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L. RESUMEN:

INTRODUCCION. La paralisis cerebral (PC) es la causa mas frecuente de
discapacidad motora en la edad pediatrica y persistira en la edad adulta. La
participacion en actividades de disfrute contribuye a la salud tanto fisica como mental
y social, no solo del individuo discapacidad, también en las familias y las comunidades.
En la medicion de la participacion interactuan de forma activa el contexto cultural,
familiar y la salud fisica. La relacion entre la capacidad motriz y la escala que muestra
objetivamente para un bienestar psicosocial no ha sido establecida con claridad, a
pesar de haber sido mencionada en diversos estudios. OBJETIVO: Relacionar la
capacidad motora de adolescentes con PC mediante la aplicacion del instrumento
Medicion de la Funcion Motora Gruesa y el instrumento de Evaluacién de la
participacion y disfrute de los nifios en una poblacién de adolescentes del Instituto
Nacional de Rehabilitacion. METODOLOGIA: Estudio observacional, descriptivo,
transversal y analitico de una muestra seleccionada de 34 pacientes con
funcionamiento intelectual normal o limitrofe que se les aplicé la escala de funcion
motora gruesa version 66 (GMFM-66) y la escala de participaciéon y disfrute de los
ninos (CAPE). En el procedimiento estadistico se utilizé estadistica descriptiva, con
empleo de medidas de tendencia central (media) y de dispersion (desviacidén estandar)
para resumir las variables demograficas, clinicas y funcionales, se realizaron pruebas
de correlacion, asi como t de Student para la correlacion entre las mismas variables.
RESULTADOS. En la muestra predominé el sexo masculino con 21 pacientes (64%),
la edad promedio de 14.1 anos y una escolaridad de nivel bachillerato (45.45%). Se
comprobd una baja correlacion entre el CAPE y el GMFM-66 de -0.3224, HO 0.0673.
Al comparar los dos grupos con una prueba de T de student, si se encontré una
diferencia significativa entre la proporcion de adolescentes con baja intensidad con
una P > |t = 0.00001. CONCLUSIONES. La baja correlacion negativa entre las
actividades de participacion y disfrute y la funcion motora gruesa permitié confirmar
que los pacientes con un bajo nivel de funcion motora son incorporados a una mayor
cantidad de actividades en busca de mejoria en su desempeio motor en la mayoria
de las ocasiones influidos por la necesidad de los padres de buscar actividades que

desencadenen una mejoria en su desempefo motor.



Il MARCO TEORICO

La pardlisis cerebral (PC) es la causa mas frecuente de discapacidad motora en la
edad pediatrica y persistira en la edad adulta (1). Se define como un conjunto de
desdrdenes no progresivos que afectan la funcién motora y la postura como resultado
de una lesién en un cerebro inmaduro (2). Se reporta una prevalencia de 3/1000 recién
nacidos vivos en Estados Unidos (3). El diagndstico se basa en la descripcion clinica
y esta sujeta a cierta variabilidad del observador. La no progresion de la
neuropatologia es una definicion caracteristica de la enfermedad, aunque esto no
aplica a las manifestaciones clinicas, las cuales cambian a través de la vida (4). Los
adolescentes pueden mostrar una deficiencia progresiva en su habilidad para la
movilidad y variar en su funcién motora gruesa, con disminucion de su capacidad para
desplazarse en el entorno a medida que envejecen, lo que condiciona un mayor
sedentarismo y una disminucién en la interaccién con otros; este proceso no debera
de ser entendido como una p natural del envejecimiento en pacientes con el
diagndstico antes mencionado (5).

La Medicion de la Funcién Motora Gruesa (GMFM, por sus siglas en inglés), es una
medicion observacional con criterio de referencia, fue creada y validada en 1989 por
Russell y cols., para valorar nifios con PC. El espectro de actividades que evalua son:
(1) tumbarse y rodar (17 items), (2) sentarse (20 items), (3) gatear (14 items), (4) de
pie (13 items) y (5) marcha y escalar (24 items); las puntuaciones para cada dimension
se expresan como porcentaje del puntaje maximo a obtener para cada dimension. El
puntaje total se obtiene de un promedio de los porcentajes a través de las 5
dimensiones (6). El GMFM original fue creado con 88 reactivos y permite establecer
un porcentaje de funcidon motora gruesa en los nifios con Paralisis cerebral y otros
trastornos motores.

En un esfuerzo por mejorar la interpretacién y el uso clinico de la GMFM se le aplico
un analisis de Rasch basado en un modelo logistico para derivar a una medicion
similar a una puntuacion bruta. Los reactivos fueron ordenados jerargicamente por
orden de complejidad y se eliminaron aquellos reactivos que no podian ser vencidos

por la mayoria de los nifios evaluados o que no mostraban realmente la capacidad de



cambio en los nifios, de esta manera quedaron 66 reactivos que serian utilizados en
el GMFM-66 y mediante un sistema computarizado se construyd una herramienta que
permitid la evaluacidon y registro de los datos de cada paciente en las diferentes
momentos evaluativos, denominado Gross Motor Ability Estimator ( GMAE), el cual
requiere un programa de ordenador, al cual se introducen las puntaciones de los items
y las convierte en un intervalo representado en un grafica.

El GMFM-66 se usa para crear curvas mostrando lo tipos y limites de la funcion motora
segun la gravedad del deterioro motor. Estas curvas aumentan la informacion del
prondstico para familias y consideraciones clinicas. En los ultimos anos se ha
considerado la GMFM-66 como el estandar de oro para la evaluacion funcion motora

en ninos con PC.

El Sistema de la Clasificacion de la Funciéon Motora Gruesa (GMFCS) para la paralisis
cerebral, desarrollado en 1997 por Robert Palisano, esta basado en el movimiento
auto iniciado por el paciente con énfasis en la sedestacion (control del tronco), las
transferencias y la movilidad. El objetivo de la GMFCS es determinar cual nivel
representa mejor las habilidades y limitaciones del nifio/joven sobre su funcionamiento

motor grueso (7).

GMFMCS (generalidades de cada nivel)

* Nivel I: Marcha sin restricciones. Limitaciones en habilidades motoras mas
avanzadas.

* Nivel Il: Marcha sin soporte ni ortesis. Limitaciones para andar fuera de casa
o en la comunidad.

* Nivel lll: Marcha con soporte u ortesis. Limitaciones para andar fuera de casa
y en la comunidad.

* Nivel IV: Automovilidad limitada, es posible que utilice movilidad motorizada.

* Nivel V: Totalmente dependientes. Transportado en silla de ruedas (7).

El instrumento Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE por sus
siglas en inglés) es el instrumento mas extensamente usado para medir la

participacion en actividades de disfrute en nifios y adolescentes con PC, incluso



también, puede ser aplicado a pacientes sin discapacidad. Este instrumento, nos
permite conocer el abanico de posibilidades en cuanto a participacion, intensidad,
lugar de participacion y nivel de disfrute de la misma. Fue realizado en el marco de la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la discapacidad y de la Salud (CIF)
(8). El instrumento fue traducido al espafiol por Rosas y colaboradores, como “Escala
de participacion y disfrute de los nifios y adolescentes”, consta de 55 items, con
enfoque para nifios y jovenes de 6 a 21 afos; se realiza una entrevista estructurada
donde se clasifican cinco dimensiones de participacion, en los ultimos cuatro meses
y, para cada actividad se contestan 5 preguntas: si realizé la actividad, con qué
frecuencia, con quién y donde realizan la actividad y, por ultimo, si disfrutd llevandola
a cabo. Una puntuacion alta, indicara que el nifio participa en multiples actividades,
mientras que puntajes bajos indican que el nifio participa en pocas actividades. (8, 9,
10).

La CIF, basa su perspectiva en componentes de la salud y ha sido estandarizada para
establecer pautas transculturales; define participacion en su version en espafol
(OMS/OPS 2001) como el acto de involucrarse en una situacion vital, y restricciones
en la participacion como el problema que un individuo pueda experimentar al
involucrarse en situaciones vitales que pueden entenderse como componentes tanto
de aspectos positivos (facilitadores) como aspectos negativos (barreras). El
desempenio calificara entonces, lo que una persona hace en su contexto o entorno
actual, incluyendo factores ambientales, sociales y actitudinales. Mientras que las
capacidades describen la aptitud del individuo con objeto de identificar el maximo nivel
probable de funcionamiento en un dominio y momento dados. El calificador de
desempeno o realizacion describe lo que una persona hace en su contexto, mismo
que incluye a los factores ambientales como el mundo fisico, social y actitudinal.
(13,14,18,24,25)

La definicion de “participacién” nos lleva al concepto de “implicacion”, la cual incorpora
la idea de tomar parte, ser incluido o participar en alguna area de la vida, ser aceptado
o tener acceso a los recursos necesarios; por lo tanto, la participacién no es igual al

desempenio; el concepto de implicacion debe de distinguirse como una experiencia



subjetiva de implicacién (el sentimiento de “pertenencia”) y refleja entonces, la
diferencia entre los efectos del contexto. La limitacion o restriccion mide la
discordancia entre el desempefio observado y el esperado, un problema con el
desempeno puede deberse directamente al contexto o entorno social. Los factores
contextuales representan el trasfondo total, tanto de la vida de un individuo como de
su estilo de vida. Incluyen los factores ambientales y personales que pueden tener un
efecto en la persona con una condicion de salud; los factores son externos a los
individuos y pueden tener una influencia negativa o positiva en el desempefio del

individuo como miembro de la sociedad. (9,18,14,24)

Los factores ambientales estan organizados en la CIF en dos niveles distintos:

1. Individual- En el contexto inmediato del individuo; en este nivel estan incluidas
las propiedades fisicas y materiales del ambiente con las que un individuo tiene
gue enfrentarse, asi como el contacto directo con otras personas tales como la
familia, amigos, compafieros y desconocidos.

2. Social- Estructuras sociales formales e informales, servicios o sistemas
globales existentes en la comunidad o la cultura, que tienen un efecto en los
individuos. Incluye organizaciones y servicios relacionados con el entorno
laboral, actividades comunitarias, agencias gubernamentales, servicios de
comunicacién y transporte, redes sociales informales y también leyes,

regulaciones, reglas formales e informales, actitudes e ideologias. (14,24,30).

Al ser la CIF una herramienta que evalua los componentes de la salud, dentro de ella
los factores ambientales en el que vive el individuo, enmarcado por una base cientifica
con un lenguaje comun, nos permitira medir factores de calidad de vida y ambientales,
valorar necesidades especificas y evaluar los resultados de intervenciones
terapéuticas; que, a mediano y largo plazo nos puedan llevar a planificar y disefiar
sistemas con impacto social, a nivel comunitario conceptos de derechos humanos
muchas veces intangibles, de igual manera, permitiéndonos implementar apoyos
comunitarios bien identificados y elementos facilitadores, que mejoren el bienestar de
la persona con discapacidad y de su entorno. Los resultados pueden ser facilimente

trasladados de la CIF a instrumentos de evaluacién e inversamente. (8,12,18).



La Discapacidad es un término genérico que incluye déficits, limitaciones en la
actividad y restricciones en la participacion. Indica los aspectos negativos de la
interaccion entre un individuo y sus factores contextuales. (17,10) Muchas veces, la
discapacidad es asociada con una persona de la cual se tiene que cuidar, alguien
infantilizado o débil, como consecuencia una aspiraciéon comun consiste en alcanzar

independencia y autonomia. (13)

La discapacidad esta definida como el resultado de una compleja relacién entre la
condicion de salud de una persona y sus factores personales, y los factores externos
que representan las circunstancias en las que vive esa persona. A causa de esta
relacion, los distintos ambientes pueden tener efectos distintos en un individuo con
una condicion de salud; la interaccion entre algunos de sus elementos tiene el
potencial de modificar los otros y determinar el nivel de funcionamiento de una
persona. Se entiende como “bienestar” a todo aquello que engloba el universo de
dominios de la vida humana, incluyendo los aspectos fisicos, mentales y sociales que

componen lo que se considera como tener una “buena vida”. (12,17)

En el modelo social de la discapacidad, la importancia que cumple el rol social cubierto
por los pacientes con discapacidad se debera traducir en los esfuerzos de las
instancias de salud, sociales y comunitarias para poder crear un modelo incluyente en

la sociedad actual y disminuir el impacto de la discapacidad. (8,14,29).

La discapacidad ha constituido una poblacidn socialmente minoritaria lo cual
constituye una barrera para la construccion de una identidad y el desarrollo de la
misma, en particular durante la adolescencia. El contexto social, politico y econémico,
tiene un impacto directo en como una deficiencia es concebida como una

discapacidad. (11).

La PC es la causa mas comun de discapacidad en la infancia, los nifios y adolescentes
con esta afeccidon experimentan restricciones en la participacion y limitaciones en las
actividades fisicas, secundario a las alteraciones motrices. Desde hace muchas

décadas, ha habido un interés creciente en los profesionales de la Rehabilitacion en



ver mas alla de las funciones corporales y habilidades, de manera tal que el enfoque

actual conduzca a mejorar la participacién social (19, 22).

La participaciéon en actividades de disfrute, la cual es entendida como el tiempo
designado para actividades de eleccidn libre que no se relacionan con el autocuidado,
la escolaridad o el trabajo porque son puramente para el disfrute ya sean sedentarias
o no; En la vida diaria es un indicador que se relaciona firmemente con la calidad de
vida y la salud. Las actividades de disfrute también incluyen pasatiempos o actividades
de socializacion. Estas actividades necesariamente deberan de ser de libre eleccion.
La actividad fisica como tal se cree que contribuye al desarrollo de estilos de vida
saludables en la edad adulta, mientras el ocio favorece el desarrollo de autonomia,
interaccién social y la toma de decisiones. En el caso especifico de un adolescente,
el poder participar de manera integral en la sociedad es de particular importancia para
asegurar una mejor transicion a la adultez y un mejor nivel de independencia. (19,20,
21).

Palisano en el 2009 concluyé que existe una relacion entre la participacion y la
movilidad del paciente, mas no con la percepcion de disfrute misma que todavia falta

por esclarecer, ademas de su relacién con los condicionantes ambientales (14).

La participacién activa y orientada a objetivos especificos es una parte esencial del
aprendizaje motor efectivo, la baja participacion relaciona con una participacion
aumentada en actividades de riesgo como el uso de alcohol y farmacodependencia.
(14,15).

Al hablar de PC, podemos observar una nueva perspectiva con respecto a su enfoque,
basado en la participacion y actividades de disfrute como un indicador directo de
calidad de vida; que representa un fendmeno complejo compuesto por elementos
tanto objetivos como subjetivos. Las limitaciones en la movilidad de los pacientes
repercuten en sus actividades de la vida diaria y otro tipo de actividades deportivas o
de ocio, la clasificaciéon de la funcién motora gruesa es un predictor importante para la

realizacién de distintos tipos de actividades. Se ha visto que los nifios y adolescentes



tienen una mayor interaccion y actividad durante los dias de escuela, pero a la fecha,
poco se ha indagado sobre el hogar y la comunidad. Las actividades fuera del medio
escolar promueven la percepcion de bienestar, la amistad y la percepcion de

pertenencia a una comunidad (16,17).

La Organizacion Mundial de la Salud considera la adolescencia como una etapa critica
de transicion a la adultez por lo tanto una intervencién oportuna es de vital importancia
para el éptimo desarrollo de las capacidades psicosociales del individuo. Los nifios y
adolescentes con paralisis cerebral estan en riesgo de una menor participacion en
actividades recreativas y de disfrute, situacion que conlleva a dificultades para la
interaccion social, sentimiento de aislamiento, soledad y alteraciones a nivel mental y
afectivo. Al ser la paralisis cerebral una condicion cronica, la promocion a la salud y la
prevencion de una discapacidad secundaria deberan ser un foco importante de
intervencion; las alteraciones motoras no pueden ser eliminadas, aunque si atenuado
su impacto, pero las situaciones de vida y satisfaccion es un rublo en el que podemos

intervenir para modificar. (8,9,10,18).

La adolescencia trae consigo cambios importantes tales como desarrollo fisico,
cambios en la estructura del ambiente y la escuela, deseos de independencia de los

padres o cuidadores y una necesidad real de independencia y autonomia (10,17).

El hecho de que un paciente pueda participar en actividades de disfrute es
considerado vital para su desarrollo porque le provee competencias y habilidades para
mejorar su condicion de salud tanto fisica como emocional, expresar su potencial
creativo y su identidad para poder dar un propésito a su vida; de igual manera,
correlacionan con mejoria en su funcidn cardiovascular, fuerza muscular, y
disminucion de grasa corporal. Cuando un nifio se involucra en un mayor numero de
actividades, se promueve la formacion de nuevos nexos sociales y la percepcion fisica

de bienestar, asi como disminucién en la ansiedad y depresion (8,9,10,18).

Las dificultades en la movilidad, comunicacion y socializacién, asi como la

dependencia en los miembros de la familia para actividades de autocuidado y



traslados, muchas veces limitan las oportunidades sociales de los jovenes con una
discapacidad fisica; sin embargo, los deportes, la comunicacion y acceso a

actividades recreativas se han asociado a la participacion entre amigos. (27)

Al ser la paralisis cerebral una condicién cronica, la promocion a la salud y la
prevencion de una discapacidad secundaria deberan ser un foco importante de
intervencion (para impactar en situaciones de vida y satisfaccion).

Es bien sabido que la participacion en actividades de disfrute contribuye a la salud
tanto fisica como mental y social, no soélo del individuo sino de las familias y las
comunidades. Cuando se compara a una poblacion con discapacidad con una sin ella,
podemos evidenciar que aquellos con discapacidad muestran un abanico menor de
participacion activa en su comunidad y de tipo social. Aun asi, medir la participacion
es una tarea compleja, la discapacidad no es una causa directa de restriccion en la
participacion (19,21, 22).

La convencion de las Naciones Unidas con respecto a los derechos de los nifios
establece que los nifios y adolescentes con discapacidad deben disfrutan de una vida
plena, en condiciones que aseguren su dignidad, autoconfianza y faciliten una
participacion activa en la comunidad para que puedan disfrutar de su propia cultura
(14,19).

En el articulo noveno de la Convencion de derechos de personas con discapacidad
de las Naciones Unidas se establece la obligacion de todos los estados para asegurar
que las personas con alguna discapacidad tengan acceso en igualdad de

circunstancias a un entorno fisico, transporte, informaciéon y comunicaciones (10).

Durante la ultima década, un nivel considerable de atencion se ha puesto en mejorar
el nivel de participacidon de pacientes con Paralisis Cerebral, punto clave para
determinar el impacto funcional de las intervenciones realizadas en estos pacientes.
(15, 18)



Todos quienes somos facilitadores del proceso de salud, tenemos un rol predominante
en apoyar los esfuerzos de los jovenes para relacionarse con sus amigos al aumentar
las oportunidades disponibles en la comunidad, asi como su desarrollo en este medio,

realizando intervenciones en el entorno social y biolégico. (12,21)

El Instituto Nacional de Rehabilitacion “Luis Guillermo Ibarra Ibarra” es un centro de
concentracion de pacientes con paralisis cerebral, sin mencionar que es de los pocos
a nivel nacional y de Latinoamérica que brindan atencién integral durante la
adolescencia, cuenta con los recursos humanos y la infraestructura para dar
continuidad a la investigacién en aras de mejorar el manejo del paciente con PC, para

favorecer sus condiciones funcionales e integracion a su entorno.

Il JUSTIFICACION

En México el 2.3% de la poblacién, equivalente a 2,300,000 mexicanos sufren de
alguna discapacidad severa. La OMS estima una prevalencia de 10 millones de
personas con discapacidad. Asimismo, existen mas de 2,000,000 nifios con
discapacidad en edad escolar. La paralisis cerebral es actualmente la causa mas
frecuente de discapacidad fisica en la infancia, afectando 2.9 por cada 1000 nifios. En
México se considera que existen aproximadamente 500,000 casos con paralisis
cerebral en la poblacion total, con una prevalencia de 1.5 a 2.5 casos por cada 1000

nacidos vivos, representando el 10% de la poblacion con discapacidad (23).

En México, hay pocos estudios que reporten las experiencias de los adolescentes con
discapacidad y su participacion en actividades de ocio y disfrute. Cabe recordar que
la discapacidad ha constituido una poblacién socialmente minoritaria lo cual constituye
una barrera para la construccion de una identidad y el desarrollo de la misma, en
particular durante la adolescencia. El contexto social, politico y econdmico, tiene un
impacto directo en como una deficiencia es concebida como una discapacidad.
(11,13).



Se requieren estudios que relacionen la capacidad motora gruesa y actividades de
participacion que permitan esclarecer el impacto en términos de la CIF; y asi
establecer estandares que mejoren el disefo, la calidad y la presentacion de la
informacion a través de futuros estudios clinicos aleatorizados, que generen evidencia
para la practica clinica de calidad con fundamento cientifico e impacto en los tres

niveles de atencion de salud en México.

IV. DEFINICION DEL PROBLEMA

Los modelos actuales para la comprension de la salud y la discapacidad, tales como
la CIF y el Modelo Social de la Discapacidad, mencionan que un reto importante de
los servicios de Rehabilitacion es optimizar la participacion de los nifios en el hogar,
la escuela y la vida comunitaria y por tanto la transicion a la adultez debera disminuir
el impacto en la participacion de los pacientes con PC. El enunciado reflejado con

anterioridad nos permite generar la siguiente pregunta de investigacion:

V. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢La capacidad motora de los adolescentes con PC condicionara los avances en la

participacion y el disfrute en actividades recreativas y de ocio?

VI. HIPOTESIS

Los adolescentes con PC que muestren una mejor funcién motora gruesa tendran una
mayor participacion en actividades fisicas, sociales y de crecimiento individual
exploradas a través del instrumento CAPE y estos resultados seran comparados con
el grado de participacion segun la Clasificacion Internacional de discapacidad para el

nifio y el adolescente.

VIl. OBJETIVOS

a. Objetivo general



Establecer la probable relacion entre la capacidad motora de adolescentes con PC
mediante la aplicacion del instrumento Medicion de la funcidn Motora Gruesa 66
(GMFM-66) y el instrumento de Evaluacion de la participacion y disfrute de los nifios
(CAPE), en una poblacién de adolescentes del Instituto Nacional de Rehabilitaciéon

Luis Guillermo Ibarra Ibarra.

b. Objetivos especificos:

e |dentificar las variables sociodemograficas de la poblacion incluida en el
estudio.

e Identificar el nivel socioecondmico establecido para los pacientes que acuden
a la institucion incluidos en la muestra.

e Establecer los niveles de automovilidad del Sistema de Clasificacion de la
Funciéon Motora Gruesa

e Determinar la capacidad motora de los adolescentes mediante la aplicacion de
la medicién de la Funciéon Motora Gruesa-66 version Basal y Techo.

e Aplicar el instrumento de evaluacion de la participacion y disfrute de los nifios

en la poblacion incorporada al estudio.

VIIl. MATERIAL Y METODO

a. Diseno del estudio: Se llevé a cabo un estudio observacional, descriptivo,
transversal, analitico en la division de Rehabilitacién Pediatrica del Instituto

Nacional de Rehabilitacion Luis Guillermo Ibarra Ibarra.

b. Descripciéon del universo de trabajo: Se incluyé una muestra de
adolescentes entre 10 y 18 anos de edad con diagndstico de Paralisis Cerebral

atendidos en el Instituto Nacional de Rehabilitacion con diagndstico de Paralisis



Cerebral que acudieron a la consulta externa de adolescentes de la Division de
Rehabilitacion Pediatrica y que reunieron los criterios de inclusion/exclusion
sefalados en este texto, durante el periodo del 01 de octubre al 30 a noviembre
2017.

. Criterios de inclusion:

-Pacientes adolescentes entre 10 a 18 afios que acuden a consulta del
adolescente de Paralisis Cerebral en el Instituto Nacional de Rehabilitacion.
-Ambos sexos

-Funcionamiento intelectual limitrofe o normal.

-Que acepten participacion dentro del estudio a través de la firma de
Consentimiento Informado.

-Pacientes sin intervenciones quirurgicas en los seis ultimos meses.

. Criterios de exclusion:

-Pacientes soliciten abandonar el estudio.

-Pacientes que no completaron la evaluacién o cuestionarios.

- Pacientes que suspendan el seguimiento del programa de rehabilitacion en el
INR-LGII.

- Pacientes que con comorbilidades que impidan valoracion posterior.

. Tamano de muestra: Para un coeficiente de correlacion esperado de 0.60
entre los tests GMFM-66 y CAPE con un nivel de confianza del 99% y una
potencia estadistica del 90%, de acuerdo a la tabla 13.C de Hulley y Cummings
(Diseno de la investigacion clinica. Un enfoque epidemiolégico. Ed. Doyma.
Barcelona, Espana. 1993: p 234) se calcula una muestra minima de 33

pacientes con PC que cumplan con los criterios de inclusion.

Instrumentos de medicion:

- CAPE (Anexo 2):



El Children’'s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE por sus siglas en
inglés) es el instrumento mas extensamente usado para medir la participacion en
actividades de disfrute en nifios y adolescentes con Paralisis Cerebral, pero también,
puede ser aplicado a pacientes sin discapacidad. Este instrumento, nos permite
conocer el abanico de posibilidades en cuanto a participacion, la intensidad de la

misma, lugar de participacion y nivel de disfrute de la misma. (13,27)

La versién original de CAPE contiene propiedades psicométiricas y fue validada en un
amplio estudio longitudinal en nifos canadienses. No habia sido reportado
previamente, con tantas publicaciones un instrumento que lograra la medicion en los

jovenes de la participacion en actividades de disfrute. (13,27,29)

La escala The Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE)
traducida al espafiol por Rosas y colaboradores, como “Escala de participaciéon y
disfrute de los ninos”, consta de 55 items realizada para nifios y jévenes de 6 a 21
afos de edad, se realiza con una entrevista estructurada, se clasifican cinco
dimensiones de participacion, actividades que se llevaron a cabo en los ultimos cuatro
meses Yy, para cada actividad realizada con qué frecuencia, con quién y el nivel de
disfrute. La escala CAPE evalua participacion y disfrute en nifios y adolescentes con
o sin discapacidad. Consta de 55 items, que otorgan validez, confiabilidad y utilidad
clinica para reproductibilidad, en donde diversas actividades extraescolares
representadas en ilustraciones o figuras. Estos items se clasifican por dominios:
formal (15 reactivos) o informal (40 reactivos); y por tipo de actividad: basado en
habilidades (10 reactivos), actividad fisica (13 reactivos), recreacionales (12
reactivos), sociales (10 reactivos) y mejoria personal (10 reactivos). Por cada reactivo,
se realizan 5 preguntas si realizaron la actividad en los ultimos 4 meses — lo que
permite evaluar la diversidad de actividades en las cuales participa; de contestar
afirmativamente, deberan indicar la frecuencia (intensidad), con quién y dénde
realizan la actividad y, por ultimo, si disfrutaron llevandola a cabo. Una puntuacion
alta, indicara que el nifio participa en multiples actividades, mientras que puntajes
bajos indican que el nifo participa en pocas actividades. El puntaje de intensidad

representa el promedio de frecuencia del numero total de actividades posibles y



representa sobretodo un promedio de la participacién. El promedio de “con quién”
refleja si el nifo realiza las actividades en solitario, con familia, amigos, etc.; un
promedio bajo indica que la participacion del nifio tiende a ser en solitario o que es
llevada a cabo con familiares cercanos; mientras que puntajes altos indican una
orientacion social mas importante. El aspecto “dénde”, es similar al anterior, las
puntuaciones bajas indican actividades en el hogar, mientras que las mas altas se
llevan a cabo en la comunidad. (13,29) Siendo esto ultimo de trascendencia puesto
que las variables ambientales (accesibilidad y adaptaciones del medio) han
demostrado ser igual de efectivas en el desarrollo de actividades de autocuidado y

movilidad como las intervenciones terapéuticas convencionales. (17,29)

-Sistema de Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa para Paralisis Cerebral.

Entre seis y doce afos

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

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

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

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

Nivel V Los impedimentos fisicos limitan el control voluntario de movimiento y la
habilidad de mantener la cabeza y el tronco en posturas antigravitatorios
Todas las areas de la funcion motora son limitadas. Las limitaciones
funcionales para sentarse y pararse no se compensan completamente
con el uso de equipo adecuado y ayuda tecnolégica modificada. En el




Nivel V el nifio no tiene medios propios para su movilidad independiente
y tiene que ser transportado. Algunos nifios logran movilizarse por si
solos usando una silla de ruedas eléctrica con adaptaciones especiales.

Entre los 12 y 18 afios

Nivel |

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

Nivel Il

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

Nivel Il

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

Nivel IV

El joven utiliza silla de ruedas en la mayoria de las condiciones con
adaptaciones para la alineacion pélvica y el control de tronco. Requiere
la asistencia de una o dos personas para ser transferido. Puede tolerar
su peso sobre las piernas y mantenerse de pie para algunas
transferencias estando de pie. En interiores el joven puede caminar
distancias cortas con asistencia fisica, usar silla de ruedas o una grua.
Son capaces de manejar una silla de ruedas motorizada, si no cuentan
con una tienen que ser transportados en una silla de ruedas propulsada
por otra persona. Las limitaciones en la movilidad requieren
adaptaciones para permitir la participacion en actividades fisicas o
deportivas que incluyan dispositivos motorizados y/o asistencia fisica.

Nivel V

El joven tiene que ser transportado en silla de ruedas propulsada por otra
persona en todas las condiciones. Tienen limitaciones para mantener la




cabeza y el tronco en posiciones anti-gravitatorias y en el control del
movimiento de las extremidades. Requieren de asistencia tecnoldgica
para mantener la alineacion de la cabeza, la posicion de sentado y de
pie y las limitaciones del movimiento no son compensadas en su
totalidad con dispositivos auxiliares. Requieren asistencia fisica de1 o 2
personas o de una grua para las transferencias. Pueden lograr la auto-
movilidad con dispositivos modificados o con grandes adaptaciones para
mantener al joven en posicion de sentado. Las limitaciones de la
movilidad requieren de asistencia fisica y dispositivos motorizados para
permitir la participacion en actividades fisicas y deportivas.

- Gross Motor Function Measure GM-66

La Medicion de la Funcién Motora Gruesa (GMFM) consiste en una medida
observacional, que fue creada originalmente en 1990 para lograr la evaluacion
bilateral de ciertas habilidades, dado que se evaluaban 88 items fue llamada GMFM-
88. Estas valoraciones constaban de relevancia clinica y eran capaces de mostrar
cambios basandose en el control postural y constituye el estandar de oro para
determinar la funcibn motora gruesa en pacientes con PC. Al realizar analisis
posteriores, se cred el CMFM-66 que permite visualizar el orden jerarquico de los

items; esta evaluacion permite la estandarizacion de la medicion. (35)

g. Operacionalizacion de las variables:

Evaluacion de la participacion y disfrute de los nifos y adolescentes.

Medicion de la funcidén motora gruesa 66 basal y techo.

VARIABLE DESCRIPTIVA OPERATIVA

Evaluacién de la Evalua el grado de Consta de 55 items,

participacion y disfrute | participacion diaria en divididos en 2 dominios:

de los nifos y actividades fuera del Formal e Informal y; en base

adolescentes (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 evaluan 5 dimensiones:
Diversidad (0-1), Intensidad
(1-7), Con quién (1-5),
Dénde (1-6) y Disfrute (1-5).

Sistema de clasificacion
de la funcion motora

gruesa

Clasifica a pacientes con
Paralisis Cerebral
dependiendo de sus
habilidades y limitaciones
(ambulatorios y no

ambulatorios)

Consta de cinco niveles que
evaluan la movilidad de los
pacientes con Paralisis
Cerebral (I marcha sin
restricciones, Il marcha con
restricciones, Ill marcha con
auxiliares, IV movilidad
limitadas, V limitacion severa

para la movilidad)

Gross Motor 66

Califica

Con respecto a la
funcionalidad motora gruesa,
provee un basal y techo

sobre la actividad del nifio

Variables independientes
*Género
*Edad 12-18

*Lateralidad: unilateral o bilateral

*Coeficiente intelectual
* Nivel socioecondmico

*Escolaridad




VARIABLE DESCRIPTIVA OPERATIVA

Género Diferencia biolégica entre | Masculino y femenino.
hombre y mujer

Edad Edad en afos que tiene Diferencia entre la fecha de

el nino en la ultima
evaluacion médica y en
base a los criterios de
inclusién por edad.

En base a criterios de la
OMS se clasifica en nifiez

o adolescencia.

nacimiento y la fecha en que

se reviso6 al paciente.

Segun la OMS:
Ninez: 6 a 10 afos

Adolescencia: 11 a 19 anos

Coeficiente intelectual

Valor numérico alcanzado
mediante la aplicacion de
una prueba de
inteligencia que permite
categorizar el
funcionamiento intelectual

en el sujeto.

Segun convencién
internacional inteligencia
normal (>90), inteligencia
normal baja (80-90),
funcionamiento intelectual
limitrofe (70-80), retraso
leve (52-68), retraso
moderado (36-51), grave
(20-35), profundo (19 o

inferior).

Nivel socioeconémico

Categoria establecida por
el servicio de trabajo
social de la institucion
basada en el ambito
social y econémico en el
gue se desenvuelve una

familia.

Exento (Nivel 0)
Nivel bajo (Nivel 1), hasta

nivel alto (Nivel VI).

Escolaridad del nifo

Nivel académico

alcanzado por el nifio.

Preescolar, escuela
especial, primaria incompleta

y completa, secundaria




completa e incompleta,
preparatoria o bachiller

completo o incompleto.

h. Descripciéon operativa del estudio:
En primera instancia a todos los pacientes que cumplan con los criterios de inclusion
y exclusion y previa firma del consentimiento y asentimiento informado (Anexo 1) se

les aplicara el GM-66 y el CAPE (Anexo).

. Anadlisis estadistico propuesto:
Se utilizé estadistica descriptiva, empleando medidas de tendencia central (media) y
de dispersion (desviacion estandar) para resumir las variables demograficas, clinicas
y funcionales.
Finalmente, se realizaron pruebas de correlacién con el coeficiente de correlacion con el

estadistico r de Pearson o rho de Spearman asi como la utilizacion de t de Student para la

correlaciéon entre las mismas variables.

Il Consideraciones éticas:
Método que se utilizé para obtener el consentimiento informado:
-Riesgos fisicos, sociales o legales a los que pueden verse sometidos los pacientes
-Métodos utilizados para minimizar los riesgos principales

-Beneficios potenciales que pueden obtener los participantes en el estudio



Los investigadores realizaron el estudio de acuerdo con los principios de la
Declaracion de Helsinki. El estudio se desarrollé de acuerdo con el protocolo y
cumpliendo con las normas de buena practica clinica (BPC).

-Durante la realizacion de este estudio se tomaron en cuenta los principios de la
bioética como: beneficiencia, no maleficencia, autonomia y justicia.

-Se sometié a comité de ética del INR LGl

-La informacién fue obtenida directamente del paciente, con las normas éticas
establecidas para el manejo de la informacion, acorde a lo dispuesto en la Ley General
de Salud en Materia de Investigacion para la Salud.

-Se otorgd una descripcion completa del estudio a los posibles participantes, con un
consentimiento informado escrito donde se explicd con qué fines se realizé el estudio.
-El manejo de informacion se realiz6 acorde a lo dispuesto en la Norma Oficial
Mexicana NOM-004-SSA3-2012, del expediente clinico. Se mantuvo en el anonimato
el nombre de los pacientes a quienes pertenecen los expedientes incluidos en el
estudio.

-La informacién se manej6é con confidencialidad, para el uso exclusivo del desarrollo
del estudio.

-No se gratificé monetariamente ni se les cobré a los pacientes que participaron en el
estudio.

-Los resultados obtenidos se informaron a Médicos de Rehabilitacion del INR LGl y
se intentaran publicar para difusién y uso de los resultados a favor del bienestar de
los pacientes.

-No existio conflicto de intereses en el desarrollo del protocolo. Los gastos de material

derivados del estudio fueron absorbidos por el investigador y la institucion.



-La informacion recolectada fue registrada en base de datos de manera confidencial.
-Los pacientes podran beneficiarse de recibir atencion dentro del hospital, podrian
recibir un mejor tratamiento y pronéstico, sin embargo, no existe beneficio inmediato;
se considera aportacion a la ciencia médica.

-En cuanto al riesgo de la investigacion de acuerdo al articulo 17 del Reglamento de
la Ley General de Salud en Materia de Investigacion, este estudio se considera de

categoria Il, riesgo minimo

IX. RESULTADOS:

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de la muestra estudiada.

10-12 13-15 16-18
EDAD (N=7) (N=17) (N=9) TOTAL
Masculino 4 10 7 | 21 (64%)
Femenino 3 7 2 112 (33%)
Total 7 17 9|33
Primaria 6 0 0| 6(18.18%)
Secundaria 1 10 1|12 (36.36%)
Preparatoria 0 7 8 | 15 (45.45%)
Total 7 17 933
NSE1 4 9 2 | 15 (45.45%)
NSE 2 3 6 5114 (42.42%)
NSE 3 0 1 2 | 3(9.09%)
NSE 4 0 0|1(3.03%)
TOTAL 7 17 933

Fuente: Base de datos del protocolo de estudio.

En este estudio se incluyeron 33 pacientes, de los cuales, 21 participantes eran del
sexo masculino (64%), con una edad promedio de 14.1 y una desviacion estandar de
+/- 2.2 afos, el rango de edades se encontré entre 10 y 18 afios, los cuales se

agruparon en tres grupos primordialmente; el primero de 10-12 afios con 7 sujetos lo



cual representa el 21.21%, de 13-15 afios que representan el 51.51% y de 16-18 anos
27.27%. En cuanto a la escolaridad de los participantes se encontré un predominio de
estudiantes de preparatoria con 15 pacientes (45.45%) seguido de estudiantes de la
ensefianza secundaria con 12 adolescentes (36.36%) y finalmente 6 pacientes
(18.18%). También se analizé el Nivel Socioeconémico (NSE) de los pacientes, de
acuerdo a la categoria otorgada por el servicio de Trabajo Social de la Institucion.
Dicha clasificacién otorga un nivel socioeconémico del 0-6, donde el O es el nivel mas
bajo y el 6 mas alto. De 33 pacientes, encontramos 15 pacientes (45.45%) con el NSE
1; 14 pacientes (42.42%) con el NSE 2; 3 pacientes (9.09%) con el NSE 3, 1 paciente

(3.03%) con NSE 4; ningun paciente con NSE 5 ni NSE 6.

Grafica 1: Distribucion de la muestra segun coeficiente intelectual.

Capacidad intelectual

B Normal

B | imitrofe

Fuente: base de datos del protocolo de estudio

Se obtuvieron los resultados de la aplicacion de la evaluacion por el servicio de
psicologia del funcionamiento intelectual que tomé en cuenta el cociente intelectual y

actividades adaptativas y clasifico a los pacientes como se expresa en el grafico como



funcién intelectual limitrofe <79 con 17 sujetos (51.51%) y funcionalidad intelectual

normal > 80 con 16 sujetos (48.48%).

Grafica 2: Frecuencia de puntuaciones de GMFM-66 segun GMFCS

Puntuaciones de GMFM-66 segun GMFCS
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Fuente: base de datos del protocolo de estudio

Dado que se tomaron la clasificacion de la funcién motora gruesa y su estadificacion
mediante la medicion de la funcionalidad con el instrumento GMFM-66 se tuvieron 25
pacientes con GMCS | (75.75%); 7 con GMCS 11 (21.21%); y | con GMCS 11l (3.03%).
Las puntuaciones segun el GM-66 basal y techo se encontraron en numeros continuos
desde 57.3-100. En la grafica se muestra la frecuencia de los pacientes con GMCS |,
Il'y Il segun las puntuaciones en el GM66 basal y techo, en la que las puntuaciones
de la escala de capacidad motora predominan en los pacientes categorizados en el

nivel | del GMFCS.



Grafica 3: Media de las puntuaciones de GMFM-66 segun GMFCS por género
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Fuente: Base de datos del protocolo de estudio

Respecto al GMFM-66 se observa que en los casos de GMFCS nivel | hay una
diferencia significativa entre hombres y mujeres ya que los primeros tienen una media
de 79.0 puntos a diferencia de 91.0 en las mujeres (p = 0.005); en cambio, en los
casos nivel Il y Il practicamente las medias de GMFM-66 son exactamente iguales
con 67.4 de los hombres y 67.0 de las mujeres (p = 0.93). Por otra parte, los hombres
con nivel | se diferencian de los hombres con GMFCS nivel Il y lll ya que sus medias
respectivas son 79.0 versus 67.4 (p = 0.01) y tal diferencia es mayor entre las mujeres
con nivel | que las de niveles Il - Ill con 91.0 puntos de GMFM-66 para las primeras
versus 67.0 puntos para las segundas (p = 0.0001). De manera general hay una
interaccion significativa (p = 0.05) del Gross Motor*Género para diferenciar las medias
de GMFM-66.



Los casos clasificados como GMFCS nivel | tienen una capacidad motora mas elevada

expresada a través del instrumento GMFM-66 con diferencias significativas.

Tabla 2: Valores de media y desviacion estandar totales del instrumento CAPE

y porcentaje de ejecucion.

CAPE MEDIA /DS DE EJECUCION %
DIVERSIDAD (55) 21.58 4.68 39.2
INTENSIDAD (7) 4.83 0.51 69.0
CON QUIEN (5) 2.14 0.34 42.8
DONDE (6) 2.43 0.47 40.5
DISFRUTE (5) 3.72 0.55 74.4

Fuente: Base de datos del protocolo de estudio

La tabla 2 analiza los resultados de la aplicacion total de la escala CAPE, en la
dimension Diversidad se encontré con una media de 2.58 puntos de los 55 posibles
con DE de 4.68, la Intensidad se calificd con una puntuacién media de 4.83 puntos de
los 7 posibles, el parametro Con quién calificado en 2.14 de manera global de los 5
puntos posibles; Donde con 2.43 puntos de los 6 posibles y Disfrute global de 3.72 de
los 5 posibles. En la ejecucion de las diferentes dimensiones del instrumento de
ejecucion solamente la intensidad y el disfrute fueron los Unicas dimensiones con un

porcentaje de ejecucion adecuado.



Tabla 3: Medias, porcentajes de ejecucion y desviaciones estandar por dominios

del instrumento CAPE total.

BASADO EN CRECIMIENTO

FiSICAS N=12 AL SOCIALES N=20 HABILIDADES PERSONAL

DIMENSIONES N=20 N=10 N=10
M| % |DE| p | % |DE| p |% |DE| p | % |DE| p | % | DE
DIVERSIDAD | 2.4 | 200 | 1.8| 74|37 |21 |56 |28 | 16| 14 |14| 15| 4.7 | 47| 1.1
'NTENS'Df_'; 39(557|209| 49|70|08|44|63|08|38|54| 25|53]|76]| 0.7
CONQOER |21 | 420|129 | 1.87 |37 | 05 | 26 52| 04 | 17|34 | 13| 16|32 0.4
DONDE1-6 | 2.4 | 400 | 148 | 18|30 05|31 (52|00 23|38 20| 1.9|32] 05
DISFRUTE 1-5 | 3.3 | 66.0 | 1.65| 3.9 |78 | 05| 4.0 |80| 05|32 |64| 18| 31|62 0.8

Fuente: Base de datos del protocolo de estudio.

Grafica 4: Medias segun dominios formal e informal del CAPE.
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Fuente: Base de datos del protocolo de estudio

Los subgrupos de CAPE cuyas diversidades segun subgrupos son actividades fisicas
N=13, actividades recreativas N=20, actividades sociales N=20, basado en
habilidades N=10, crecimiento personal N=10, dominio formal N=15, dominio informal
N=40. En color rojo se muestran aquellos parametros cuyo porcentaje de ejecucion

fue mayor al 60%, por lo tanto arriba de la media y catalogados como una buena

ejecucion.

Tabla 4: Valores de media y desviacion estandar de la capacidad motora y

dimensiones del CAPE con adecuada ejecucion segun niveles del GMFCS.

NIVEL | (N=25) NIVEL 1 Y 11l (N=8)
PARAMETROS TOTAL P
Media DS Media DS
DIVERSIDAD 20.87 3.31 24.12 6.59 | 22.495 0.21
INTENSIDAD 4.88 0.80 4.62 0.29 4.75 0.43
DISFRUTE 3.78 0.41 3.72 0.49 3.75 0.83
GMFM-66 86.37 9.84 68.55 6.52 77.46 0.005

Fuente: base de datos del protocolo de estudio

En esta tabla se expresan las dimensiones de adecuada ejecucion de la escala CAPE
total y la relacién con la capacidad motora segun los niveles del GMFCS. En ella se
comprueba que a pesar de que existen diferencias significativas del GMFM-66 del
nivel | con respecto al Il y Il no existen diferencias significativas en las dimensiones
diversidad, intensidad ni disfrute, a pesar de una buena ejecucidon en estas
dimensiones, por lo que se destaca que a pesar de que existen diferencias en cuanto

a la capacidad motora de ambos grupos, la variacion de actividades, la intensidad en



su realizacion y el disfrute de estas actividades no estan subordinadas al nivel de

funcién motora.

Tabla 5: Correlacion entre la capacidad motora y dimensiones de la escala CAPE.

Valores P
Diversidad -0.3 0.1
GMFM-66 Intensidad 0.2 0.06
Disfrute -0.07 0.6

La correlacion entre la capacidad motora y la diversidad dio un resultado de -0.3 con
una P con tendencia a la signifacion. En el resto de los parametros con buena
ejecucion la correlacion entre el GMFM-66 y la intensidad fue de 0.2 con una P de 0.1,
y al correlacionar el GMFM-66 con el disfrute se obtuvo una puntuacion de -0.07 con
una P de 0.6. Por tanto, se encontré una correlacion negativa baja entre GMFM-66 y
la diversidad, estos hallazgos expresan que a menor capacidad motora los
adolescentes incorporados al estudio incorporaron un mayor numero de actividades
incluidas en la escala CAPE, es importante recalcar que esta correlaciéon es muy baja

en intensidad por lo que se sugiere considerar como una tendencia.

Se dividi6 a los pacientes en dos grupos de acuerdo a la diversidad la baja y alta
diversidad, lo que significa el intervalo del numero de actividades totales de ocio y
disfrute en este instrumento. En términos generales en toda la muestra la diversidad
fue baja con una media de 21.58 de 55 posibles, para el analisis se tomaron los valores
maximos y minimos como limites y se encontrd una diferencia significativa entre la

proporcion de adolescentes con baja intensidad con una P > [t = 0.00001.



X. Discusion:

La muestra de este estudio estuvo conformada por un total de 33 pacientes en la cual
se encontré una mayor proporcion del sexo masculino, lo cual es esperado cuando se
observan las tablas de distribucién por sexo; asi como lo comenta Taboada-Lugo en
su revisidon epidemiolégica en el ambito latinoamericano, quien encontré una
proporcion de sexo hombre: mujer de 1,2:1 (37). La edad promedio fue de 14 anos de
edad en un rango de 10-18 anos, esta observacién también va de acuerdo a las
reportadas por Taboada Lugo que menciona este grupo como el mayoritario en un
barrido epidemiolégico realizado a nivel latinoamericano (37); a su vez, Rthlefsen
menciona que la incidencia de la PC ha fluctuado con el tiempo, en los afios 60 se
produjo una disminucién en su incidencia secundaria a la mejora en cuidados
perinatales, sin embargo, a partir de la década de los 70 la incidencia ha ido en
aumento por la disminucion en la mortalidad de los prematuros extremos (33). Tal
como menciona Fiorati en su articulo, las determinantes sociales traducen el estado
en general de los pacientes por lo que se espera que la mayoria se encuentre con
escolaridad esperada para la edad, tal como se observa en las caracteristicas
sociodemograficas de este estudio (32). Robaina y cols. establecen un bajo nivel
socioeconémico asociado a parte de los factores perinatales asociados al desarrollo
de PC, por eso es de esperarse que la mayor proporcion de los pacientes en este
estudio tengan niveles socioecondmicos bajos. Por otra parte, la atencion médica
disefiada por la secretaria de salud garantiza la atencién a poblaciones de nivel

socioeconémico bajo que no estén cubiertos por la seguridad social. (34)

Reportes realizados por lona Novak (18), Lorente (1) mencionan que la discapacidad
intelectual en los nifios con PC se establece en una proporcién del 50% con relacion
al funcionamiento normal. Sin embargo se decidié excluir del estudio a los pacientes
con esta comorbilidad con objeto de identificar aquellos nifios con funcién cognitiva
normal o limite que pueden participar de manera similar en actividades que requieren
una desempefio cognitivo determinado y descartar esta condicion como un posible

sesgo en los resultados obtenidos.

Tal como se menciona por diversos autores en el manual operativo del GMFM-88 y

GMFM-66; el Sistema de Clasificacion de la Funcién Motora Gruesa describe las
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caracteristicas motoras funcionales principales de un nifio con PC, misma que
generalmente no cambia con el tiempo sobre todo posterior al comienzo de la
ensefanza primaria como se pudo observar en las curvas de pronodstico motor
establecidas por Rosenbaun y Hanna en 2007 y se requiere de éste para evaluar de
manera correcta y jerarquica el GMFM-66; por tanto, sus evaluaciones estan
relacionadas y deben ser concordantes. Se ha visto que los nifios que obtenian
mayores puntuaciones del GMFM-66 son aquellos con una GMFCS 1 (35); por tanto,
el haber obtenido mejores puntuaciones por aquellos pacientes con GMFCS de nivel

| es esperado en nuestra muestra.

Tal como menciona Imms y sus colaboradores en el 2016 (9) los nifios y jovenes con
discapacidades fisicas participan en menos actividades sociales, son socialmente
menos activos en comparacion con nifios y jovenes sin discapacidad y que cuando se
compara a una poblacion con discapacidad con una sin ella, podemos evidenciar que
aquellos con discapacidad muestran un menor potencial de participacion activa en su
comunidad y de tipo social; la escala CAPE puede ser utilizada tanto en pacientes
con diagnéstico de PC como en nifios y jovenes sin patologia agregada; se espera
que los pacientes con PC tengan una puntuacion mas baja que no ha sido establecida
con exactitud. Por tanto, los bajos porcentajes en diversidad total, asi como en cada

uno de las dimensiones evaluadas fue la esperada.

Contrario a lo que mencion6 Palisano en el 2009 (14) sobre la presencia de una
relacion directamente proporcional entre la participacion y la movilidad del paciente,
ya que presentan mayor movilidad en el medio y por lo tanto mayores posibilidades
de actividades diversas; en la correlacion del CAPE total y la capacidad motora se
obtuvieron resultados no esperados ya que se pensaba que a mejor funcion motora
mayor diversidad en el numero de actividades de participacion . Aquellos sujetos con
una menor capacidad motora resultaron con una mayor diversidad en las distintas
actividades que propone la escala CAPE, sin embargo, los datos obtenidos no
permitieron determinar una correlacion significativa sobre estos hallazgos. De manera
subjetiva, durante la aplicacion de la prueba, nos percatamos que la mayoria de

pacientes con menor puntuacion motora, y por lo tanto dificultad para el desempefio



de actividades, eran aquellos en quienes los padres buscaban una mayor
incorporacion en diferentes actividades en busca de una potenciacién de | desempeio
motor del paciente y en una buena cantidad de ocasiones de quehaceres que
incidieran en su funcionalidad. Este fendmeno también puede ser explicado a la luz
del texto de Palisano (14) quien indica que en las actividades de participacion y disfrute
todavia falta por esclarecer su relacion con los condicionantes ambientales. Asi mismo
Rosas y cols. encontré que, de acuerdo a la percepcion de los padres, habia una
correlacion negativa entre la participacién en actividades de disfrute y la calidad de
vida auto percibida (altos niveles de participacion se asociaban como baja percepciéon
en la calidad de vida), misma que no correlacionaba con la percepcion propia del

paciente. (9)

Longo en sus multiples articulos con respecto al instrumento CAPE, en el 2013 reitero
que el contexto cultural, familiar y la salud fisica son determinantes de la participacion.
La discapacidad no es una causa directa de restriccion en la participacion (19). El
CAPE entonces no refleja directamente las caracteristicas motoras de un individuo,
ya que a pesar de ser una escala numérica las respuestas son subjetivas, esta
afirmacion apoya el hecho de que independientemente de la capacidad motora, la
mayoria de los sujetos de la muestra reportaron un nivel elevado en cuanto a la
intensidad de la participacion y el grado de disfrute en la realizacion en las actividades

evaluadas por el CAPE.

El contexto sociocultural en el cual el sujeto se encuentra inmerso puede sesgar la
manera de contestar el cuestionario, pero también puede condicionar un mejor

prondstico funcional, tal como nos recuerda Fiorati en su articulo (32).

En el estudio de Law et al. (36) los resultados indican que la diversidad de la
participacion en actividades fisicas, tomando en cuenta la ocupaciéon de sus
cuidadores primarios, participacion en actividades comunitarias y escolares
condiciones que forman parte de las variables demograficas mas sensibles, se

comprobd que los nifios tanto sanos como con PC participan menos en dichas



actividades cuando el cuidador primario se dedica exclusivamente al hogar y depende
fuertemente de la convivencia a nivel escolar. Por tanto, la correlacion establecida con
una mayor convivencia social y desarrollo de actividades fisicas es congruente con lo

propuesto con anterioridad.

Cabe recordar que la muestra obtenida no es representativa de la poblacion mexicana
y por tanto no se pueden extrapolar directamente los hallazgos a la realidad nacional
porque grupos poblacibn con seguridad social, nivel y caracteristicas

sociodemograficas, no estan representados.

XI. Conclusiones.

e En la muestra de adolescentes con paralisis cerebral incorporados al estudio
se encontré un predominio del sexo masculino con escolaridad de nivel
preparatoria y niveles socioeconomicos bajos.

e Los valores mas elevados de capacidad motora expresados a través de la
Medicidn de la funcion motora gruesa 66 corresponden significativamente con
el mas elevado nivel funcional del Sistema de clasificacion de la funcién motora
gruesa y con el sexo femenino.

e Laintensidad de la participacién y el disfrute en la realizacion de las actividades,
dimensiones exploradas al aplicar el instrumento CAPE reflejaron un elevado
nivel de ejecucion, pero no se correlacionaron con la capacidad motora.

e Los factores socioambientales y las expectativas de los padres pueden
modificar los resultados de la participacion en actividades de ocio y disfrute en
adolescentes con paralisis cerebral y no necesariamente estan condicionados
por la capacidad motora. La correlacidon negativa entre las actividades de

participacion y disfrute y la capacidad motora gruesa permitié confirmar que los



pacientes con un bajo nivel de funcidn motora son incorporados a una mayor
cantidad de actividades, en la mayoria de las ocasiones influenciados por la
necesidad de los padres de buscar alternativas que desencadenen un mejor su

desempeiio motor.

Xll. Limitaciones y Recomendaciones:

Se recomienda incrementar el tamano de la muestra, asi como determinar las
variables que condicionen una adecuada validez de este instrumento para poder
usarse de forma generalizada en la poblacion mexicana con discapacidad, asi como
extender el estudio a diferentes estados de la Republica a través un analisis
multicéntrico que permita observar las caracteristicas de la participacién en la

poblacion mexicana con Paralisis cerebral.

Durante la evaluacion de los pacientes se obtuvieron datos importantes como son
escolaridad, nivel socioecondmico, funcionamiento intelectual, etc. Dicha informacion,
aunque no es el objetivo del presente estudio, puede ser utilizada en otros protocolos

referentes a este universo de pacientes.
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Anexos

Anexo 1

INSTITUTO NACIONAL DE REHABILITACION
“LUIS GUILLERMO IBARRA IBARRA”
DIVISION DE REHABILITACION PEDIATRICA

Asentimiento Informado

Documento dirigido a adolescentes entre 10 y 18 afios invitados a participar en la investigacion
médica titulada “Capacidad motora de adolescentes con Paralisis Cerebral y su
relacion con la participacion en actividades de ocio y disfrute.”, que se lleva a cabo
en la division de Rehabilitacion Pediatrica del Instituto Nacional de Rehabilitacién “Luis

Guillermo Ibarra Ibarra”.

A través de esta carta te estamos invitando a participar en una investigacion, con la cual
gueremos saber qué es lo que te gusta hacer en tu tiempo libre, si decides participar te
haremos un cuestionario sobre actividades fuera de la escuela, con amigos, familia o en tu
comunidad. Aligual que en la consulta con el médico de Rehabilitacion, si aceptas participar,
también vamos a hacer una sesion de 15 minutos donde te pediremos que cambies tu
ubicacién, por ejemplo pasar de la camilla a la silla o rodar, todo siempre con ayuda del médico
de rehabilitacion y en presencia de tus padres.

Tus padres también van van a estar presentes en cada paso de la exploracién y durante el
cuestionario.

La razon por la cual te pedimos que participes, es que de lo que descubramos que les gusta
hacer a los adolescentes que son atendidos en este instituto con tu diagnéstico, para poder
hacer conciencia de la variedad de actividades fuera de la escuela que podrian realizar.

Si no deseas participar en esta investigacion, no pasa nada, tus consultas y terapia se
mantendran; por el contrario, si si quieres debes saber que tanto tus padres como el personal
capacitado de la evaluacion incluyéndome podremos resolver tus dudas en cualquier
momento, y si lo decides o no te sientes cdmodo puedes interrumpir el cuestionario o la
evaluacién en cualquier nivel. Si en alguin momento durante la evaluacion clinica te llegaras a
caer o a golpear recibiras evaluacién por parte del personal médico que te esta administrando
la prueba y si lo llegaras a necesitar del servicio de urgencias.

Tu participaciéon en esta evaluacion es muy importante para ayudarnos a entender mas a los
adolescentes con Paralisis Cerebral y poder brindarles mas posibilidades para actividades de
diversion.

Los resultados de esta investigacion se haran del conocimiento de tus padres, también tu y
yo sabremos el resultado, al igual que tu médico tratante de la consulta para poder crear
estrategias para que puedas invertir tu tiempo en actividades de ocio, encaminadas a mejorar
tu estilo de vida.



Se me ha leido la informacién y la entiendo, me han respondido las preguntas y se que puedo
hacer preguntas mas tarde si las tengo. Entiendo que si hacen cambios platicaran
nuevamente conmigo.

¢ Entiendes que tu participacion es voluntaria? Sl L NO [
¢, Entiendes que podrias llegar a tener algun riesgo o molestia? Sl [1 NO [
ACEPTO PARTICIPAR EN LA INVESTIGACION

NOMBRE DEL ADOLESCENTE:

FIRMA DE ACEPTACION PARA PARTICIPAR DEL ADOLESCENTE:
FECHA:

COPIA DADA AL PARTICIPANTE:

EL PADRE/MADRE/TUTOR HA FIRMADO EL CONSENTIMIENTO INFORMADO:SI [ NO [

INSTITUTO NACIONAL DE REHABILITACION
“LUIS GUILLERMO IBARRA IBARRA”
DIVISION DE REHABILITACION PEDIATRICA

Consentimiento Informado

Por este conducto queremos invitarlo a participar en la investigacion médica titulada
“Capacidad motora de adolescentes con Paralisis Cerebral y su relaciéon con la
participacién en actividades de ocio y disfrute.”, que se lleva a cabo en la division de

Rehabilitacion Pediatrica del Instituto Nacional de Rehabilitacion “Luis Guillermo Ibarra Ibarra”.

El objetivo del estudio es profundizar el conocimiento de la participacion en actividades de
ocio en pacientes con diagnostico de Paralisis Cerebral. Su participacion es completamente
voluntaria. Por favor lea la siguiente informacion y haga todas las preguntas que desee antes
de tomar su decision.

La investigacion consiste en la aplicacién de las siguientes escalas clinicas: Gross Motor
Function Measure 66 basal y techo que consiste en revision fisica (como la que se realiza en
la consulta mas enfocada a cambiar de ubicacion, por ejemplo pasar de la camilla a la silla o
rodar, todo siempre con ayuda del médico de rehabilitacion) siguiendo lo que ya esta
registrado en las notas del expediente que puede realizar; y CAPE, que es un cuestionario de
actividades que realiza en su tiempo libre y de disfrute (apoyado con imagenes que muestran



actividades que se realizan en el tiempo libre y de diversién, se preguntara el tipo de
actividades, frecuencia, con quién las realiza y si disfruta de estas diferentes actividades).

Los cuestionarios y evaluacién clinica no tendran costo alguno; la duracion de la investigacion
es a partir de la fecha de firma de este documento, hasta el término de la evaluacién que se
realizara en una unica cita de aproximadamente 45 minutos y se realizara en las instalaciones
de este Instituto Nacional de Rehabilitacion en el area de Rehabilitacion Pediatrica ubicada
en cuarto piso del edificio de Medicina de Rehabilitacién. Este estudio no persigue ningun fin
de lucro.

Posibles riesgos y molestias: Durante la evaluacién se aplicaran las encuestas, las cuales no
son invasivas, no ocasionan dolor, incomodidad o riesgo alguno y la evaluacion fisica antes
mencionada. Durante todo momento seran supervisados por personal calificado y en caso de
presentar alguna lesién o dafo se tomaran las medidas pertinentes para su adecuada
atencion estas incluyen revision médica por el personal capacitado que esta aplicando la
prueba o en casos extremos, su traslado al servicio de urgencias para su valoraciéon y manejo
oportuno mismos que no representaran un costo extra para el paciente o el investigador, sin
existir compromiso de compensacién econémica o en especie alguna, Unicamente su manejo
meédico oportuno. A su vez continuaran bajo la vigilancia de médicos, posterior a la revision y
cuestionarios, través de la consulta externa de manera habitual.

Los investigadores en atencién a su participacion, se comprometen a brindar informacion
actualizada, resolver cualquier duda o inquietud que en cualquier momento tenga respecto a
los procedimientos, riesgos, beneficios y otros asuntos relacionados con la investigacion,
aunque ésta pudiera afectar la voluntad para continuar participando. En caso de NO desear
continuar participando en la investigacion, no se demeritara de ninguna manera la calidad de
atencioén que recibe en el Instituto Nacional de Rehabilitacion. Se puede dar por terminada su
participacion en este estudio en cualquier momento si usted no desea continuar en él, si se
presenta alguna enfermedad que no le permita continuar, si se cancela el estudio, o por
razones administrativas.

Se recolectara la informacién necesaria acerca del paciente, de manera confidencial, que sera
utilizada en la evaluacién del estudio; podra utilizarse en publicaciones futuras, pero su
identidad, incluyendo su nombre, no se revelara en ninguin momento en alguna compilacion,
reporte del estudio o publicacion. El investigador principal es el Dr. Carlos Publio Vifals
Labanino, quien es responsable de la investigacion incluidas las complicaciones que pudieran
presentarse, adicionalmente al final del presente Consentimiento se incluyen nombres,
teléfonos y ubicacion de los contactos (adicionales al investigador principal) a los que se les
podra solicitar informacion.

Este documento de Consentimiento Informado que se firmaria en el consultorio que se
encuentra en el cuarto piso de Rehabilitaciéon Pediatrica de este Instituto Nacional de
Rehabilitacion antes de la evaluacién, se realiza por duplicado y se le entregara un ejemplar,
asi como del asentimiento adjunto para surtir efecto.

Instituto Nacional de Rehabilitacion, Ciudad de México, a de de

Si usted acepta de manera libre y voluntaria participar en este estudio, firme abajo
por favor:



Representante Legal, firma Representante Legal, firma

Parentesco, direccion Parentesco, direccion
Testigo 1, firma, parentesco Testigo 2, firma, parentesco
Direccion de Testigo 1 Direccion de Testigo 2

Carlos Publio Vinals Labanifio
Investigador responsable

La informacion para contactar al Investigador responsable es:

Dr. Carlos Publio Vifials Labaiiino

Médico especialista

Divisién de Rehabilitacion Pediatrica. Instituto Nacional de Rehabilitacion “Luis Guillermo
Ibarra Ibarra”.

Av. México Xochimilco No. 289 Col. Arenal de Guadalupe, Deleg. Tlalpan CP. 14398 Tel.

59-99-10-00 Ext. 13110 Correo electronico: vinalsl@yahoo.com.mx

Dra. Sandra Patricia Fournier Martin del Campo

Médico Residente de Medicina en Rehabilitacion

Division de Rehabilitacion. Instituto Nacional de Rehabilitacién “Luis Guillermo Ibarra Ibarra”.
Av. México Xochimilco No. 289 Col. Arenal de Guadalupe, Deleg. Tlalpan CP. 14398 Tel.
59-99-10-00 Cel. 492 893 06 83 Correo electronico: spfourniercita@gmail.com

Anexo 2
Productos Derivados de la Investigacion:
1.- Formacion de recursos humanos

Tesis de licenciatura Tesis de especialidad | X
Tesis de maestria Tesis de doctorado
Ninguna

2. Trabajos en congreso
Presentacién de trabajos en reuniones nacionales X




Presentacién de trabajos en reuniones internacionales

3. Publicaciones cientificas

Publicaciones nacionales

Publicaciones internacionales | y

4. Otros
Especifique



Anexo 2
Instrumentos de recoleccion de la informacion e instructivos

HOJA DE EVALUACION

FICHA DE IDENTIFICACION
NOMBRE:

NUMERO DE EXPEDIENTE:

EDAD:

FECHA DE NACIMIENTO:

FECHA DE EVALUACION:

FECHA DE ULTIMA EVALUACION CI :

DIAGNOSTICO TOPOGRAFICO: 1.2 3_ 4 5
1. Unilateral
2. Bilateral

NIVEL DE FUNCION MOTORA GRUESA (SCFMG):1_ 2_ 3_ 4_ 5_

I

I
1
vV
\

RN

GENERO: 1_ 2_
1. Masculino
2. Femenino

ESCOLARIDAD: 1_ 2 3 4 5 6
Preescolar

Educacion especial

Primaria incompleta

Primaria completa

Secundaria completa
Preparatoria/Bachillerato incompleto

No escolarizado

Secundaria incompleta

ONORWN =

RESIDENCIA: 1:_ 2
1. Distrito Federal
2. Area conurbada
Especificar:

NIVEL SOCIECONOMICO:1_ 2. 3_ 4 5 6_ 7

Exento

S e
AR WN -
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7.

COEFICIENTE INTELECTUAL1_ 2_ 3_ 45 67

NoO oA wN S

6

Normal (>90)

Inteligencia normal baja (80-90)

Funcionamiento intelectual limitrofe (70-80)
Retraso leve (52-68) Criterio exclusion

Retraso moderado (36-51) Criterio exclusion
Retraso grave (20-35) Criterio exclusion

Retraso profundo (19 o inferior) Criterio exclusion

50



@ _ canchild Centre for Childhood Disability Research
Institute for Applied Health Sciences, McMaster University,
1400 Main Street West, Room 408, Hamilton, ON, Canada L8S 1C7
Tel: 905-525-9140 ext. 27850 Fax: 905-522-6095
E-mail: canchild@mcmaster.ca Website: www.canchild.ca

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

GMFCS - E & R © 2007 CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University
Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Doreen Bartlett, Michael Livingston

GMFCS © 1997 CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University
Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Stephen Walter, Dianne Russell, Ellen Wood, Barbara Galuppi
(Reference: Dev Med Child Neurol 1997; 39:214-223)

Traduccion realizada por: |. Tamara Arellano Martinez (contacto: jarellano@inr.gob.mx), Carlos P. Vifials Labafinoy M.
Elena Arellano Saldafia; Servicio de Paralisis Cerebral y Estimulacion Temprana del Instituto Nacional de Rehabilitacion,
Ciudad de México, México.

Agradecimientos: para Karina, Nora y Ménica A. M. por su ayuda en el proceso de traduccion y correccion de este trabajo.

W
El sistema de la clasificacion de la funcion motora gruesa (GMFCS) para la paralisis cerebral esta basado en el
movimiento auto-iniciado por el paciente con énfasis en la sedestacion (control del tronco), las transferencias y la
movilidad. Para definir el sistema de clasificacion de cinco niveles, nuestro principal criterio es que la diferencia
entre cada uno de estos niveles sea significativo para la vida diaria. Estas diferencias se basan en las limitaciones
funcionales, la necesidad de uso de dispositivos auxiliares de la marcha (muletas, bastones, andadores) o de
movilidad con movilidad sobre ruedas (sillas de ruedas manuales o eléctricas, autopropulsadas o no) mas que en
la calidad del movimiento. Las diferencias entre los niveles | y [l no son tan marcadas entre los otros niveles,
particularmente para los nifios menores de 2 afios.

La version expandida de la GMFCS (2007) incluye la clasificacion de pacientes en un rango de edad entre los 12
y los 18 afios y en los que se enfatizan los conceptos inherentes a la clasificacion internacional de funciones,
discapacidad y salud (ICF). Alentamos a los usuarios de esta escala para que el paciente manifieste o reporte el
impacto del ambiente y los factores personales que afecten su funcion. El objetivo de la GMFCS es determinar
cudl nivel representa 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/jovenes lograrian realizar
al maximo de sus capacidades o habilidades. Por lo tanto, es importante clasificar el desempenio actual de la
funcion motora gruesa y no incluir juicios acerca de la calidad del movimiento o prondstico de mejoramiento.

En el grupo de edad de nifios mayores de seis afos, en cada nivel se define cuél es el método de movilidad mas
caracteristico de cada uno de ellos para la ejecucion de la funcion motora como la caracteristica mas importante
de la clasificacion. La descripcion de las habilidades funcionales y las limitaciones propias de cada grupo de
edad son amplias y no es la intencion de esta escala describir cada aspecto de la funcion del nifio o el joven, se
alienta a los usuarios de la escala que se interrogue al nifio-joven sobre el impacto que tengan los aspectos y
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ambientakes que alecte su uncion. Porcjemplo, un nino con hemiparesia no os capas de gatear o di arasirarse,
in embargo conlinda perenociends al nivel | =i satistace [as caraclorsticas de esle nivel.  Esla os una escala
ordinal, por o gue se clasifica de la misma manera a los ninos como a 1os jovenes y se consena el mismo
numero de niveles para cada grupo de edad intentando que en cada grupo se describa de manera fidedigna fa
tuncion motora gruesa. Bl resumen de las caracteristicas de cada nivel y las diferencias entre los niveles permite
quiar I3 seleccion del nivel mis cercano a las caracleristicas de cada nino/joven,

Se reconoce que las manilestaciones de la funcion molora gruesa son dependientes de la edad, particularmenle
n |a Infancia y la ninez. Para cada nivel, existe una descripcian diterente de acuerdo a grupo de edad. En los
nifies menores de dos anos, se debe considerar la edad corregida sioestos son nifos pre-lérming, Las
descripciones para los nifos da 6-12 anos v de 12-18 anos reflejan &l impacto potencial de factores ambientales
(distancias en la escuela y la comunidad) asl comao factores personales (demanda energetica y preferencias
sociales) sobwe los metodos de movilidad.

Se ha realizado un esfuerzo para enfatizar las habilidades en lugar de las limitaciones. Como principio general, la
tuncion matera gruesa que realizan los nifos o jovenas debe describir el nivel que Jo clasitica o el grupo superiar
a este, en caso de no cumplir con dichas actividades se clasifica en el grupo debajo del nivel de funcian en el que
Inicialmente se habia colocado.

DEEINICIONES OFERATIVAS.

Grua o andador con soporte de peso: dispositive para movilidad que sujeta la peivis y el tranco, el
nifiofjoven debo ser colocadn en ol andador por olra persona,

Dispositivo manual auxiliar de la marcha: bastones, muletas, andadores de apenura antenor o posterion,
ne soportan of peso del tronen duranto la marcha.

Asistencia flsica: porsona que asisio manuaimente al ninagdjoven para moerio,

Movilidad eléctrica o motorizada: ol nifinfoven activa conlrales eldclicos con un control de mando (swilch)
o palanca (joystick) b que le permile una mavilidad independiente (sillas de roadas, sconters).

Silla de ruedas manual o autopropulsada: ol minofoven es capas de olilizar los brasos, las manos o los
pies para propulsan s uedas y lograr un desplazamiento.

Transportador: una persona empuja 2l dispositivo de movilidad (silla de ruedas, carriolas) para desplazar al
ninafjoven de un lugar a olro.

Marcha independiente: nincijoven que no necesita de asistencia fisica o de un dispositiva de movilidad para
=11 desplazamiento. Puede utilizar ortesis,

Movilidad sobre ruedas: cualquiar tipo de dispositivo que permite la movilidad (camiolas, silla de ruedas
mianual o matorizaia),

NIVEL I - Camina sin restricoionas

NIVELI - Camina con limitaciones

NIVEL 1l - Comina wlilizando un dispositive manual auxiliar de la marcha
NIVEL IV - Auto-movilidad fimitada, es posible que utiice movilidad motorizada
MIVEL W - Transportado en silla de ruedas
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Diferencias entre los niveles |y Il comparados conlia los nines y jovenas del grupo 1, los pacientes del gupo 1l
tienen limitaciones para caminar largas distancias y mantener el equilibrio; es posible que necesiten un disposiivo
manual para auliar la marcha cuando recién inicia el aprendizaje de la actividad, pueden utlizar dispositivas con
fuedas para viajar largas distancias, en exteriores o en la comunidad, para subir y bajar escaleras necesitan de
puntas de apayo con el pasamanos, no son tan capaces de cormer o saltar.

Diferencias entre los niveles Il y lll: los ninos y jovenes del nivel Il son capaces de caminar sin necesidad e
dispositivos manuales auxiliares de la marcha después de los cuatro anos de edad (aunque algunas veces
desaen uilizarlo). Ninos y jovenas del nivel 11l necesitan of dispositve manual auxiliar da la marcha dentro da
espacios interiores y silla de ruedas para espacios exteriores y n la comunidad.

Diterencias entre los niveles Wl y IV: nines y jovenes del nivel Il pueden sontarse por si mismas o requenr
aulio minimo e manera ocasional, son capaces de caminar con un dispositive manual auxiliar de la marcha y
50N mas independientes para las Tansterencias en bipedestacion. Ninos v jovenas del nivel IV puaden moverse
de lorma limilada, s& manliensn sentados con apoyo y habilulmente son ransportados en silla de roedas
mianul o elechica,

Diferencias entre los niveles IV y V: ninos y jovenes del nvel Venen imilaciones soveras parca el control de la
cabera y el lronco ¥ regquieren de grandes recursos lecnologicos para asistinos. La auto-movilidad se maliza solo
si el paciente es capaz de aprender a usar una silla de ruedas eléctrica,

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

MIVEL I: ¢l nino se mueve desde y hacia la posicion de sentado y e sienta en el suelo Bbremente, y puede manipular
objetos con las dos manos. Se amastra 0 gatea sobre manos y rodillas, empuja con los brazos para colocarse en
bipedestacion y realiza marcha sujetandose de los muebles. Habitualmente logran la marcha entre los 18 meses y los 2
anos de edad sin necesitar un disposiivo manual auxiliar de la marcha.

MIVEL II: cl nino s¢ manticnc scntado on ol suclo poro utiliza las manos para apoyarse y mantener of cqudibrio, 5o
arrasira sobre el estomage o gatea con manos ¥ rodilas, empuja con los brazos para colocarse en bipedestaciin y realizs
marcha sujgtandose de los mueblas,

LEVEL ILI: el nino se mantiens sentace en el suelo con soporte en la region lumbar. Se rueda v logra arastrarse boca
abajo y hacia adclante.

MNIVEL IV: &l nifio controla la cabeca pero requiers soporle en el tonco para mantenesse sentado. Rueda en decabito
suping ¥ pueden rodar a decubito prong

NIVEL V: gran mitacian del control volunlanio. Son incapaces de sostener la cabeza y el tronco en posicionas anli-
gravilatonas en prono y en posicion de senlado. Requieren asistencia para rodar,

e F—— D
NIVEL I: el nino se mantiene sentado en el suelo y es capaz de manipular objetos con las dos mancs. No requieran
asislencia de un adulio para pararse y sentarse. Bl nino camina, como metodo prefesido de maovilidad sin necesidad de un
dispasitivo manual auiliar de la marcha.

MIVEL II: el nino se mantiens sentado en el suelo pero pueds tener dificultad para mantener &l equilibno i wiliza las dos
manos para manipular chietos, no requiess Ia asistencia de on adulfio para semarse y levantarse. Se empjs con ibs manos
para colocars de pie sobie una superficie establs. Bl nino gatea con movimiento reciproco de sus manos y rodillas, caming
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sujelandose de los muebles o conun disposiieo manual ausiliar de l3 mercha como melode prefsrido de moviidad.

NIVEL III: ol nifio se manticne sentado frecucntementr: en posician de "W (flexida y rotacidn intema de eadeoras y
rodifs], y peede gue roquicrs de 1 assiensa do un adullo pars sendarse. Se smasin sabe su esiomago o galea sobne
s maanos y rodillas (@ menude sin movimicenlo reciproco de ks picmas como mélodo primanio de solo-movilidzd). Fnifio
empuja sobre una superice eslable para colocarse de pig, pueds caming distancias corlas con un dspositivo. manual
auiliar de la marcha en espacios interiores, roquicren asistencia de un adofo para cambiar de direecidn y girar.

MIVEL IV: al nino s e ticne que sontar, 05 incapaz do mantencr [a alineacicn y ol cquilibrio sin tilizar a5 manos para
apoyarse. Frecuenemente reguicn: equipo para adaptar y mantener ki posicion de sentado y e bipedestacion. La auto-
movifidad en distancias corlas (en e inlenor de una habilaciin) |o realiza odando, arrastrdndose sobre el eslomago o
gateanda sobre sus manos yredillas sin movimiento reciproco de las piemas.

MIVEL V: existe una bmitacidn severa del mavimienta voluntario y ef nifo &5 mcapaz de sesiener [a cabeza y el tronca en
posiciones anti-graitaloas, oda luncicn molara es lmilada. Las limilacienes para sentarse y panerse de pie no son
compensatas con el uso de dispositivas lecnoligicas ¥ &l nifio no lens una forma de movimisnlo independiente y lene gues
sef fransportado. Algunes ninoes pueden utilizar una silla de ruedas eléctrica con grandes adaptaciones.

e JENTRELOS AN G ANOS ]

NIVEL I: el nifio es capaz de sentarse o levanlarse de una silla o del suelo sin necesidad de ulilizar las manos para
apoyarse, El nino es capaz de caminar eninteriores y exteriores, sube escaleras, Puede intentar saltar y comer.

NIVEL II: e nino se mantiene sentado en una silla con las manos libres para manipular objetos. Puede levantarse desde
el suglo y de una silla para ponerse de pie pero frecuememente necesita de una superficie estable para apoyarse con los
brazos. EI nifo camina sin necesitar un - dispositive manual awdliar de la maicha en inleriores y en dislandas coras o
espacios ablertos con superficie regular, utiize escakeras apoyandose en los pasamanos. No come, no salta,

NIVEL IIT: el ning 52 mantiene sentada en una silla pero requiere soporte pelvica o def ronco para maximizar la funcion
manual, Puede sentarse o levantarse de una silla usanda una superficie estable para empujar o jalar con sus brazas con
apoyo de los brazos. Camma con un dispasitivo manual auxiliar de la marcha en superficies regulares y sube escaleras con
asistencia de un adulte; con frecuencia tienen que ser fransportados en espacios abierios o temeno ireguiar o en distancias
largas,

NIVEL IV: =l mino 58 mantiens santado en una silla pero necesita adaptacionss para mejorar & control de tronca y
maximizar el uso de las manos. El nino puede senlarse y levantarse de una silla con asistencia de un adulto o de una
superficie estable para empujar o jalar con sus brazos. Fs posible que camine distancias coras con una andadera o
supervision de un adulto pera se les dificulta girar y mantener el equilibnio en supericies imegulares, £l nino tiene que ser
franspartadn en la comunidad, pueden kograr suto-mavilidad con dispositivos motorizados,

NIVEL V: las imitaciones fisicas no permiten la actividad voluntaria y el control del movimiento para mantener I cabeza y
el tronco en posiciones. arti-gravieatoras, Todas las dreas de la funcion motora son fmitadas y las limitaciones para
mantenerse sentadn o en bipedestackin no se compensan completamente con equipn o ayudas tecnologicas. En el nivel V,
el nino na figne forma de moverse de manera independisnte y tiens que ser iranspotado no realiza actividades propositivas
y fiene que ser ransportado. Alqunos nitas pueden utilizar auto-movilidad matorizada con qrandes adapeaciones,

NIVEL I: el nino camina en la casa, la escuela, extenores v la comunidad. Son capaces da caminar cuesta armba y cuesta
abajo sin askistencia flsica v wiliza las cscaleras sin sujctarse de los pasamanos, puaden cormor v saltar pero | velocidad,
aquilibrio y coordinacion en la actividad estan imdados. Es posible que el nino pueda involucrarse en adividades deportivas
dependiendo de sus interesss y el medio amiiente.

MIVEL II: ol nino camima on fa mayoria de las condiciones, puede manifestar dfioultad o perder ef cquilibrio al caminar
grandes distancias. en terrencs imegulares, nclinados, en lugares muy concuridos, espacios peguenos o mientras cangan
nbjeins. Los ninos ascienden ¥ descisnden escaleras lomados de los pesamanos o con asistencia de un adullo s no hay
pasamanos, En espacios exteriores y |z comunidad el nino pusde camingr con dispostives manuales auxibiares de la
mArcha 0 requenn & asistencia de un adullo o ubilizar dispositives de movilided sobre ruedas para desplaranse grandes
distancias. Ticnen uma habilidad minima para comer o saltar, necesitan adaptaciones para participar cn algunas actividades
0 para incolporarse a departes.
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MIVEL IIL: cf mino caming utiizande un dispositive manual auxiliar dc la marcha para la mayorta  dc los cspacios
interiores. n sedestacion, of nifo peede requerir un cinturdn para mejesar a afincacisn péfvica y of equiibnio. Los cambios
de sentado-parado o parado-semado pucden requer la asistcncia de una persona o of apoyo sobre una superficic para
soparle, Mara largas distancias el nino ulifiza slla de ruedas. B nme puede wsar escaleras supelandose de los passmanos
Con supervision o asistencia de on adulo. Las limitaciores para camimar pueden necesilan de adaplaciones que perméan
que clnino scintegre a actividades fiskas o deportivas cn ura silla de rucdas manual o dispositivos maotorizados.

NIVEL IV: 2l nino usa metodos de movilidad oue requisren de la asistencia fisica o dispositivas motorizadas en la mayaria
dr las situaciones. Hequicien adaptaciones cn ol tronco i |a polvis para mantencrse senades v asistencia fisica para las
rarsferencias, bn case e nino se desplaza en & peso odando, anastrandose o gateando), caming distancias corlas con
asistencia lisica o desposilivos moloizados. Sise e coloca deniro de un dispositive, es posible gue & nino caming en la
casa o la escuela. En la cscuela, espacios exteriores y la comunidad, el nifio debe ser transportade en sita de needas o
dispositivas motorizados. Las limitaciones en la movilicad reguieren de grandes adaplaciones para permitir 1| participacion
en actividades fisicas y deportivas que incluyan asistencia fisica y disposiivos motorizados.

MNIVEL V: &l nino es transportado en silla de ruedas en todo tipo de situacion. tienen limitaciones para mantener cabeza y
frenco en posiciones anli-gravilatonas y sobre el controd del movimienlo de ks estemidades. La asistencia temoligica se
utliza para mejorar la almeacicn de la cabeza, lz posicidn de sertado y de bipedestacion o la mowilidad sin que se
compensen por completo dichas limitaciones, Las ransferencias requieren asistencia fisica total de un adufto. En casa, es
pasible que el nifo se desplace distancias cortas sobre el piso o lenga que ser ransporiade por un adulio. Bl nifn pusde
Iograr la auto-movilidad en equipos maotorizados con adapiaciones extensas que mantengan la posicion de sentado y
faciliten el conbrol del desplazamiento. Las milaciones en la movilidad requieren de adaplaciones gue permitan la
participacian en actividades fisicas y deportivas que Incluyan i asistencia tacnoldgica y i asistencia fisica.

ﬂ“!t !1 €1 JOVEn Camana en E Caaa, !ﬂ ESCUSIE, EXENDes i & cnmunlgaa. IENE la EEI Iﬁ: HE caminar cuesta ﬂl'l'l% ¥

cuesta abajo sin asistencia fisica y usar escaleras sin ulilizar los pasamancs. Puede comer y sallar pero la velocidad, &
equilitrio v la coordinacion pueden ser limitados. Participa en aclvidades fisicas y departivas dependiendo de 12 eleccion
personal y el medsa ambiente,

NIVEL II: &l joven caming en la mayoria de las condiciones. Factores ambienales (terreno imegular, inelinade, dstancias
largas, demanras de tiempa, cima & integracion sodal con sus pares) y personales pueden influenciar las opciones de
mavilidad, En la escueda o e trabajo. el joven puede camirar uliizando un dispositive. manual auxiliar de la marcha por
sequridad. En los extenores y la comunidad es posible que ulllice una silla de ruedas para viajar largas distancias. Litliza
escaleras tomandose de |os pasamanos o con assiencia fisica. Puede necesiar adaptaciones para incorpoarse &
actividades flsicas o deportivas.

NIVEL IIL: el joven es capaz de caminar wilizando un dispositive manual ausifar de la marcha, Comparade con los
individues de atros niveles, e joven del nivel Il puede elegir enire una variedad de métodos de moviidad dependiendn de
=5 habilidades fisicas o de factores amblentales o persanales. Cuando esta semado, puede requeris de un cinturan para
mejarar su equilibne y alineacion pelvica. Los cambios de sentado-parado y parado-sentado requieren asistencia fisica o de
una superficie para llevarse a cabo. En la escuela, puede propulsar una sila de ruedas o un disposiiive motorizado, En
exteriores tienen que ser tansportados en sila de ruedas o utilizar un dispositivo motorizado, Pueden ulilizar escaleras
syjetandoss de s pasamanns con SUpevVision o requern assiencia fisica. Las limEaciones para caminar pussen recquers
de adapiaciones para integrarse a actividades fisicas o deportivas ya sea con silla de ruedas auopropulsada o movilidad
materizada.

NIVEL IV: &l joven utiliza silla de ruedas en la mayaria de las condicionas con adaptacionss para la alineacicn pehica y el
canired der franca. Requiere la asistencia de una o dos personas para ser ransferido. Puede tolerar su peso sobre las
piemas y manlenerse de pie para algunas ransferencias estando oo pie. En interores ¢ joven pueds caminar distancias
coras con asistencia fisica, usar silla de ruedas o una gnia. Son capaces de manciar una silla de ruedas motorizada, i no
CLUEtan con una tenen que ser transpomados en una sila de ruedas propulsada por otra persona. Las limitaciones en la
movidad requeeren adaptaciones para permitic [a paricipecian &n aciidades liskas o deportivas que inchiyan disposiivos
mafceizados wo asistencia fisica.

NIVEL V: &l joven tiene que ser ranspomado en silla de ruedas propulsada par otra persona en todas las condicones. Tienen
[imitaciones para mantener fa cabeza ¥ ol Tonco cn posiciones anti-gravitatonias v cn ¢l contral del movimicnto de las
cxtremidades. Roquicren de asistencia tecnolégica para mantener Iz alineaciin de la cabeza. la posicion de sertado y de pic y
las limitaciones del movimiento no son compensadas en su totalidad con dsposilivos suxdisres. Requeren asistencis fsica de
1 o0 2 personas o de una gria para las translerencias. Pueden lograr 13 aulo-movilidad con dispesitives modificados o con
grandes adaptaciones para mantener al joven en posicién de sentado. Las limitaciones de la mowlidad requieren de asistencia
fisica y disposilivos motorizados para permilis & particpacion en aclividacdes lisicas y deporivas.
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GROSS MOTOR FUNCTION MEASURE {GMFM)
SCORE SHEET (GMFM-88 and GMFM-66 scoring)
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GMFM-B8 SUMMARY SCORE
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Anexo 5. Escala de Evaluacién de la Participaciéon y Disfrute de los Nifios
(EPDN), dimensiones, opciones de respuesta, e interpretacion.



Dimensié Opciones de respuesta Interpretacion
n

Diversida 0 No participa en la actividad Un puntaje alto indica
d 1 Si participa en la actividad (puntuacion mas variedad de
total: 55) actividades
Intensida 1 Una vez en los ultimos 4 meses Un puntaje alto indica
d 2 2 veces en los ultimos 4 meses mayor inversion de
3 1 vez por mes tiempo en la
4 2-3 veces por mes participacion
5 1 vez por semana
6 2-3 veces por semana
7 1 0 mas veces al dia
Con 1 Sadlo Un puntaje alto indica
quién 2 Con tu familia (padres, hermanos) mayor involucro social
3 Con otros familiares (primos, tios, tias,
4 abuelos)
5 Con amigos
Con otros (maestros, instructores, otras
personas, varias personas)
Dénde 1 En tu casa Un puntaje alto indica
2 En la casa de un familiar mayor participacion
3 En tu colonia dentro de la
4 En la escuela (pero no durante las comunidad
5 clases)
6 En tu comunidad
Mas alla de tu comunidad
Disfrute 1 Nada Un puntaje alto indica
2 Algo mas disfrute de la
3 Mas o menos participacion
4 Mucho
5 Muchisimo
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Evaluacidn de la Particizacion
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