Prevalencia de DMO baja en pacientes con PC grave (5).

Referencia

Modlesky y

cols.

Aliy cols.

Hartmany

cols.

King y cols.

Henderson

y cols.

Diserio del

estudio

Transversal

Transversal

Transversal

Transversal

Transversal

Poblacion (n)

n=12 pacientes
con PCno
ambulatorios,
controles de 10
afios pareados por
sexo

n=30 pacientes

con PC

n=87 pacientes

con PC,

institucionalizados,

con discapacidad
intelectual
moderada a grave.
n=48 pacientes
con PC
cuadriparesia, no

ambulatorios

n=62 pacientes
con PC moderada

y grave

Método
diagndstico

DXA fémur distal

DXA columna

lumbar

Ultrasonido
cuantitativo de
radio distal y

tibia

DXA de columna

lumbar

DXA de fémur
distal y columna

lumbar

Prevalencia de DMO baja

DMO significativamente menor
en nifos con PC vs controles

(46%, p<0.001)

20/30 (66.6%) (95% CI 49.8-
83.5%)

Media Z score —2.14, DE 1.08
22/82 (27%) (95% ClI 17.6—

37.8%)

28/48 (58%) (95% Cl 43.2—
72.4%)

Media Z score —2.37, DE 0.21

< 18 afios: media Z score —-2.32,
DE 0.23

Fémur 48/62 (77%) (95% ClI
65.0-87.1%)

Media Z score fémur distal:




-3.1, DEO0.2

Media Z score columna lumbar:

-1.8,DEO.1

DXA: absorciometria dual de rayos X (por sus siglas en inglés)

Por otro lado la prevalencia de fracturas por fragilidad oscila del 12 al 23 % (Tabla 2).

Tabla 2. Epidemiologia de fracturas por fragilidad en pacientes con PC grave (5).

Referencia Disefio del estudio Poblacion del estudio (n) Epidemiologia
Stevenson, Estudio de cohorte, n=261 pacientes con PC, SCFMG Incidencia:
y cols. seguimiento de 1.6 ", VyVv 4% por afio
afios (total 600 afios- 6.7% por aio al ser portador
persona) de gastrostomia
7% al afio con historia previa
de fractura
9.7% al afio con medidas de
pliegue tricipital por arriba de
lo esperado para edad y sexo
Leety cols. Estudio transversal n=418 pacientes con PC Prevalencia: 50/66 (12%)
Bischof y Estudio de Cohorte n=20 pacientes con cuadriparesia  Prevalencia: 20/88 (23%)
cols. y fractura en huesos largos; 20
controles sin fractura
Henderson Estudio de cohorte, n=43 pacientes con cuadriparesia  Masculinos
y cols. media de <6afios=3.8/100/afios

seguimiento 3.8 afios

>6 aflos=4.5/100/afios

Femeninos



>6afios=2.7/100/afos
Brunnery  Observacional n=37 nifios y adultos con PC con 0.065% por aio (fracturas con

cols. retrospectivo fractura de bajo impacto mecanismo de baja energia)




Factores de riesgo para DMO baja y fracturas por fragilidad en pacientes con PC

Se han descrito ya los factores de riesgo para densidad mineral dsea baja y fracturas por fragilidad.

En la revisién sistematica de Mergler y cols. (5) reportan que ser paciente no ambulatorio, cursar

con trastornos de la deglucidon, tener masa grasa elevada y estar bajo tratamiento con

antiepilépticos son los factores de riesgo directamente relacionados con DMO baja en columna y

fémur distal en pacientes con PC grave.

Se observa que la mayoria de los factores de riesgo relacionados a DMO baja también son factores

de riesgo para fracturas por fragilidad (Tabla 3).

Tabla 3. Factores de riesgo asociados a DMO baja y fracturas por fragilidad (5).

Factor de riesgo

Estudios de los

Estudios de los

Asociaciones

determinantes de DMO determinantes de significativas (p<0.05)
baja fractura por fragilidad
Alteraciones Henderson y cols. Stevenson y cols. Disfagia

nutricionales

Leet y cols.

Consumo de Ca <500
mg/dia
Gastrostomia: incidencia

de fractura 6.8%

Alteraciones

antropométricas

Henderson y cols.

Hartman y cols.

Stevenson y cols.

Presedo y cols.

Leet y cols.

Pliegue  de  triceps
elevado para la edad:
incidencia de fractura de
9.7%

IMC bajo para la edad
Peso bajo para la edad

Talla baja para la edad
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Consumo de

antiepilépticos

Henderson y cols.

Nishiyama y cols .

Leet y cols.
Presedo y cols.

Bischof y cols.

Ingesta de
anticonvulsivantes por lo

menos 6 meses

Funcion motora gruesa  Henderson y cols. Koy cols. SCFMG V
Chad y cols. Henderson y cols. Tiempo de
inmovilizacién
postoperatoria >6
semanas
Yeso postoperatorio:
incidencia de fracturas
8.6 %
Topografia de PC Unayy cols. Presedo y cols. Cuadriparesia espastica
Ilhkkan y cols.

Henderson y cols.

Tono muscular

Leet y cols.

Tono fluctuante

Historia de fractura

previa

King y cols

Hartman y cols

Henderson y cols.

Incidencia de fractura 7-

8.3%
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Factores de riesgo en pacientes con PC asociados a DMO baja y fracturas por fragilidad

Nutricidn

Las alteraciones de la comunicacidn y la discapacidad intelectual moderada a grave concomitantes
en los pacientes con PC no ambulatorios pueden limitar la capacidad del nifio para transmitir la sed,
el hambre y la saciedad, asi como para expresar preferencias con respecto a la textura de los
alimentos, el sabory cualquier malestar durante la alimentacidn. La discapacidad visual, la escoliosis
y las contracturas condicionan una postura inadecuada para alimentarse. Las alteraciones de la
masticacién y disfagia se reportan hasta en el 90% de los pacientes clasificados como no
ambulatorios, el reflujo gastroesofagico hasta en el 70% vy la constipacidn entre el 23 y 76% (6).
Marchand y cols. (7), reportan una ingesta de calcio, vitamina D y fosforo por debajo de la referencia

en 50% a 80% de ellos.

El desarrollo musculoequelético en la infancia demanda 200 mg de calcio por dia de los 0-6 meses,
260 mg por dia de los 7-12 meses, 700 mg por dia de los 1-3 afios, 1000 mg por dia de los 4-8 afios
y 1300 mg por dia de los 9-18 afios. La vitamina D como adyuvante para la adecuada absorcién del
calcio, idealmente debe alcanzar concentraciones séricas de 70-80 nmol/L, suficientes para
mantener la salud dsea. Para prevenir su deficiencia durante la infancia, se recomiendan 400 Ul por

dia y de 800-1000 Ul por dia en pacientes con trastornos neuromotores (8).
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Farmacos antiepilépticos

En frecuencia, la epilepsia es el segundo trastorno asociado a la PC, antecedido solo por la
discapacidad intelectual. Se ha documentado que los farmacos antiepilépticos (FAE) incrementan
el recambio dseo, aceleran el metabolismo de la OH 25 vitamina D, conducen a hiperparatiroidismo

secundario, generan efectos antiandrogénicos y disminuyen la absorcién de calcio (Ca) y Mg (9).

Tosuny cols. (10), en 2016, evaluaron la DMO de columna lumbar, Ca, fésforo (P), fosfatasa alcalina
(FA), paratohormona (PTH), hormona estimulante de la tiroides (TSH), tiroxina (T4) de pacientes con
epilepsia aislada (n=54), pacientes con PC (n=30) y pacientes con epilepsia y PC (n=38), en edades
de 3 a 14 afios, en tratamiento con farmacos antiepilépticos de por lo menos 2 afios, SCFMG llI-V,
sin ingesta de suplementos vitaminicos, micronutrientes o trastornos congénitos del metabolismo

dseo, algunas mediciones se compararon contra controles sanos.

Los niveles de Ca sérico en el grupo de PC con epilepsia fueron significativamente menores que en
el grupo con epilepsia aislada (p=0.001). Los niveles séricos de vitamina D fueron significativamente
menores en pacientes con epilepsia y politerapia que aquellos con epilepsia y monoterapia (p<
0.05). Los niveles séricos de Ca y 25 OH vitamina D de pacientes con PCy epilepsia en monoterapia,
fueron significativamente menores que los de pacientes con epilepsia aislada y monoterapia (p<
0.01). Los niveles séricos de Ca fueron significativamente menores en pacientes con consumo
menor a 500 mg en su dieta por dia, que de los que consumen mas de 500 mg por dia (p=0.009). Se
encontraron niveles anormales en la DMO en el grupo de pacientes con PCy epilepsia, la diferencia
fue significativa (p< 0.05). El 3.7% de los pacientes con epilepsia cursaban con DMO baja, 50% de los
pacientes con PCy 39.5 % de los pacientes con PCy epilepsia. Considerando los grupos de pacientes

con PCy PC con epilepsia, si hubo diferencia significativa en comparacion con el grupo de epilepsia
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aislada (p< 0.001). La disminucién de DMO se correlacioné de manera significativa con la ingesta
inadecuada de Ca (p=0.017) y con discapacidad intelectual grave (p= 0.018). Es importante destacar
gue no se encontré diferencia significativa en los grupos de pacientes que recibian monoterapia o

politerapia.

En el estudio de casos y controles (n=46) de Simm y cols. (11), analizaron pacientes de 5 a 18 afios
con epilepsia en tratamiento con farmacos antiepilépticos (FAE) por mas de 1 afio, fueron pareados
gemelos, hermanos y primos hermanos. También pareados por sexo y edad. Se midid la
densitometria 6sea mediante absorciometria dual de rayos X (DXA), tomografia computarizada
cuantitativa periférica de tibia, evaluacion de la fuerza muscular y los detalles del tipo de epilepsia.
Aguellos en tratamiento con FAE tenian una mayor prevalencia de fracturas (15 fracturas en 8 casos,
en comparacion con 4 fracturas en 3 controles, p< 0.01). La densidad mineral dsea volumétrica
trabecular medida por tomografia cuantitativa periférica se redujo en un 14% (p=0.03) en los casos.
Los casos ejercieron una fuerza maxima disminuida en comparacién con el peso corporal en la tibia.

No se observaron diferencias en los pardmetros medidos por DXA o medidas de equilibrio.
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Funcion Motora Gruesa

El estrés dseo generado por la contraccién muscular es importante para estimular la mineralizaciéon
dsea. La debilidad, inactividad, inmovilizacién prolongada pueden conducir a la disminucion de la
densidad mineral dsea, incremento en la actividad osteoclastica y alteracién en |la
microarquitectura(12). La limitacidon de la funcién motora gruesa conduce a la alteracién de la
geometria dsea, adelgazamiento del hueso cortical, didmetros mas pequeios a expensas de

aposicion peridstica disminuida con DMO volumétrica normal.

Finbrateny cols. (13), analizaron la DMO en fémur distal de pacientes con PC (n=51) ambulatorios y
no ambulatorios. La media del el Z score (rango -1.7 a -5.4) para ambulatorios resulté mas baja que
los ambulatorios en todos los sitios estudiados como era de esperarse (rango -0.8 a -1.5). En los
ambulatorios, el Z score de pacientes con SCFMG Il eran menores que los del nivel | (valores de p
<0.004). Se encontré una diferencia similar entre la extremidad afectada y no afectada en nifios con
hemiparesia. La concentracion media de 250H vitamina D fue de 45 nmol / | (DE = 18); menor en
los ambulatorios (media = 41 nmol / L; DE = 18) que en los no ambulatorios (media = 53 nmol / L;
DE =19; (p =0.041). No hubo correlaciones entre el Z score de la DMO y la 250H vitamina D. El 22%
de los pacientes cursaban con una fractura previa con una media de edad de presentacién de 6.4
afios (DE=3.5).

De acuerdo al estudio de Tosun y cols. (10), el ser paciente no ambulatorio incrementa el riesgo de

DMO baja de manera independiente [OR= 3.9, (IC 95 % 1.148-13.435), p= 0.029].
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Diagndstico de densidad mineral ésea baja

El concepto correcto para referirnos a las alteraciones de la densidad mineral ésea en un paciente
pediatrico es densidad mineral dsea baja. Siguiendo las pautas de la Sociedad Internacional de
Densitometria Clinica (14), la densidad mineral dsea baja se define con una puntuacién Z (Z score) <
-2.0 de acuerdo con la edad, sexo y raza/etnia. Por tanto el diagnéstico de osteoporosis secundaria
en el paciente pediatrico, queda reservado a dos condiciones: 1) cuando el paciente cursa con una
o mas fracturas vertebrales por compresién en ausencia de trauma de alta energia o fractura en
terreno patoldgico y 2) densidad mineral ésea < -2.0 e historia de fractura clinicamente relevante
de acuerdo con los umbrales de Makitie sugeridos por el grupo de trabajo, lo cual se refiere a dos
situaciones: a) dos o mas fracturas de huesos largos a la edad de 10 afios o b) tres o mas fracturas

de huesos largos a cualquier edad antes de los 19 afios.

La evaluacion de la densidad mineral ésea (DMO) en pediatria encuentra cuatro aplicaciones
fundamentales: 1) establecer el diagndstico de DMO baja o contenido mineral seo (CMO) bajo en
pacientes con riesgo de osteoporosis secundaria (OP), 2) monitorear de las intervenciones en
pacientes con fracturas por fragilidad, 3) monitorear del impacto en la DMO de los factores de riesgo

modificables y 4) predecir fracturas por fragilidad en pacientes con riesgo de fragilidad dsea (15).

16



Absorciometria dual de rayos X

Aun cuando el estdndar de oro para el estudio de la microarquitectura y recambio dseo es la
histomorfometria transiliaca, su naturaleza invasiva limita su uso en el paciente pediatrico(16). La
alternativa diagndstica en pacientes cuya patologia de base, repercuta directamente en el aspecto
musculoesquelético y nutricional, es DXA (Nivel de evidencia B) que ademas con un software
adecuado, puede generar mediciones de la composicién corporal y calidad ésea. Particularmente
en los pacientes con PC en quienes el posicionamiento durante el estudio no puede realizarse en
condiciones estandar, se sugiere la evaluacién por DXA de segmentos como fémur proximal, radio
distal o fémur distal en su region lateral (Nivel de evidencia B) (17) esta ultima region con la técnica
propuesta por Harcke (18) y estandarizada por Henderson en 2010 (19), la cual se explica en la

seccion de procedimientos.

La Posicion oficial de la Sociedad Internacional de Densitometria Clinica en Pediatria publicada en
2019 con respecto a la DXA de fémur distal lateral menciona que se correlacionan bien con un mayor
riesgo de fractura por fragilidad de las extremidades inferiores en nifios no ambulatorios. Y que

puede ser utilizada en los siguientes casos:

Evaluar la DMO en nifios cuando la presencia de artefactos no removibles, dificultades de
posicionamiento, morfometria esquelética anormal o escoliosis severa con torsidén que interfieren
con la adquisicion de DXA en otros sitios anatémicos. Supervisar los efectos de los cambios en la

carga de peso en nifios no ambulatorios (20).
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La desventaja de la DXA es que, al basarse en la proyeccién, proporciona medidas de superficie, sin
diferenciar entre hueso trabecular y cortical. La interpretacion de un resultado de DMO por DXA en
un nifio difiere por variables intrinsecas como la edad, patologia de base, y alteraciones que generen
desviacion de peso y altura, por lo que se requiere correccién acorde a estatura y el peso para

generar Z score precisos que generalmente se basan solo en la edad y el sexo(21).

Para evaluar la DMO de columna lumbar contamos con valores de referencia en pacientes
mexicanos recientemente publicados por Lopez-Gonzélez y cols.(22), para fémur distal los Unicos

valores son los publicados por Zemel y cols (23).

Existen otros métodos diagndsticos para la determinacién de la densidad dsea a saber:

La tomografia cuantitativa periférica y la tomografia de alta resolucién son técnicas que determinan
la DMO en términos volumétricos (mg/cm3). Han resultado ser utiles al determinar la resistencia
6sea mediante el analisis geométrico del hueso, determinar la fraccion de hueso trabecular,
discriminarlo del hueso cortical, calcular el grosor, el nimero y el espacio trabecular. Tienen la
ventaja de ser un estudio breve (10 minutos), utilizar una dosis de radiacién minima (5uSv), evita
incorporar al andlisis artefactos y mediante el software Bone CAD Analysis, pueden estudiarse

sectores como fémur distal (15).

En la resonancia magnética, las trabéculas se revelan indirectamente a través de la visualizacién de
la médula con imagenes ponderadas en T2 de alta resolucién. El tejido éseo aparece negro mientras
que la médula, dado su contenido suficiente de aguay grasa, produce una sefial de alta intensidad
dentro de los espacios trabeculares, lo cual permite el andlisis de la microarquitectura del hueso

trabecular se puede realizar a través de resonancia magnética en términos de la relacidon volumen

18



de hueso trabecular aparente/volumen total, nUmero de trabéculas, grosor trabecular y separacion

trabecular (24,25).

En el ultrasonido cuantitativo, los transductores piezoeléctricos transmiten energia de ultrasonido
que viaja a través del hueso hasta el transductor receptor. La disminucién en la seiial de ultrasonido
se atribuye a la atenuacién del tejido dseo, de ahi que resultan dos mediciones: Atenuacién de
ultrasonido de banda ancha y velocidad de sonido. Aunque en este estudio no produce una imagen
de la estructura dsea, las mediciones pueden proporcionar informacién relacionada con la

organizacion estructural y las propiedades del material tisular (24,25).

ANTECEDENTES

Henderson y cols. (19), en 2010, analizaron la relacién entre fracturas y CMO en fémur distal que es
el sitio mas frecuente de fracturas por fragilidad en estos pacientes. Estudiaron 507 pacientes con
PCy 112 con distrofia muscular. Realizaron mediciones de DMO en columna lumbar y fémur distal.
Encontraron que solo la subregién 3 de fémur distal se correlaciona de manera moderada con las
mediciones en columna lumbar. Reportan que por cada punto que disminuye el Z score en las
diferentes subregiones de fémur distal, el riesgo de fractura incrementa en 8.6% para la region 1,

6.3% para la regidén 2y 15.2% para la regién 3.

Uddenfledt y cols. (26), en 2013, reportan una incidencia de fracturas por fragilidad en pacientes
con PCdel 4.16% cuando su talla es <3 DE esperada para la edad, cuando no realizan bipedestacién
terapéutica la incidencia reportada es de 3.66% y cuando son portadores de gastrostomia, la

incidencia es del 4.36%.

En México, el Alvarez y cols. (27) en 2016, analizaron el estatus nutricional de pacientes pediatricos

de 6 a 18 afios, con PC cuadriparesia espastica y SCFMG nivel IlI-V (n= 56). Midieron indices
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peso/edad, talla/edad, IMC/edad y DMO lumbar, informaron acerca de la via de alimentacién y la

clasificacion de la funcién motora gruesa de los pacientes.

Concluyen que existe mayor riesgo de DMO baja en los pacientes con desnutricién determinada por
indices peso / edad e IMC [OR = 11.4 (1.3, 94), p =0.009] y [OR =9.4 (IC 95% 1.1, 79.7), p= 0.017].
La alimentacién enteral no oral en el paciente con PC cuadriparesia espastica, incrementa el riesgo
de DMO baja [OR=8.6, (IC95% 1,0, 73,4), p = 0,023]. Los pacientes con SCFMG V son mds propensos

a presentar DMO baja que los niveles lll y IV [OR=5.8, IC 95% 1.4, 24.8), p= 0.010].
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los pacientes pedidtricos con trastornos neuromusculoesqueléticos constituyen una poblacién con
riesgo elevado de DMO baja en comparacion con la poblacion pediatrica general. La PC es la primera
causa de discapacidad neuromusculoesquelética en la edad pediatrica, coexisten trastornos
asociados entre ellos DMO baja con prevalencias que oscilan del 37 al 95 % (8,9) de acuerdo la regién
estudiada.
En México solo se ha reportado un estudio donde se evalia la DMO en columna lumbar y su
correlacién con el estado nutricional de pacientes con PC grave, y se sabe que el sitio que con mayor
frecuencia se fractura en esta poblacion de pacientes es la regién de fémur distal. Por lo que
consideramos pertinente que siendo el Instituto Nacional de Rehabilitacién “Luis Guillermo Ibarra
Ibarra” un centro de referencia de pacientes con PC, donde el 38% de los pacientes con dicho
padecimiento en el tltimo afio eran no ambulatorios, se describa de manera puntual la prevalencia
de DMO baja y se detecten los factores de riesgo asociados tanto a DMO baja como a fracturas por
fragilidad.
Dado lo anterior, nos planteamos la siguiente pregunta de investigacion:

¢Cudl sera la prevalencia de pacientes con PC no ambulatorios con densidad mineral dsea

baja del INR “LGII"?

¢Cudles son los factores de riesgo para DMO baja y fracturas por fragilidad en pacientes no

ambulatorios del INR “LGII”?
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JUSTIFICACION

Esta investigacion permitird en primer lugar capacitar al personal para la realizacién de una técnica
apropiada para determinar la DMO en pacientes con PC, conocer las caracteristicas de la poblacién
de pacientes con PC con Densidad Mineral Osea baja y fracturas por fragilidad atendidas en nuestra
institucion, detectar factores de riesgo modificables y no modificables que sean blancos de

terapéuticos.

Por tanto, siendo un centro de referencia de pacientes con PC, que cuenta con Clinica de
Osteoporosis, donde el equipo permite realizar la técnica de DXA de la regién de antebrazo,
adaptada a fémur distal y siguiendo la recomendacion de la ISCD que nos dice que particularmente
en los pacientes con PC en quienes el posicionamiento u otras condiciones musculoesqueléticas
(escoliosis, contracturas, etc.) durante el estudio no puede realizarse en condiciones estandar, se
sugiere la evaluacién por DXA de fémur proximal, fémur distal en su region lateral o radio distal

(Nivel de evidencia B) (17), consideramos que la investigacion es factible.

La regién de fémur distal es la localizacion mas frecuente de las fracturas en nifios con PC (18) y
considerando que no es raro que a la edad de 6 aflos 0 menos, los pacientes con PC ya hayan cursado
con alguna cirugia que involucre tejidos blandos y dseo a nivel de cadera o fémur proximal, se
decidid optar por la DXA de fémur distal. Se sabe que por cada punto que disminuye el Z score en
la DMO de fémur distal, el riesgo de fractura incrementa en 8.6% para la regién 1, 6.3% para la

region 2y 15.2% para la region 3 (19).
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HIPOTESIS

El 77% de los pacientes pediatricos de 6 a 15 afios 11 meses con paralisis cerebral no ambulatorios
del servicio de PCy Estimulacidon Temprana, tendran densidad mineral dsea baja en columna lumbar
y fémur distal.

Los pacientes con PC no ambulatorios, con z score <2.0 en la region de fémur distal, tendrdn por lo
menos 1 factor de riesgo para DMO ademas de ser no ambulatorios.

OBIJETIVOS

Objetivo principal

Describir la prevalencia de densidad mineral ésea baja de columna lumbar y fémur distal en Ila
poblacién de estudio
Describir la presencia de factores de riesgo asociados a DMO baja y a fracturas por fragilidad en la
poblacién de estudio

Objetivos secundarios

Estudiar la concordancia inter observador del andlisis de los estudios de DXA realizados

Describir la densidad mineral ésea y puntuaciones Z de la columna lumbar de los pacientes
Describir la densidad mineral ésea y puntuaciones Z de fémur distal de los pacientes

Describir los factores de riesgo para DMO baja presentes en los pacientes incorporados al estudio
Describir los factores de riesgo para fracturas por fragilidad presentes en los pacientes incorporados
al estudio

MATERIAL Y METODOS

Estudio descriptivo, transversal

En la presente tesis se describe la fase exploratoria de la investigacion
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Descripcion del universo de trabajo

Pacientes pediatricos de 6 a 15 afios 11 meses con diagndstico de PC SCFMG niveles IV y V de la

consulta externa del servicio de PCy Estimulacién Temprana del INR “LGII”.

Criterios de inclusion

Pacientes con diagnéstico de PC

Clasificacién de la funcién motora gruesa niveles IVy V

Sexo: masculino o femenino

Edad: 6 a 15 afios 11 meses

Residentes de la Ciudad de México o drea Metropolitana, o que permanezcan hospitalizados
en Rehabilitacién Pediatrica con disposicidon de realizar las evaluaciones para el proyecto de

investigacion.

Criterios de exclusion

Pacientes que cursen con trastornos patologias y condiciones asociadas a osteoporosis en
la edad pediatrica como: osteogénesis imperfecta, patologias reumaticas diagnosticadas
(artritis  idiopdtica juvenil, lupus eritematoso sistémico), distrofia muscular,
mielomeningocele, lesion medular, consumo créonico de esteroides sistémicos,
hipotiroidismo congénito.

Pacientes que requirieron tratamiento quirurgico ortopédico en extremidades inferiores en

los ultimos 3 meses
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Criterios de eliminacion
e Pacientes que no acudan a la cita de evaluacién, estudios de imagen y laboratorio sin aviso
previo
e Epilepsia de dificil control
e Pacientes cuyos padres o tutores que decidan no continuar su participacién en el

protocolo

Cdlculo de la muestra
Se realizé el cdlculo de la muestra para una proporcion, considerando que en 2018 se atendieron

571 pacientes no ambulatorios.

[11] Tamaiios de muestra. Proporcion:

Datos:
Tarmafio de fa poblacidn: 571
Proporcidn esperada: 77,000%
Mivel de confianza: 05,0%
Efecto de disefio: 1,0
Resultados:

Precision (%) |Tamano de la muestra
1,000 527
3,000 185

La proporcién esperada de 0.77, de acuerdo con la prevalencia reportada por Henderson y cols., y

con una precision de 0.05, da como estimacién de la muestra a 185 pacientes.

25



DESCRIPCION DE VARIABLES

Tabla 4. Descripcion de las variables de estudio, unidades de medida y escalas de medicion.

Variable

DMO fémur distal

y columna lumbar

DMO baja en
segmento de
columna

DMO baja en
segmento de
fémur distal

Definicion conceptual

Definicion

operacional

VARIABLES DEPENDIENTES

Cantidad de minerales (por
lo general, calcio y fosforo)

gue contiene cierto volumen

de hueso en columna
lumbar.
Cantidad disminuida de

minerales (por lo general,

calcio y fésforo) que
contiene cierto volumen de
hueso en columna lumbar.

Cantidad disminuida de
minerales (por lo general,
calcio y fdésforo) que

contiene cierto volumen de

hueso en fémur distal

Cantidad de calcio
por volumen de

hueso en columna

lumbar vy fémur
distal.
Puntuacion z

determinada
< -2.0 en segmento

de columna L1-L4

Puntuacion Z
determinada

< -2.0 en por lo
menos una de las
tres

regiones de

fémur distal lateral

VARIABLES INDEPENDIENTES
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Tipo de

variable

Cuantitativa

continua

Dicotdmica

Dicotdmica

Unidad de
medida
gramos sobre
centimetro
cuadrado

(g/cm?2)

Densidad
mineral  dsea
baja de
columna
Si=1
No=0
Densidad
mineral  dsea
baja de fémur
distal

Si=1

No=0



Peso

Longitud

IMC

Topografia de la

PC

Trastorno motor
dominante de la

PC

SCFMG

Magnitud fisica que expresa
la cantidad de materia de un
cuerpo

Magnitud fisica que expresa
la distancia de los pies a la

cabeza

Relacidn de la masa sobre la

longitud al cuadrado

Regidn corporal con mayor

afectacion motora

Subclasificacién de acuerdo
con los hallazgos

neuroldgicos predominantes

Sistema de clasificacion de la

funcion  motora  gruesa

basado en el movimiento

autoiniciado por el paciente

Kilogramos
determinados por
bascula
Centimetros
determinados por

ecuacion
3.26xLT+30.8

El producto del peso

sobre el cuadrado
de la longitud
Mediante la

clasificacion de |la

vigilancia de
pardlisis  cerebral
europea

Mediante la

clasificacion de la

vigilancia de
pardlisis  cerebral
europea

Evaluado por el
instrumento SCFMG

del centro CancChild

de la universidad
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Cuantitativa

continua

Cuantitativa

continua

Cuantitativa

continua

Cualitativa

Nominal

Cualitativa

Nominal

Cualitativa

Nominal

Dicotdémica

Kilogramos

Centimetros

Kilogramos
sobre
centimetros
cuadrados
(kg/cm?2)
Doble
hemiparesia
Cuadriparesia

Diparesia

Espastica
Discinética

Ataxica

SCFMG nivel IV

SCFMG nivel V



EDACS

Tipo de

Alimentacion

CFCS

Consumo de

calcio

Sistema de clasificacion para
la capacidad de comer vy

beber

Via por la cual se alimenta el

paciente

Sistema de clasificacion de la

comunicacién

Calculo de la ingesta diaria

de calcio mediante la dieta

Mc Master para
pacientes con PC

Evaluado por el
instrumento SCFMG
del centro CanChild
de la universidad
Mc Master para
pacientes con PC

Via oral si come por

la boca o enteral no

oral si es por
gastrostomia

Evaluado por el
instrumento  para

evaluacion de la
comunicacion
funcional para
pacientes con PC de
Rosembaum
Miligramos de
calcio ingeridos por
dia de acuerdo con
el interrogatorio

dietoldgico del

paciente
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Ordinal

Cualitativa

Nominal

Dicotdmica

Ordinal

Cuantitativa

continua

Via oral
Via enteral no

oral

Miligramos

(mg)



Fracturas de
fémur o de
cuerpos

vertebrales

Farmacos

antiepilépticos

Arcos de
movilidad en
articulacion de

cadera y rodilla

Contracturas

musculares en
flexores de
cadera, aductores
de cadera vy

flexores de rodilla

Es la pérdida de continuidad
normal de la sustancia ésea a
consecuencia de golpes,
fuerzas o tracciones cuyas
intensidades

superen la

elasticidad del hueso

Farmacos prescritos para el

control de crisis convulsivas

Antecedente de
compresién de los
cuerpos vertebrales
o solucion  de
continuidad en
region femoral por
mecanismo de bajo
impacto

Medicamento que
esté tomando el
paciente indicado
control de

para

crisis convulsivas

VARIABLES SECUNDARIAS
Cantidad de movimiento Medidas con
expresada en grados que gonidmetro
presenta una articulaciéon en
cada uno de los tres planos
del espacio
Estado de rigidez o Medidas con
contraccion permanente = goniémetro o cinta

involuntaria, reversible o no,
de un grupo muscular o
varios que mantiene la zona
respectiva en una posicion

viciosa. Puede ser debida a

métrica
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Cualitativa

Nominal

Dicotdmica

Cualitativa

Nominal

Cuantitativa

discreta

Cuantitativa

discreta

Si

No

Tipo de

farmaco

Grados

Grados o]

centimetros



Espasticidad en
extremidades

inferiores

Sexo

Edad

Antecedente de
procedimiento
quirargico en
extremidades
inferiores o

columna

un estimulo irritativo por
encima de la neurona o a un

desequilibrio funcional entre

dos grupos musculares
antagonicos.

Trastorno motor
caracterizado por el
incremento el incremento

de los reflejos tdnicos de

estiramiento velocidad
dependiente
Condiciéon orgadnica que

diferencia entre masculino y
femenino
Tiempo vivido desde su

nacimiento

Evento quirurgico de tejidos
blandos u 6seos de por causa
de las complicaciones de la

PC

Evaluado por la
escala modificada
de Ashworth:

Afios desde su

nacimiento hasta el
momento de su
evaluacién
Historial en el
expediente de
procedimiento

quirargicos previos
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Ordinal

Cualitativa

Dicotdmica

Cuantitativa

discreta

Cualitativa

Nominal

Dicotdmica

1,1+,2,3,4

Masculino

Femenino

anos

Si

No



Andlisis estadistico

e Serealizé andlisis con el paquete estadistico Epidat v. 4.2 y Stata v 20.0

e Como test de normalidad, se utilizé la prueba de Shapiro-Wilk para las variables cuantitativas

e Se realizd estadistica descriptiva no paramétrica con medianas y rangos intercuartil. La
frecuencia de DMO baja se reporta con proporciones y porcentajes.

e Para determinar la existencia de diferencia significativa entre las proporciones de variables
cualitativas, se realizé prueba exacta de Fisher, la diferencia de medianas entre los datos se
analizé mediante utilizé la prueba de Wilcoxon rank-sum (Mann Whitney).

e Elestudio de correlacion de las variables tanto cuantitativas como cualitativas se realizé a través
del coeficiente de correlacidn de Spearman, considerando la interpretacion de los coeficientes
de la siguiente manera: relacién nula o escasa (0 — 0-25), débil (0.26-0.50), entre moderada y
fuerte (0.51-0.75), fuerte (0.76- <1), perfecta (1.00).

e El estudio de concordancia para la DMO de fémur distal en sus tres regiones se determind a
través del coeficiente de correlacidn intraclase.

e Se considerd significativa un alfa <0.05.

Seleccion de las fuentes, métodos, técnicas y procedimientos de recoleccion de la informacidn.

e Serecolectaron los datos dentro del anexo 1 (instrumento de recoleccién de la informacién), la
seccion de ficha de identificacién, antecedentes clinicos fueron obtenidos a través de la
entrevista a los padres de manera prolectiva y corroborados en el expediente clinico.

e Los datos de la seccidon de somatometria, exploracién fisica, evaluacion funcional y estudios
complementarios se obtuvieron directamente del paciente y fueron recolectados a través de

los instrumentos anexos de manera prolectiva.
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e El investigador principal fue responsable de organizar las actividades de recoleccién y registro

de los datos en cada uno de los formatos y en la base de datos para su andlisis.

Descripcion de los procedimientos

1. Reclutamiento de pacientes: En la consulta externa del PC y Estimulacién Temprana, se
invitaron a los padres o tutores de pacientes que cumplian con los criterios de inclusién,
explicando los objetivos del estudio, riesgos, minimizacidn de estos y los beneficios.

2. El investigador principal otorgd al padre, madre o tutor, el consentimiento informado para su
lecturay firma.

3. El investigador principal realizé la evaluacién clinica de rehabilitacién, evaluacién funcional de
los sistemas de clasificacion SCFMG, CFCS, EDACS y la medicion GMFM-66 B & C mediante el
software gratuito GMAE-2 en su modalidad suelo-techo

4. El peso se midié en una bascula digital Tl 500E calibrada en cero, colocando el paciente en una
silla de ruedas convencional marca drive de 17.500 kg, a la medicién obtenida se restd el peso
de la silla de ruedas que fue la misma en todos los casos.

5. Se realizé la medicién de la longitud tibial (LT) con estadimetro SECA y mediante la ecuacién
Longitud (cm)=3.26 x LT (cm)+30.8 se estima la talla del paciente. Esta medicion ya fue validada
en pacientes pediatricos latinos con PC.

6. Se calculd el percentil de peso, talla e IMC de acuerdo con la edad, sexo, funcion motora gruesa
y método de alimentacidon (enteral oral/enteral no oral) del paciente con relaciéon a las tablas
establecidas por Brooks en 2010 y validado por el servicio de PC y Estimulacién Temprana del
INR “LGII".

7. Se solicité interconsulta al servicio de Dietologia Ortopédica para evaluacién de la ingesta de

calcio en la dieta del paciente y antropometria.
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10.

11.

12.

13.

Se solicitaron estudios radiograficos de fémur bilateral en caso de no contar con ellos en los
ultimos 6 meses para descartar fracturas.

Previo al estudio de DXA, se comentd al padre, madre o tutor del paciente los riesgos y las
medidas para minimizarlos.

Se solicitd el apoyo a la Clinica de Osteoporosis para realizar densitometria ésea de columna
lumbar, mediante densitdmetro Hologic Horizon W, en modalidad columna para segmento de
columna lumbar.

Se capacité al personal técnico para realizar densitometria ésea de fémur distal y se realizé un
estudio de concordancia inter observador. Mediante densitémetro Hologic Horizon W con
modalidad de antebrazo para segmento de fémur distal, con la técnica estandarizada por
Henderson, en nifios con PC.

Se realizaron mediciones de la densidad mineral dsea en g/cm2 de columna lumbar y del
segmento de fémur distal lateral izquierdo (en caso de haber antecedente de fractura en este
segmento, se tomad el contralateral). Las mediciones de columna lumbar fueron comparadas
con los parametros de referencia en poblacién pediatrica mexicana publicada por Lépez-
Gonzalez y cols., y para fémur distal con los pardmetros de referencia en poblacion pediatrica
estadunidense de Zemel y cols., que son los Unicos reportados hasta el momento. Se realizé su
estandarizacion para obtener las puntuaciones Z mediante la formula 2= [(X/M) L)-1]/L x S.

La duracién del estudio aproximada se estimé en 15 minutos desde que el paciente arribd al
area de densitometria, el lapso aproximado de radiacién fue de 16 segundos por region. Para
la preparacion del paciente, se solicitd deprivacion del suefio de al menos 6 horas o medios
audiovisuales (video o cancion favorita del paciente) a consideracion del médico tratante, con
el fin de favorecer la cooperacion y adecuado posicionamiento, el cual se realizé en decubito

supino para la DXA de columna lumbar y decubito lateral para la DXA de fémur distal. De ser
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necesario, el padre, madre o tutor (habiéndose cerciorado de nulo riesgo o presencia de
embarazo) con uso de mandil emplomado, apoyd al posicionamiento del paciente. El
investigador responsable permanecié custodiando al paciente para minimizar riesgo de caida.

14. Descripcién de la técnica para DXA de fémur distal lateral

Se midid la densitometria de fémur distal a través de DXA en un densitémetro Horizon W (S/N

301865M), software (versién 13.6.0.5:7).

Se posicion6 al paciente en el lado ipsilateral de extremidad a escanear (ej., lado derecho para el
fémur derecho). Se colocaron almohadas como soporte para mantener la posicién de la extremidad
a escanear a nivel de la cara anterior del muslo. La rodilla de la extremidad a explorar estaba
flexionada en una posicion cdmoda, que variaba de 90 + 10 grados, flexién de cadera 0 grados.
Extremidad contralateral con flexién de cadera de 45410 grados, abduccién de cadera 10-20 cm,
flexiéon de rodilla 10 + 10 grados, la cual se colocé otra almohada como soporte en su region inferior
fuera del camino de la extremidad escaneada. En los tobillos se colocaron polainas para evitar
movimientos voluntarios o involuntarios en caso de los pacientes con distonia. La referencia

anatomica para colocar el emisor de rayos X, fue el cédndilo interno del fémur a escanear.

Se decidi6 escanear el fémur distal derecho de manera general.

Descripcion de la técnica para densitometria en segmento de Fémur Distal-HOLOGIC (Fan Beam

Machines)

Introducir los datos de identificacién del paciente como nombre, nimero de expediente, edad, sexo,

peso, tallay poblacién pediatrica.

Configurar el andlisis

1. Seleccionar Analyze Scan
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2. Seleccionar Unanalyzed Scans
3. Dar doble click en el escaneo del paciente
4. Seleccionar Subregion Forearm como método de andlisis

5. Dar click Next

Determinar la regién del hueso

1. Dar click en bone map box
2. En caso necesario, dar click en Add Bone. Utilice el ratdn para dibujar el borde del hueso o

afadir hueso.

Dibujar las regiones de interés

1. Dar click en Subregions

2. Dar click en “+” para crear un ROI box

3. Dar click en Whole mode

4. Mover el ROl box a la parte superior del fémur en un punto donde el eje femoral tiene un
ancho constante

5. Dar click en Line mode

6. Se determina el ancho del fémur (de cortical a cortical). Mover el borde vertical del ROl box
al borde del hueso

7. Revisar el ancho del cuadro para determinar la altura de la subregién R1. La altura de R1 se
obtiene al multiplicar: (ancho del fémur x 0.4226) x2.

8. Se ajusta la altura de dicho ROI box al valor obtenido.

9. Dar click en Whole mode y se traslada el ROl box al cartilago de crecimiento, debe estar
justo por encima del cartilago de crecimiento, si este esta angulado, se pone la base del ROI

box a la mitad de cartilago de crecimiento.
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10. Dar click en Line mode

11. Se determina cual es el ancho del fémur a nivel del cartilago de crecimiento

12. Se revisa el ancho del ROI box

13. Se determina la mitad de esta medida como el ancho de la primera subregion

14. Se coloca sobre la mitad anterior del fémur a nivel del cartilago de crecimiento

15. A esta subregion se le denomina R1

16. Dar click en Whole mode

17. Dar click en “+” para copiar el ROl box R1

18. Se traslada la nueva copia directamente por encima del borde superior de R1

19. Dar click en Line mode y se extiende los bordes horizontales mas alla de los bordes dseos
dejando espacio mas alla de cada una de las corticales del fémur

20. Dar click en Whole mode y en la tecla de “+” para hacer copias adicionales del ROl box

21. Hacer dos ROIs consecutivos y trasladarlos uno sobre de otro hasta que haya un total de

tres ROls.

Resultado de anilisis

1. Dar click en Results

2. Dar click en Close
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Figura 1. Resultado ilustrativo de DXA de fémur distal lateral derecho en software de antebrazo.

ASPECTOS ETICOS Y DE BIOSEGURIDAD.
De acuerdo con las Definiciones de Riesgo de la Investigacion del Reglamento de la Ley General de
Salud en Materia de Investigacidn para la Salud la investigacion es clasificada como:

Riesgo mayor al minimo
El protocolo fue sometido a consideracidon del comité de investigacién y al comité de ética del
Instituto Nacional de Rehabilitacion “LGII” el 10 de abril de 2019, y fue aprobado el 17 de septiembre

de 2019 con el nimero de registro 60/19.
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RESULTADOS

Analisis descriptivo

Se evaluaron en total 13 pacientes, 69.23 % masculinos, con diagndstico de Pardlisis Cerebral con
topografia bilateral en todos los casos. El trastorno motor predominante fue de variedad espastica

76.92% y 23.08% mixta, SCFMG estadio IV en 38.46% y 61.54% estadio V.

La mediana de edad fue de 9 (RIC 3). Madurez sexual Tanner 1: 61.54%, Tanner 2: 38.46 % de los

cuales 75% correspondia al sexo femenino.

La alimentacion en el 15.38% de los pacientes era via gastrostomia. De aquellos con ingesta via oral,
el 23.08 % lo realizaba de forma segura y eficiente y 61.53% con algunas limitaciones en la seguridad
y eficacia. La capacidad de comunicacidn funcional en el 69.23% era clase IV y V (inconstante o

raramente eficaz con interlocutores conocidos).

El 53.85% de los pacientes, tenian como trastorno asociado epilepsia, de los cuales el 57.1% en

tratamiento de por lo menos dos farmacos. El 69.23 % con deficiencia intelectual grave.
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Tabla 7. Caracteristicas demogrdficas por estadios de la clasificacion motora gruesa, y descritas por

antecedente de fractura.

Variable SCFMG-ER = SCFMG-ER V p
IV (n=5) (n=38)
Edad (afios) @ 11 (3) 8.5(3.25) 0.08
Sexo masculino (%) 80 62.5 1.000
Tanner (%)
I 40 75 0.293
1] 60 25
Peso (kg) 36.5 15.15 0.003*
(15.6) (4.95)
Talla (cm) 2 1.42 1.12 0.003*
(0.04) (0.24)
IMC (kg/cm2) 18.102 13.576 0.003*
(8.64) (5.0.86)
ZscoreR1? -1.605 -5.819 0.008*
(3.589) (4.111)
Zscore R2? -3.995 -5.892 0.040*
(3.39) (2.804)
Zscore R3? -2.906 -4.406 0.003*
(2.23) (2.104)
Z score columna -1.85 NE -
(2.65)°
Ingesta de calcio 1083.3 808.2 0.290
(mg) @ (144.3) ¢ (367.3) ¢
Epilepsia (%) 40 62.5 0.592
Cirugia 60 50 0.576
extremidades
inferiores (%)
Fracturas fémur (%) 0 25 0.487

Sin fractura
(n=11)
9(3)
72.73

63.64
36.36
26 (22.5)

1.33 (0.33)

15.034
(6.318)
-3.978
(4.493)
-5.382
(2.828)
-3.703 (2.13)

-1.85 (2.65)
965.14
(305.9)

45.45
54.55

NA

Con fractura
(n=2)
11.5 (5)

50
50
50
17.5 (5)
1.105 (0.11)
14.234
(1.258)
-5.819 (0.316)
-6.452 (1.404)
-3.639 (0.39)
NE
535 f
100
50

NA

0.367
1.00

1.00

0.552

0.164

0.692

0.323

0.167

1.00

0.269

0.462
1.00

SCFMG-ER: sistema de clasificacion de la funcién motora gruesa. a: mediana (ric); b: n=4 c: n=5; d: n=3; e: n=7; f: n=1
*p<0.05. Pruebas: Wilcoxon rank sum para Edad, Sexo, Peso, Talla, IMC, Z score R1, Z score R2, Z score R3, Z score columna
e Ingesta de calcio. Prueba exacta de Fisher para Sexo, Tanner, Epilepsia, Cirugia de extremidades inferiores y Fractura de

Fémur. NE: valores no existentes. NA: no aplica
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Distribucidn de los datos

Tabla 6. Test de normalidad a variables continuas.

1 2

Variable p p
Edad 0.936  0.6975
Peso 0.061 0.295
Talla 0.179 0.201
IMC 0.242 0.363

GMFM66 0.990 0.961

DMO columna 0.911 -
Z score 0.652 -
DMO R1 0.412 0.661
Z score R1 0.537 0.259
DMO R2 0.710 0.865
Z score R2 0.001* 0.0005*
DMO R3 0.937 0.558
Z score R3 0.879 0.547

Ingesta de calcio (mg) = 0.123 0.288
1.Prueba de Shapiro-Wilk, 2. Skewness test *p<0.05

Grdficos 1. Grdficos Q-Q para variables continuas.
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Aun cuando solo una variable rechazé la hipdtesis nula de normalidad por dos las pruebas de
Shapiro-Wilk y prueba de Skewness en la mayoria de las variables, considerando el nimero de la
muestra y la morfologia de los graficos Q-Q, se ha decidido tratar los datos mediante estadistica no

paramétrica.

Grdfico 2. Diferencia de peso por clasificacion de la funcion motora gruesa.

40
35
30

p=0.003

25
20

Peso

15
10

SCFMG

SCFMG Sistema de Clasificacién de la Funcidn Motora Gruesa; *p<0.05 Prueba: Wilcoxon rank sum

Grdfico 3. Diferencia de talla por clasificacion de la funcion motora gruesa.

1.6
14 p=0.003
1.2

1

0.8
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0.6
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SCFMG

SCFMG Sistema de Clasificacién de la Funcidn Motora Gruesa; *p<0.05 Prueba: Wilcoxon rank sum
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Tabla 8. Caracteristicas funcionales descritas de cada paciente.

Sexo Tanner | GMFCS Topografia @ TipoPC | Alimentacion = EDACS @ CFCS  COGNITIVO @ Epilepsia Ingesta

Calcio (mg)
F 1 5 C Mixta Oral 4 4 DIG Si 1200
M 1 5 C Espastica Oral 2 4 DIG No -
M 1 5 C Espastica Oral 2 4 DIG No 671
M 1 5 C Espastica = Gastrostomia 5 5 DIG Si 1200
M 1 5 C Espastica Oral 1 1 DIM Si 535
F 2 5 C Espastica Oral 3 4 DIG Si -
F 2 5 C Espastica Oral 2 5 DIG No 435
F 2 4 D Espastica Oral 1 1 SUBNORMAL No 1000
M 1 4 DH Espastica Oral 2 4 DIG Si 1000
M 2 4 C Mixta Oral 2 2 DIM No 1250
M 2 4 DH Espastica Oral 1 3 DIM No -
M 1 4 C Mixta Oral 3 4 DIG Si -
M 1 5 C Espastica = Gastrostomia 2 5 DIG Si -

C: cuadriparesia; D: diparesia; DH: doble hemiparesia; DIL: deficiencia intelectual leve; DIM: deficiencia intelectual
moderada; DIG: deficiencia intelectual grave

Tabla 9. Caracteristicas funcionales descritas por estadios de la funcion motora gruesa y descritas

por antecedente de fractura.

Variable SCFMG-ER SCFMG-ER p Sin fractura = Con fractura P
IV (n=5) Vv (n=11) (n=2)
(n=8)
TOPOGRAFIA PC (%) 1.00
Diparesia 20 0 0.035* 9.09 0
Doble hemiparesia 40 0 18.18 0
Cuadriparesia 40 100 72.73 100
VARIEDAD (%) 1.00
Espastica 60 82.5 0.510 72.73 100
Mixta 40 12.5 27.27 0
GMFM-66 ? 29.3(8.85) = 18.0(9.3)® 0.004* @ 27.35(13.92) 11.9(15.6) 0.1611
c
SCFMG (%) 0.487
1% NA NA - 45.45 0
\Y 54.55 100
ALIMENTACION (%) 1.00
Oral 100 75 0.487 81.18 100
Gastrostomia 0 25 18.18 0
EDACS (%)
I 40 12.5 18.18 50 0.423
I 40 50 0.907 45.45 0
I 20 125 9.09 50
v 0 12.5 9.09 0
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Fracturas

No
No
No
No
Fémur
distal
izquierdo
Fémur
proximal
izquierdo
No
No
No
No
No
No
No



\Y 12.5 18.18 0
CFCS (%)

| 20 12,5 9.09 50 0.577
Il 20 0 0.236 9.09 0
] 20 0 0.09 0
IV 40 50 45.45 50
\'% 0 37.5 27.27 0

GMFM-66 Medicion de la funcidén motora gruesa, EDACS: Sistema de clasificacion de la capacidad para comer y beber,
CFCS: Sistema de clasificacion de funciones de comunicaciéon a: mediana (ric); b: n=7; c: n=10. *p<0.05. Pruebas: Wilcoxon
rank sum para la GMFM-66, prueba exacta de Fisher para Topografia, Variedad, Alimentacién, SCFMG, EDACS y CFCS.

Grdfico 4. Diferencia de GMFM 66 score por clasificacion de la funcion motora gruesa.
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GMFM-66 Medicidn de la funcién motora gruesa, SCFMG Sistema de Clasificacion de la Funcién Motora Gruesa; *p<0.05
Prueba: Wilcoxon rank sum
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El peso, la talla e IMC, se compararon con las tablas de crecimiento para pacientes con Paralisis

Cerebral de 2 a 20 afios de Brooks.

Tabla 10. Percentiles de peso, talla e IMC acorde a las tablas de crecimiento para nifios de 2 a 20
aflos con Pardlisis Cerebral, percentiles de la DMO de columna, fémur distal lateral y percentiles del
GMFM 66 B&C de cada paciente.

Edad = Sexo
9 F
6 M
8 M
8 M
9 M
14 F
11 F
9 F
10 M
11 M
14 M
11 M
7 M

*Pacientes con antecedente de fractura por fragilidad, GMFM-66 Medicidn de la funcién motora gruesa, SCFMG Sistema de
Clasificacidn de la Funcion Motora Gruesa, IMC: indice de masa corporal

Goniometria de extremidades inferiores

Tanner
1

R NN R NNNRPR R R

1

SCFMG
5

N N N N NG IR, BT, R RN BT

5

Peso
25-50
25-50

10

5-10
10-25
10-25

75
>95
75-90
90-95
50-75
>95

10-25

Talla
25-50
75-90
10-25
90-95
25-50
10-25
75-90
>95
90-95
90
75
90
95

IMC
25-50
5-10
25-50
<5
25
25-50
25-50
50-75
25-50
90-95
25-50
90-95
<5

Columna
NE
NE
NE
NE
NE
NE
NE

50-75
<3
NE
<3
<3
NE

R1
<3
<3
<3
<3
<3
<3
<3
75-90
<3
3-10
<3
3-10
<3

R2
<3
<3
<3
<3
<3
<3
<3
3-10
<3
<3
<3
<3
<3

R3
<3
<3
<3
<3
<3
<3
<3
50
<3
3-10
<3
<3
<3

GMFM 66
25-50
50-75
25-50
5-10

<3
50
10-25
50
10
5-10
25-50
5-10
NE

La movilidad pasiva de articulaciones de cadera rodilla y tobillo, fue explorada previo a la DXA, para

determinar algun potencial obstaculo para el posicionamiento en el estudio.
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Tabla 11. Numero de extremidades con arco de movilidad considerado como normal, funcional o no

funcional.

GRADOS DE MOVILIDAD NORMAL (%) FUNCIONAL NO FUNCIONAL

(n=26) (%) (%)

Flexion de cadera 61.53 26.92 7.69

Extension de cadera 92.3 0 7.69

Abduccion de cadera 15,38 76.92 7.69
Aduccion de cadera 0 100 0
Rotacién interna de cadera 76.9 23.07 0
Rotacion externa de cadera 92.30 7.69 0
Flexion de rodilla 100 0 0

Extensién de rodilla 53.84 38.46 7.69

n=numero de extremidades evaluadas. Flexion de cadera: normal 100°-120°, funcional 90° a 100°, no funcional <90°; Extensidn de cadera:
normal 15°, funcional 0°-15°, no funcional <0°; Abduccidn de cadera: normal 45°, funcional 10° a 45°, no funcional <10°; Aduccién de
cadera: normal 45°, funcional 0°, no funcional <0°. Rotacion externa de cadera: normal 45°, funcional 0° a 45°, no funcional <0°, Rotacion
interna de cadera: normal 45°, funcional 0 a 45°, no funcional <0°. Flexion de rodilla 120°-130°, funcional 90° a 110°, no funcional <90°.
Extensidn de rodilla 0°, funcional -30°, no funcional >30°

Contracturas de extremidades inferiores

La movilidad pasiva de los segmentos de cadera rodilla y tobillo, fue explorada previo a la DXA, para
determinar algun potencial obstaculo para el posicionamiento durante el escaneo de fémur distal

lateral.

Tabla 12. Porcentaje por grupos musculares cuyas contracturas restringen la movilidad de las

extremidades.
GRUPO MUSCULAR CONTRACTURA %
Psoas (flexo de cadera) >30° 38.46
Aductores (distancia <30cm 35.7
intercondilea)
Isquiotibiales (flexo de rodillas) >45° 53.84
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Espasticidad

La espasticidad de grupos musculares de extremidades inferiores fue explorada previo a la DXA,

para determinar algun potencial obstaculo para el posicionamiento en el estudio.

Tabla 13. Porcentaje en diversos grados de espasticidad de grupos musculares evaluados en

ambas extremidades inferiores.

GRUPO MUSCULAR ASHWORTH 0 ASHWORTH 1y 1+: ASHWORTH 2y 3: ASHWORTH 4:
Sin espasticidad Dificultad leve para Dificultad notable para No es posible
(%) movilidad de la movilidad de la movilizar la
extremidad (%) extremidad (%) extremidad (%)
Psoas (n=13) 30.77 69.23 0 0
Aductores (n=13) 30.77 69.23 0 0
Isquiotibiales (n=13) 30.77 61.54 7.69 0

Antecedentes ortopédicos

El 58.33% de los pacientes tenian antecedente de cirugia ortopédica en extremidades inferiores en
una ocasion. Dos pacientes habian cursado con una fractura de fémur izquierdo, siendo ambos

pacientes clasificados por la funcién motora gruesa en un estadio V.

Densidad Mineral Osea

Se compararon los resultados de la DMO (g/cm?) de las tres subregiones,
con los datos de referencia para el fémur distal lateral medidos por absorciometria de rayos X de
energia dual Hologic Discovery / Delphi y determinar el Percentil de la DMO por edad, sexo y raza

(en este caso se eligieron las tablas de “non black”).

Para determinar el Z score, de acuerdo con los datos de referencia para el fémur distal lateral
medidos por absorciometria de rayos X de energia dual Hologic Discovery / Delphi, se utilizé la

siguiente formula: Z= [(X/M)')-1]/Lx S
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Los tres parametros representan la mediana (M), la desviacién estandar (S) y la potencia en la

transformacion de Box-Cox (L) que varian en funcion de la edad.

Tabla 14. Densidad mineral ésea de fémur distal por subregiones.

Region (n=13) DMO (g/cm2) Z-score
Fémur distal subregién 1 (R1)? 0.454 (0.195) -4.731 (3.522)
Fémur distal subregion 2 (R2)? 0.531(0.138) -5.502 (2.837)
Fémur distal subregion 3 (R3)? 0.668 (0.174) -3.703 (1.96)
Columna?® 0.539 (0.154) -1.85 (2.65)

DMO: densidad mineral 6sea; Z score: puntuaciones Z. a: mediana (ric); b: n=4

Grdfico 5. Porcentaje de densidad mineral dsea normal vs baja por regiones.
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Se observé densidad mineral dsea baja en el 76.92% de las extremidades en R1, 92.31% en R2 y
84.62% en R3. En el caso de los estudios realizados en segmento de columna, se observé en el 50

%.
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Tabla 15. Diferencia de z score de DMO fémur distal por sexo y clasificacion de la funcion motora

gruesa.

Sexo Z-score R1? p Z-score R2° p Z-score R3? p Z-score columna ?
Femenino -5.307 (8.171) -4.444 (3.976) -3.769 (5.077) -0.8
(n=4)
Masculino -3.978 (3.522) 0.757 -5.502 (3.003) 0.281 -3.444 (1.96) 0.877 -2.2(2.6)
(n=9)
SCFMG*? Z-score R1 p Z-score R2 p Z-score R3 p Z-score columna
IV (n=5) -1.605 (3.589)  0.008* -3.995 (3.39) 0.040* -2.906 (2.23) 0.003* -1.85 (2.65)°
V (n=8) -5.819 (4.111) -5.892 (2.804) -4.406 (2.104) -

SCFMG: sistema de clasificacion de la funcion motora gruesa. a: mediana (ric); b: n=4; *p<0.05; Prueba de Wilcoxon rank
sum para z score R1, z score R2 y z score R3

Grdfico 6. Diferencia de z score de DMO fémur distal de cada region por clasificacion de la funcion
motora gruesa.

SCFMG IV = SCFMG V

Z scoreR1 Z score-R2 Z scoreR3

Z score

p=0.008 p=0.04 p=0.003

Funcién motora gruesa

*p<0.05; Prueba de Wilcoxon rank sum
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Grdfico 7. Diferencia de Z score de DMO fémur distal de cada region por presencia o ausencia de
epilepsia.

= Sin epilepsia = Con epilepsia

Z score

p=0.153 p=0.045*

*p<0.05; Prueba de Wilcoxon rank sum

Grdfico 8. Diferencia de z score de DMO fémur distal de cada region por presencia o ausencia de
fractura.

Con fractura

m

= Sin fractura

zZ score

*p<0.05; Prueba de Wilcoxon rank sum
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Tabla 16. Andlisis de correlacion de las variables con respecto a la DMO baja por subregion de fémur
distal.

Variable Z score p Z score R2 p Z score R3 p
R1 (r) (r)
(r)
Edad 0.295 0.373 0.332 0.268 0.549 0.052
Sexo -0.089 0.772 0.312 0.299 -0.045 0.885
Peso 0.744 0.003* 0.722 0.005* 0.821 0.0006*
Talla 0.699 0.012%* 0.564 0.044* 0.657 0.014*
IMC 0.68 0.010%* 0.597 0.031* 0.889 <0.0001*
Tanner 0.38 0.199 0.549 0.051* 0.507 0.076*
SCFMG -0.761 0.002* -0.592 0.033* -0.845 0.0003*
GMFM66 0.740 0.005* 0.589 0.04* 0.663 0.018*
EDACS -0.419 0.154 -0.385 0.194 -0.650 0.0162*
CFCS -0.434 0.138 -0.297 0.324 -0.652 0.0157*
Epilepsia -0.412 0.161 -0.577 0.038* -0.330 0.271
Ingesta de Ca 0.289 0.487 0.289 0.487 -0.012 0.977
DMO Col 0.80 0.20 0.4 0.60 0.4 0.60
DMO R1 0.973 <0.001* 0.76 0.002* 0.824 0.0005*
Zscore R1 1 <0.0001* 0.813 0.0007* 0.775 0.0019*
DMO R2 0.926 <0.001* 0.865 0.0001* 0.837 0.0004*
Z score R2 0.813 0.0007* 1 < 0.637 0.019*
0.0001*

DMO R3 0.72 0.005* 0.615 0.0252* 0.912 <0.0001*
Zscore R3 0.775 0.0019*% 0.637 0.019* 1 < 0.0001*

*p<0.05: Prueba de correlacidn de Spearman. IMC: indice de masa corporal, GMFCS sistema de clasificacion de la funcion
motora gruesa, GMFM 66: Medicion de la funcion motora gruesa, EDACS: Sistema de clasificacion de la capacidad para
comer y beber, CFCS: Sistema de clasificacion de funciones de comunicacion
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Grdfico 9. Dispersion de los datos de Z score de fémur distal y columna lumbar con respecto a GMFM-

66 B&C
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*p<0.05: Prueba de correlacién de Spearman.
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Grdfico 10. Dispersion de los datos de Z score de fémur distal con respecto a percentil de GMFM-66
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Analisis de la concordancia inter observador

Se decidid escanear el fémur distal derecho de manera general. Los dos pacientes con fractura de

fémur, fue en la extremidad izquierda, por lo que no repercutié en la evaluacién de este estudio.

Cada observador realizé el estudio y el analisis de las tres subregiones a cada uno de los 13 pacientes
incluidos en esta fase. Através del coeficiente de correlacion intraclase, se obtuvo una concordancia
de 0.9687 IC 95% (0.9044-0.9902) para R1; 0.9146 IC 95% (0.7534-0.9728) para R2 y 0.9780 IC 95%

(0.9321-0.9931) para R3.

DISCUSION

A nuestro saber, este es el primer estudio realizado en México para describir la densidad mineral

dsea de fémur distal en pacientes pediatricos con paradlisis cerebral no ambulatorios.

Siguiendo la recomendacién de la ISCD para los pacientes con PC en quienes el posicionamiento
durante el estudio no puede realizarse en condiciones estandar (Nivel de evidencia B) (17),
encontramos que las limitaciones biomecdnicas de movilidad y espasticidad principalmente en la
abduccidon de cadera y extensidn de la rodilla no fueron obstaculo para llevar a cabo el adecuado
posicionamiento al realizar el estudio en fémur distal lateral. Cabe mencionar que, en esta muestra
de pacientes, particularmente la contractura en flexo de cadera y rodilla, impedirian llevar a cabo la
evaluacion de DXA de cuerpo completo menos cabeza. La concordancia inter observador fue de
0.9687 IC 95% (0.9044-0.9902) para R1; 0.9146 IC 95% (0.7534-0.9728) para R2 y 0.9780 IC 95%

(0.9321-0.9931) para R3.

No se logré realizar DMO de columna lumbar en todos los casos, por escoliosis en 50 %, 14.28 %
por movimientos anormales del tipo distonia y un analisis de la DMO el cual no cumplié con la

técnica adecuada para ser interpretado. La correlacion de la DMO de columna fue moderada para
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los segmentos R2 y R3, y fue fuerte para R1, aunque no significativa, que contrasta para esta muestra
con lo reportado por Henderson y cols., quienes encontraron una correlaciéon de 0.46 y 0.57 y 0.37

respectivamente (19).

Con base en los valores establecidos por Zemel y cols., (23), la prevalencia de DMO baja en fémur
distal en esta muestra fue >77% para los segmentos R2 y R3, que corresponde a lo reportado en la
revisién sistematica llevada a cabo por Mergler y cols. (5) aunque dado el tamafo de la muestra,
consideramos no aceptar la hipétesis propuesta, por riesgo de error tipo beta. Esto resulta relevante
pues acorde con Henderson y cols. (19), el riesgo de fractura incrementa en 6.3% y 15.2%
respectivamente por cada punto que disminuye el z score en la DMO de fémur distal. Al tomar
como criterio diagndstico de DMO baja que los pacientes tengan z score <-2.0 en por lo menos una
region de fémur distal, la prevalencia fue de 92.30%. Hay algunos otros autores que han decidido
promediar el z score de las tres regiones(28), en cuyo caso 92.30% ésta en esta condicidn, y
considerando que el paciente tuviese un z score <- 2.0 en las tres regiones, la frecuencia en este

contexto es del 76.92 %.

De los factores asociados reportados en la literatura los trastornos en la deglucidn se presentaron
en 83.34% de nuestros pacientes. En esta muestra solo un paciente consumia calcio < 500 mg/dia
como factor de riesgo para fracturas también reportada por Mergler y cols. (5). Mientras que, si lo
contrastamos con el consumo sugerido por Ross y cols. (8), solo un paciente cumple con la ingesta
para la edad. Esto aunado a que el 57% de nuestros pacientes cursan con epilepsia, con prescripcion
farmacoldgica de por lo menos 2 afios al momento del estudio, es probable que los niveles séricos

de Ca, vitamina D se encontraran bajos, acorde con lo reportado por Simmy cols., (11).

Con respecto a los criterios de malnutricién, tal como fueron descritos por Alvarez y cols., dos de

nuestros pacientes se consideran en malnutricién por percentil de peso e IMC <10 y dos mas
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tomando en consideracidn solo el percentil IMC <10. Sélo un paciente catalogado con peso bajo por
IMC 10 < 20 y 3 con sobrepeso por percentil de peso >90. Los pacientes con clasificacion de la
funcién motora gruesa V, tuvieron valores promedio significativamente mas bajos tanto de peso,

como de talla en comparacién con el grupo de SCFMG IV.

De los factores de riesgo para fracturas por fragilidad y DMO baja descritos en la literatura por
Mergler y cols., (5), en esta muestra tuvieron una correlacién fuerte con la densidad mineral ésea
fueron el peso, IMC, el estadio de la funcién motora gruesa. La GMFM-66 tuvo una correlacién entre
moderada-fuerte y significativa con la DMO de las tres subregiones de fémur distal, que hasta el

momento no se habia reportado en la literatura.

Dado que el fémur distal es el sitio de fractura mas frecuente en esta poblacién y las correlaciones
entre laDMO y z score de las tres subregiones fue fuerte y estadisticamente significativa, decidimos
determinar DMO baja de fémur distal, cuando por lo menos una regién tenia un z score <- 2.0. En
este sentido, solo un paciente contaba con DMO normal en fémur distal, por lo que no realizamos
analisis de diferencia entre poblaciones DMO normal y DMO baja. Hay que considerar que un z

score 2-2.0 no excluye la posibilidad de fragilidad esquelética y un mayor riesgo de fractura (17).

Como fue ya reportado por Tosun y cols., (10), el ser paciente no ambulatorio incrementa el riesgo
de DMO baja por si solo. Los pacientes con SCFMG- V tuvieron z score mas bajos en las 3 regiones
de fémur distal estadisticamente significativos. Para R1 donde por cada punto que disminuye,

incrementa el riesgo de fractura en 8.6% (19) y R3.

En los dos pacientes con antecedente de fractura de fémur, los factores de riesgo presentes fueron
la funcidn motora gruesa estadio V, cuadriparesia espastica, epilepsia, DMO baja en las tres regiones
de fémur contralateral por debajo del percentil 3, ambos con peso y talla por arriba del percentil 10.

El paciente cuya fractura fue de fémur distal, que es el sitio mas frecuente de fractura por fragilidad
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en esta poblacidn (19), tenia una ingesta de 535 mg/dia de calcio y percentil de la GMFM-66 <3.

Todos los factores excepto la GMFM-66, ya reportados en la literatura (8,20)

CONCLUSIONES

El 76.92 % de los pacientes en esta muestra, padece DMO baja en las tres regiones de fémur distal.
Siendo este segmento el que con mayor frecuencia se fractura en la poblacién con PCy tal como lo
sugiere la ISCD, la evaluacién por DXA de fémur distal en su regidn lateral, es un estudio que, con
una adecuada capacitacién, es factible, seguro y de bajo costo para determinar la DMO en pacientes

con condiciones biomecanicas que no permitan realizar la DXA de cuerpo completo.

La correlacion del GMFM-66 con el z score sugiere que en estudios futuros debe ser una medida
considerada en el contexto de estudios de intervencion dirigidos a los factores de riesgo

modificables para DMO baja o fracturas de pacientes con PC.

Debemos integrar a la practica clinica de rutina, adicional a la deteccidén de factores de riesgo para
fractura, la determinacion de la DMO en el segmento de fémur distal lateral, en los pacientes con
pardlisis cerebral no ambulatorios, para monitorizar el efecto de intervenciones dirigidas a evitar el
desenlace de fracturas por fragilidad, que puede ser altamente incapacitantes en una poblacion

cuya funcién motora esta de por si comprometida.

En futuras investigaciones, sera importante construir modelos de prediccién para riesgo de fractura
en la poblacién de pacientes con PC, a través los factores de riesgo ya conocidos que puedan

establecer pautas de tratamiento oportunas.
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LIMITACIONES DEL ESTUDIO

La pandemia de COVID-19, conllevd a la reconversion hospitalaria en el drea de Rehabilitacion
Pediatrica del INR. Asi mismo el densitdmetro fue activamente utilizado para realizar estudios en

pacientes con COVID-19.

Siendo nuestra poblacién de caracteristicas vulnerables, se decidio realizar un corte en la muestray

analisis con la finalidad de presentar examen para obtencidn de grado.

Dado el tamaino de muestra consideramos no realizar inferencias analiticas por el error tipo beta

gue esto pueda generar.

La utilidad clinica de la exploracién de la region de fémur distal lateral, se ve obstaculizada por la
falta de un amplio rango de edades de datos normativos(20). Esto podria ser visto en el mediano

plazo mas como un area de oportunidad que como una limitacién.

Estamos comprometidos en el corto plazo, continuar con la presente investigacion a favor de la

salud ésea de pacientes con paralisis cerebral de nuestra institucion.

CONFLICTO DE INTERESES

Declaramos que no tener algin conflicto de interés
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ANEXO 1. INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE LA INFORMACION E INSTRUCTIVOS

FICHA DE IDENTIFICACION No. Folio:
Nombre del paciente: Sexo:F___ M___
Fecha de nacimiento: Edad en afios:
Numero de registro:

Nombre del padre o tutor: Parentesco:
Teléfonol: Teléfono2:

ANTECEDENTES CLINICOS

Variedad de PC: Espastica___ Discinética__ Mixta___ Ataxica
Topografia: Diparesia ___ Doble hemiparesia___ Cuadriparesia____
Epilepsia: Si_ No___ Tratamiento (farmaco y dosis):

Afios (0 meses) de Tratamiento ininterrumpido:

Alimentacion: Oral___ Enteralnooral___
Farmaco antiespastico oral: Si___ No___ Afios de tratamiento:
Aplicacion de Toxina Botulinica en los ultimos 6 meses: Si__ No
Sitio de aplicacién: Extremidades superiores___ dosis

Extremidades inferiores __ dosis
Cirugia a extremidades inferiores: Si: _ No____ Fecha:
Fracturas por mecanismo de baja energia: Si No Region:
SOMATOMETRIA
Peso: kg Medida de tibia: ___cm Longitud calculada:
IMC: kg/cm?2

Acorde a SCFMG vy via de alimentacién
Percentil peso:
Percentil IMC:
Percentil talla:

EVALUACION NUTRICIONAL
Consumo de Calcio en la dieta

EVALUACION FUNCIONAL Y EXPLORACION FISICA
GMFCS-ER

CFCS:

GMFM-66:

EDACS:

TONO:

CADERA: PSOAS__ ADUCTORES

RODILLA: ISQUIOTIBIALES

ESTUDIOS COMPLEMENTARIOS

DENSITOMETRIA OSEA

COLUMNA LUMBAR: g/cm?2 puntuaciones Z

FEMUR DISTAL: g/cm?2 puntuaciones Z
LABORATORIO

Calcio Magnesio

Fosforo Albumina

Vitamina D

MORFOMETRIA DE COLUMNA LUMBAR: Fractura por aplastamiento: Si___ No
Fecha de deteccion:

RADIOGRAFIA DE FEMUR DISTAL: Fractura:Si___ No ____ Fecha de deteccién:
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ANEXO 2. CLASIFICACION DE LA FUNCION MOTORA GRUESA (SCFMG)

Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa - Extendida y Revisada

(GMFCS -E &R)
ANTES DE LOS 2 ANOS

NIVEL I: el nifio se mueve desde y hacia la posicion de sentado y se sienta en el suelo libremente, y puede manipular
objetos con las dos manos. Se arrastra o gatea sobre manos y rodillas, empuja con los brazos para colocarse en
bipedestacion y realiza marcha sujetandose de los muebles. Habitualmente logran la marcha entre los 18 meses y los 2
afios de edad sin necesitar un dispositivo manual auxiliar de la marcha.

NIVEL II: el nifio se mantiene sentado en el suelo pero utiliza las manos para apoyarse y mantener el equilibrio. Se
arrastra sobre el estomago o gatea con manos y rodillas, empuja con los brazos para colocarse en bipedestacion y realiza
marcha sujetandose de los muebles.

LEVEL III: el nifio se mantiene sentado en el suelo con soporte en la regidn lumbar. Se rueda y logra arrastrarse boca
abajo y hacia adelante.

NIVEL IV: el nifio controla la cabeza pero requiere soporte en el tronco para mantenerse sentado. Rueda en dectbito
supino y pueden rodar a dectbito prono.

NIVEL V: gran limitacion del control voluntario. Son incapaces de sostener la cabeza y el tronco en posiciones anti-
gravitatorias en prono y en posicién de sentado. Requieren asistencia para rodar.

ENTRE LOS 2 Y LOS 4 ANOS

NIVEL I: el nifio se mantiene sentado en el suelo y es capaz de manipular objetos con las dos manos. No requieren
asistencia de un adulto para pararse y sentarse. El nifio camina, como método preferido de movilidad sin necesidad de un
dispositivo manual auxiliar de la marcha.

NIVEL II: el nifio se mantiene sentado en el suelo pero puede tener dificultad para mantener el equilibrio si utiliza las dos
manos para manipular objetos, no requiere la asistencia de un adulto para sentarse y levantarse. Se empuja con las manos
para colocarse de pie sobre una superficie estable. El nifio gatea con movimiento reciproco de sus manos y rodillas, camina
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sujetandose de los muebles o con un dispositivo manual auxiliar de la marcha como método preferido de movilidad.

NIVEL III: el nifio se mantiene sentado frecuentemente en posicion de “W’ (flexion y rotacion interna de caderas y
rodillas), y puede que requiera de la asistencia de un adulto para sentarse. Se arrastra sobre su estémago o gatea sobre
sus manos y rodillas (a menudo sin movimiento reciproco de las piernas como método primario de auto-movilidad). El nifio
empuja sobre una superficie estable para colocarse de pie, puede caminar distancias cortas con un dispositivo manual
auxiliar de la marcha en espacios interiores, requieren asistencia de un adulto para cambiar de direccion y girar.

NIVEL IV: al nifio se le tiene que sentar, es incapaz de mantener la alineacion y el equilibrio sin utilizar las manos para
apoyarse. Frecuentemente requiere equipo para adaptar y mantener la posicion de sentado y de bipedestacion. La auto-
movilidad en distancias cortas (en el interior de una habitacion) lo realiza rodando, arrastrandose sobre el estémago o
gateando sobre sus manos y rodillas sin movimiento reciproco de las piernas.

NIVEL V: existe una limitacion severa del movimiento voluntario y el nifio es incapaz de sostener la cabeza y el tronco en
posiciones anti-gravitatorias, toda funcion motora es limitada. Las limitaciones para sentarse y ponerse de pie no son
compensadas con el uso de dispositivos fecnolégicos y el nifio no tiene una forma de movimiento independiente y tiene que
ser transportado. Algunos nifios pueden utilizar una silla de ruedas eléctrica con grandes adaptaciones.
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ENTRE LOS 4 Y 6 ANOS

NIVEL I: el nifio es capaz de sentarse o levantarse de una silla o del suelo sin necesidad de utilizar las manos para
apoyarse. El nifio es capaz de caminar en interiores y exteriores, sube escaleras. Puede intentar saltar y correr.

NIVEL II: el nifio se mantiene sentado en una silla con las manos libres para manipular objetos. Puede levantarse desde
el suelo y de una silla para ponerse de pie pero frecuentemente necesita de una superficie estable para apoyarse con los
brazos. El nifio camina sin necesitar un dispositivo manual auxiliar de la marcha en interiores y en distancias cortas o
espacios abiertos con superficie regular, utiliza escaleras apoyandose en los pasamanos. No corre, no salta.

NIVEL III: el nifio se mantiene sentado en una silla pero requiere soporte pélvico o del tronco para maximizar la funcién
manual. Puede sentarse o levantarse de una silla usando una superficie estable para empujar o jalar con sus brazos con
apoyo de los brazos. Camina con un dispositivo manual auxiliar de la marcha en superficies regulares y sube escaleras con
asistencia de un adulto; con frecuencia tienen que ser fransportados en espacios abiertos o terreno irregular o en distancias
largas.

NIVEL IV: el nifio se mantiene sentado en una silla pero necesita adaptaciones para mejorar el control de tronco y
maximizar el uso de las manos. El r*ﬁo puede sentarse y levantarse de una silla con asistencia de un adulto o de una
superficie estable para empujar o jalar con sus brazos. Es posible que camine distancias cortas con una andadera o la
supervision de un adulto pero se les dificulta girar y mantener el equilibrio en superficies imegulares. El nifio tiene que ser
transportado en la comunidad, pueden lograr auto-movilidad con dispositivos motorizados.

NIVEL V: las limitaciones fisicas no permiten la actividad voluntaria y el control del movimiento para mantener la cabeza y
el tronco en posiciones anti-gravitatorias. Todas las areas de la funcion motora son limitadas y las limitaciones para
mantenerse sentado o en bipedestacion no se compensan completamente con equipo o ayudas tecnolégicas. En el nivel V,
el nifio no tiene forma de moverse de manera independiente y tiene que ser transportado no realiza actividades propositivas
y tiene que ser transportado. Algunos nifios pueden utilizar auto-movilidad motorizada con grandes adaptaciones.

ENTRE LOS 6 Y LOS 12 ANOS

NIVEL I: el nifio camina en la casa, la escuela, exteriores y la comunidad. Son capaces de caminar cuesta arriba y cuesta
abajo sin asistencia fisica y utiliza las escaleras sin sujetarse de los pasamanos, pueden correr y saltar pero la velocidad,
equilibrio y coordinacion en la actividad estan limitados. Es posible que el nifio pueda involucrarse en actividades deportivas
dependiendo de sus intereses y el medio ambiente.

NIVEL II: el nifio camina en la mayoria de las condiciones, puede manifestar dificultad o perder el equilibrio al caminar
grandes distancias, en terrenos irregulares, inclinados, en lugares muy concurridos, espacios pequefios o mientras cargan
objetos. Los nifios ascienden y descienden escaleras tomados de los pasamanos o con asistencia de un adulto si no hay
pasamanos. En espacios exteriores y la comunidad el nifio puede caminar con dispositivos manuales auxiliares de la
marcha o requerir la asistencia de un adulto o utilizar dispositivos de movilidad sobre ruedas para desplazarse grandes
distancias. Tienen una habilidad minima para correr o saltar, necesitan adaptaciones para participar en algunas actividades
0 para incorporarse a deportes.
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NIVEL III: el nifio camina utlizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha para la mayoria de los espacios
interiores. En sedestacion, el nifio puede requerir un cinturén para mejorar la alineacion pélvica y el equilibrio. Los cambios
de sentado-parado o parado-sentado pueden requerir la asistencia de una persona o el apoyo sobre una superficie para
soporte. Para largas distancias el nifio utiliza silla de ruedas. El nifio puede usar escaleras sujetandose de los pasamanos
con supervision o asistencia de un adulto. Las limitaciones para caminar pueden necesitar de adaptaciones que permitan
que el nifio se integre a actividades fisicas o deportivas en una silla de ruedas manual o dispositivos motorizados.

NIVEL IV: el nifio usa métodos de movilidad que requieren de la asistencia fisica o dispositivos motorizados en la mayoria
de las situaciones. Requieren adaptaciones en el tronco y la pelvis para mantenerse sentados y asistencia fisica para las
transferencias. En casa el nifio se desplaza en el piso (rodando, arrastrandose o gateando), camina distancias cortas con
asistencia fisica o dispositivos motorizados. Si se le coloca dentro de un dispositivo, es posible que el nifio camine en la
casa o la escuela. En la escuela, espacios exteriores y la comunidad, el nifio debe ser transportado en silla de ruedas o
dispositivos motorizados. Las limitaciones en la movilidad requieren de grandes adaptaciones para permitir la participacion
en actividades fisicas y deportivas que incluyan asistencia fisica y dispositivos motorizados.

NIVEL V: el nifio es fransportado en silla de ruedas en todo tipo de situacion, tienen limitaciones para mantener cabeza y
tronco en posiciones anti-gravitatorias y sobre el control del movimiento de las extremidades. La asistencia tecnolégica se
utiliza para mejorar la alineacion de la cabeza, la posicién de sentado y de bipedestacion o la movilidad sin que se
compensen por completo dichas limitaciones. Las fransferencias requieren asistencia fisica fofal de un adulto. En casa, es
posible que el nifio se desplace distancias cortas sobre el piso o tenga que ser transportado por un adulto. El nifio puede
lograr la auto-movilidad en equipos motorizados con adaptaciones extensas que mantengan la posicion de sentado y
faciliten el control del desplazamiento. Las limitaciones en la movilidad requieren de adaptaciones que permitan la
participacién en actividades fisicas y deportivas que incluyan la asistencia tecnolégica y la asistencia fisica.
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ENTRE LOS 12 Y 18 ANOS

NIVEL I: el joven camina en la casa, la escue'a, exteriores yla comunidad. Tiene la habilidad de caminar cuesta arnba y
cuesta abajo sin asistencia fisica y usar escaleras sin utilizar los pasamanos. Puede correr y saltar pero la velocidad, el
equilibrio y la coordinacién pueden ser limitados. Participa en actividades fisicas y deportivas dependiendo de la eleccion
personal y el medio ambiente.

NIVEL II: el joven camina en la mayoria de las condiciones. Factores ambientales (terreno irregular, inclinado, distancias
largas, demandas de tiempo, clima e integracion social con sus pares) y personales pueden influenciar las opciones de
movilidad. En la escuela o el trabajo, el joven puede caminar utiizando 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. Utlliza
escaleras tomandose de los pasamanos o con asistencia fisica. Puede necesitar adaptaciones para incorporarse a
actividades fisicas o deportivas.

NIVEL III: 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 lll puede elegir entre una vanedad de métodos de movilidad dependiendo de
sus habilidades fisicas o de factores ambientales o personales. Cuando esta sentado, puede requerir de un cinturén para
mejorar su equilibrio y alineacion pélvica. Los cambios de sentado-parado y parado-sentado requieren asistencia fisica o de
una superficie para llevarse a cabo. En la escuela, puede propulsar una silla de ruedas o un dispositivo motorizado. En
exteriores tienen que ser transportados en silla de ruedas o utllizar un dispositivo motorizado. Pueden utilizar escaleras
sujetandose de los pasamanos con supervision o requerir asistencia fisica. Las limitaciones para caminar pueden requerir
de 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 las

plernas y mantenerse de pie para algunas transferencias estando de pie. En interiores el joven puede caminar distancias
cortas con asistencia fisica, usar silla de ruedas o una gria. Son capaces de manejar una silla de ruedas motorizada, si no
cuentan con una tienen que ser transportados en una silla de ruedas propulsada por ofra persona. Las limitaciones en la

movilidad requieren adaptaciones para permitir la participacion en actividades fisicas o deportivas que incluyan dispositivos
motorizados y/o asistencia fisica.

NIVEL V: el joven tiene que ser fransportado en silla de ruedas propulsada por otra persona en todas las condiciones. Tienen
limitaciones para mantener la cabeza y el tronco en posiciones anti-gravitatorias y en el control del movimiento de las
extremidades. Requieren de asistencia tecnolgica para mantener la alineacion de la cabeza, la posicién de sentado y de pie y
las limitaciones del movimiento no son compensadas en su totalidad con dispositivos auxiliares. Requieren asistencia fisica de
1 0 2 personas o de una grua para las transferencias. Pueden lograr la auto-movilidad con dispositivos modificados o con
grandes adaptaciones para mantener al joven en posicién de sentado. Las limitaciones de la movilidad requieren de asistencia
fisica y dispositivos motorizados para permitir la participacion en actividades fisicas y deportivas.
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ANEXO 3. SISTEMA DE CLASIFICACION DE COMUNICACION FUNCIONAL (CFCS)

Sistema de Clasificacién de Comunicacién Funcional
(CFCS) para Personas con Paralisis Cerebral

Leyenda
P Parsona con PC

V.

Emisor Eficaz y Receptor Eficaz con interlocutores conocidos y
desconocidos. 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 cémodo con los interlocutores
conocidos y desconocidos. Los errores en la comunicacién son reparados
rapidamente y no interfieren con la eficacia total de la comunicacién de la persona.

r ylo Receptor Eficaz, pero con un ritmo mas lento con interlocutores
s ylo desconocidos. La persona se alterna entre las funciones de
emisor y el receptor independientecon la mayoria de las personas en la
mayoria de entornos, pero el ritmo de la conversacion es lento y puede
causar que Ia |nterac(:|cn de comunicacion sea mas dificil. E= T
3 tlempo para entender mensajes formar mensa]es y!o
reparar errores de comunicacion. Errores de comunicacién frecuentamente son
reparados y al f no interfieren con la eficacia de la comunicacién de la
persona con interlocutores ya sean conocidos y desconocidos.

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. . .
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 iregularidad puede ser visto en diferentes tipos de comunicadores,
incluyendo: a) un emisor y receptor ocasionalmente eficaz, b) un emisor eficaz,
pero receptor limitado, ¢) un emisor limitado pero receptor eficaz. La
comunicacion es en ocasiones eficaz con interlocutores conocidos.

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

C Conocido
Eficaz
Menos Eficaz

A P

La diferencia entre los Niveles | y [l es el ritmeo de la conversacion. En el
Nivel |, la persona comunica usando un ritmo cémode con poco o ningdn
retraso a fin de comprender, formar un mensaje, o reparar un malentendido.
En el nivel Il Ia persona necesita més tiempo al menos ocasionalmente.
g ©
C

Las diferendas entre los Niveles Il y lll se centran en 2l ritmo y los tipos de
interlocutores. En el nivel II, la persona es un emisor eficaz y un receptor
eficaz con todos los interlocutores, pero el ritmo es un problema. En el
nivel Il la persona s eficaz usualmente con interlocutores conocidos,
pero no con la mayoria de interlocutoras desconocidos.

-

1Il. -
La diferenda entre los niveles lll v IV es la regularidad con lo cual la
persona se alterna entre las funciones de emisor y receptor con los
interlocutores conocidos. En el nivel I, la parsona generalmente es
capaz de comunicarse con interlocutores conocidos como emisor y como
receptor. En el nivel IV, la persona mo se comunica con interlocutores
conocidos de forma coherente. Esta dificultad puede estar en enviary / o
recibir.

IV E‘". TS E

La diferencia entre los niveles IV y V es el grado de dificultad que la
persona tiene en la comunicacién con interlocutores conocidos. En el
nivel IV, la persona tiene cierto éxito como un emisor efiaz y / o un
receptor aficaz con interlocutoras conocidos. En el nivel V., la persona rara
ver es capaz de comunicarse de manera eficaz, incluso con interlocutores
conodidos.
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ANEXO 4. MEDICION DE LA FUNCION MOTORA GRUESA (GMFM-66)

GROSS MOTOR FUNCTION MEASURE (GMFM-5P)
HOJA DE PUNTUACION (GMFM-88 v GMFM-56)

Mombre del mifio: RFegistroc

Nivel de GMFCS'
Facha de evaluacidn: | | | | | | | | | |
T diafmesiano T ] 1]} [ W

Facha de nacimiento:
T diaimesfafoc
Mombre del evalusdor:
Eded cromaldgica:

dia/mes/afo

Condickones de la evaluacion (por efemplo, kegar, ropa. hora, obros._.):

El GMFM &3 un inatruments de observachon estandanzado disefado y validado para medir el cambio en &
funcidn motora gruesa que se prodece a lo lango del tempo en nifos con pardlisis cerebral. El sisteama de
puntuacidn pretends ser una gula general. sin embargo, & mayoria de ios tems tienen descripoomnes
espacificas para cada puntuscidn. Es imprescindible que las directrices contenidas en el manesl se wilicen
para punbesr cada (e

0 = no inicia

SISTEMA DE 1 = inicia
PUNTUACION 2 = alcanza parcislmients
3 = com

pleta
9 (o dejar en blanco) = no evalesdos (ME) [ullizado en ka puntuacidn de GRMAE-Z")

Es importante diferenciar una puntuacidn real de “0% (el nifio no inkcla) de wn iwm Que no e
sido evaluado (ME), sl estd interesado en usar &l software GMFM-66 Ability Estimator (GMAE)

*El softwars GMAE-2 estd disponible para su descarga en www_ canchild. ca para aquealios que hayan adounicdos
an manual del GMEM. El GMFM-56 solo es valido para nifos con paralisis cerebral.

Contacto con & Grupo de Inml:lgal:lﬁn"

CanChid Cantre for Ch w0l N Ty R
Institute for Applied Health Sciences, McMaster IJrn-Elrsurg,r -
1400 haain St. W Room 408 ‘mm”'d

Hamiliton, OM Canada LBS 107
Email: canchildmomasier.ca Website: waww. canchild ca

7 El miwed de GMFCE e una clas ficacidn de la avedad de e funcidn motor s chees.ori pol ones. p:ladGMFEE E!.H.fmlp:nded!.r!-ukﬁij
pusden consuliarse en Palsano of al. (2008) l:uﬂnprrmnl.almclnr&chk‘l Heurdogy 50744 -7T50 y en el soffwan e psrduac
GMAE -Z. hipcmolorgrowsh canch .o aendG MFCEINes ources (G MF C5 -EF pal

Tmﬂu:.:m para b wl—ﬂ sSpatcla realzada por Marina Fore Formdmoer A Anscrda Murcia Gonzaler

LMl eP uCaT Sdu) Y
Uriseersidad Cattiica de Muncia LSAM (204 8], mediante coren o de raduccon con GanChild Centne Sor Childhood
I:hs.::ﬂby Research MScMaster Universiy], lnrm:ndn parie del Drmm de adapbackin transouliural v -uaidar.n:m de las propiedades
pEcoméTicas ol GAEM-SP. Farre- Gy M, A

3013 Dharme Russell and Peilzr Rosmbaoenm, SeMasier Universing. Al rights seservel Fage L =3
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Margue con [X) la punbuacién comespondiente: =i un bem no es evaluado (ME), rodes & mimero el item en |8 counns derechs

liem  A: DECUBITOS Y VOLTED PUNTUACION HE
1. SUP CABEZA EMLA LINEA MEIA: ek L CABCZA i LS LACDS CON LS a1 10 ] 4
* 2 SUP: LLEVALAS MARDS A LA LINEA MEDR, JUNTAMIN LOS DEDOS DE AMBAS W08 o] 1 [ [ =
3 SUP ewaTaLacasens 457 : a[ ] 1] ] ] =
4. SUP: 00 caners v mooL4 DERECHA coup ETAMENTE ) o1 1 [ =[]
& SUP FLExm CADERA Y RODeLA (ZOUNERIIA orup ETaENTE o[ ] 1] ] ] =
* R ﬂ?mELmEﬂEﬂﬂummumumWMw Ul:l 1|:| 2|:| 3|:| B
- T m?rmumummmummm;mmmmw U|:| 1|:| 2|:| 3|:| T
B SUP 5 vouTER MeSTA PRoKD S08RE EL Leno IERECHD S a[ ] 1] ] ] e
G SUP 5 v TER WASTA i S08RE EL Lano FOUERTO) o] 1] ] [] =

* {0 PR LEVANTALACASEINERGUDA n|:| 1|:| z|:| 3|:| 10.

11. PREOBAE ANTEBRAZOS! LEVANTALA CABETA ERUINA, CODOE EXTEMDDOS, PECHD ﬂl:l 1|:| 1|:| 3|:| 11.

ELEVADD
T e e eosee oL el sl e
N e em e erveee oL D 2] s e
14, PR:SE WOLTEA HAETA EisPeic BORFE Ex Lant DERECHD : o[ ] 1] ] ] =
15.  PR: 8EVOLTEA HASTA SUPRD SOBRE 1 LaD0 [ZOUIERDO : o] 1 3 i =
16, PR: proma 80P sacs 0 DERECHA s L EXTREMDADES a[ ] 1] ] ] =
17, PR:prvota 507 e La [EDUERDA ysasnn Las EXTREMDADES o] 1 e[] ]
TOTAL DIMENSION A [ |
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ilem  B: SENTADO PUNTUACKIN NE

* {8 SUP, MANOS SUIETAS POR EL EXAMINADOR: TRALE 5 MSMD PARA SENTARE ] 1 2 3 18
CONTROLAMDO LA CABETA. R D D D D
19, SUPssvoun Dm::.mﬂﬁiﬁﬂrmmgﬂmz o[ 1 1[0 ] ] =
M. SUP: 2 wiTEA WA £L Lido [POUERDN v £owisstise sENTARLE o1 [ O :] m
* 1. SENTADO SOBRE LACOLCHONETA, ELTERAPEUTALESLETAPORELTORM: o | 1] 2[] 3[] =
LEVANTA LK CABETA ERIUIDA, LA MANTEME JeEomD0e
* 2 SENTADO SOBRE LACOLCHONETA, EL TERAPEUTALESLETARPORELTORAX: o | 1] 2[] 3[] =
LEVANTA LA CABEZA EN LA LMEA MEDW, Lo wsnTiENE 10 e
* 23 SENTADO SOERE LA COLCHOMETA, COMBRAZOS sPovaDos: sewemenes O] 1] 2] 3] =
SECANDIE S —
R SWMEHLRE&DMET&:EW&mmutmmsﬁsﬁc.rm&... e[ ] 1 2] [ =
* 25  SEMTADO SOERE LACOLCHONETA COMUM JUGUETE PECUERD EM FRENTE: 1 2 3 =
SE {14 HAL WA DELANTE. TOGA BI JUCUETE v SE REMCORPOR Shi APOYAR LOG BRADDE . I:l I:| I:| I:|
* M SEMTADO SOERE LA COLCHONETA: Tc-:n.nu...ETEm.l:-:mx‘E“Au e[ 10 ] [ =
DERECHA v DETRAS DEL M0, VUELVE A L POSICION INICEL, . I
* 7. SENTADO SOBRE LA COLCHONETA: Tocs Un LCUETE coLocanoa 457 aLa o] 1 [ =[]
[POUERDA ¥ DETRASDELMNO, VEWEALAPOSCIONMCAL
28, SENTADO SOBRE EL LADO DERECHO: SE NANTESE Sh AR0vaR 05 380205 5 o] [ [ ] =
3. SENTADO SOBRE EL LADD [ZOUERDD: £ WeNTERE Sn ARCHR L0 BRa2os 5 o] 1] ] 3] =
SECUHDOE.
* 3 SEMTADO SOBRE LACOLCHONETA: escemsemamasrconcomeee 0[] 1] 2[] 2[] =

* 31 SENTADO SOBRE LA COLCHOMETA COMLOS PIES ALFRENTE: emswsponcon O ] 1] 2] 3[] %
DE APOYDSOERE 4 PUNTOS [POSICGH DE QATED) SOBRE EL LaD0 DERECHD.

2 oo s o e o] 1) 20 300

33 SEMTADO SOBRE LA COLCHONETA: PyoTa S0° S AvUDACE 102 2Ra208 o[ 1 1] ] 3] =

M iﬂg}EHUHMCDEwimm»a-ﬂmmsumus 10 ﬁl:l 1|:| 2|:| 3|:| M

* 35 DEPEcowscEssEmwmmcso o[ ] 1] 2] 3] =

* 36 SOBREELSUELCcosscoessmmseemmmmcome [ ] 1] 2[] 3[] =

* 37 SOBREELSUEL(r cowscuesewmamseemmmwcoam B[] 1] ] 3[]
TOTAL DIMENSION B [ |

ANEXO 5. SISTEMA DE CLASIFICACION PARA LAS HABILIDADES DE COMER Y BEBER (EDACS)

DESCRIPCION GENERAL

Nivel | Come y bebe con seguridad y eficiencia.

Nivel 11 Come y bebe con seguridad pero con algunas limitaciones en la eficiencia.

Nivel Il Come y bebe con algunas limitaciones en la seguridad; puede ten;
algunas limitaciones en la eficiencia.

Nivel IV Come y bebe con limitaciones significativas de seguridad.

Nivel V Es incapaz de comer y beber con seguridad = la alimentacién por sonda

puede ser considerada para proporcionar la nutricidn.
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ANEXO 6. ESCALA DE ASHWORTH MODIFICADA PARA ESTADIFICACION DE LA ESPASTICIDAD

Escala de Ashworth

Evaluacion del fono muscular

T-  Alingtin sumento del fono muscular
Aumento discrefo del fono con resistencla minima al mowmian-

o pasivo

1+ Aumento discrefo del tono con resistencia en todo af maovirmien-
lo pasivo

2  D¥sminucion del rango de mowmienfo mayor de 50% y menor
del 100%

3 Range de mowlidad limitada en menas del 50%
4  Limitacion severa a la mowifidad

ANEXO 7. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

CARTA DE CONSENTIMIENTO BAJO INFORMACION PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION EN SALUD.

NOMBRE DEL ESTUDIO: Prevalencia de densidad mineral ésea baja y factores de riesgo
asociados en pacientes pediatricos con paralisis cerebral no ambulatorios del Instituto
Nacional de Rehabilitacion “LGII”.

ATENCION: Antes de tomar la decisién de que su paciente participe en la investigacién, tome todo
el tiempo que sea necesario para leer este documento, pregunte al investigador sobre cualquier
duda que tenga acerca de los términos o procedimientos. Para decidir si participa o no, debera tener
el conocimiento suficiente acerca de los beneficios y riesgos del presente estudio de investigacion.

JUSTIFICACION: La poblacién de pacientes con paralisis cerebral y en particular los que no caminan,
constituye un gran grupo de pacientes con riesgo de densidad mineral 6sea baja asociados a

desnutricidn, ingesta de farmacos que controlan la epilepsia y el poco movimiento del paciente.

Estimado Sefior(a):

Madre ( ) Padre ( ) Tutor ( ) del nifio
(a): )

Le invitamos a participar en el estudio mencionado, que se desarrollard en el Instituto Nacional de
Rehabilitacion “LGII".

OBIJETIVO: Su objetivo serd describir la presencia de factores de riesgo para densidad mineral dsea
baja para su edad y conocer la densidad mineral ésea de pacientes con pardlisis cerebral.
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La participacidn de su paciente en el estudio consiste en:

1. La medicidn de peso, talla, evaluacidon de tono muscular, evaluacion de las habilidades de la
funcién motora, comunicacién, evaluacién para las habilidades de beber y comer.

2. La realizacidn de un estudio llamado densitometria 6sea mediante la absorciometria dual de rayos
X en columna lumbar y fémur que detecta que la mineralizacion de las vértebras de la regién mas
baja de su espalda y del hueso del muslo de su paciente, el cual tendra una duracién de 10 minutos.
3. Toma de muestra sanguinea de 10 mL (2 cucharaditas cafeteras), para determinacidn de calcio,
fésforo, magnesio, albumina y vitamina D, en el Instituto de Ciencias Médicas y Nutricién Salvador
Zubirdn, ya que en nuestra institucién no contamos con todos los reactivos para determinar estas
pruebas.

La evaluacidn clinica y funcional seran parte de su consulta médica habitual. En tanto los estudios
de densitometria y determinacién de calcio, fésforo, magnesio, albumina y vitamina D serdn gastos
extraordinarios que usted deberd realizar en caso de aceptar la participacidn de su paciente dentro
del estudio.

BENEFICIOS: el beneficio que recibira su nifio (a) consiste en conocer el estado nutricional actual,
detectar deficiencias de calcio, fésforo, magnesio y vitamina D, se le daran recomendaciones para
mejorar la calidad de la dieta o la necesidad de modificar su forma de alimentacion.

Podremos detectar si su paciente tiene factores de riesgo para densidad mineral 6sea baja o incluso
la presencia de densidad mineral dsea baja y aunque en este momento no contamos con los
lineamientos para su tratamiento, su participacidon permitira justificar el realizar investigaciones
posteriores para dar tratamiento a estas condiciones en el corto plazo.

Usted no tendra beneficio econémico por la participacidén en esta investigacién
RIESGOS: Su participacion conlleva los siguientes riesgos

1. Exposicién a dosis minimas de radiacidon equivalente a 5uSv (hasta 100 veces menos que una
radiografia de columna) durante la realizacidon de densitometria dsea. Para minimizar el riesgo, los
estudios serdn realizados por profesionales certificados para evitar repeticiéon innecesaria de
pruebas en las regiones solicitadas, ademas de ser adecuadamente interpretado para su analisis. Se
solicitara desvelo al paciente de minimo 6 horas previo al estudio, para que al momento de realizar
la prueba la somnolencia (suefio) favorezca la cooperacién del paciente. Usted podra situarse a la
cabeza del paciente y acompanarlo en todo momento durante el estudio, con uso de mandil
plomado para su proteccién. En caso de estar embarazada o en riesgo de estarlo, se solicitard la
participacién de un familiar fuera de riesgo.

2. Caidas. Se evaluara el riesgo de caidas acorde al protocolo para prevencién de caidas en pacientes

hospitalizados del INR (hoja 9/25), en caso de presentar riesgo moderado y alto, durante el estudio
de densitometria, se contarda con la presencia de investigador principal para llevar a cabo la
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intervencién para su prevenciéon de caidas especificada en el protocolo correspondiente (hoja
16,17/25). Con ayuda de las medidas de prevencidn, uso de polainas, ayuda de medios audiovisuales
o desvelo y su presencia, favoreceremos el adecuado posicionamiento del paciente.

3. La extraccidn sanguinea, que podria implicar formacién de hematoma, dolor, puncién accidental
de arteria e infeccién. Para minimizar el riesgo, la extraccién sera realizada por personal calificado
bajo los estandares del ISO 9001:2015 que es el caso de la Central de Muestras del Instituto de
Ciencias Médicas y Nutricién Salvador Zubiran.

DISPONIBILIDAD DE TRATAMIENTO MEDICO Y/O INDEMINIZACION EN SU CASO: En caso de
presentarse alguna complicacién inmediata derivada del riesgo de caidas durante las evaluaciones
o estudios realizados en el Instituto Nacional de Rehabilitacion, el investigador principal del
subproyecto sera el responsable de acompanfar a su paciente al area de urgencias de la institucién,
estando presente para solicitar evaluacién y tratamiento. Se realizara el informe del efecto adverso
correspondiente y se expondra a la Jefatura de Divisidon de Rehabilitacién Pediatrica la situacién para
mediar las acciones para resarcir los dafios segln la naturaleza de la complicacion.

PARTICIPACION: Su participacién es VOLUNTARIA, usted puede decidir libremente participar o no,
esto no afectara su derecho para recibir atencion médica en el INR.Si decide participar, puede
retirarse del estudio en el momento en que lo desee sin que esto influya sobre el tratamiento
habitual que le ofrece el hospital a su paciente.

MANEJO DE LA INFORMACION Y CONFIDENCIALIDAD: En la recoleccién de datos personales se
siguen todos los principios que marca la ley (art. 6): Licitud, calidad, consentimiento, informacién,
finalidad, lealtad, proporcionalidad y responsabilidad. El nombre de su paciente no serd usado en el
estudio, no contendra ninguna informacion personal y se codificard con un ndmero de serie para
evitar cualquier posibilidad de identificacion. Los cédigos que identifican su informacién estaran
solo disponibles a los investigadores titulares quienes estan obligados por ley a no divulgar su
identidad”.

El manejo de los datos personales del paciente se rige en acuerdo a la Ley de Transparencia,
Acceso a la Informacidn y Datos personales en su Capitulo |, Articulo 3, Fraccion II.

Usted podra tener acceso a la informacién sobre este estudio en caso de solicitarlo, la cual serd

otorgada por el investigador responsable de manera presencial previa cita en la institucién. Asi
mismo si su paciente tuviese desnutricion o densidad mineral dsea baja le serd informado.
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PADRE O TUTOR DEL PARTICIPANTE.
Confirmo haber recibido informacion suficiente y clara sobre el estudio propuesto, doy mi
autorizacién para que mi nifio (a) sea incluido (a) en este proyecto de investigacion, reservdandome

el derecho de abandonarlo en cualquier momento si asi lo decido.

Nombre y firma del Participante o Representante legal.

Parentesco:

Domicilio.

TESTIGOS:

1. 2.

Nombre y firma Nombre y firma

INVESTIGADOR O MEDICO QUE INFORMA: Dra. Liliana Patricia Rodriguez Vega. Le he explicado al Sr
(a) , la naturaleza y los propésitos de
la investigacion, asi como los riesgos y beneficios que implica su participacion. He dado respuesta a
todas sus dudas, y le he preguntado si ha comprendido la informacidon proporcionada, con la
finalidad de que pueda decidir libremente participar o no en este estudio. Acepto que he leido,
conozco y me apego a la normatividad correspondiente para realizar investigaciéon con seres
humanos, que pondré el bienestar y la seguridad de los pacientes sujetos de investigacidn, por
encima de cualquier otro objetivo.

INVESTIGADOR RESPONSABLE.

Dra. Liliana Patricia Rodriguez Vega

Nombre y firma

Teléfono de contacto: 59 99 10 00 Ext. 13111

El documento se expide por duplicado, entregando una copia al participante.

AVISO DE PRIVACIDAD

TITULO DEL PROYECTO DE INVESTIGACION: “Factores de riesgo para densidad mineral ésea baja
en pacientes pediatricos con paralisis cerebral no ambulatorios del Instituto Nacional de
Rehabilitacion LGII”

Numero de registro: 60/19

El presente Aviso de Privacidad tiene como objeto informarles sobre el tratamiento que se le dara
a sus datos personales cuando los mismos son recabados, utilizados y almacenados.

Investigador responsable de recabar sus datos personales, de su uso y proteccion:
Nombre: Dra. Liliana Patricia Rodriguez Vega
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Domicilio: Calz. México-Xochimilco No.289. Col. Arenal de Guadalupe, C.P.14389

Teléfono: 59 99 10 00 Ext. 13111 Correo electrénico: dra.lily.rodriguez.vega@gmail.com

Su informacién personal serd utilizada con la finalidad de proporcionar informacién sobre
examenes practicados asi como informacién sobre su padecimiento, para lo cual requerimos
obtener los siguientes datos personales: nombre completo y fecha de nacimiento de su nifio,
semanas de gestacion al nacimiento, nimero de expediente, la informacién vertida en la hoja de
recoleccion de datos necesaria para el desarrollo de este protocolo, teléfono particular y correo
electrdnico, estos datos son considerados como sensibles de acuerdo a la Ley Federal de Proteccién
de Datos Personales en Posesién de los Particulares.

Es importante que usted sepa que todo el equipo de investigacién que colabora en este estudio se
compromete a que todos los datos proporcionados por usted seran tratados bajo medidas de
seguridad y garantizando siempre su confidencialidad. En el caso de este proyecto las medidas que
se tomaran para ello seran: utilizar cédigos y se almacenaran en archivo electrdnico a cargo del
investigador principal.

Los datos que usted nos proporcione no serdn compartidos con otras instancias o instituciones y
Unicamente serdn usados por el equipo de investigadores para este proyecto.

Usted tiene derecho de acceder, rectificar y cancelar sus datos personales, asi como de oponerse al
manejo de los mismos o anular el consentimiento que nos haya otorgado para tal fin, presentando
una carta escrita dirigida a el investigador responsable Dra. Liliana Patricia Rodriguez Vega

DECLARACION DE CONFORMIDAD: Manifiesto estar de acuerdo con el tratamiento que se dard a
mis datos personales

Nombre y firma del sujeto de investigacidn o paciente:
Fecha:
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