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l. RESUMEN

“VALIDACION Y ADAPTACION DE LAS DIMENSIONES DE DIVERSIDAD
DE ACTIVIDADES FISICAS Y RECREATIVAS DE LA VERSION EN
ESPANOL DE LA ESCALA “CAPE” PARA NINOS CON PC: UN ESTUDIO

DE CASOS Y CONTROLES”

Introduccion: La Pardlisis Cerebral es actualmente la causa mas frecuente de
discapacidad fisica en la infancia. La Clasificacion de Funcionamiento,
Discapacidad y Salud (CIF) define a la participacion como el acto de
involucrarse en una situacion vital y abarca nueve dominios: personal,
intercambio de informacion, movilidad, relaciones sociales, actividades de casa,
actividades en comunidad, vida social. En el contexto clinico de la
Rehabilitacion pediatrica son necesarias herramientas para medir los puntos
mas relevantes que llevan a limitacion en la actividad fisica y restriccion en la
participacion. Existen pocos instrumentos adecuados para medir la
participacion en las actividades diarias. La complejidad de la mediciéon de la
participacion se magnifica cuando los nifios de diferentes etnias o culturas
necesitan ser evaluados, ya que las escalas de participacion han sido
publicadas, principalmente en idioma inglés. Objetivo: Realizar la validacién y
adaptacion de las dimensiones de diversidad de actividades fisicas y
recreativas de la version en espanol de la escala “Children’s Assessment of
Participation and Enjoyment” (CAPE) en nifios con PC. Metodologia: Se
realizé un estudio descriptivo, observacional y transversal. Se evaluaron 130
nifos, 65 sanos y 65 con PC. Para medir la confiabilidad del instrumento se

realizé alfa de Cronbach, ademas se realizo un analisis estadistico descriptivo y



comparativo de las diversidad en los dominios actividad fisica y recreativa.
Resultados: Al realizar el andlisis de confiabilidad del instrumento mediante la
prueba alfa de Cronbach se comprob6 que diversidad en el dominio actividad
fisica alcanz6 un coeficiente de 0.707, considerando Unicamente los items 21,
33 y 37 serian los Unicos recomendados para medir la participacion en esta
muestra de nuestro medio. En el dominio actividad recreativa se encontré una
mayor participacion en los nifios con PC comparado con los nifios sanos.
Conclusiones: El instrumento “Evaluacion de la Participacion y Disfrute de los
Nifos”, en los dominios actividad fisica y actividad recreativa, alcanzé un
coeficiente de confiabilidad de 0.70. Los varones tienen mayor participacion en
actividades fisicas que las nifias tanto sanos como con PC. De manera general
los nifios con discapacidad participaron menos en actividades fisicas que los

ninos sanos.



l. ANTECEDENTES

La Clasificacion de Funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF) define a la
participacion como el acto de involucrarse en una situacion vital y abarca nueve
dominios: personal, intercambio de informacion, movilidad, relaciones sociales,

actividades de casa, actividades en comunidad, vida social. (13)

Comprender la complejidad de la participacion de los nifios en diferentes
edades requiere un enfoque mas amplio que sélo medir la capacidad de
rendimiento en determinadas actividades. Una vision general se requiere de lo
que los niflos estan optando por hacer, como y en qué ambientes. Una
comprension amplia de la participacién ayudara a establecer las intervenciones

que promueven la participacion. (14)

La discapacidad es un problema que afecta a una gran parte de la poblacion
mundial, constituye uno de los problemas emergentes de salud publica que en
los dltimos afios se ha incrementado considerablemente, acompafidndose de
un deterioro importante de la calidad de vida, incremento en los costos de

atencion meédica, ademas de las repercusiones en la familia y en la sociedad.

(1)

La participacion en las actividades sociales es considerada como vital para el
desarrollo del niflo, pues es justamente en este contexto donde los nifios
desarrollan habilidades y competencias, hacen amistades, alcanzan salud
fisica y emocional, expresan creatividad, desarrollan su auto identidad y

determinan el significado y propdsito de su vida. (9)

La CIF se basa en el modelo social de la discapacidad (Oliver, 1990), lo que

sugiere que la discapacidad es resultado de una interaccion entre el individuo y
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su medio ambiente y no como resultado de los déficits en la persona (Colver
2005). Conceptualmente hay una necesidad de diferenciar entre la
"participacion” y "actividad" la actividad refleja la capacidad de ejecutar una
tarea o una serie de tareas fisicas, mientras que la participacién es un conjunto
méas complejo de la vida. La participacion es un concepto amplio e incorpora
participacion en situaciones que son esenciales para la vida. Actualmente no
existe una Unica medicion que captura todos los aspectos de participacion.

(11, 17).

Los nifios y jévenes con discapacidades fisicas participan en menos
actividades sociales, son socialmente menos activos en comparacion con nifios

y jévenes sin discapacidad. (11)

Las actividades de ocio en los nifios son consideradas como “tiempo designado
para actividades libremente elegidas”, realizadas cuando no involucran escuela
u horas de trabajo. Mas especificamente las actividades de ocio son definidas
como “actividades de la vida diaria de los nifios en deportes, entretenimiento,
aprendizaje y expresion religiosa (King et al. Majnemer et al 2009). Ser activo y
participar en actividades de libre eleccion es esencial para el desarrollo de
habilidades y competencias, socializacion, exploracion personal, interés y
disfrute de la vida (Simpkins, Ripke, Huston, Eccles 2005). Sin la oportunidad
de participacion en actividades de ocio las personas no son capaces de
explorar su potencial social, intelectual, emocional, comunicacion y su
potencial de crecer como individuos es menor. Por otra parte, la participacion

contribuye a la calidad de vida de los nifios y adolescentes (Mc Manus,



Corcoran, Perry 2008). Nifios con discapacidad fisica participan menos en
actividades de ocio que nifios sin discapacidad (Bult et al 2010, Engel-Yeger et
al 2009, Imms et al 2008). Por otra parte sus actividades de ocio son basadas

en el hogar y organizadas por adultos (Majnemer et al 2008). (15)

En la infancia, el desarrollo de la participacion es impulsada tanto por el
entorno sociocultural en el que un nifio vive como por la madurez y desarrollo.
Asi, los patrones de la participacion se establecen en funcion de interés en una

actividad, oportunidades y la exposicién a actividades.

De acuerdo con la CIF en el 2001, las personas con discapacidad “son aquellas
que tienen una o mas deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales
y que al interactuar con distintos ambientes del entorno social pueden impedir

su participacion plena y efectiva en igualdad de condiciones a los demas”.(2)

En México al afio 2010, las personas que tienen algun tipo de discapacidad son

5 millones 739 mil 270, lo que representa 5.1% de la poblacion total. (2)

De cada 100 personas con discapacidad:

39 la tienen porque sufrieron alguna enfermedad.

e 23 estan afectados por edad avanzada.

e 16 la adquirieron por herencia, durante el embarazo o al momento de

nacer.

e 15 quedaron con lesién a consecuencia de algun accidente.

e 8 debido a otras causas. (2)



La pardlisis cerebral (PC) es la causa mas comun de discapacidad motora en
la infancia, afecta a 1 de cada 500 nifios con una prevalencia de 1.5 a 4 de
cada 1000 nacimientos (3) y es responsable de limitacion de actividades y
participacion de los niflos. Se define como un grupo de desordenes de
movimiento y la postura permanentes, no progresivos consecuencia de una

lesion o anormalidad del cerebro en desarrollo. (4)

La PC ha sido clasificada en funcion del tipo de trastorno del movimiento vy el

area del cuerpo que se trate (6)

En funcion del tipo de trastorno motor dominante

» PC espéstica. Caracterizada por: hipertonia e hiperreflexia con disminucién
del movimiento voluntario; aumento del reflejo miotatico; y predominio
caracteristico de la actividad de determinados grupos musculares que

condicionara la aparicién de contracturas y deformidades.

* PC disquinética. Caracterizada por: presencia de movimientos involuntarios,

cambios bruscos de tono y persistencia exagerada de reflejos arcaicos.

* PC atéxica. La hipotonia, incoordinacion del movimiento (dismetria), temblor
intencional y trastornos del equilibrio (ataxia truncal), son los signos clinicos

mas frecuentes.

 Formas mixtas. La existencia de varios tipos de alteracion motora es
frecuente, pero, en general, se denominan en funcion del trastorno motor

predominante.

En funcidn de la extension de afectacion



* Unilateral: (un solo hemicuerpo afecto):

— Hemiparesia o raramente monoparesia.

» Bilateral:

— Diparesia: afectacion de las 4 extremidades con predominio claro de

afectacion e extremidades inferiores.

— Triparesia: nifios con afectacion de ambas extremidades inferiores y una

extremidad superior.

— Tetraparesia: afectacion de las 4 extremidades con igual o mayor afectacion
de extremidades superiores e inferiores y deficiente control de la cabeza y del

tronco.

La clasificacion clinica y topogréafica de la PC ha sido complementada
por el Sistema de Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa y mas
recientemente en el 2007 se realiz6 la version extendida y revisada hasta los
18 afios de edad, este instrumento ha demostrado utilidad particular para
aclarar el prondéstico, determinar cudl nivel presenta mejor las habilidades y
limitaciones del nifio/joven sobre su funcionamiento motor grueso. El énfasis de
esta clasificacion se basa en el desempefio habitual que tiene el nifio/joven en
el hogar, la escuela y lugares en la comunidad, en lugar de hacerlo en lo que
se supone que nifios/jévenes lograrian realizar al maximo de sus capacidades
o habilidades. Por lo tanto es importante clasificar el desempefio actual de la
funcién motora gruesa y no incluir juicios acerca de la calidad del movimiento o

pronéstico de mejoramiento (7).



En el periodo de la adolescencia se espera que los adolescentes aprendan
actitudes y habilidades sociales necesarias para convertirse en adultos
exitosos, la adolescencia es un tiempo de exploracion social, fisica, emocional
y aumento de la independencia. Cuando la obtencion de estas habilidades se
ve obstaculizado por discapacidad, estas habilidades no pueden ser
aprendidas, estos problemas son comunes en los pacientes con paralisis
cerebral que tienen que hacer frente al rechazo social asi mismo con menos

probabilidades de participar en actividades sociales. (9).

El objetivo principal de la terapia fisica en los nifios con PC es normalizar los
patrones de movimiento, reducir los signos neurolégicos, y minimizar el
desarrollo del deterioro secundario (Mayston, 2001, Arpino y cols, 2009). Este
abordaje, se basa en la suposicion de que un incremento en la “deficiencia
motora” ocasiona una disminucién en las “actividades y en la capacidad
funcional” asi como en la “participacién y los roles sociales”. Sin embargo
existen pocos articulos sobre este rubro. Se cree que esto se debe a tres
factores, 1) la variedad de tipos clinicos y el grado de afeccidén de la paralisis
cerebral, asi como los factores personales, culturales, ambientales y la relacion
familiar que actdan en su conjunto creando una estructura heterogénea; 2) la
variedad de tratamientos, y 3) las diferencias en el crecimiento, la maduracion y

el estilo de vida. (10).

La medicién de la participacion es una tarea compleja. La cultura, la familia, el
estado de salud y los factores contextuales se han identificado como algunos

de los principales determinantes de la participacion de los nifios (12).



Existen pocos instrumentos adecuados para medir la participacion en las
actividades diarias. La complejidad de la medicibn de la participacion se
magnifica cuando los nifios de diferentes etnias o culturas necesitan ser
evaluados, ya que las escalas de participacibn han sido publicadas,

principalmente en idioma inglés. (12)

La escala The Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE)
traducida al espanol por Rosas y colaboradores, como “Escala de participacion
y disfrute de los nifios”, consta de 55 items realizada para nifios y jovenes de 6
a 21 afios de edad, se realiza con una entrevista estructurada, se clasifican
cinco dimensiones de participacion, actividades que se llevaron a cabo en los
altimos cuatro meses y, para cada actividad realizada con qué frecuencia, con

quién y el nivel de disfrute.

Estudios recientes (Imms, 2008; Shikako-Thomas et al, 2008) se centran en la
participacion en actividades de ocio de los nifios con PC, muestran que
factores del nifio, familia y medio ambiente influyen en la participacion. Nivel
bajo de estrés en la familia es un facilitador de la participacién. Factores
ambientales incluyen falta de equipo, informacién y apoyo de los comparieros,

dependencia del adulto que limita la participacion en actividades de ocio.

En una revision sistematica realizada por M.K Bult et al. Publicada en Enero
2011, se realizé una busqueda en Pub Med, MedLine, Embase, de Enero 2001
a Enero 2010 se revisaron 17 articulos. De acuerdo a la CIF se analizaron los

factores asociados con la participacion de los nifios con discapacidad.

Condicién de Salud.




Seis estudios se centraron en niflos con PC encontrando que el nivel de
funcion motora gruesa de acuerdo al Sistema de Clasificacion de Funcién
Motora Gruesa (SCFMG) es una variable importante asociada a la participacion
(Beckung et al 2002, Imms et al 2009, Kerr et al 2008, Maher et al 2007, Morris
et al 2006, Voorman et al 2006) Una funcibn motora gruesa severamente
afectada en nifilos con PC se asocia con mayor restriccion de la participacion.
Ademéas la habilidad manual en base al instrumento Manual Ability
Classification Scale (MACS), se relacioné con participacion en tres estudios
(Beckung 2002, Imms et al 2009, Morris et al 2006); donde se encontrdé que a
mejor manipulacion de objetos y mejor funcion motora fina se asocié con mayor

participacion.

Funcidn vy estructura del cuerpo

Nifios con PC con problemas de aprendizaje tienen mayor restriccion para la
participacion en actividades de ocio comparado con nifios sin problemas de
aprendizaje (Beckumg- Harberg, 2002: Majnemer et al, 2008: Morris et al,

2006: Voorman et al, 2006).

Problemas de comunicacion y lenguaje son asociados como otra variable
importante asociada con restriccion de la participacion en tres estudios en
nifos con PC, niflos con discapacidad fisica y deterioro visual y auditivo
adicional tienen menor participacion (Beckung- Harberg, 2002: Morris et al,

2006).

Tres estudios relacionaron epilepsia con participacién. (Beckung 2002, Morris
2006, Voorman 2006). Nifios con crisis convulsivas tienen mayor riesgo de

restriccion en la participacion.



Actividades

Mayor nivel de funcion motora gruesa en base al SCFMG y a la escala de
actividad de los nifios se asocia con mayor nivel de participacion (Kerr et al

2008, King et al, 2006, 2009, Law et al 2004).

Factores personales.

Muchos estudios incluyen edad y genero, ambas variables contribuyen
significativamente a la participacion en nifios con PC asi como en nifios con

otros diagnosticos.

La edad es considerada un factor importante, a mayor edad menor
participacion y frecuencia (King et al, 2009: Klaas et al, 2010: Law et al, 2006:
Maher et al, 2007). En género se ha visto que las nifias participan en mayor
frecuencia que los nifios (Imms et al, 2009, Klaas et al, 2010: Law et al 2006:
Maher et al 2007). Las nifias participan mas en actividades sociales y los nifios
tienden a participar mas en actividades fisicas (King et al 2009, Law et al 2006,

Mabher et al 2007).

Factores ambientales.

Algunos estudios investigan la asociacion entre variables directas o indirectas
del medio ambiente y su relacion con la participacion, la familia, amigos y
vecinos son ejemplos de factores directos del medio ambiente, roles sociales y

aspectos culturales son considerados factores indirectos.

Menos de la mitad de los estudios encontrados asocian significativamente
estas variables con la participacion. En estudios donde se relacionan los

factores directos, nivel de educacion bajo de los padres, altos niveles de estrés
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de los padres son asociados con mayor restriccion de la participacion en

actividades sociales. (King et al, 2009, Klaas et al, 2009: Law et al, 2006). (15)

Un estudio realizado por M. Law y colaboradores indica que la participacion de
los nifios con discapacidad fisica en actividades fuera de la escuela es muy
amplia, en particular la participacion en actividades informales. Por el contrario,
la participacion en actividades formales fue menor y menos intensa. Estos
resultados son de preocupacion dado que la participacion en las actividades
organizadas es importante para el desarrollo de habilidades y competencias,
relaciones sociales y de salud mental y fisica a largo plazo (Werner 1989,
Caldwell y Gilbert 1990, Lyon 1993, Larson y Verma 1999, Simeonsson et al.

2001). (16)

La diversidad de participacion fue significativamente menor en las familias de
ingresos mas bajos (p = 0,007), el estado de un solo padre (p = 0,002), y menor
nivel de educacién (p = 0,01). Para las familias mono parentales, la intensidad
de la participacion total (p = 0,007) y la participacion activa en actividades
fisicas (p = 0,001) fueron significativamente mas bajos. La participacion en
actividades de superacion fue (p = 0,003) significativamente menor entre los
nifios cuyos padres reportaron menos educacion. Ninguna otra variable
demografica se encontré que tenia una relacién significativa a la participacion

de los nifos en el sector informal y formal. (16)

El desarrollo de un cuestionario es un proceso laborioso que puede llevar
meses antes de conseguir una version definitiva que satisfaga las expectativas

previstas. Por esto, se debe tender a utilizar cuestionarios que ya hayan



demostrado su utilidad en otros estudios, lo que, ademas, permite comparar

resultados.

Un cuestionario valido, como todo instrumento de mediciéon, debe reunir las

siguientes caracteristicas

1. Ser sencillo, viable y aceptado por pacientes, usuarios e investigadores

(viabilidad).

2. Ser fiable y preciso, es decir, con mediciones libres de error (fiabilidad).

3. Ser adecuado para el problema que se pretende medir (validez de

contenido).

4. Reflejar la teoria subyacente en el fendbmeno o concepto que se quiere

medir (validez de constructo).

5. Ser capaz de medir cambios, tanto en los diferentes individuos como en
la respuesta de un mismo individuo a través del tiempo (sensibilidad al

cambio).

El analisis de las caracteristicas métricas del instrumento es un proceso
complejo que implica la evaluacion de la viabilidad, fiabilidad, validez y

sensibilidad al cambio.

Viabilidad

Los mejores instrumentos son inservibles si su aplicacion resulta dificil,
compleja o costosa. Caracteristicas como el tiempo empleado en la
cumplimentacion, la sencillez y la amenidad del formato, el interés, la brevedad

y la claridad de las preguntas, asi como la facilidad de la correccion, el registro,
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la codificacion y la interpretacion de los resultados son aspectos relacionados

con la viabilidad. Se estudia mediante la realizacién de un estudio piloto.

Fiabilidad

La fiabilidad es el grado con el que un instrumento mide con precision sin error.
La fiabilidad de un instrumento se valora mediante la consistencia interna, la

fiabilidad test-retest o intraobservador y la fiabilidad interobservador.

Validez

La validez de un instrumento se refiere a su capacidad para medir aquello para

lo que ha sido disefiado (30).
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1. JUSTIFICACION
La PC es actualmente la causa mas frecuente de discapacidad fisica en la
infancia, en el afio 2001 la Fundacion de la Pardlisis Cerebral estimé que mas
de 764,000 nifios y adultos tenian este diagndstico, afecta a 1 de cada 500
nifos con una prevalencia de 1.5 a 4 de cada 1000 nacimientos (3) y es

responsable de limitacién de actividades y participacion de los nifios.

La participacion en las actividades sociales y de ocio es considerada como vital
para el desarrollo del nifio, pues es justamente en este contexto donde los
nifos desarrollan habilidades y competencias, hacen amistades, alcanzan
salud fisica y emocional, expresan creatividad, desarrollan su auto identidad y

determinan el significado y propdsito de su vida. (9)

La participacion segun la CIF se define como “el acto de involucrarse en una

situacion vital”.

Existen pocas escalas adecuadas para medir la participacion en las
actividades diarias de los nifios con discapacidades, y s6lo se cuenta con
escalas publicadas principalmente en inglés que no han sido validadas ni

adaptadas al espafiol para la poblacibn mexicana.

Una evaluacion efectiva de los resultados de los programas de rehabilitacion en
nifios con enfermedades crénicas es importante para evaluar su progreso,

intervenciones, y servir de guia para elaborar politicas en salud.

La aparicion de nuevas intervenciones para los nifios con condiciones de
discapacidad, como la PC, requiere evaluaciéon completa de los resultados en

todos los dominios de la CIF.
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Las investigaciones anteriores sobre los nifios con discapacidad fisica
muestran diferentes patrones de participacion en actividades fuera de la
escuela en comparacion con los nifios con desarrollo normal. Estas diferencias
son particularmente expresadas en el &mbito social y de actividades informales.

(13)

La validez de The Children’s Assessment of Participation and Enjoyment
(CAPE) como medida de participacion fue facilitada por los procedimientos
utilizados en su desarrollo, esto incluy6é una revision exhaustiva de la literatura
que considera factores teoricos y empiricos que influyen en la participacion
(King et al, 2006;. King et al, 2003.), La consulta con expertos, y las pruebas
piloto de las versiones de investigacion con nifios, discapacitados y sin

discapacidad. (King et al., 2004).

La version original de investigacion (49 items) fue utilizada en un estudio
longitudinal de nifios con discapacidad (Law et al., 2004, 2006). Los 427 nifios
del estudio tenian entre 6 y 15 afios, 50% de los nifios con diagndstico de
pardlisis cerebral. Las primeras investigaciones de las propiedades
psicométricas de la CAPE se llevaron a cabo utilizando los datos del estudio

longitudinal (King et al, 2006,2004).

En 2006, King y colaboradores informaron de los resultados de un estudio de la
validez de constructo en un estudio longitudinal. Se evaluo a través de producto
de Pearson, Coeficientes de momento y el uso de la varianza (ANOVA). Todas
las correlaciones entre la intensidad prevista de la participacion y las variables
seleccionadas eran importantes, pero de pequefia a moderada magnitud (r =

.13 a .42). Cuatro de las seis correlaciones previsto entre el disfrute o
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preferencia y la percepcion subjetiva de también fueron significativas pero
pequefias (r = 0,15 a 0,24). Estos datos proporcionan evidencia de apoyo para

la validez de constructo de la CAPE.

Confiabilidad

La fiabilidad fue examinada a través del analisis de consistencia interna y test-
retest para examinar la estabilidad de la CAPE con la version original de 49
items (King et al., 2004). La consistencia interna evalia qué tan bien los
elementos dentro de una prueba contribuyen a la mediciéon de una construccion
y se ha reportado el uso de alfa de Cronbach. Valores entre 0,7 y 0,9 se
consideran apropiados para los resultados, valores mas altos indican
redundancia de elementos y valores mas bajos sugieren que algunos
elementos estan midiendo constructos diferentes. Para la CAPE valores alfa

de habilidades basadas en la frecuencia de 0,32 dominio informal en 0.76

Fiabilidad test-retest se analiz6 mediante la evaluacion de 48 nifios (6-14 afios)
dos veces en un intervalo de tres semanas (King et al. 2004). Los coeficientes
de correlacién fueron proporcionados para cada dominio y cada tipo de
actividad a la diversidad, intensidad y diversion 0,67 a 0,86, lo que sugiere
adecuada fiabilidad. Los coeficientes de correlacion fueron menores para el
disfrute en el Tipos de actividad (rango de 0,12 para la fisica, a 0,73 para la
recreacion). Estabilidad de goce fue mayor en las puntuaciones de dominio

(0,64 actividades informales, 0.65 actividades formales).

King y cols. (2004) en un estudio original para la validacion de la escala

“Children’s Assessment of Participation and Enjoyment” (CAPE) determinaron
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la consistencia interna por dominios y por actividades, reportaron valores de

alfa de Cronbach con un rango de 0.67 a 0.84.

En el 2007 una revision sistematica hecha por L. Sakzewski et al.evalu6 las
propiedades psicométricas de medidas de participacion en los nifios entre las
cuales se encuentra CAPE. Evidencia de confiabilidad, consistencia interna
(alfa de cronbach) dominio formal 0.35-0.42, dominio informal 0.76-0.77. Test
retest diversidad 0.67-0.77, intensidad 0.72-0.81, disfrute 0.12-0.73. Fiabilidad
interobservador (coeficiente de correlacion intraclase) intensidad 0.82-0.99,

disfrute 0.47-0.78. (29)

Colén y Cols. (2008) en un estudio para la validacion de la escala CAPE en su
version en espariol y adaptada a la poblacion de Puerto Rico calcularon alfa de
Cronbach en los dominios formal e informal y en la dimension de la
participacion global, obtuvieron una consistencia interna con un rango de 0.84 a

0.85.

En un revision sisteméatica por C. Capio y Cols. en el 2010 se analizaron los
instrumentos de medicién de la actividad fisica tanto objetivos como subjetivos,
la eleccién de que instrumento es mejor para evaluar la actividad fisica en los
nifios con discapacidad es una pregunta frecuente ya que no existe informacion
publicada en la literatura, en este estudio se evaluaron las propiedades
metodoldgicas de los instrumentos de evaluacion. La escala Children’s
Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE) se analiz6 en cuatro
estudios (Enjer-Yeger, Majnemer et al) como medida de la participacion de los
nifos. La confiabilidad fue aceptable (0.60 a 0.79) alpha de cronbach, la

confiabilidad test-retest con el coeficiente de correlacion intraclase mayor de

25



0.80, la confiabilidad intra e interobservador fue buena encontrando un
coeficiente de correlacion intraclase de 0.80. Se encontré adecuada validez de

contenido, validez de convergencia y discriminacion (28).

Bult y Cols (2010) en un estudio para la validacion transcultural y la evaluacion
psicométrica de la version Holandesa del Instrumento Children’s Assessment
of Participation and Enjoyment (CAPE) en nifios con y sin discapacidad fisica,
no reportaron la consistencia interna, sin embargo mencionan una
concordancia intraobservador con un rango entre 0.61 a 0.78 e interobservador

de 0.65 a 0.83. Imms (2008).

En el estudio piloto previo, realizado por Rosas para validar el instrumento en
una poblacion mexicana en el 2010, se encontré que el instrumento de The
Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE) traducida al
espafiol como “Escala de participacion y disfrute de los nifios”, evalué a 50
nifios, 25 con PC y 25 nifios sanos de 6 a 18 afios de edad, obtuvo un alto nivel
de confiabilidad con un coeficiente alfa de Cronbach de 0.89, con un intervalo
de confianza del 95% de 0.84 a 0.93, p= 0.0001, asi como una fiabilidad intra e
interobservador adecuada, con un k=0.93 y k=0.83 respectivamente. Sin
embargo, como estudio piloto no pudo determinar todas las variables
necesarias para considerar al instrumento valido para ser repetido en poblacién
mexicana, por lo que hace necesario incrementar el nimero de la muestra asi
como determinar las variables que condicionan una adecuada validez de este
instrumento para poder usarse de forma generalizada en la poblacion mexicana

con discapacidad.
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Por lo anterior se realiza el presente estudio ya que nos permitira disponer de
un instrumento validado y adaptado en nuestra poblacibn mexicana para medir

la participacion y disfrute de nifios con discapacidad.
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. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
En México no existen reportes de estudios que hayan determinado la
participacion en las actividades diarias de nifios y adolescentes con
discapacidad, y no existen instrumentos validados para medir estas variables,
tan importantes en el desempefio del nifio con PC, en actividades
extraescolares y de ocio, por lo que surge la siguiente pregunta de

investigacion:

¢Es la version en espafiol una traduccion y adaptacion cultural de la escala de
Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE), vélida en

poblacién mexicana con Paralisis cerebral que acude al INR?
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V. OBJETIVO GENERAL:

e Realizar la validacion y adaptacion de las dimensiones de diversidad de
actividades fisicas y recreativas de la version en espafiol de la escala
“Children’s Assessment of Participation and Enjoyment” (CAPE) en

ninos con PC.

Objetivos Especificos.

1. Determinar la validez y confiabilidad de las dimensiones de diversidad
de actividades fisicas y recreativas de version en espariol de la escala

CAPE en nifios con PC.

2. Determinar la participacion diaria de las actividades fisicas y recreativas
fuera de la escuela en poblacion mexicana con PC y en una poblacion
sana del mismo estado a través de la aplicacion de la version en espafiol

de la escala CAPE.

3. Valorar la utilidad de la version en espaiiol de la escala CAPE para la
participacion diaria de las actividades fisicas y recreativas en nifios con

pardlisis cerebral que acuden al INR.

4. Evaluar el poder de discriminacion de la escala CAPE comparando los
resultados en una muestra de poblacion sana contra una muestra de
similar edad, sexo y nivel socioecondémico de nifios con PC que acuden

al INR.
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V.

HIPOTESIS

Hipotesis de trabajo:

La escala Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE)
en la dimension Diversidad de actividades fisicas y recreativas, es
valida y reproducible para determinar el nivel de participacion diaria en
nifios con PC que acuden al INR, aunque es probable que requiera
algunas adaptaciones en determinadas habilidades para que sea de

utilidad en la evaluacion de una muestra de poblacion mexicana.
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VI. METODOLOGIA

1.- Disefio del estudio

- Descriptivo

- Observacional

- Transversal

2.- Descripcién del universo de trabajo

Se incluirhn en la muestra nifilos con diagnostico de Paralisis Cerebral
atendidos en el Instituto Nacional de Rehabilitacién que acudieron a la consulta
externa del servicio de Rehabilitacion Pediatrica durante el periodo del 01 de
Junio al 15 de Septiembre 2011. En el grupo control se estudiaran nifios sanos

entre 6 y 18 afos de edad.

3.- Criterios de inclusién

Grupo en estudio:

e Ambos sexos
e Edad comprendida de 6 a 18 afios.
e Con diagnostico de Paralisis Cerebral de cualquier tipo atendidos en el

INR.
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Que hablen espafiol y que vivan en el Distrito Federal o area conurbada
por lo menos durante los dltimos 2 afos.
Contar con el consentimiento informado de los padres y la aceptacion

del nifio a participar en el estudio.

Grupo control:

4.-

Ambos sexos.

Edad comprendida de 6 a 18 afos.

Sanos (sin patologia neuromuscular o cognitiva).

Solteros.

Que hablen espafiol y que vivan en el Distrito Federal y area conurbada
por lo menos durante los ultimos 2 afios.

Contar con consentimiento informado de los padres y la aceptacion del

nifio a participar en el estudio.

Criterios de exclusion:

Nifios con diagnostico de Pardlisis Cerebral con las siguientes
caracteristicas: Tener una discapacidad grave que le impida la
participacion en casi todas las tareas basicas de la vida cotidiana como

sentarse, comer o contacto visual.

6.- Criterios de eliminacion:
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e Pacientes que durante la aplicacién de la escala no sean capaces de

responder la prueba.

7.- Tamario de la muestra.

En estudio previo (Rosas y cols. INR, 2010) que incluyé 25 casos y 25
controles, se detectaron promedios de respuesta en los niflos sanos que no
difirieron significativamente de los nifios de PCI. Se tom6 la dimension en la
que la diferencia fue minima con p = 0.98 (la mas elevada de todas las
dimensiones) y se identificd que la potencia estadistica fue apenas del 52.0 %.
Para elevar la potencia al 90.0 % con la probabilidad de error alfa de 0.05 se
calculo una diferencia esperada del 30 % en la dimensién antes especificada
(cuyo promedio en la muestra sana fue de 2.64 con una desviacion estandar de
1.4 puntos), en consecuencia para encontrar 2.64 x 0.30 = 0.792 de diferencia
(es decir un 30 % menos puntaje promedio la muestra minima de casos y
controles igualados 1:1 (50 % casos y 50 % controles de la muestra total)

debera ser de:
N= [(1/gl+ 1/q2) S? (Za + ZB)?] | E?
En donde:
N = muestra total
gl= proporcion de casos =05
g2= proporcion de controles = 0.5

S? = varianza del grupo control estudio previo = 1.42

33



Za =1.96 (para 95 % de confianza o 5 % error alfa)
ZB =1.282 (para 90.0 % de potencia estadistica 0 10 % error beta)
E? = diferencia esperada entre los grupos = 2.64 x 0.30 = (0.792)?
Sustituyendo:
N= [(1/0.5+1/0.5) 1.4% (1.96 + 1.282)?] / (0.792)*
N =131
N casos= 131x.5=65
N controles = 131 x .5 = 65
7.2 Procedimiento para reclutamiento de sujetos y recoleccion de datos.

7.2.1 A partir de la base de datos de nifios registrados con PCI atendidos en el
INR en el periodo sefialado (Universo de trabajo o marco muestral),
aleatoriamente se seleccionaran 80 nifios (muestra calculada mas un 20 %
estimado de no respuesta). Los niflos sanos de similar edad, sexo y nivel
socioecondémico seran seleccionados del marco de muestreo de escuelas
primarias, secundarias y nivel medio superior del area conurbada del D.F (se
aprovechara el marco de muestreo de 3500 nifios de diversas escuelas que ha
listado el servicio de Investigacion Sociomédica y Epidemiologica del INR para
sus estudios). El total de nifios seleccionados al azar de ambos marcos de
muestreo se localizaran via telefonica y se les informara sobre el estudio, para

gue decidan participacién en el mismo.

7.2.2 A los primeros 65 nifios de cada marco de muestreo que acepten

participar en el estudio se les programara una cita para que firmen el

34



consentimiento informado, contesten la hoja de informacion demografica y se

les aplique la escala.

7.2.3 Los datos seran recolectados a través de una entrevista individual. El

tiempo aproximado para completar la escala es de 30 a 45 minutos.

8.- Descripcidn de las variables de estudio y sus escalas de medicion

Variables dependientes (Ver Anexo )

Variable Dependiente (Tabla 1)

VARIABLE DESCRIPTIVA OPERATIVA

Escala Children’s Evalla el grado de Consta de 55 items,
Assessment of participacion diaria en divididos en 2 dominios:
Participation and actividades fuera del Formal e Informal y; en base
Enjoyment (CAPE) ambiente escolar. al tipo de actividades en:

Recreativas, Fisicas,
Sociales, actividades
basadas en habilidades y de
crecimiento personal.

A cada uno de los items se
les evalian 5 dimensiones:

Diversidad (0-1), Intensidad
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(2-7), Con quién (1-5),

Doénde (1-6) y Disfrute (1-5).

Tabla 2. Variables independientes

VARIABLE DESCRIPTIVA OPERATIVA

Sexo Diferencia biologica entre | Masculino y femenino.
hombre y mujer

Edad Edad en afos que tiene Diferencia entre la fecha de

el nifio en la dltima
evaluacién médica y en
base a los criterios de
inclusién por edad.

En base a criterios de la
OMS se clasifica en nifiez

0 adolescencia.

nacimiento y la fecha en que

se reviso al paciente.

Segun la OMS:
Nifiez: 6 a 10 afios

Adolescencia: 11 a 19 afnos

Diagndstico topogréfico

Describe la enfermedad
de acuerdo a su
distribucion y se basa en
el nimero de
extremidades afectadas
Diparesia: Cuatro
extremidades afectadas
con predominio de

extremidades inferiores

Determinado en el

expediente clinico
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Cuadriparesia: Cuatro
extremidades afectadas,
con déficit de control de
cuello y tronco
Hemiparesia: Extremidad
superior e inferior
ipsilateral afectados
Doble hemiparesia:
Cuatro extremidades
afectadas pero con
predominio de un

hemicuerpo

Lugar de residencia

Lugar en el que habita

actualmente el nifio

Distrito Federal o area

conurbada.

Nivel socioeconémico

Estatus referido al &mbito
social y econémico en el
gue se desenvuelve una

familia.

Se asigna por una
trabajadora social a cargo,
desde exento y nivel bajo
(Nivel 1), hasta nivel alto

(Nivel VI).

Escolaridad del nifio

Nivel de preparacién
académica alcanzado por

el nifo.

Preescolar, escuela

especial, primaria incompleta

y completa, secundaria
completa e incompleta,

preparatoria o bachiller
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completo o incompleto.

Escolaridad del Nivel de preparacion Escolaridad baja: analfabeta,
cuidador primario académica alcanzado por | primaria incompleta y
el cuidador primario primaria completa

Escolaridad media:
secundaria completa
Escolaridad alta:
bachillerato/preparatoria
incompleta,
bachillerato/preparatoria

completa y licenciatura

Ocupacion del Trabajo u oficio Hogar, Empleado,
tutor/cuidador primario | remunerado que Comerciante, campesino,
desempenia actualmente | Trabajador independiente,
el tutor o cuidador Desempleado.

primario

8. Analisis estadistico

8.1 Analisis de fiabilidad

8.1.1 Para estimar la consistencia interna del instrumento se aplicara el

estadistico alfa de Cronbach.

8.1.2 Por razones de tiempo, disponibilidad de personal y de recursos la

fiabilidad intraobservador se medird con una submuestra de 30 casos y
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30 controles a los que, en el lapso de 1 semana posterior, se les volvera
a aplicar la escala CAPE por el mismo observador. La fiabilidad
intraobservador se calculard con el estadistico r de Pearson y el

Coeficiente de Correlacion Intraclase

8.1.3 Por las mismas razones anteriores la fiabilidad interobservadores se
medir4d con una submuestra de 30 casos y 30 controles que seran
evaluados por 2 observadores independientes. La fiabilidad inter-
observadores también se calculara con el estadistico r de Pearson y el

Coeficiente de Correlacién Intra-clase

8.2 Anélisis de Validez

8.2.1 Aparente. Tres expertos en el area de Rehabilitacion Pediatrica seran
invitados para que, en Panel de Expertos, evallen la validez aparente de la
traduccion de las preguntas del instrumento. De manera complementaria, en la
entrevista a los nifilos participantes se les anexaran una serie de preguntas

tendientes a evaluar (por ellos mismos) la validez I6gica del instrumento.

8.2.2 De contenido y de constructo. Se evaluardn a través de un analisis
factorial y de componentes principales con rotacion Varimax para observar en
gué medida se interrelacionan los elementos de la escala y si se mantiene el
modelo original del conjunto de dimensiones establecidas por los autores del

CAPE.

8.2.3 De Criterio. La validez de discriminacién se pondra a prueba comparando
la sensibilidad, especificidad y valores prondésticos para discriminar entre sanos

y enfermos. La validez de convergencia se evaluara correlacionando los
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resultados del instrumento CAPE con las escalas de Funcién Motora Gruesa de

Palisano para los correspondientes subgrupos de edad.

8.3. Andlisis bivariados y multivariados.
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VIIl. RESULTADOS

|. Comparacién general de las caracteristicas de las muestras (casos —

controles).

Los nifios de los grupos estudiados diferian significativamente en edad y

escolaridad; asi como en el nivel socioecondémico, ocupacion y escolaridad de

los tutores o cuidadores (tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas demograficas y socioeconomicas de casos y

controles.

Casos Controles P

(n = 65) (n =61)
Edad 9.4 (2.7) 12.5 (3.6) 0.0001
Sexo (Masculino) | 38 (58.5%) 30 (49.2%) 0.29
Nivel
socioeconémico 51 (79.1%) 26 (42.6%) 0.0001
(1-3) tutor
Escolaridad 3.3(1.5) 5.7 (2.1) 0.0001
Escolaridad tutor | 4.7 (1.6) 5.4 (1.4) 0.01
Ocupacion
Hogar 35 (53.8%) 4 (6.6%) 0.0001
Empleado 22 (33.8%) 40 (65.6%)
Otros 8 (12.3%) 17 (27.9%)
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Dentro de los casos, la mayor parte (30.8%) correspondian a hemiparesias
seguidas de diparesias (16.2%). Solo 3 casos (2.3%) eran doble hemiparesia y

uno (0.8%) a cuadriparesia. Palisano: | =34, 11 =18, lll=6y IV = 7 casos.

Il. Andlisis de la dimensién: diversidad de la actividad fisica.

Al comparar la dimension de diversidad en actividades fisicas entre los casos y
los controles, obsérvese (tabla 2) que hubo diferencias significativas en 5
items: realizacion de artes marciales, practicar carreras de campo y pista,
practicar deportes en equipo, jugar en equipo y en realizar actividad fisica
individual; todas a favor de un mayor porcentaje en los nifios sanos. Andar en
bicicleta, patineta o patines marcé una diferencia a favor de los nifios sanos
pero sin ser estadisticamente significativa. De los 13 items originales, notese
que en 7 de ellos practicamente la actividad fisica interrogada es de baja o muy
baja prevalencia, tanto en los nifios con PC como en los nifios sanos. Es

evidente que el puntaje total es mas elevado en los nifios sanos.

Tabla 2. Diversidad en actividades fisicas.

Diversidad actividad fisica (item). Casos Controles P

(n=65) | (n=61)

Artes marciales (16) 1 (1.5%) 7 (11.5%) 0.02
Carreras de campo y pista (20) 2 (3.1%) 12 (19.7%) | 0.003
Deportes en equipo (21) 26 (40%) |44 (72.1%) |0.001
Clubes escolares (30) 1 (1.5%) 1 (1.6%) 0.73
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Bicicleta, patineta o patin (33) 32 (49.2%) | 40 (65.6%) | 0.06
Deportes acuaticos (34) 0 1 (1.6%) 0.48
Deportes en nieve o hielo (35) 0 1 (1.6%) 0.48
Jugar en equipo (37) 21 (32.3%) | 41 (67.2%) | 0.0001
Arreglar en jardin (38) 14 (21.5%) | 8 (13.1%) 0.21
Pescar (39) 1 (1.5%) 0 0.51
Actividad fisica individual (40) 4 (6.2%) 13 (21.3%) | 0.013
Deportes individuales (41) 2 (3.1%) 6 (9.8%) 0.11
Trabajo remunerado (51) 0 3 (4.9%) 0.11
Puntaje global promedio 1.6 (1.4) 29 (1.4) 0.0001

El andlisis de confiabilidad con alfa de Cronbach, alcanza un coeficiente de
0.707 (IC 95% de 0.607-0.785, p = 0.0001) considerando Unicamente los items
21, 33 y 37 de la dimension diversidad de la actividad fisica que serian los

Unicos recomendados para la escala en esta muestra de nuestro medio.

Si se aplican tan sélo los items 21, 33 y 37 los puntajes promedios serian 1.21
+/- 1.1 para los casos vs 2.04 +/- 1.0 para los controles y ello no diferiria, en
términos relativos, de lo obtenido con los 13 items originales. Véase (tabla 3)
que con propoésitos de discriminacion entre nifios con PC y nifios sanos el
resultado seria similar aplicando los 13 items que los 3 recomendados y que,
por lo demas, las puntuaciones totales promedio usando los 13 o0 3 items estan
intensamente correlacionadas (grafico 1) con una r de Pearson de 0.850 (p =

0.0001).
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Tabla 3. Poder de discriminacion entre casos y controles en la dimensién

de diversidad de actividad fisica con 13 o 3 items aplicados en nuestro

medio.
Desviacio6
GRUPO N Media n tip. P
13 items originales CASOS
65 1.6000 1.46629
0.0001
CONTROLES
61 2.9016 1.49114
3 items CASOS
65 1.2154 1.19232
recomendados
0.0001
CONTROLES
61 2.0492 1.05556
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Grafico 1. Correlacion de puntuaciones medias totales con 13 items de la

escala original y con 3 recomendados para nuestro medio.
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Cuando se realiz6 la comparacidon por estratos de edad (tabla 4), anicamente
en el subgrupo de 10-13 afios con respecto al item 33 (andar en bicicleta,
patineta o patines) no se observo una diferencia franca entre nifios con PC y
nifos sanos. En los restantes subgrupos e items las diferencias son claras
entre nilos con PC y sanos: en general los niflos sanos tienen mayor
proporcion de nifios que realizan las diversas actividades fisicas; sin embargo,
debe hacerse notar que dentro de cada actividad las proporciones tanto de
casos como de controles difieren significativamente segun la edad. Por

ejemplo, sobre el deporte en equipo (item 21) hay mas nifios de 6-9 afios con
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PC que lo practican, en comparacion a los nifios con PC de 14-18 afos; en
cambio, dentro de los controles sanos hay méas nifios de 10-13 afios que
practican el deporte en equipo respecto a sus pares sanos de 6-9 afos. La
prueba de Mantel-Haenszel (MH) eso indica: las proporciones de nifios que
realizan cada actividad fisica son significativamente diferentes dependiendo de
la edad, situacion que se observa tanto en los nifios con PC como en los

sanos.
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Tabla 4. Actividad fisica en los items recomendados segun edad.

ITEM GRUPOS EDADES CASOS CONTROLES P
6-9 afios 15/35 (42.9%) | 11/16 (68.8%) | 0.07
21 10-13 afios 10/25 (40.0%) | 10/12 (83.3%) 0.015
14-18 afios 1/5 (20.0%) 23/33 (69.7%) 0.05
Prueba Mantel-Haenszel = 10.8 (p = 0.001)
6-9 afios 17/35 (48.6%) | 13/16 (81.3%) | 0.02
33 10-13 afios 15/25 (60.0%) | 9/12 (75.0%) 0.30
14-18 anos 0 18/33 (54.5%) 0.03
Prueba Mantel-Haenszel = 7.7 (p = 0.005)
6-9 afios 13/35 (37.1%) | 11/16 (68.8%) | 0.03
37 10-13 afios 7/25 (28.0%) | 7/12 (58.3%) | 0.07
14-18 afios 1/5 (20.0%) | 23/33 (69.7%) | 0.05

Prueba Mantel-Haenszel = 9.9 (p = 0.002)
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Vistos segun sexo (tabla 5), es evidente que menos nifias practican deporte en
equipos (item 21) que los nifios, pero ello sucede tanto en los casos como en
los controles. Al comparar nifios sanos vs nifios con PC, la mayor parte de los
nifios sanos realizan la actividad (90.0%) contra un poco mas de la mitad de los
nifios con PC (55.3%) siendo la diferencia muy significativa (p = 0.002); nifias
con PC vs nifias sanas, las proporciones respectivas fueron 18.5% vs 54.8% (p
= 0.005). Por supuesto, el estrato masculino es diferente al femenino y por ello
MH = 15.6 (p = 0.0001). Respecto al item 33 (andar en bicicleta, patineta o
patin) la mayor parte de los controles realiza la actividad (70%) contra un
(47.4%) siendo la diferencia significativa (p=0.05); nifias con PC vs nifias sanas
las proporciones fueron 51.9% vs 61.3% (p=.32). Respecto al item 37 (jugar en
equipo) nifios con PC vs nifios sanos la mayor parte de los nifios sanos
realizan la actividad (73.3%) contra un (39.5%) para los nifios con PC siendo la
diferencia significativa (p=0.005); niflas con PC vs nifias sanos 61.3% de los
controles realizan la actividad contra 22.2% de los casos (p=0.003). Por
supuesto, el estrato masculino es diferente al femenino y por ello MH = 15.6 (p

= 0.0001).
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Tabla 5. Actividad fisica en los items recomendados segun sexo.

ITEM SEXO CASOS CONTROLES P
Masculino 21/38 (55.3%) | 27/30 (90.0%) 0.002
21 Femenino 5/27 (18.5%) 17/31 (54.8%) 0.005
Prueba Mantel-Haenszel = 15.6 (p = 0.0001)
Masculino 18/38 (47.4%) | 21/30 (70.0%) 0.05
33 Femenino 14/27 (51.9%) | 19/31 (61.3%) | 0.32
Prueba Mantel-Haenszel = 2.7 (p = 0.09)
Masculino 15/38 (39.5%) | 22/30 (73.3%) | 0.005
37 Femenino 6/27 (22.2%) | 19/31 (61.3%) |0.003

Prueba Mantel-Haenszel = 14.9 (p = 0.0001)

Cuando se evalud los items recomendados segun ocupacion del tutor (tabla 6)

al comparar ocupacion hogar, empleados y otros, de casos vs controles para el

item 21, la ocupacion del tutor en el 50% de los controles es en el hogar

mientras que la ocupacion 40% de los casos es hogar (p=0.54). El 45% de los

tutores de los nifios con PC que realiza el item 21 son empleados vs 72.9% de
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los controles. Destaca que tanto para los sanos como para los controles, hay

menos participacion en actividades fisicas si el cuidador primario se dedica

exclusivamente a actividades del hogar.

Tabla 6. Actividad fisica en los items recomendados segun ocupacioén del

tutor.
iTEM OCUPACION CASOS CONTROLES P
Hogar 14/35 (40.0%) | 2/4 (50%) 0.54
21 Empleado 10/22 (45.5%) | 29/40 (72.9%) 0.005
Otros 2/8 (25%) 13/17 (76.5%) 0.02
Prueba Mantel-Haenszel = 7.5 (p = 0.006)
Hogar 16/35 (41.7%) | 3/4 (75%) 0.28
33 Empleado 11/22 (50%) 28/40 (70%) 0.50
Otros 5/8 (62.5%) 9/17 (52.9%) 0.49
Prueba Mantel-Haenszel = 1.4 (p = 0.22)
Hogar 11/35 (31.4%) 1/4 (25%) 0.64
37 Empleado 8/22 (36.4%) 28/40 (70%) 0.01
Otros 718 (25%) 12/17 (7.06%) | 0.04

Prueba Mantel-Haenszel = 7.4 (p = 0.006)
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Ahora bien, atendiendo so6lo a los casos y considerando sus caracteristicas
clinicas en primer lugar hay que destacar que no hubo diferencias en las
proporciones de diversidad de la actividad fisica (items 21,33 y 37) segun
diagnostico dentro de los estratos de edad; empero, segun el SCFMG hubo
diferencias muy importantes en el item 21 (realizar deportes en equipo). Véase
(tabla 7) que los niveles | y Il reportan proporciones mucho mayores que los
niveles Il y IV que realizan deportes en equipo (p = 0.019); en cambio, no hubo
diferencias significativas en el item 33 (andar en bicicleta, patinetas o patines)
no obstante que el nivel IV sdlo la realiza un caso de un total de 7 pacientes (p
= 0.27) y, por ultimo, en el item 37 (jugar en equipo) las proporciones son
similares a las del item 21 pero sin llegar a ser significativas las diferencias (p =

0.15).

Tabla 7. Distribucién de pacientes con PC en los items de actividad fisica

recomendados, segun niveles de automovilidad del SCFMG.

ITEMS SCFMG P
Nivel | Nivel Il Nivel Il Nivel IV
(n=34) (n=18) (n=3) (n=7)
21
19 (55.9%) 6 (33.3%) 1 (16.7%) 0 0.01
33
18 (52.9%) 10 (55.7%) | 3 (50.0%) 1(14.3%) |0.27
37 14 (41.4%) 6 (33.3%) 1 (16.7%) 0 0.15

51




I1l. Analisis de la dimension: diversidad de la actividad recreativa.

En contraste con la diversidad de actividades fisicas, de acuerdo con la tabla 8

una mayor proporcion de nifios con PC realizan diversidad de actividades

recreativas que los distinguen significativamente de los controles sanos:

armar rompecabezas, hacer manualidades, hacer juegos imaginarios o de

ficcion, jugar con objetos o juguetes e ir a caminar o de paseo y, en general, el

puntaje global promedio fue significativamente mas alto en los casos.

Tabla 8. Diversidad en el dominio de actividad recreativa.

Diversidad actividad recreativa | Casos Controles P

(# ltems) (n = 65) (n =61)

Armar rompecabezas(1) 46 (70.8%) 21 (34.4%) 0.0001
Jugar juegos de mesa (2) 46 (70.8%) 44 (72.1%) 0.86
Hacer manualidades (3) 63 (96.9%) 53 (86.9%) 0.03
Coleccionar cosas (4) 20 (31.3%) 16 (26.2%) 0.53
Computadora o videojuegos (5) 53 (81.5%) 49 (80.3%) 0.86
Jugar con mascotas (12) 25 (38.5%) 25 (41.0%) 0.77
Juegos imaginarios (14) 43 (66.2%) 15 (24.6%) 0.0001
Jugar con objetos o juguetes (15) | 57 (87.7%) 32 (52.5%) 0.0001
Ir a caminar o de paseo (32) 59 (90.8%) 49 (80.3%) 0.09
Jugar con aparatos (36) 18 (27.7%) 25 (41.0%) 0.11
Ver TV (44) 63 (96.9%) 58 (95.1%) 0.59
Cuidar mascota (55) 18 (28.1%) 20 (32.8%) 0.57
Puntaje global promedio 7.5 (1.6) 6.2 (1.9) 0.0001
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La dimension diversidad de actividades recreativas con los 12 items originales
reportd un coeficiente alfa de Cronbach de 0.517 (IC 95% 0.384-0.632, p =
0.0001) el que, si se retiran los items 3 y 44, se eleva ligeramente a un alfa de
0.521 (IC 95% 0.388-0.636, p = 0.0001). Noétese en la tabla 5 que tanto el item
3 (hacer manualidad, dibujar o colorear) como el 44 (ver TV o una pelicula
alquilada) tienen prevalencia muy altas tanto en casos como en controles; es
decir son actividades recreativas que en nuestro medio casi todos los nifios las
realizan, independientemente de tener o no PC. Se recomienda dejar todos
los items originales; sin embargo, al tomar en cuenta los subgrupos de edad
obsérvese (tabla 9) que en el item 1 (armar rompecabezas) la diferencia entre
casos y controles sélo es muy significativa entre los nifios de 10-13 afios de
edad (p = 0.0001); en el item 14 (hacer juegos imaginarios o de ficcion) solo
tienden a diferenciarse en el subgrupo de 6-9 afios (p = 0.09); en el item 15
(ugar con objetos o juguetes) y 36 (jugar con aparatos 0 equipos) las

diferencias sélo se observan en el subgrupo de 14-18 afios.

Tabla 9. Actividades recreativas en los 4 items seleccionados segun

estratos de edad.

TEM GRUPOS EDADES CASOS CONTROLES P
6-9 afios 26/35 (74.3%) | 8/16 (50.0%) 0.08

1 10-13 afios 18/25 (72.0%) | 1/12 (8.3%) 0.0001
14-18 afios 2 (40.0%) 12 (36.4%) 0.61
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Prueba Mantel-Haenszel

=9.9(p =0.002)

6-9 afios 31/35 (88.6%) | 11/16 (68.8%) | 0.09
14 10-13 afios 11/25 (44.0%) | 3/12 (25.0%) 0.22
14-18 afios 1/5 (20.0%) | 1/33 (3.0%) 0.24
Prueba Mantel-Haenszel =4.1 (p =0.04)
6-9 afios 34/35 (97.1%) | 16/16 (100.0%) | 0.68
15 10-13 afios 19/25 (76.0%) | 6/12 (50.0%) 0.11
14-18 afios 4/5 (80.0%) 10/33 (30.3%) 0.05
Prueba Mantel-Haenszel =3.8 (p =0.04)
6-9 afios 14/35 (40.0%) | 8/16 (50.0%) 0.35
36 10-13 afios 4/25 (16.0%) | 2/12 (16.7%) 0.65
14-18 afios 0 15/33 (45.5%) | 0.05

Prueba Mantel-Haenszel =1.3 (p =0.23)
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Tomando en cuenta el puntaje global promedio obtenido con los 12 items de la
escala original, se observa claramente el comportamiento del fendmeno
(gréfico 2). Es evidente que los casos obtuvieron mayor puntaje promedio que
los controles y, ademas, queda claro que a mayor edad (tanto en casos como

en controles) las actividades recreativas van disminuyendo.

Grafico 2. Puntajes promedios en la dimensién de actividades recreativas

casos-controles segun subgrupos de edad.
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Evaluados segun sexo (tabla 10), es evidente que menos nifias y nifios
controles arman menos rompecabezas que niflas y nifios casos. Al comparar
nifos de casos vs nifios controles, la mayor parte de los casos realizan la

actividad (68.4%) contra (20%) siendo la diferencia muy significativa (p =
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0.0001); nifias de casos vs controles las proporciones respectivas fueron 74.1%
vs 48.4% (p = 0.41). Por supuesto, el estrato masculino es diferente al
femenino y por ello MH = 3.7 (p = 0.0001). Respecto al item 3 (hacer
manualidades, dibujar o colorear) niflos de casos y controles la mayor parte de
los casos realiza la actividad (97.4%) contra un (76.7%) siendo la diferencia
significativa (p=0.05); nifias de casos y controles las proporciones fueron 74.1%
vs 48.4% (p=0.71). Respecto al item 14 (hacer juegos imaginarios o de ficcion)
nifios de casos vs controles la mayor parte de los casos realizan la actividad
(63.2%) contra un (13.3%) para los controles siendo la diferencia significativa
(p=0.0001); niflas de casos vs controles el 96.3% de los controles realizan la
actividad contra 96.8% de los casos (p=0.71). Por supuesto, el estrato
masculino es diferente al femenino y por ello MH = 21.3 (p = 0.0001). Para el
item 15 (jugar con objetos o juguetes) nifios de casos y controles la mayor
parte de los casos la realiza (89.5%) contra (33.3%) de los controles (p=.0001),
nifias de casos y controles el 85.2% de los casos realiza la actividad contra
71% de los controles (p=0.16). Para el item 32 (ir a caminar o de paseo) nifios
de casos y controles el 89.5% de los casos realiza la actividad en contra del
70% de los controles (p=.0001); para nifias de casos y controles las

proporciones respectivas fueron 92.6% y 90.3% (p=0.56).
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Tabla 10. Actividad recreativa en los items seleccionados segun sexo.

ITEM SEXO CASOS CONTROLES P
M 26/38 (68.4%) | 6/30 (20%) 0.0001
1 F 20/27 (74.1%) | 15/31 (48.4%) 0.041
Prueba Mantel-Haenszel =16.5 (p =0.0001)
M 37/38 (97.4%) | 23/30 (76.7%) 0.05
3 F 26/27 (96.3%) | 30/31 (96.8%) 0.71
Prueba Mantel-Haenszel =3.7 (p =0.05)
M 24/38 (63.2%) | 13/30 (13.3%) | 0.0001
14 F 19/27 (70.4%) | 11/31 (35.5%) | 0.008
Prueba Mantel-Haenszel =21.3 (p =0.0001)
M 34/38 (89.5%) | 10/30 (33.3%) | 0.0001
15 F 23/27 (85.2%) 22/31 (71%) 0.16
Prueba Mantel-Haenszel = 8.6 (p =0.0001)
M 34/38 (89.5%) 21/30 (70%) 0.0001
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32 F 25/27 (92.6%) | 28/31 (90.3%)

0.56

Prueba Mantel-Haenszel =3.7 (p =0.05)

Segun la tabla 11 de actividad recreativa segun la ocupacion del tutor para el

item 1, 3, 14 se puede observar que los nifios con PC participan menos si el

cuidador primario se dedica al hogar, con resultados estadisticamente

significativos. En los nifios sanos para el item 1, 3, 14, 15 podemos ver que

participan mas en dichas actividades cuando el cuidador primario se dedica

exclusivamente a actividades del hogar.
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Tabla 11.

Actividad recreativa en los items seleccionados segun

ocupacion del tutor.

ITEM OCUPACION CASOS CONTROLES P
25/35 (71.4%) | 2/4 (50%) 0.36
Hogar
1 Empleado 14/22 (63.6%) | 16/40 (40%) 0.06
Otros 7/8 (87.5%) | 3/17 (17.6%) 0.002
Prueba Mantel-Haenszel =9.5 (p =0.0001)
33/25 (94.3%) | 4/4 (100%) 0,50
Hogar
3 Empleado 22/22 (100%) | 35/40 (87.5%) | 0.10
Otros 8/8 (100%) 14/17 (82.4%) | 0.29
Prueba Mantel-Haenszel =2.2 (p =0.13)
21/35 (60%) 2/4 (50%) 0.54
Hogar
14 Empleado 16/22 (72.7%) | 12/40 (30%) | 0.001
Otros 6/8 (75%) 1/17 (5.9%) 0.001
Prueba Mantel-Haenszel = 16.7(p =0.0001)
31/35 (88.6%) 3/4 (75%) 0.46
Hogar
15 Empleado 16/22 (72.7%) 12/40 (30%) 0.001
Otros 6/8 (75%) 1/17 (5.9%) 0.001
Prueba Mantel-Haenszel =9.8 (p =0.0001)
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31/35 (88.6%) 2/4 (50%) 0.10

Hogar
31 Empleado 21/22 (95.5%) 34/40 (85%) 0.21
Otros 7/8 (87.5%) 13/17 (76.5%) 0.47

Prueba Mantel-Haenszel =3.1 (p =0.07)

Dentro de los propios casos el diagnoéstico soélo diferencio la tasa de actividades
recreativas del items 32 (ir a caminar o de paseo) a expensas del Unico caso
de cuadriparesia que no lo realiza contra 100% (los 3 casos de doble
hemiparesia) que si lo realizan, 92.5% de los casos de hemiparesia y 90.5% de
los de diparesia (p = 0.016). En cambio, segun el SCFMG hubo diferencias en
el item 5 (Jugar en la computadora o videojuegos) en la que el 100% de los
niveles Il y Il realizan dicha actividad recreativa contra 79.4% de los de nivel | y
71.4% los de nivel IV (p = 0.03); asi mismo, hubo diferencias significativas en el
item 36 (Jugar con aparatos o equipos) ya que el 100% de los niveles Il y IV
no la realizan mientras que los de nivel | s6lo lo hacen el 26.5% y del nivel 1l el
50.0% (p = 0.02). Por otra parte, atendiendo a los promedios globales de las
puntuaciones de la dimension diversidad de actividades recreativas, segun
diagndéstico los mayores puntajes los tuvieron los nifios con hemiparesia y

diparesia y, correlativamente, los niveles | y Il (tabla 12).
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Tabla 12. Proporcion de casos que realizan diversas actividades

recreativas segun diagnoéstico y niveles de automovilidad.

Diagnostico
Hemiparesia | Diparesia | Doble Cuadriparesia
items (n = 40) (n=21) hemiparesia | (n = 1) P
(n=3)
32 37 (92.5%) 19 3 (100%) 0 0.016
(90.5%)
Puntaje | 7.6 (1.6) 7.7(1.4) |73(.1) 3.0 0.04
global
promedio
(RECDIV)
SCFMG
items Nivel | Nivel II Nivel I Nivel IV
(n = 34) (18) (n =6) (n=7)
5 27 (79.4%) |18 6 (100%) |5 (71.4%) 0.03
(100%)

36 9 (26.5%) 9 (50.0%) | 0 0 0.02
Puntaje | 7.6 (1.7) 79(1.4) [7.1(@13) 6.5 (1.8) 0.26
global

promedio
(RECDIV)
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IX. DISCUSION

En el presente estudio nos enfocamos hacia la determinacién de la
participacion tanto de los nifilos sanos como de nifios con PC en las actividades
correspondientes a actividad fisica y actividad recreativa, en los resultados
hemos podido comprobar que muchos de los reactivos que conforman el
instrumento en las actividades antes sefialados no se ajustan a la probabilidad
de participacibn en la poblacion mexicana, esta situacion puede estar
relacionada con posibles factores socioecondémicos, culturales, demograficos,
etc. Sin embargo muchos de los hallazgos encontrados son susceptibles de

analisis respecto a otros estudios realizados en diversas latitudes.

En un estudio realizado por Law et al (2006) en el cual evalud la participacion
en actividades recreacionales y de ocio en nifios con discapacidades fisicas
complejas y en el que la mayor representatividad de la muestra correspondié a
nifos con PC (n=217). Se encontrd que la participacibn en nifios con
discapacidad fisica en actividades extraescolares es extensa, particularmente
en actividades informales, en contraste para actividades formales la
participacion fue mas baja y de menos intensidad. A diferencia de otros
estudios en esta muestra se encontr6 mayor participacion en actividades
informales, ya que el acceso a ellas tiene menor probabilidad de ser afectado
por el medio ambiente o por barreras fisicas. Una de las areas de participacion
gue es de particular interés es el nivel de participacion en actividades fisicas.
Los resultados de este estudio indican que los nifios con discapacidades fisicas
participaron en un promedio de sélo tres de cada 10 actividades. Damiano et
al. (2002) ha demostrado la importancia de la participacion activa de los nifios
con discapacidad fisica en actividades fisicas diarias como medio de mantener
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y mejorar la fuerza y la funcion. Dada la frecuencia de la corriente de la
intervencién de la terapia y los problemas de la obesidad infantil, el nivel de
participacion en actividades fisicas que se encuentran en esta muestra es un

motivo de preocupacion.

En los resultados de nuestro estudio Se encontraron resultados similares a los
encontrados por Law y col. en relacién a la participacion de los nifios con PC
en actividades fisicas, en el sentido de que sélo 3 de las 13 actividades fisicas
mostraron una participacién estadisticamente significativa. Por otra parte
constituye un resultado importante en nuestra casuistica, el hecho que
demuestra que los nifios con discapacidad participan menos en actividades

fisicas que los nifios sanos.

De igual manera las diferencias de sexo que se observaron en el estudio de
Law y col son consistentes con los estudios previos de actividades recreativas
y de ocio de los nifios y jovenes sin discapacidad. Por ejemplo, nifios sin
discapacidad entre las edades de 6 y 11 afios participan mas intensamente en
los deportes, mientras que las mujeres participan con mayor frecuencia en las
artes o las actividades sociales (Offord et al. 1998). Los resultados alcanzados
en el presente estudio, menos nifias practican deporte en equipo que los nifios,
ello sucede tanto en los nifios sanos como en los nifios con PC. Al comparar
nifos sanos vs nifos con PC, la mayor parte de los nifios sanos realizan mayor
actividad fisica comparado con los nifios con PC. Estos resultados coinciden
con los encontrados por Rosas y col. en un estudio piloto realizado en el INR

coincidentes con los encontrados por Law.
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En el estudio de Law et al resultados indican que la diversidad o el nUmero de
actividades en las que participa un nifio, estdn muy influidos por variables
demogréficas. Aunque puede ser dificil cambiar estos factores demograficos a
nivel social, es importante examinar cdmo los programas de comunidad, las
politicas locales, para facilitar la participacion equitativa de todos los nifios y las
familias. Resultados similares fueron encontrados en el andlisis de los
resultados en cuanto a la participacion en actividades fisicas, tomando en
cuenta la ocupacion de sus cuidadores primarios, condicion que forma parte
de las variables demograficas mas sensibles, se comprobé que los nifios tanto
sanos como con PC, participan menos en dichas actividades cuando el
cuidador primario se dedica exclusivamente al hogar. Este resultado pudiera
estar relacionado con aspectos de indole socioeconémico, que condiciona la
posibilidad de adquisicion de determinados Utiles deportivos o la accesibilidad a

los espacios fisicos donde se realizan dichas actividades.

Imms y cols (2008) en un estudio realizado para determinar la diversidad de la
participacion en nifios con PC en Australia reportaron que la diversidad y la
intensidad de la participacion en actividades de dominio informal fueron
similares para los nifios en cada nivel del SCFMG, a excepcién de los nifios
con Nivel V y a su vez, la diversidad y la intensidad de la participaciéon en
actividades formales no se presentd6 como un patron claro, pero también
disminuy6 en nifios con Nivel V. En este estudio que acabamos de concluir, por
limitaciones de tiempo sélo nos permitié analizar aspectos relacionados con la
diversidad en la participaciéon, sin embargo en nuestros resultados se
comprueba que en las actividades fisicas la participacion refleja un incremento

directamente proporcional al nivel de automovilidad de los pacientes con PC,
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es decir los nifios con nivel |, participan en mayor proporcién que los pacientes
con niveles Il y IV con resultados significativos. En estudios ulteriores que
puedan completar todo el andlisis de los datos recopilados mediante la
aplicacion de la Escala de Participacion y Disfrute de los Nifios se podra
determinar dominios relacionados con la intensidad y el nivel de disfrute de los
nifios en los restantes dominios que incluye el instrumento. Imms sefialé en su
reporte que la falta de variaciéon en la diversidad y la intensidad de la
participacion en los nifios en los niveles | a IV del SCFMG tuvieron un resultado
positivo, o que sugiere que la capacidad motora no puede ser un factor

limitante a menos que se encuentre muy deteriorada (es decir, Nivel V).

Imms y cols (2008) en este estudio encontraron que los nifios con paralisis
cerebral participan en una amplia variedad de actividades con una intensidad
relativamente baja y disfrute alto. Estos resultados son similares a un estudio
canadiense que reportd ademas, una mayor participaciéon en actividades de
dominio informal que de dominio formal en nifios canadienses, sin embargo, los
nifios australianos participaron en menos actividades informales, de ocio, y
actividades de superaciéon que los nifios canadienses. Por su parte el estudio
piloto previamente realizado en el servicio de Rehabilitacién Pediatrica del INR
concuerda con los hallazgos de Imms en lo relativo al disfrute de los nifios, sin
embargo se encontré una escasa variedad en cuanto la participacién tanto en
dominios formales como informales y los nifios sanos incluidos en ese estudio
obtuvieron una mayor participacién en actividades de dominio formal que sus
iguales con PC. Hasta ahora, pocos estudios han descrito la participacién de
los nifios con pardlisis cerebral, con una escasez de informacién sobre

actividades de ocio.
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En un estudio realizado en Canada por Majnemer (2008), los nifios en edad
escolar con PC participan en una amplia variedad de actividades de ocio,
aunque las actividades fueron menos diversas y en gran parte basadas en el
hogar, lo que confirma los informes de otros grupos con discapacidad. La
escasez de actividades de base comunitaria sugiere que esto podria ser un
area para promover e impulsar, a fin de mejorar participacion de la comunidad.
Se encontré que un coeficiente intelectual bajo se asocia con disminucion de
actividades sociales. Los nifios con acceso a servicios de rehabilitacion
disfrutan mas las actividades fisicas, lo que sugiere que éstos servicios pueden
facilitar la competencia y seguridad en estas areas y es precisamente uno de
los objetivos a mediano plazo de nuestra linea de investigaciéon a fin de
implementar programas en lo que resalte la posibilidades de participacion en

actividades fisicas en los nifilos con PC.

Bult y cols (2010) validé la escala CAPE en una version al holandés, reportod
diferencias significativas en la participacion de los nifios con y sin discapacidad,
los hallazgos mostraron que las niflas participaron mas en todas las
actividades, los nifios de mayor edad participaron mas en actividades sociales
y actividades de crecimiento personal y los nifios mas pequefios participaron
mas en actividades recreativas. En nuestro estudio se encontré una mayor
participacion en actividades recreativas en los nifios con PC comparado con los
nifios sanos, con una disminucion progresiva, de manera general, en la
participacion en actividades recreativas a medida que los grupos avanzan en
edad. Sin embargo se encontré que en el reactivo “armar rompecabezas” los
resultados significativos de participacion se encontraron en los nifios de 10 a 13

afios con PC.

66



X.

CONCLUSIONES.

El instrumento “Evaluacién de la Participacion y Disfrute de los Nifios”,
en actividad fisica y actividad recreativa, alcanz6 un coeficiente de

confiabilidad de 0.70.

Los varones tienen mayor participacion en actividades fisicas que las
nifias tanto sanos como con paralisis cerebral. De manera general, los
nifios con discapacidad participaron menos en actividades fisicas que

los nifios sanos.

El poder de discriminacion de los reactivos “andar en bicicleta”, “jugar en
equipo” y “deportes en equipo” es similar a los restantes reactivos de
actividad fisica, por lo que se recomiendan estos reactivos
seleccionados para la evaluacion de la participacion en actividades

fisicas de nifios mexicanos con o sin discapacidad.

La permanencia del cuidador primario en actividades del hogar como
Gnica ocupacion condiciona una disminucion de la participacion de los

nifios en actividades tanto fisicas como recreativas en ambos grupos.

Los nifios con paralisis cerebral con altos niveles de automovilidad

muestran una mayor participacion en actividades fisicas y recreativas,

sin alcanzar diferencias significativas en los resultados.
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6. La pardlisis cerebral tipo hemiparesia espéastica fue la muestra mas

amplia de pacientes incorporados al estudio, sin embargo los nifios con
doble hemiparesia espéstica incluidos en el estudio mostraron una
mayor participacion en actividades recreativas que las restantes formas

topogréficas de PC.

LIMITACIONES DEL ESTUDIO.
No se logré una homogenizacion en el grupo de estudio y control en los
aspectos relacionados con la edad, nivel socioeconémico, ocupacion y

escolaridad tanto de paciente como de cuidadores primarios.

Dada la extension y complejidad de la “Escala de Participacion y Disfrute
de los Nifos”, solo fue posible realizar el analisis de los resultados en
actividades fisicas y recreativas, por lo que queda pendiente completar
la validacion en los restantes dominios y dimensiones del instrumento,
asi como el andlisis de la encuesta realizada a los pacientes
incorporados al estudio a fin de que definitivamente el instrumento

pueda ser utilizado en nuestra poblacion.
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XI. ANEXOS

Anexo 1

CUESTIONATIO FINAL.

Nombre:

Edad:

Grado escolar

Grupo Estudio

Grupo Control

1.- ¢ Te parece de importancia realizar éstas actividades en tu vida diaria?

1. Si
2. No
3. No de mucha importancia

2.- ¢ Qué tipo de actividades realizas con mas frecuencia?

1.  Fisicas.

2. __ Recreativas.

3. Sociales.

4. _ Con base en habilidades.
5. _ De crecimiento individual

3.- De las actividades que no realizas, ¢ Cual es el motivo por el que no las

realizas?
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1. _ Faltade tiempo.

2. __ Econdémico.

3. __ Trabajo.

4. _ Familiar.

5. __ No siento satisfacciéon en realizarlas
6. __ Otra causa.

4.- ¢ Cual del grupo de actividades que menos realizas, te gustaria realizar con
mayor

frecuencia?

1.  Fisicas

2. __ Recreativas

3. Sociales

4.  Con base en habilidades
5. De crecimiento individual

5.- ¢ Tiene alguna influencia tu lugar de residencia en la participaciéon en las

actividades extraescolares?

1. Si
2. No
3. A veces

6.- ¢ Tiene alguna influencia tu estado de animo en la participacion de estas
actividades?

1. Siempre
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2. Nunca
3. Casi siempre

4. Ocasionalmente.

7. ¢Te resulté agradable contestar el instrumento de participacion?

1. _ Muy agradable
2. __ Agradable
3. Indiferente
4. _ Desagradable

8. ¢, El hecho de contestar las preguntas de la escala de participacion te
permitio recordar algunas otras actividades que también pudieras realizar?.
1. Si

2. No

9. ¢Consideras muy extensa la cantidad de preguntas que tuviste que

contestar del instrumento de participacion?

1. Si

2. No

3. ___ Unpoco

4. _ Demasiado.

10. ¢ Crees que les gustaria a los nifilos amiguitos de la escuela, contestar el

instrumento de participacion?
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Si

No

. Solamente a algunos

A la mayoria de mis amiguitos
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Anexo

2

HOJA DE EVALUACION

FICHA DE IDENTIFICACION

NOMBRE:

REGISTRO:

EDAD:

FECHA DE NACIMIENTO:

FECHA DE EVALUACION:

DIAGNOSTICO TOPOGRAFICO:1_ 2 3 4_ 5

1.

2.

NIVEL DE FUNCION MOTORA GRUESA (SCFMG): 1_ 2_

1. 1
2. 1l
3.1
4. IV
5.V
SEXO: 1_

Hemiparesia
Diparesia
Doble hemiparesia

Cuadriparesia

2_

3

4
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1.

2.

Masculino

Femenino

ESCOLARIDAD: 1_ 2 3 4

1.

2.

Preescolar

Educacion especial

Primaria incompleta

Primaria completa

Secundaria completa
Preparatoria/Bachillerato incompleto
No escolarizado

Secundaria incompleta

RESIDENCIA: 1: 2

NIVEL SOCIECONOMICO: 1 2 3 4 5
1.

2.

1.

Distrito Federal

2. Area conurbada

Especificar:

Exento

1

2
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ESCOLARIDAD DEL TUTOR O CUIDADOR PRIMARIO: 1 2
5 6_ 7_

1. Analfabeta

2. Primaria incompleta

3. Primaria completa

4. Secundaria completa

5. Preparatoria/Bachillerato incompleto

6. Preparatoria/Bachillerato completo

7. Licenciatura

OCUPACION DEL CUIDADOR PRIMARIO:1_ 2 3 _ 4 5
1. Hogar
2. Empleado
3. Obrero
4. Comerciante
5. Campesino

6. Trabajador independiente



Anexo 3.

@ ceccrmn comm ter Culiend Nsahily Fasaarh
seibals for Sgpliad | Bsalth Selencas, Mz Nasier Universks,
100 Wene Shwal Waed Reveey A0, Sl NN, Coreen 185 107
LB Vo S PR (A T Sy R R | feSa P T H 5
Earal” rarchld@remeslar e Na2atas s seech il e

GMFCS—-E&R
Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa
Extendida y Revisada

GMFLS . E &R £ 2107 Canlhild Condre for Shildhoad Bisakility Rosearoh, Bafaster Brdeorsity
Fzbal Falsanz:, Felea Resenlsonn Domen Gl 1 W laod Didegshn

GRMIFCE & 1997 i2anllb Cendne for Childhooo Oiszbiliby Resaarch, Weflastar Unisarsity
lowml Helizero. Soos Moeerbaun, Soeahon Wallze Derre Rosssl, Llon Weod Borbars Gelupg
‘Referanca; Dev Mad ChH Meorn 19687 3527 4-2200
Trabior seallans: poe | Toowms feslies Sarlines pooe el sl el mx], Corkis B ik | deafiea ¢ B
Elzna Arcllana Sakdana; Szrizio de Faralsis o v Exvmulacor Temprana del e e Macenal de Szhnzidaccr
coveed da Mesen, Mezicr,

Agradzpmierhes: para Eadna, Mee e Wonica & ' ooo saoavoda oo el aocesn de esdascisn y oomoecon dn neiedehan

INTRODUGCIGH E INSTRUCCIONES DE USQ

E! sislorra de 1 clesilicacicn de la Qedie nolery gucss (GMPCS] paa b poraisy socbnl esli basede ool
mzirierta ackodnidado por 3l peddents conenfas i en le sedastezon jooabrol del frorco) Iss frarstzrzncas vl
miilidzd, Para delni el sislema de cls e de cinoe nivelss, naes o anops aizio g: gque la dissca
ANTR 5303 e de S5tas rivaas 550 siqnifomivg para la vdas diana Sates difeenrias sa Basan &n &= limitaziaras
furcichales |3 necasidad de uzs de dispostos ausilaes de la warde Jnuletas basdores, andadaras) o de
mrwilidad con rowlidad sokre nisdas (Rillas de noedas marugles o slgomicgs AulnompolEanas o ra) mas q.ae =n
15 Zaledad cel woe S J8S AUETENSIAS enlre 105 aweles |y I a0 %30 30 TATEdES 20T K 0105 rive es,
pan s hanmear s e e anios reinancy v 2,

La varsan Shpand s B 1 k=G C2R00 IR 0 CIRING B0 O JRCeabcs 0 Un s O Sokd AR s T2
¥olos 15 sy on s gde sc enfalican s coneeplues nherenles aa clesilicecion ivaricond de linsones,
discapacdsd y zalod (ICF). Alsnlsmcs 5 ks usuerics de esta aszsle para que el pecients menifizzte o rapone &l
iripezle de ambiende ¢ los faclores pareonzles gae glaclen o funcdn, 2 cbilive e 2 SMECE s dalznrins
rigl nve representa mejor [62 habilidades y limitaciones  dal nifiadoven sobre su funcionamienta mator
gruese Tl avfasis de esiz casifoacdn 22 hesa en el desempedo hakihal que fisne ol ritejover en & hogear la
exrel ¢ bigares en 3 somunidas en hagse de Faesrlz 2n o que 52 supone gue niro'fsenes ingradan rmelizsr
al mano de 303 calscdates o heblicades. For 0, &S MPOMATS A8s008° & Jes2mdE: adlial 1= 3
Pureiten rezdem groess v sl jaisies soora e e calided ol roviriznbs o pronde loo de rejoamink

ol o g AR ok TeG maseres 40 508 A, GF 230 G G oehng CL G5 o mdteds Ao meiicad mds
catailon izl do cada aro de cllzs para e cjooackn do o G on moloe como ke caracle islica sras imooanlae
dz e clesificacion. Le dseonipcion ds les hakildsdzs “orzoneles ¢ as limbaziores prosise ds cada gruzo da
adad sar erplies v no &2 13 nleaciin da asla escals desoribir cads ssazet de la funzan del nfz o = joven, 24

£ MNNT fniThis? poge food

&

76



ambicnlales que alecte su luncion. Por cjemplo, un mifo con homiparesa no es capas do gatear o de arastrarse,
sin embangn conlinda perleneciendo al nivel | sisalislace s caraclerslicas de esle nivel. Fsla es uma escala
ardinal, por fo que se clasifica do la misma manera a los ninos coms a les jovencs y se conscrva o mismo
nimern dre niveles para cada gropo de cdad imentand que on cada gropo se desenba de manera fidedignala
tuncion motora gruesa. Fl resumen de las caractoristicas de cada nivel y las diterencias ontre los niveles pemite
quiar fa seleccion del nival mas cancano & las caracteristicas da cada ninoJoven.

Se recenoce gue las manifestaciones de la funcion matora gruesa sen dependientas de la edad, paricularmernta
an i inlancia y la ninee. Parg cada nivel, exisle una descripoicon diferenle de scoerdo & grogo de edad. T los
niics menores de dos afos, se debe considerar laoedad corregila sioeslos son ninos predérmino. Lis
descripciones para fos ninos de 6-12 anos y de 12216 anos rellgjan el impaclo polencigl de lactores ambienlales
(dislancias ol oscucla y la comunidad) ssi come aclores porsonales [demands onergélica y prelorncias
sociales) sabre s mélodos demovilicad.

50 ha realizado un esfucrzo para cntatizar las habilidades on lugar de las limitacienes. Como principio goneral; |2
funcion motora gruesa que realizan los ninos o jovenes debe describir of nivel que lo clasifica o of grupe supcrior
A esle, an case de no cumplie con dichas aclividadas se clasilica 2n el grupo debajo del nivel de luncien en el gua
Inicialments s& habla colocade.

DEFINICIONES OPERATIVAS

Grua o andador con soporte de peso: dispositvo para movilidad que sujea la peivis y ef tronco, ol
nifiodjoren debe ser colocadn en el andader por otra persana.

Dispositive manual auxiliar de la marcha: bastoncs, mulctas, andadores de apeortura anteror o posterior,
ne soporlan ol pese dol ronco duranto B marcha.

Asistencia fisica: porsona que asiste manualmente al ninadjaven para maverlo,

Movilidad eléctrica o motorizada: el nifofoven aclive conloles elciicos con un control de mando Giawilch)
o palanca (oystick) lo que le parmite una mavilidad independienta (sillas da ruedas, scooters).

Silla de ruedas manual o autopropulsada: &l ninodoven es capas de wblizar los bragos, las manos o los
pies para propulsar [as ruedas y lograr un dasplazamiente,

Transportador: una persena cmpuja of dispestiva de mevlidad (silla de redas, carriolas) para desplazar al
ninafjoven e un lugar a oro

Marcha independiente: nifinjoven gque nn necesila de asislencia Psica o de on dispositive de modlidad para
s desplasamionlo. Purde ulilizar drlesis,

Movilidad sobre ruedas: cualguier lpo de dispesitive que permile [ mowlidad {cermolas, silla diooedas
manual o molorizads) .

GENERALIDADES DE CADANIVEL

NIVEL | - Camina sin restriccionas

NIVEL NI - Zaming con imtaciones

NIVEL Il - Camina wilizando un dispositien manual acdisr de la marcha
NIVEL IV - Mleemevilicad fimitada, os posible que oliice mowlidad motornizada
NIVEL v = Transporlado enosilla de rocdas
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DIEERENCIAS ENTRE LOS NIVELES

Diferencias entre los niveles | y I comparados conlrd los ninos y jovenes del grupa |, les pacientes del grupo 1)
lieren limilaciones para caminar largas distancias y manlener of equilbrio; es posible gue necesilen un dispositive
manual pare augilar 2 marcha coandn rocicn inicia of aprondizaje de la actividad, poeden ulilizar disposiiives con
rucedas para vidjar lamgas dislanscias, enoexeriores o en la comonidad, para subir y bajae escaleras necesilan de
pUntes do apeyo con o pasamanos, No son tan capaces de comor o saitar

Diferencias entre los niveles Il y 1l 1os ninos y jovenas del nivel I son capaces de caminar sin necesidad de
dispositvos manuales augiliares de fa marcha dospucs de los cuatro anos de edad {aunque algunas vooes
desecn utiizarlo), Minas y jovencs del nivel I necesitan of dispostivo manual ausiliar de la marcha dentra de
aspacios inleriores y silla de ruedas para espacios axlenores v en la comunidad.

Diferencias entre los niveles Il y 1V: ninos y jovencs del nivel 11 pucden sentarse por sl mismos o recuerin
Auzilio minimo de manens acasional, son capaces de camingr con un dispesitvo manual avslise e s macha y
sar mas independienles para las ranslerencias en bipedestacion. Minos y jovenss del nivel IV pueden moverse
dee lorma fmilada, se manlionen senlados con apoys y hatilualmente son iansporlados onosila de roedas
manuaEl o elicinca.

Diterencias entre los niveles IV y W: ninos y jdvenes del nivel Y ticnen imitaciones soveras para o control de la
cabwsa y ol ironco y requicren de grandes recursos ecnologicos para asistiins. La aote-movilidar se moeadliz solo
slal paciente es capaz de aprender a usar una silla de ruedas elactrica.

Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa - Extendida y Revisada
(GMFCS-E&R)

ANTES DE LOS 2 ANOS

MIVEL I: el nifino se mueve desde y hacid [ posicion de sentado y ose sienla en el 5o Dremente, y puede manipulan
ohjrtos con las dos manos. Seoamastra o gatea sobve manos y rodillas. empuja can los brazos para colocarse on
hiprdeslaeian y el marcha sujeldndose de s muebles, Habdualmenlzs fogran oo marchs eniee os 18 meses y los 2
Afins de edsd sin necesitar un disposilivo manual auziliar de s marcha.

MIVEL II: el nifo se manbzne sentado en el suelo pero oliliza las manos paa apoyarse y mantener el equilibrio. Se
arrastra sobre ol estémage o gatea can manos y rodillas, empuja con los brazos para colocarse en bipedestacion y roaliza
marcha sujelandose de los muehles.

LEVEL III: &l rifin se manlisng senladi gn e sueln con soporle @n A region lumbar, Se rueda y logrd arasiars hoca
abijo y hacia adelanle,

MIVEL IV: o nifo conlrok fa cabesa pore megquicre soporle onoel onco para manlenerse senlado, Bueda en: decibilo
SUptinn y pusden iedar @ decobilo prono.

NIVEL V: gran limitacian del contral voluntario. Son incapaces de sostoner [ cabeza y of tonco oh posiciones anti-
gravilatonis o preno y en posicion de seolao. Reguicnen asislencia para modar,

ENTRELOS2Y LOS 4 Aﬂ 05

MIVEL I: el nific se manliens senlado en & suslo y es capaz de manipular objslos con las dos manos. Mo requieren
asistancia de un adulto para pararse y sentarse. Bl nino camina, como metodo preferido d2 movilidad sin necesidad de un
dispasitive manual auxdiar dc la marcha

MIVEL II: ol nifio 50 mantiens sentado on o suclo pero puede tener dificultad para mantener of coquilibrio si otfize s dos
Manos para manipular abjetos, no requiers 13 asistencia de un adulto para sentarse v levantarse. 52 empuja con las manos
para calocarse de pic sobe una superficic cstable. LI ning gatca con movimicnto reclproca do sus manas v rodillas, camina
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sUjelandose de los muebles o conune disposilive manual auxliar de la marchya coma metodo prelerido de movilidad.

NIVEL IIT: of nino semantions sendo ecoenlemente en posician de "W (loxden y idacion intema e cadens y
rodillas), y pueds que requiera de la assienda de on adullo para sentarse. Sa amasina sobre su eslomago o galea sobre
sUs mans y modillas (3 menude sin movimiente eciprocn de s piemas como métodn primarie de zulo-modidad). Bl nifo
empuja sobre ung superficie eslable para colocarse de pie, puede caminar dislancies corlas con un disposilive marus!
avsilizar di ki marcha cnoespacios inteniones, reguicren asistencia deoun sdalto para cambiar de direccion yogiar.

NIVEL IV: &l nine se le Gene que senlar 85 incapas e mantengs la alingacian y & equilibrio sin oliizar las manos parg
apuyarse, Frecusntzmente requisre eguipe para sdaplar y manlener la pasicion de sentado y de bipedestacian. La aule
mewvilidad en distancias cortas (en e intenor de una habizacion) |0 realiza rdande, arrastrandoss <obre el estomago o
galeanc sofare sus mances y rodillas sin movimienlo reciproco e s piernas,

MIVEL V: exisle una limitecion severa del movimienle voluntario y el nifio es incapas de soslenss la cabezs v 2l ronce en
posicionas ant-gravitatarias, woda funcien motora es limitada. Las limitaciones para sentarse ¥ ponerse de pig no san
compersadas con el uso de dispositivos tecnoldgicas v el ning no tiene una forma de movimients independiente v tens que
e ransportacde. Agunos nifies pueden ulilizar una silla de redas sEciica congrandes sdaplacionss,

ENTRE LOS 4Y 6 ANOS

MIVEL I: ol nifo os cape deseolarse o levantarse deooma sl oodol suclo sin necesidad de olilizsr s manes g
apoyarse. Flnifo s caper de camingr en interiones y exteriones, sube escalerss, Puede intenta salar y comer.

NIVEL II: ¢l nifn se manb=ne senbado en una sila con las manos libres para manipular ofjetos. Pueds levantarse desde
el suglo y de una silla para ponerse de pie pero Tecuenlemente necesila de una superlicie eslable pars apoyarse con los
brasos. Fl nifn camina sin necesilar un dispositivo manal acsdliar e 16 macha en interioes ¥ en dislancizs colas o
ppacios abierlos consupsricie regular, uliliza escaleras apoyandose en los pasamancs. Mo come, no saliz

NIVEL IIT: ¢l nifo se mantiene senlado enuna sila pero requiers soporte péhico o ded onco pars masimizar s funcion
manual. Puede sentarse o levantarse de una silla usando una superficie estable para empujar o jalar con sus brazos con
apoyo de loa brazos, Camina conun dispasitive manual ausdiar do fa marcha en superfizios regqulanss v subc cscaloras con
asi=iencia de un adul; con frecuencia tienen gue ser ranspertados en espacios abisrlos o lerenoirmegular o en dstancizs
largas.

MIVEL IV: cl nino = manticne scntado on una sifla poro nocesita adaptaciones para mcjorar <f control de tronco v
maximizar el wso de las manos. El nifio puede senlarse y levanlarse de una silla con asislenca de un adullo o de una
slperficie stable para smpujar o jalar con sus brazos. ks posible que camine distancias coras con una andadsra o 1a
sUREMisicn de un adulto pero s les difficula girar y mantener el equilibnio en superficies imequlares, L nino tene que ser
fransportade en la comunidad, pucden lograr auto-mavilidiad con dispositvos motonizados.

NIVEL ¥: las limilaciones lisicas no permiten la sclividad wolunlaria y &l conlrol del movimiento pars mantenss | cabezs y
el tronco en posicicnes anti-gravitatorias. Todas lzs areas de la funcidn motora son limiadas y lss limitaciones para
mantencrse scntado o en bipedostacion no 5¢ compansan complciaments con couipe o ayudas tecnokogicas. Ln ol nivel VY,
ol nirw e ficne forma de moverse de manera independiente: ¥ fiene que ser ransportadn no realiza actividades propositivas
y Tiene que ser ransportado. Algunos ninos pueden utiizar aute-mowvilicad motonizada con grandes adaptaciones,

ENTRE LOS 6 Y LOS 12 AIOS

NIVEL I: vl nific caming en la casa, la escueld, exdariones y la comunidad, Son capaces de caminar cussta amiba y cussta
abajo sin asistencia flsica v utiliza las escaleras sin sujetarse de los pasamanas, pueden comer v saltar pero la velocidad,
auilibrin y coordinacion en la acdiidsd estan imiados, Fs postle que = niio pueda inadocrarse en acidsdes deportivas
dependicndn disus intereses y ol medio ambicnts.

NIVEL II: l nino caming cn la mayoria de fas condicioncs, pucde manifestar dificuftad o perder of couilibrio al caminar
grandes dislancias, en lemenos imegulares, mclinados, en lugares muy conoumidos, espacios pequeios o mienlras cargan
nhjelos. Los nifos ascienden y descierdlen escaleras mados de os pasamanas o con asislencia de un adulto si no hay
pasamangs. En espacios exlerioes y ks comuridad el nido pueds caminar con dispositives manuales ausiliares de2 la
maArcha o requoerr laasisiencia deoun adullo ootilizar dispositivos e movilidad sobre iuedas para desplazarse andos
distancizs. Tienen una habilidad minima para camer o saftar, necesitan adapraciones para participar cn algunas actividades
0 para incomsorarse a departes.
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NIVEL III: ol nino camina utifzanda un dispositivo manual auxiliar dee @ marcha para la mayoria  de los cspacios
interiones. Frosedestacion, of nifo puedis moueri en cintordn para mejorar B alincacidn peivica y of equilioio. Los cembiog
do scrado-parado o parado-sertado pucden requesn la asisiencia de una porsona o ¢l apove sobre una supcriicic para
soparte, Para largas distancias &l nifo wiliza silla de ruedaz. Bl nine pueds usar escaleras sujgtandose de los pasamanas
G SUpEreision o asislencia de oun qdultn. Las Gmilackines parg camings pueden necesilar de adaptacionss que permilan
qur ol ninn seeintegre a actividades fisicas o deportvas an una silla de roedas maneal o dispasitives motorizados.

NIVEL IV: cl nino usa métades de movilidad gue reguicren de la asistencia fisica o dispositives motorizados enla mayaria
d las situacionns. Requicron adaptaciones cn ol tronco y 1a polvis para mankenorse sentados y asistencia fisica para las
rransferencias. Ln casa el nino sa desplaza an ef piso (dando, arrastrandoze o gateando), camina distancias coras con
dsistencia fisica o dispositives motorizados. 5 se e coloca dentm de un disposilive, es posible que el nifie camine en la
casi ol escocla Bl csouct, espacios exteiones y s comumidad, e nino debe sor ransporado enosils de rocdas o
disposiivos motorizados. Las limitaciones on la mowilidad requicroen de grandcs adagtaciones para pormitir [a panicipacion
et actividades lisicas y deporis gue melaygan asistencia lsics y dispositives mabaisdes.

MIVEL Vi ¢l ning o5 ransportado on silla de rucdas on todo tipo de sivacion, tenen imitacionos para mananor cabeza ¥
liongo en posicicnes anli-gravilalonas y sobre el contral del movimiesto de las esremidadss, La awslencia eenoligica se
wiliza pava mejorar la alireaciin de o cabsie, g posicion de sentado v de bipsdestaciin o la movilidad sin que se
compensen por completa dichas mitaziones . |as transterencias requicron asistendia fisica total de un adulte. Crocasa, os
pasiole que el nifo e desplace distancias coras sobre & piso 0 fenga que ser transportado por un adufta. LI ning pueds
Ingrar la aute-menilicad rnequipes motorizados con adapiaciones cxtonsas que mantengan la posicion de sontado y
faciliten el contol del desplazamiente. Las limitaciones en la movilidad reguiersn de adaptacionss que permitan la
participzsion en aclividades Eicas y deporlivas gue ncluyan la asisleancis leoragica y 1 asistansia Dsics,

MIVEL I of jovien coming on la casa, B ooscoeks, eenones ¥ comonidaid.

i 1 hatilidad G CAmin: CUCs L aiib y
cucsta abajo sin asistencia flsica vy usar cscalcras sin utilizar los pasamanos, Pucds comer v saltar pore la velocidad, ol
equilibrio v ka coordinacion pusden ser limitados. Fanticipa an actividades fisicas v deoortivas dependiendo de la aleccion
personal y ol medio ambicnie,

NIVEL II: &l joven caming en la mayoria de las condiciones, Faclores ambienlales (lereno megular, inclinado, distancias
largas, demantas de liempo, clima e inlegracicn social con sus pares) y personales pueden inlluenciar las opciones de
mavilidad. Frole cscucls o of tiabajo, o jouen puede caminar wilizando un dispositivo manual augiliar de 1 marcha par
seoundad. Lo los exteriores v la comunidad &5 posible que tilice una sila de nuedas para visiar largas distancias. Udliza
escalerys lomdndose de los pasamanos o con gsislencia (sica. Puede necesilar adaplaciones para ncorporarse a
actividacdes flsicas o deporivas

NIVEL IIL: & joven &5 capas de camingr uilieando un dispositive manual ausilian de la marcha, Comparao con Iog
inefivicues dir olres pivelkes, e joven del sivel B poede clegi enire ong viricdsd de meétodos e mesilidsd dependionde de
sUs habilidadis fisicas o de factores ambicntales o personales, Cuando estd sortade, pucde requernin doun cinturan para
mejarar su aquilibric y alineacion pelvica. Las cambios de sentade parado y parado-sentado raquieren asistencia fisica o de
ura supsriicie pard levarse s cabo. Fool escosls, puede propulsar ung sila de nuedss o un dispositivo molorizacs. Fo
exlenivres lenen gque ser lransporiados en silla de ruedas o ulilizar un dispositive motonizado. Pueden ulilizar escaleras
sujelandoss e ks pasamaEns Con superisiin o requent asislencia lisica. |as limilacionss para caminar pueden requerr
dr adaptaciones para integrarse a actividades flsicas o deportivas ya sea con silla de roedass aotopropulzaca o movilidad
motnrizada,

NIVEL IV: gl joven ublica silla de nuedas en la mayoria de las condiciones con adaplaciones pard la alineacion pelvica y 2l
contred de troneo. Roguicrs B asisteneia de una o dos persoms pare son imnsfeido. Poedo llerar sy pese sebre s
piemas y manlenerss e pie pard algunas lranslerencias estando de pig. En interiores el joven pusde caminar distancias
cortas con asistenaia fsica, usar sifa de reedas o una gnia. Son capaces de manciar una sillz de roedas motorizada, sino
CUCAAN con una tichen que sor ransportados cn una silla de medas propulsada por otra persona. Las limitacionss onla
movilidad requigren adaplaciones para permilic la parlicipacion en aclvidsdes fisicas o deporiieas gue inclugan dispestios
roton sarios wio asislencia lisica.

NIVEL V: cl joven ticne que sor ranspomade on silla de rucdas propulsada por ofra porsona on todas las condiciones, Tienen
mitaciones pare mantener [a cabest y oo ronce en pasiciones . ani-geaviconas yoonoof conbol del movimicnto de s
exlremidackes. Requieren de asislencia lecnologica para manlener 4 alinzscion de | cabera, a posicion de senlado y de pis oy
ks limitaciones ded movimienlo no son compensadas en su lolalidad con disposibves auxilizes. Requisren asislencia Tsica de
102 perscnas o de una qmia para las ransferencias. Puedsn lograr la aut-movilidad con dispositives medificados o con
grandes adaptaciones para mantener al joven on posicion de sertado, Las limitacioncs do la movilidad requicren deo asistoncia
flsica y dispasitivas matarizades para permitie [a particinacion en actividades fisicas ¥ deporivas
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Anexo 4. Escala de Evaluacion de la Participacién y Disfrute de los Nifios

(EPDN), por dominios (formal/informal) y por actividades (recreativas,

fisicas, sociales, con base en habilidades, de crecimiento personal)

Dominios

Total de items

Ejemplos

Formal

Informal

Actividades

Recreativas

15

40

12

Practicar artes marciales,
practicar natacion, montar
a caballo, practicar
deportes en equipos,
tomar clases de musica.
Armar rompecabezas,
jugar juegos de mesa,
coleccionar cosas, jugar
en la computadora o
videojuegos, hablar por
teléfono, jugar con
juguetes, jugar formando
equipos, con andar en

bicicleta.

Armar rompecabezas,
dibujar, coleccionar

cosas, ir a una fiesta,
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jugar con mascotas, ver

TV, jugar con aparatos o

equipo.

Sociales 10 Hablar por teléfono, ir a
una fiesta, visitar a
alguien, convivir con
amigos, ir al cine,

escuchar musica

Crecimiento personal 10 Leer, acudir a la biblioteca

publica, hacer la tarea, ir
de compras, practicar

alguna actividad religiosa.
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Anexo 5. Escala de Evaluacion de la Participacién y Disfrute de los Nifios

(EPDN), dimensiones, opciones de respuesta, e interpretacion.

Dimensién Opciones de respuesta Interpretacion

Intensidad 1 Una vez en los ultimos 4 meses Un puntaje alto

. indica mayor
2 2 veces en los ultimos 4 meses

inversion de tiempo

3 1 vez por mes o,
en la participacion

4 2-3 veces por mes

5 1 vez por semana

6 2-3 veces por semana

7 1 o mas veces al dia




Dénde

En tu casa

En la casa de un familiar

En tu colonia

En la escuela (pero no durante las

clases)

En tu comunidad

Mas alla de tu comunidad

Un puntaje alto
indica mayor
participacion dentro

de la comunidad
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Evaluacién de la Participacion Ed0d
y Disirute de 108 Nifios

Fecha

Hoo de Resultedas Puntugciones qenerales
Mombre del mifis
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Femapsng

Indizaciones £ ragistro de e respartod del nfe por omls iFem de b escaln EFDM s deine realizer @ ol etgcn correfpandants o
vl dimamiain de In octivickesd T8 rngn podibbe de puntuaciones de osds dimemidn evid preporcionsdo. Secesrde, 51 ke punruscids da
i item ed O, m0 hobardd ofred astencianed pors eie item. Siga ke instraccones de para oolculor ey purhus el gereroled dal s e
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Trem
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Anexo 6

f— INSTITUTO NACIONAL DE REHABILITACION P
DIVISION DE INVESTIGACION TECNOLOGICA e F
O DIVISION DE REHABILITACION PEDIATRICA
o o DE SALUD
Consentimiento Informado

YO

NOMBRE DEL(A) PACIENTE: EDAD:
NOMBRE DEL(A) FAMILIAR RESPONSABLE:

REL. IDENTIFICACION: EXPEDIENTE NO.:

Manifiesto que he sido informado/a sobre los beneficios que podria tener mi participacion en el
proyecto de Investigacion titulado “VALIDACION Y ADAPTACION DE LAS DIMENSIONES
DE DIVERSIDAD DE ACTIVIDADES FISICAS Y RECREATIVAS DE LA VERSION EN
ESPANOL DE LA ESCALA “CAPE” PARA NINOS CON PC: UN ESTUDIO DE CASOS Y
CONTROLES?” en el Instituto Nacional de Rehabilitacion.

Me fue explicado que el proyecto consiste en contestar una serie de preguntas
relacionadas con la participacion del dia a dia de las actividades de ocio y recreacion de los
nifos y adolescentes con discapacidad.

También me fue informado que en cualquier momento puedo abandonar el estudio, sin

represalias y sin perder los derechos como paciente del INR. Que mi participacion es
ANONIMA Y CONFIDENCIAL. Todos los datos que proporcione seran para fines de
investigacién, donde se busca sean publicados en revistas de especializacién médica, asi
como expuestos en conferencias cientificas, respetando EL ANONIMATO del paciente.
Al firmar esta hoja OTORGO mi CONSENTIMIENTO al personal médico del Instituto Nacional
de Rehabilitacion para realizar las pruebas necesarias para la realizacion de este estudio,
incluyendo la toma de material fotogréfico y visual del paciente, asi como para que todo el
material sea utilizado para cubrir los objetivos especificados en el proyecto y acepto que no
habra remuneracién alguna por el uso y publicacion de los mismos.

Familiar responsable Testigo 1
Testigo2 Testigo 3
Dr. Carlos Publio Vifals Labafino Dra. Rosa Esparza Zapata
Médico Adscrito del Servicio de Rehabilitacién Pediatrica Responsable Médico.
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