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TiTULO DEL PROYECTO

FRECUENCIA DE PACIENTES CON PARALISIS CEREBRAL QUE LOGRAN LA MARCHA



ANTECEDENTES

El concepto de Pardlisis Cerebral ha sido tema de debate por varios siglos. Antes del siglo
XIX se menciona dentro de literatura y arte médico, desde Hipdcrates en su obra "Corpus
Hippocraticum". Sin embargo, uno de los primeros en acufiar dicho término fue el ortopedista
inglés William Little en 1843, quien relaciono la asfixia intraparto con la aparicion de una
lesidbn permanente en sistema nervioso central, por lo que afinales del siglo XIX se le
nombro enfermedad de Little. Sin embargo en el afio 2004 gracias a estudios mas soélidos en
cuanto aspectos epidemioldgicos, etiologicos se llevo acabo el Taller Internacional para la
Definicion y Clasificacion de la Pardlisis Cerebral, en la cual se establecié a esta condicién
como un grupo de desordenes permanentes del desarrollo del movimiento y postura, que
producen limitacion; y se atribuyen a alteraciones no progresivas que ocurren en el
desarrollo del cerebro fetal o infantil. Ademas de acompafarse de alteraciones en la
sensacion, percepcién, cognicién, comunicacion, conducta, etc. 1,2.

Epidemiologia

Se menciona que a nivel mundial es mas comdn en hombres con una proporcién de
hombres a mujeres de 1.3 a 1, con una prevalencia de 1.5 a méas de 4 por cada 1,000
nacidos vivos. Mientras tanto en Estados Unidos a través de la Encuesta Nacional de Salud
Infantil (NSCH) 2012-2013 y la Encuesta Nacional de Entrevistas de Salud (NHIS) de 2011-
2013 se encontré una prevalencia de 2.6 en NSCH a 2.9 en NHIS por cada 1,000 nacidos
vivos. En Europa basado en la poblacion de Islandia, se mostré una disminucion de la
prevalencia de 0.9 por cada 1.000 nacidos vivos en nifios nacidos a término, pero aumento
en nifios muy prematuros de 33.7 a 114.6 / 1,000 nacidos vivos. En México de acuerdo a
datos de la Secretaria de Salud entre 1998 a 2000 existe una tasa de 3 casos nuevos de
Pardlisis Cerebral por cada 10,000 nacidos. Como se ha mencionado la tasa total de
pardlisis cerebral es relativamente estable. 3

Factores de riesgo

En la literatura se dividen en factores prenatales, natales, postnatales y factores maternos.
Se ha establecido a la prematuridad, la hipoxia-isquemia, la insuficiencia placentaria y la
infeccion prenatal como causas principales. Sin embargo, es importante mencionar que
aunque existe un papel claro para la lesion hipéxica-isquémica, esta representa menos del
10% de casos, a pesar de una mejor atencidn obstétrica, asi como prenatal y perinatal, por
lo que en la actualidad es importante tomar en cuenta aspectos genéticos dentro de la
fisiopatologia de esta condicion, tal como estudios en polimorfismos en la apolipoproteina E,
factor de coagulacion Il, factor de coagulacion V, factor VII de coagulacion, interleucina-6,
etc. 4



Clasificacion

La Pardlisis Cerebral se puede clasificar desde el punto de vista de 3 aspectos: A)
topografico: monoparesia (involucro de una extremidad), diparesia (4 extremidades
afectadas pero con mayor involucro de miembros pélvicos), hemiparesia (involucro de un
hemicuerpo), cuadriparesia (afectacion de las 4 extremidades), otras designaciones pueden
incluir: paraparesia (mitad inferior del cuerpo afectado, incluidas ambas piernas), triparesia
(involucro de 3 miembros), hemiparesia doble: las 4 extremidades afectadas, pero mayor en
1 hemicuerpo). B) Fisioldégicos o motor: incluye espastica, hipotonia, distonia, discinesia y
ataxia, area de supuesta disfuncion cerebral (piramidal, extrapiramidal o cerebelosa).s

Desde el punto de vista funcional existen diversas escalas de evaluacion, tal como PEDI
(Pediatric Evaluation of Disability Inventory), la cual evalta las habilidades funcionales para
las actividades diarias, la movilidad, la interaccién social y la cognicién, y el nivel de
responsabilidad para el autocuidado. Escala PODCI (Pediatric Outcomes Data Collection
Instrument) evalta el estado funcional en nifios y adolescentes antes y después de las
intervenciones, MACS que evalla la capacidad funcional de las manos, etc. Punto y aparte
merece el GMFCS (Sistema de Clasificacion de la Funcién Motora Gruesa para la Paralisis
Cerebral), la cual establece cinco niveles de funcionamiento: | camina sin limitaciones
funcionales; Il - camina sin la ayuda de equipo ortopédico, pero presenta dificultad fuera del
hogar; Il - camina con la ayuda de equipo ortopédico, tanto fuera como dentro del hogar IV —
Auto-movilidad limitada, es posible que utilice movilidad motorizada; V: Transportado en silla
de ruedas. Ademas de que esta validad en pacientes con Pardlisis Cerebral, sindrome de
Down y osteogénesis imperfecta. 6,7.



MARCO TEORICO

En la Paralisis Cerebral conocer la frecuencia de pacientes que alcanzara la marcha, es una
de las preguntas mas frecuentes durante la evaluacion por parte de los padres o tutores
hacia el especialista, ademas de ser un aspecto fundamental en la independencia de estos
pacientes. Se describe en la literatura que la frecuencia de la marcha varia entre los subtipos
de Pardlisis Cerebral, tal como se menciona en el articulo de Beckung y colaboradores,
donde se incluy6 un total de 10 042 nifios de la base de datos de pacientes con Pardlisis
Cerebral en Europa, describiendo que el 95% de los nifios con hemiparesia y diparesia
espastica alcanzaron la marcha, mientras que solo el 25% con cuadriparesia espastica y
discinética la lograron. Mientras que Kufak y colaboradores, describen que en la Paralisis
Cerebral de tipo tetraparesia espastica y discinética, solo el 23% con esta patologia
alcanzaron la marcha, mencionando la edad de 6 y 7 afilos como limite para lograrla. s,9

En el articulo de Hernandez-Sanchez y colaboradores, se ha descrito el nivel socio
econdmico como generador de disfuncionalidad en las familias que presentan alguna
discapacidad en los hijos, tornandose como un circulo vicioso de pobreza, de hecho cuando
el gasto economico familiar excede 240% de su ingreso por cuestiones de salud se
denomina catastroéfico, lo cual resulta negativo en la Rehabilitacién de los pacientes con
Paralisis Cerebral. 21

Es interesante conocer que anomalias en la marcha se presentan en pacientes con Pardlisis
Cerebral, de acuerdo al tipo topogréafico de esta patologia en relacién al GMFCS. Tal como
se menciona en el articulo de Rethlefsen y colaboradores, que de acuerdo con el nivel | de
GMFCS en la marcha, se observo equino en un 73%, mientras que en el nivel Il de GMFCS
se encontro rotacion interna de cadera en 65%, flexién excesiva de rodilla en 61%, rigidez de
rodilla en 60%, equino en 53% y flexidbn excesiva de la cadera con 51%, y finalmente en el
nivel Ill de GMFCS: flexion excesiva de la rodilla en 81%, flexion excesiva de la cadera con
79%, rotacion interna de cadera 59% y aduccion excesiva de la cadera 60%. 10

Dentro de las herramientas tecnoldgicas que se pueden utilizar para la evaluacion de la
marcha es el Laboratorio de Movimiento, donde realizar el analisis de la marcha en esta
poblacién, nos permite establecer una evaluacion objetiva de la misma, y por ende medidas
terapéuticas mas adecuadas, como la prescripcion de ortesis, como lo establece al articulo
de Romero Torresa y colaboradores, en el cual resalta la importancia del uso de ortesis
tobillo-pie fijas de manera nocturna en la prevencion del equino, siendo una de las
deformidades mas frecuente en los pacientes con Paralisis Cerebral, donde la correccién de
este beneficia a estos pacientes para alcanzar la marcha. De igual manera en el articulo de
Lerma y colaboradores, el manejo mediante un programa de ejercicios terapéuticos en los
pacientes con Paralisis Cerebral, aunado al uso de ortesis nocturnas tobillo-pie fijas ofrece
resultados positivos en la correccién de la marcha. 1s, 19.



Medidas terapéuticas como el uso de la toxina botulinica ha sido benéfico en los pacientes
con Paralisis Cerebral, se menciona en el articulo de Gallego-Antinez y colaboradores,
donde la aplicacion de toxina botulinica en distintos masculos de los miembros inferiores y
su combinacion con ejercicio terapéutico, aumenta el rango articular de movimiento y facilita
el proceso de Rehabilitacion. Otro aspecto en consideracion son los procedimientos
quirargicos ortopédicos. En la literatura en pacientes con Paralisis Cerebral espastica
menciona, que uno de los actos quirargicos mas comunes es el alargamiento de tendén de
los musculos isquiotibiales, triceps sural y aductores, permitiendo de esta manera un
tratamiento precoz en estos pacientes y favorecer la marcha.zs, 2o.

Finalmente mencionar que en nuestro pais no hay ningun estudio que describa la frecuencia
pacientes con Paralisis Cerebral que logren la marcha, aunque el estudio de Verazaluce
Rodriguez y colaboradores, establece una relacion significativa de alcanzar la marcha en

pacientes con esta condicion, bajo el entrenamiento robotico aunado a ejercicio terapéutico.
15



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Beckung y colaboradores, en su articulo del 2008 acerca de la probabilidad de marcha en
pacientes con Pardlisis Cerebral en Europa, describen que la capacidad para lograr la
marcha en esta poblacion esté relacionada principalmente con el tipo topogréfico de paralisis
cerebral, ademas de otros factores tales como: coeficiente intelectual, epilepsia activa y la

discapacidad visual y auditiva severa, ademas de que no existe otro estudio de tal magnitud.
8

Armand y colaboradores del 2017 describen que en algunos casos de nifios con Paralisis
Cerebral que logran la marcha presentan una serie de alteraciones de la misma, las cuales
evolucionan conforme pasa el tiempo, por lo que es muy importante llevar a cabo una mejor

evaluacion y comprension de estos con el fin de desarrollar mejores objetivos de tratamiento.
14

Asi como en el articulo de Baker y colaboradores, del 2016 en que se especifica que la
marcha en pacientes con Paralisis Cerebral no solo debe ser visto como una evaluacion
clinica rutinaria, sino como una herramienta de valoracion de los déficits funcionales, tales
como: asimetria en los patrones de movimiento, maduracion a nivel del sistema nervioso y
conservacion de la energia, que nos permitan una mejor toma de decisiones sobre el
tratamiento, asi como seguimiento del progreso y evaluacion objetiva de las medidas
empleadas.12

De esta manera nos planteamos la pregunta:

¢,Cudl es la frecuencia de pacientes con Pardlisis Cerebral que logran la marcha?

10



JUSTIFICACION

Desde el punto de vista epidemioldgico la prevalencia de Paralisis Cerebral a nivel mundial
se ha mantenido de 2 a 4 casos por cada 1000 nacidos vivos, lo cual es similar en nuestro
pais de acuerdo a la encuesta nacional de salud, siendo la principal causa de discapacidad
infantil y por ende una de las mas frecuentes en la consulta de los servicios de Medicina de
Rehabilitacion. Socialmente son diversas las repercusiones que conlleva, principalmente en
estratos econémicos de bajos ingresos, generando un ciclo vicioso de pobreza. Clinicamente
cabe mencionar que la evaluacion de la Pardlisis Cerebral deber ser desde un punto de vista
integral debido a las afecciones primarias y secundarias que derivan de ella (motor,
neuroldgico, auditivo, visual, lenguaje etc.). 2,s.

Son pocos los estudios en el mundo que describan la frecuencia de pacientes en esta
condicion, que logren marcha o deambulacion, lo cual es una situacibn muy importante
debido a que es una pregunta muy frecuente en la consulta por parte de familiares o tutores,
hacia el médico especialista, asi como uno de los aspectos fundamentales en relacion a la
funcionalidad, lo cual se ve reflejado en las actividades de la vida diaria y participacion
social. En nuestro pais no existe informacion acerca de estudios que hablen acerca de la
frecuencia de pacientes con Paralisis Cerebral que logran la marcha. 9-10

Cabe mencionar que se cuenta en el CRIT con una gran poblaciéon de pacientes con esta
condicion, por lo que tomando en cuenta lo mencionado anteriormente, recalcamos en
describir la frecuencia de pacientes con Paralisis Cerebral que logren la marcha. 11, 12

11



OBJETIVOS
OBJETIVO GENERAL

e Conocer la frecuencia de pacientes con Paralisis Cerebral que logran la marcha en
el Centro de Rehabilitacion e Inclusion Infantil Teleton Estado de México.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Edad en que se alcanza la marcha de acuerdo al tipo de Pardlisis Cerebral en
pacientes del CRIT Estado de México.

e Establecer la edad de inicio del proceso de Rehabilitacion en pacientes con Paralisis
Cerebral del CRIT Estado de México

e Conocer qué tipo de ayudas técnicas (6rtesis) son mas utilizadas en pacientes con
Paralisis Cerebral del CRIT Estado de México.

e Saber el nivel socioecondmico de dicha poblacion en estudio.

e Establecer si existi6 antecedente de cirugia ortopédica en pacientes con Paralisis
Cerebral del CRIT Estado de México que alcanzaron la marcha.

e Conocer si existio antecedente de uso de toxina botulinica en pacientes con
Pardlisis Cerebral del CRIT Estado de México que alcanzaron la marcha.

e Clasificar el GM GMFCS de los pacientes con Paralisis Cerebral del CRIT Estado
de México.

e Clasificacion topografica del tipo de Pardlisis Cerebral.

12



OPERALIZACION DE VARIABLES

Variable

Definicion conceptual

Definicion
operacional

Tipo

Escala
de
medicién

Unidad de
medicién

Independiente |

Paralisis
Cerebral

Grupo de desordenes
permanentes del
desarrollo del movimiento
y postura, secundario a
una lesién cerebral

Diagnostico
establecido de
Paralisis Cerebral
obtenido de
expediente
clinico electrénico

Cualitativa

Nominal

Positivo (1)

Negativo (0)

Dependientes \

Marcha

Proceso de locomocion
en el que el cuerpo
humano en posicion
erguida se mueve hacia
adelante, siendo su peso
soportado,

alternativamente
ambas piernas.

por

Realiza marcha
Dato obtenido del
expediente
clinico electrénico

Cualitativa

Nominal

Positivo (1)

Negativo (0)

Edad

Tiempo cronoldgico de
vida cumplido

Edad actual del
paciente obtenido
del  expediente
clinico electrénico

Cuantitativa

Continua

ARNosS

Tipo de
Paralisis
Cerebral

Espastica (Hemiparesia,
Diparesia, cuadriparesia,
triparesia, monoparesia)
Hipotonica

Discinética

Distonica

Atéxica

Tipo de Pardlisis
Cerebral del
paciente obtenido
del  expediente
clinico electrénico

Cualitativo

Nominal

Frecuencia

GMFCS

Sistema de Clasificacion
de la Funcibn Motora
Gruesa en Paralisis
Cerebral

Clasificacion de
GMFCS de cada
paciente obtenido
del  expediente
clinico electrénico

Cualitativa

Ordinal

I
I
11
A\
Vv

Uso de

ortesis

Es un apoyo u otro
dispositivo externo
aplicado al cuerpo para
modificar los aspectos
funcionales o]
estructurales del sistema
neuromusculoesquelético

Uso de apoyo
ortésico para la
marcha, obtenido
del expediente
clinico electrénico

Cualitativa

Nominal

Positivo (1)

Negativo (0)

Uso

Neurotoxina  producida

Aplicacion previa

Cualitativo

Nominal

Positivo (1)

13




previo por la bacteria | de toxina
de toxina | 'Clostridium  botulinum'. | botulinica Negativo (0)
Actia  inhibiendo la | (Dysport, Botox,
transmision Xeomeen)
neuromuscular en las | obtenido del
sinapsis nerviosas. expediente
clinico electrénico
Cirugias | Acto quirdrgico desde un | Evento quirdrgico | Cualitativo Nominal | Positivo (1)
ortopédi |punto de vista de|de indole
cas afecciones ortopédico, previo Negativo (0)
previas osteomusculares. a la adquisicion
de la marcha,
obtenido del
expediente
clinico electrénico
Nivel Es una medida | Obtenido del | Cualitativo Ordinal Alto
socioeco | econdmica y sociolégica | expediente Medio
némico |total combinada de la | clinico electronico Bajo

experiencia de trabajo de
una persona y de la
posicion econOmica Yy
social de un individuo o
familiar en relaciéon con
los demas, basada en el
ingreso, la educacion y la
ocupacion.

14




HIPOTESIS DE INVESTIGACION

Hipotesis alternativa-H1.:

La frecuencia de pacientes con Pardalisis Cerebral que logran la marcha es similar
a la reportada en la literatura

Hipétesis nula-HO:

La frecuencia de pacientes con Pardlisis Cerebral que logran la marcha NO es
similar a la reportada en la literatura

15



CRITERIOS DE SELECCION

Criterios de inclusion

e Pacientes con diagnostico de Paralisis Cerebral
e Pacientes mayores de 12 meses y menores de 8 afios
e Pacientes que tengan expediente activo en el CRIT

Criterios de exclusion
e Pacientes que inicialmente fueron catalogados con Paralisis Cerebral pero

posteriormente se establecio otro diagndstico.

Criterios de eliminacién

e Pacientes con Paralisis Cerebral con expediente incompleto.

16



MATERIAL Y METODOS

Disefio de la investigacion
Segun el tipo de maniobra a utilizarse en el estudio: DESCRIPTIVO.

Segun el proceso de causalidad o tiempo de ocurrencia de los hechos y registros de la
informacion: RETROSPECTIVO.

Segun la medicién en el tiempo: TRANSVERSAL

Segun el grupo control: NO ALEATORIZADO-NO PROBABILISTICO
Segun la base para conformar la muestra: HOSPITALARIO

Segun disefio estadistico: FRECUENCIA, MEDIA, MODA, MEDIANA.

Calculo del tamafio de la Muestra: EL UNIVERSO DE POBLACION CON DIAGNOSTICO
DE PARALISIS CEREBRAL EN EL CRIT ESTADO DE MEXICO.

Caracteristicas del lugar donde se realizara el estudio: CRIT ESTADO DE MEXICO.

Descripcion del proyecto de investigacién

Estudio de tipo descriptivo, no experimental, retrospectivo, transversal, cuya poblacion
muestra esta compuesta por expedientes de pacientes del CRIT Estado de México con
diagndstico de Paralisis Cerebral que cumplan los criterios de inclusion, con el objetivo
de determinar la frecuencia de marcha con esta condicion.

Carta de consentimiento informado

Debido al tipo de proyecto de investigacion a realizar, se utilizara carta compromiso de
confidencialidad desempefiando funciones como revisor de expedientes clinicos y
bases de datos por parte del investigador responsabile.

Conflicto de intereses.

Los participantes manifiestan no tener conflicto de intereses con la realizacion del
estudio.

17



METODOLOGIA

Una vez aprobado por el comité de ética e investigacién del Centro de Rehabilitacion e
Inclusion Infantil Teleton Estado de México, el presente estudio se llevara a cabo de la
siguiente manera:

a)

b)

d)

Se solicitara la base de datos a los médicos
acompanfantes del Centro de Rehabilitacién e Inclusidn Infantil Teleton Estado de
México de los pacientes que tengan el diagnostico de Pardalisis Cerebral.

Posteriormente se llevara a cabo la revision de los
expedientes clinicos por parte del investigador responsable, con la supervision
del asesor metodolégico y experto del tema, de manera detallada, con el fin de
seleccionar los que cumplan con los criterios de inclusion y descartar aquellos
con criterios de exclusién y eliminacion.

Se usard como medio de recoleccion de datos el
programa Excel, identificando rubros tales como: numero de carnet, edad, edad
de inicio del proceso de rehabilitacion, tipo de paralisis cerebral, si realiza 0 no
marcha, edad de inicio de la marcha, uso de aditamentos técnicos (ortesis,
baston, etc.), uso previo de toxina botulinica, antecedente de cirugia ortopédica,
nivel socioeconémico, GMFCS.

Se llevara a cabo el andlisis estadistico mediante:
Frecuencia, Moda, Mediana y Media a través del programa Excel.

Posteriormente se realizara el andlisis de datos, asi como

discusién de los resultados con la supervisién del asesor metodoldgico y experto
del tema

18



RECURSOS HUMANOS, FiSICOS Y FINANCIEROS
Humanos

1 Médico residente del 4to afio de la especialidad en Medicina de Rehabilitacion
del Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton, Estado de México.

2 Meédicos especialistas en Medicina de Rehabilitacion, con posgrado en
Rehabilitacion Pediatrica, adscrito al Centro de Rehabilitacion Infantil Teletdn,
Estado de México, involucrados en Paralisis Cerebral, Laboratorio de Movimiento
y analisis estadistico,

Fisicos

1. Equipo de computacion con programa de software para recoleccion de datos del
expediente clinico

2. Computadora portétil marca LENOVO para recopilacion de datos

3. Hojas blancas donde se imprimiran los anexos para la recoleccion de datos

Financieros

1. Por el tipo de protocolo a realizar no se generaran recursos financieros hacia la
institucion.

19



CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

Febrero | Marzo | Abril Mayo Junio Julio
Eleccion del tema X
Revision bibliografica X
Elaboracién del protocolo X
Presentacion y autorizacion X X
por el comité
Recoleccion de informacion X
Analisis de datos X
Resultados y conclusiones X

20




RESULTADOS

Se analizd un total de 463 expedientes de pacientes con diagnostico de Pardlisis
Cerebral (PC) del CRIT Estado de México de los cuales 320 cumplieron con los criterios
de inclusidon previamente mencionados, obteniéndose las siguientes frecuencias (Tabla
1).

En referencia al sexo fueron 196 (61.2%) varones y 124 (38.7%) mujeres, mientras que
de acuerdo al tipo de Paralisis Cerebral se encontré lo siguiente: PC cuadriparesia
espastica un total de 164 nifios (51.2%) de los que lograron la marcha solo 5 pacientes
(1.5%), mientras que 159 (49.2%) no la alcanzaron; PC hemiparesia espastica con un
total de 56 niflos (17.5%), de los cuales 47 niflos (14.6%) alcanzaron la marcha y 9
(2.8%) niflos no la presentaron; PC diparesia espéstica con 54 nifios (16.8%) en total,
siendo 38 (11.8%) quienes alcanzaron la marcha y 16 (5%) sin lograrla; PC
monoparesia espastica con 1 (0.3%) solo nifio quien logro la marcha; PC tipo triparesia
espastica con 9 (2.8%) nifios, alcanzando la marcha 2 (0.6%) y 7 (2.1%) sin lograrla; PC
doble hemiparesia espéstica con 6 nifios (1.8%) en total, 4 (1.2%) alcanzaron la
marcha, mientras que 2 (0.6%) no presentaron; PC tipo discinética siendo 8 nifios
(2.5%) en total, de los cuales solo 1 (0.3%) logro la marcha y 7 (2.1%) no la alcanzaron;
PC hipotonica con un total de 21 nifios (6.5%) siendo solo 3 (0.9%) nifios quienes
lograron la marcha y 18 (5.6%) no presentaron, y PC Mixta con 1 paciente (0.3%) el
cual no alcanzo la marcha.

Cabe mencionar en cuanto a la edad en meses del inicio del proceso de rehabilitacion
reportado en los pacientes con PC en el CRIT independientemente si esta haya sido
llevado a cabo en esta institucion u otra, mostré una media 26, mediana 10.5 y moda de
14, asi como la adquisicion de la marcha en estos pacientes; se encontré una media 15,
moda 31 y mediana 28 meses de los 320 pacientes siendo en mayor porcentaje de
adquisiciéon de la marcha en el grupo de hemiparesia y diparesia espastica.

En el caso de la evaluacion del aspecto funcional de acuerdo al GMFCS se encontré al
estadio V como el mas frecuente con 140 nifios correspondiendo al 43%, siendo con
mayor frecuencia en los pacientes con cuadriparesia espastica; posteriormente al
estadio IV y Il con 70 pacientes correspondiendo 21% encontrandose con mayor
frecuencia en cuadriparesia espastica y diparesia espastica respectivamente, mientras
el estadio Il con 46 pacientes equivalente al 14% principalmente en nifilos con
hemiparesia espastica y finalmente el estadio | con solo 9 pacientes correspondiendo al
2.7% al igual en nifios con hemiparesia espastica.

En cuanto al uso de toxina botulinica de manera previa al inicio de la marcha en
pacientes con PC se encontré una frecuencia mayor de no uso en estos pacientes con
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el 65%, siendo mas frecuente esta situacion en pacientes con cuadriparesia espastica,
cabe mencionar que el grupo que mas utilizo la toxina botulinica previo a la adquisicion
de la marcha fue el de nifios con Hemiparesia espastica con el 10%.

En referencia al uso de ortesis en pacientes con PC en el CRIT se encontré que la
mayor parte de los pacientes presentaban uso de estas con el 79.3%
independientemente del tipo de PC a excepcion de el tipo discinético e hipotonica.
Finalmente se encontr6 con el 84.3% al nivel socioeconémico bajo como el mas
frecuente en estos pacientes para todos los tipos de PC, mientras que para nivel medio
y alto con el 14% y 1.5% respectivamente.

Tabla 1
Tipo de PC
Cuadriparesia 5 159 164 Media 42 Media 28 I: 0, II: O, Si: 48 Si: 138 Bajo:150
espastica
1.5% 49.5% 51.2 Mediana Mediana: 15 1I:5, 1V:33, No: No: 26 Medio:14
% 38 V: 126 116
Moda: 14 Alto:0
Moda 22
Hemiparesia a7 9 56 Media 31 Media 18 I: 6, 1I: 38 Si: 32 Si: 50 Bajo: 40
espastica
14.6% 2.8% 17.5 Mediana Mediana 14 1l: 3, 1V: 5 No: 24 No: 6 Medio:15
% 27
Moda: 13 V: 4 Alto:1
Moda: 21
Diparesia 38 16 54 Media 31 Media 14 1:2,11: 3 Si: 23 Si: 50 Bajo: 44
espastica
11.8% 5% 16.8 Mediana Mediana 9 11: 33, No: 31 No: 4 Medio:8
% 21 1V:11
Moda: 11 Alto:2
Moda: 26 V: 5
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Monoparesia
espastica

Triparesia
espastica

Doble
hemiparesia
espastica

Discinética

Hipotdnica

Mixto

Total

0.3%

0.6%

1.2%

0.3%

0.9%

101

31.5%

2.1%

0.6%

2.1%

18

5.6%

0.3%

219

68.4%

0.3%

2.8%

1.8%

2.5%

21

6.5%

0.3%

320

100%

Media O

Mediana 0

Moda: 0

Media O

Mediana 0

Moda: 0

Media O

Mediana O

Moda: 0

Media O

Mediana 0

Moda: 0

Media 28

Mediana
23

Moda: 21

Media O

Mediana 0

Moda: 0

Media 15

Mediana
28

Moda: 31

Media O

Mediana 0

Moda: 0

Media O

Mediana 0

Moda: 0

Media O

Mediana O

Moda: 0

Media O

Mediana 0

Moda: 0

Media 14

Mediana 12

Moda: 9

Media O

Mediana 0

Moda: 0

Media 26
Mediana 10.5

Moda: 14

I: 1,11: 0

1I: 0, 1V: 0

V: 0

1:0,1: 0
1: 2,1V: 5

V. 2

1:0,1: 4

II: 0, IV: 2

V: 0

1:0,1: 0

H: 1, 1V: 6

V.1

1:0,1I: 1

Iz 2, 1V: 16

V. 2

1:0,11: 0

1: 0, 1V: 1

V: 0

1:9, 11:46

:70, IV:
70

V: 140

Si: 0

No: 1

Si: 2

No: 7

Si: 1

No: 5

Si: 6

No: 2

Si: 0

No: 21

Si: 0

No: 1

Si: 112

No:
208

Si: 0

No: 1

Si: 7

No: 2

Si: 4

No: 2

Si: 2

No: 6

Si: 3

No: 18

Si: 0

No: 1

Si: 254

No: 66

Bajo: 1
Medio: 0

Alto: 0

Bajo: 5
Medio:4

Alto:0

Bajo: 4
Medio: 1

Alto:1

Bajo: 6
Medio: 2

Alto: 0

Bajo: 19
Medio: 1

Alto: 1

Bajo: 1
Medio: O

Alto: 0

Bajo: 270
Medio:45

Alto:5
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DISCUSION

El presente estudio de tipo descriptivo, transversal, proporciona un importante medio
para conocer la frecuencia de pacientes con PC que logran la marcha. Se establece
gue esta capacidad, varia de manera importante con el tipo de PC, tal como se observa
en este estudio, esta situacion es principalmente dada en pacientes con hemiparesia y
diparesia espastica donde si solo se correlaciona el numero de pacientes con este tipo
de PC se obtiene en el caso de hemiparesia espastica hasta un 83.9% de frecuencia de
lograr la marcha, mientras que en diparesia espéstica es mas del 70%.

Caso contrario en pacientes con PC tipo cuadriparesia espastica donde ademas de
establecer como la forma més frecuente de PC en nuestro estudio, presenta la menor
frecuencia de logro de la marcha en estos pacientes con solo el 1.5%, lo cual es similar
a la reportada en la literatura tal como lo muestra el estudio de Bekung et al. Ademas,
de la serie de deficiencias que presentan de forma conjunta estos pacientes tales como
cognitivas, visuales y auditivas, se correlacionan significativamente con la capacidad
para lograr la marcha.

En cuanto a la edad de la adquisicién de la marcha en pacientes con PC como se ha
mencionado es mas frecuente en pacientes con hemiparesia y diparesia espastica, sin
embargo no esta muy clara la edad o rango en la que se alcance esta capacidad,
debido a que esta situacién depende de multiples factores.

Adyuvantes al mejoramiento de la marcha en pacientes con esta condicion se
encuentra el uso de ortesis, en la que mediante evaluaciones objetivas de manera
clinica, asi como el uso del laboratorio de movimiento del cual se tiene en esta
institucion, se puede realizar la prescripcion de forma adecuada, tal como se establece
en nuestro estudio en donde el uso de ortesis es de més del 79% de forma general y en
pacientes con hemiparesia y diparesia espastica mas del 85% tomando en cuenta solo
esto grupos.

El inicio del proceso de rehabilitacién en nuestro estudio muestra que el primer contacto
con la especialidad aun esta muy lejos del ser optimo, ya sea por desconocimiento
mismo de la PC asi como la captacion de nifios con esta condicion, ademas de factores
sociales tales como el econémico, como se menciona en nuestro estudio donde mas del
85% de los pacientes presentan nivel de ingreso bajo.
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CONCLUSIONES

Como se ha comentado la PC como condicion de discapacidad engloba una serie de
repercusiones, no solo a nivel familiar sino socialmente. Conocer su frecuencia,
etiologia asi como patogenia es muy importante debido a la gran cantidad de acciones,
medidas de prevencion y herramientas diagnosticas y terapéuticas con las que se
cuenta actualmente.

La frecuencia de pacientes con PC que logran la marcha en este estudio concluimos es
similar a la reportada a la literatura, donde la presencia de esta capacidad va ligada al
tipo de PC. Ademas de tomar aspectos muy importantes tales como el inicio del proceso
de rehabilitacién, el inicio de a marcha de acuerdo al tipo de PC, aplicacion previa de
toxina botulinica asi como como el uso de ortesis, lo cual puede facilitar este proceso.
Resulta interesante tomar en cuenta otros factores que se menciona en otros estudios
tal como el de Bekung et al, donde la correlacion de la presencia de epilepsia, déficit
cognitivo, visual, auditivo, etc, los cuales forman parte de aspectos que pueden
condicionar el alcanzar esta capacidad como lo es la marcha.
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FACULTAD Y ASPECTOS ETICOS:

Acorde a los lineamientos éticos del Centro de Rehabilitacion Inclusion e Infantil Teleton
basados en la nueva version de Helsinki, Finlandia.

Ademas de la NORMA Oficial Mexicana NOM-012-SSA3-2012, que establece los criterios
para la ejecucion de proyectos de investigacion para la salud en seres humanos,
mencionando como puntos relevantes:

5.3 La Secretaria, para el otorgamiento de la autorizaciéon de una investigacion para la salud
en seres humanos conforme al objetivo y campo de aplicacion de esta norma, debera
corroborar que en el proyecto o protocolo de investigacion, prevalezcan los criterios de
respeto a la dignidad del sujeto de investigacion, la proteccion de sus derechos,
principalmente el de la proteccion de la salud, asi como el bienestar y la conservacion de su
integridad fisica.

5.4 Es facultad de la Secretaria, en el ambito de su competencia, y de conformidad con las
disposiciones juridicas aplicables, el seguimiento y control de los proyectos o protocolos de
investigacion autorizados conforme al objetivo y campo de aplicacién de esta norma, los
cuales deberan ajustarse a los principios cientificos y éticos que orientan la practica médica.

5.6 Para la autorizacién de una investigacion, conforme al objetivo y campo de aplicacion de
esta norma, el proyecto o protocolo de investigacibn debe describir con amplitud los
elementos y condiciones que permitan a la Secretaria, evaluar la garantia de seguridad de
los sujetos de investigacidn, en su caso, podra observar las Buenas Préacticas de
investigacion clinica.

5.7 Toda investigacion debe garantizar de manera clara, objetiva y explicita, la gratuidad de
la maniobra experimental para el sujeto de investigacion, lo cual debera ser considerado en
el presupuesto de la investigacion, de conformidad con el numeral 10.6, de esta norma.

5.8 En todo proyecto o protocolo de investigacion, se debera estimar su duracion, por lo que
es necesario que se anoten las fechas tentativas de inicio y término, asi como el periodo
calculado para su desarrollo.

5.9 Las condiciones descritas en el proyecto o protocolo de investigacion, incluyendo las
fechas estimadas de inicio y término, asi como el nimero necesario de sujetos de
investigacion, seran considerados requisitos indispensables para la autorizacion de una
investigacion para la salud en seres humanos.

5.10 La justificacion de los proyectos o protocolos de investigacion que se presente con la
solicitud de autorizacion de una investigacién para la salud en seres humanos, debe incluir:
la informacion y elementos técnicos suficientes para suponer, que los conocimientos que se
pretenden adquirir, no es posible obtenerlos por otro medio.
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5.11 El investigador principal, asi como los demas profesionales y técnicos de la salud que
intervengan en una investigacion, deberan cumplir en forma ética y profesional las
obligaciones que les impongan la Ley General de Salud y el Reglamento, asi como esta
norma.

5.12 En toda investigacion, los expedientes de los sujetos de investigacion seran
considerados expedientes clinicos, por lo que se debera cumplir con lo sefialado en la
Norma Oficial Mexicana, referida en el numeral 3.1 de esta norma.

10.1 La conduccion de toda investigacién de conformidad con esta norma, estara a cargo del
investigador principal, el cual deberad ser un profesional de la salud con la formacion
académica y experiencia probada en la materia, que le permitan dirigir la investigacion que
pretenda realizar.

10.2 El investigador principal podra planear y elaborar el proyecto o protocolo de
investigacion y debe dirigir el mismo en apego a los aspectos metodologicos, éticos y de
seguridad del sujeto de investigacion.

10.3 Cuando el investigador principal desee efectuar enmiendas en el disefio metodol6gico
del proyecto o protocolo de investigacion inicial, que sirvi6 de base para la emision de la
autorizacion original de una investigacion para la salud en seres humanos, de conformidad
con esta norma, debera solicitar a la Secretaria una nueva autorizacion, previo dictamen
favorable del Comité que valido el proyecto o protocolo inicial, en los términos del numeral
4.6, de definiciones. En los casos en que se encuentre en peligro la vida de los sujetos de
investigacion, las enmiendas podran ser aplicadas de inmediato, previa aprobacion del
Comité de Etica en la Investigacion y posteriormente con la autorizaciéon de la Secretaria, de
todo lo cual, debera quedar constancia documental.

10.4 Es atribucidon del investigador principal, seleccionar y especificar el nimero de
participantes: personal de apoyo técnico y administrativo que participara en la investigacion,
por lo que ser& responsable solidario del proceder y pericia de éstos en relacion con la
investigacion, por lo cual debera tener facultades amplias para, en su caso, solicitar al titular
de la institucion o establecimiento, que suspenda la participacion de cualquiera de ellos.

10.4.1 Para cada investigador principal o asociado, especificar si esta adscrito a la institucion
0 establecimiento, cargo o funcién, horas/semana que dedicard al proyecto o protocolo de
investigacion, maximo grado académico, el lugar e institucion en que se obtuvo (nacional o
extranjera) asi como la disciplina; si es el caso, categoria en el Sistema Nacional de
Investigadores (investigador nacional o candidato).

11.3 La carta de consentimiento informado es requisito indispensable para solicitar la
autorizacion de un proyecto o protocolo de investigacion, por lo que debera cumplir con las
especificaciones que se establecen en los articulos 20, 21 y 22 del Reglamento.
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En los casos de investigaciones sin riesgo o con riesgo minimo, la carta de consentimiento
informado no sera un requisito para solicitar la autorizacion del proyecto o protocolo de
investigacion.

11.5 En la investigacion, queda prohibido cobrar cuotas de recuperacion a los sujetos de
investigacion, sus familiares o representante legal, por participar en ella.

11.7 Todo sujeto de investigacion tiene derecho a la proteccion de sus datos personales al
acceso, rectificacion y cancelacion de los mismos, asi como a manifestar su oposicion, en
los términos que fijen la ley, la cual establecera los supuestos de excepcién a los principios
gue fijen el tratamiento de datos, por razones de seguridad nacional, disposiciones de orden
publico, seguridad y salud publica para proteger los derechos de terceros.

12.1 La informacién relacionada con cualquier investigaciébn que el investigador principal
entregue a la Secretaria, seré clasificada como confidencial. Los Comités en materia de
investigacion para la salud de las instituciones o establecimientos en los que se realice
investigacion, deben guardar total confidencialidad respecto de los informes y reportes que
reciban del investigador principal, en particular, cuando se trate de investigaciones cuyos
resultados sean susceptibles de patente o desarrollo y explotacién comercial.

12.2 Los integrantes de los Comités en materia de investigacion para la salud de las
instituciones o establecimientos en los que se realice investigacion, deben guardar total
confidencialidad respecto de los informes y reportes que reciban del investigador principal,
especialmente cuando se trate de investigaciones cuyos resultados sean susceptibles de
patente o desarrollo y explotacién comercial.

12.3 El investigador principal y los Comités en materia de investigacion para la salud de la
institucién o establecimiento, deben proteger la identidad y los datos personales de los
sujetos de investigacion, ya sea durante el desarrollo de una investigacion, como en las
fases de publicacion o divulgacion de los resultados de la misma, apegandose a la
legislacion aplicable especifica en la materia.

Y la NORMA Oficial Mexicana NOM-004-SSA3-2012, Del expediente clinico, mencionando
como puntos relevantes:

5.5 Para efectos de manejo de informacion, bajo los principios sefialados en el numeral
anterior, dentro del expediente clinico se deberé tomar en cuenta lo siguiente:

- Los datos personales contenidos en el expediente clinico, que posibiliten la identificacion
del paciente, en términos de los principios cientificos y éticos que orientan la practica
meédica, no deberan ser divulgados o dados a conocer.

- Cuando se trate de la publicacion o divulgacion de datos personales contenidos en el
expediente clinico, para efectos de literatura médica, docencia, investigacion o fotografias,
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gue posibiliten la identificaciéon del paciente, se requerira la autorizacién escrita del mismo,
en cuyo caso, se adoptaran las medidas necesarias para que éste no pueda ser identificado.

5.5.1 Datos proporcionados al personal de salud, por el paciente o por terceros, mismos que,
debido a que son datos personales son motivo de confidencialidad, en términos del secreto
médico profesional y demas disposiciones juridicas que resulten aplicables. Unicamente
podran ser proporcionados a terceros cuando medie la solicitud escrita del paciente, el tutor,
representante legal o de un médico debidamente autorizado por el paciente, el tutor o
representante legal.

5.5.2 Los profesionales de la salud estan obligados a proporcionar informaciéon verbal al
paciente, a quién ejerza la patria potestad, la tutela, representante legal, familiares o
autoridades competentes.

La Ley General de Salud en materia de investigacion para la salud en México en el TITULO
SEGUNDO de los aspectos éticos de la investigacion en seres humanos CAPITULO |

ARTICULO 13.-En toda investigacion en la que el ser humano sea sujeto de estudio, debera
prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccion de sus derechos y bienestar.

ARTICULO 16.- En las investigaciones en seres humanos se protegera la privacidad del
individuo sujeto de investigacion, identificAndolo s6lo cuando los resultados lo requieran y
éste lo autorice.

ARTICULO 17.- Se considera como riesgo de la investigacion a la probabilidad de que el
sujeto de investigacion sufra algin dafio como consecuencia inmediata o tardia del estudio.
Para efectos de este Reglamento, las investigaciones se clasifican en las siguientes
categorias;

l.- Investigacién sin riesgo: Son estudios que emplean técnicas y métodos de investigacion
documental retrospectivos y aquéllos en los que no se realiza ninguna intervencién o
modificacion intencionada en las variables fisiologicas, psicolégicas y sociales de los
individuos que participan en el estudio, entre los que se consideran: cuestionarios,
entrevistas, revision de expedientes clinicos y otros, en los que no se le identifique ni se
traten aspectos sensitivos de su conducta;

ARTICULO 20.- Se entiende por consentimiento informado el acuerdo por escrito, mediante
el cual el sujeto de investigacibn o, en su caso, su representante legal autoriza su
participacion en la investigaciébn, con pleno conocimiento de la naturaleza de los
procedimientos y riesgos a los que se sometera, con la capacidad de libre eleccion y sin
coaccion alguna.

ARTICULO 23.- En caso de investigaciones con riesgo minimo, la Comisiéon de Etica, por
razones justificadas, podra autorizar que el consentimiento informado se obtenga sin
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formularse escrito, y tratandose de investigaciones sin riesgo, podra dispensar al
investigador la obtencién del consentimiento informado.

LA LEY FEDERAL DE PROTECCION DE DATOS PERSONALES EN POSESION DE LOS
PARTICULARES

ARTICULO 1.- La presente Ley es de orden publico y de observancia general en toda la
Republica y tiene por objeto la proteccion de los datos personales en posesion de los
particulares, con la finalidad de regular su tratamiento legitimo, controlado e informado, a
efecto de garantizar la privacidad y el derecho a la autodeterminacion informativa de las
personas.

ARTICULO 2.- Son sujetos regulados por esta Ley, los particulares sean personas fisicas o
morales de caracter privado que lleven a cabo el tratamiento de datos personales, con
excepcion de:

|. Las sociedades de informacién crediticia en los supuestos de la Ley para Regular las
Sociedades de Informacion Crediticia y demas disposiciones aplicables, y

Il. Las personas que lleven a cabo la recoleccién y almacenamiento de datos personales,
gue sea para uso exclusivamente personal, y sin fines de divulgacién o utilizacién comercial.

ARTICULO 6.- Los responsables en el tratamiento de datos personales, deberan observar
los principios de licitud, consentimiento, informacion, calidad, finalidad, lealtad,
proporcionalidad y responsabilidad, previstos en la Ley.

ARTICULO 7.- Los datos personales deberan recabarse y tratarse de manera licita conforme
a las disposiciones establecidas por esta Ley y demas normatividad aplicable.

La obtencion de datos personales no debe hacerse a través de medios engafiosos o
fraudulentos.

En todo tratamiento de datos personales, se presume que existe la expectativa razonable de
privacidad, entendida como la confianza que deposita cualquier persona en otra, respecto de
que los datos personales proporcionados entre ellos seran tratados conforme a lo que
acordaron las partes en los términos establecidos por esta Ley.

ARTICULO 8.- Todo tratamiento de datos personales estara sujeto al consentimiento de su
titular, salvo las excepciones previstas por la presente Ley. El consentimiento sera expreso
cuando la voluntad se manifieste verbalmente, por escrito, por medios electronicos, opticos o
por cualquier otra tecnologia, o por signos inequivocos.

ARTICULO 9.- Tratandose de datos personales sensibles, el responsable debera obtener el
consentimiento expreso y por escrito del titular para su tratamiento, a través de su firma
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autografa, firma electronica, o cualquier mecanismo de autenticacion que al efecto se
establezca.

ARTICULO 10.- No sera necesario el consentimiento para el tratamiento de los datos
personales cuando:

|. Esté previsto en una Ley;
Il. Los datos figuren en fuentes de acceso publico;
lll. Los datos personales se sometan a un procedimiento previo de disociacion;

IV. Tenga el proposito de cumplir obligaciones derivadas de una relacion juridica entre el
titular y el responsabile;

V. Exista una situacién de emergencia que potencialmente pueda dafiar a un individuo en su
persona o en sus bienes;

VI. Sean indispensables para la atencién médica, la prevencion, diagndstico, la prestacion de
asistencia sanitaria, tratamientos médicos o la gestion de servicios sanitarios, mientras el
titular no esté en condiciones de otorgar el consentimiento, en los términos que establece la
Ley General de Salud y demas disposiciones juridicas aplicables y que dicho tratamiento de
datos se realice por una persona sujeta al secreto profesional u obligacidon equivalente, o

VII. Se dicte resolucion de autoridad competente.

Se incluy6 hoja de cotejo de existencia de consentimiento informado en expedientes fisicos
de los integrantes del estudio.
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ANEXO |

GMFCS E & R between 6™ and 12*" birthday:
Descriptors and illustrations

GMFCS Level |

Children walk at home, school, outdoors and in the
community. They can climb stairs without the use
of a railing. Children perform gross motor skills such
as running and jumping, but speed, balance and
coordination are limited.

GMFCS Level Il

Children walk in most settings and climb stairs

holding onto a railing. They may experience difficulty
walking long distances and balancing on uneven
terrain, inclines, in crowded areas or confined spaces.
Children may walk with physical assistance, a hand-
held mobility device or used wheeled mobility over
long distances. Children have only minimal ability to
perform gross motor skills such as running and jumping.

GMFCS Level Il

Children walk using a hand-held mobility device in
most indoor settings. They may climb stairs holding
onto a railing with supervision or assistance. Children
use wheeled mobility when traveling long distances
and may self-propel for shorter distances.

GMFCS Level IV

Children use methods of mobility that require physical
assistance or powered mobility in most settings. They
may walk for short distances at home with physical
assistance or use powered mobility or a body support
walker when positioned. At school, outdoors and in
the children are transported in a manual
wheelchair or use powered mobility.

GMFCS Level V

Children are transported in a manual wheelchair

in all settings. Children are limited in their ability
to maintain antigravity head and trunk postures and
control leg and arm movements.

GMFCS descrigtors; Palians ot ol (1947) Dew Mad Ot Newrst 19:214 1)
NS e it co

Whantsations Version 3 © B8 R, Kate Witiughty, Adrienre Marvey and Kieer Graham,
The Royal Chirem’s Mongital Meourme  ERCTSIS0

Figure 1. Five Gross Motor Function Classification System (GMFCS) Expanded and Revised level
as depicted for children ages 6-12 years. Reproduced with permission [8].

Tomado de Paulson A. (16)
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ANEXO Il

TABLE 6.2: Schemes for classifying the cerebral palsies

Physiologic Topographic Functional Etiological
Spastic Diplegia Class | (no limitation) Prenatal
Atonic Hemiplegia Class Il (mild-moderate) Natal
Choreoathetoid Quadriplegia Monoplegia ~ Class Ill (moderate-severe) Postnatal
Dyskinetic Monoplegia

Ataxic Triplegia Class IV (no activity)

 Mixed Dystonic Double hemiplegia

Tomado de Tamda de Kammasandra V. 17)
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