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RESUMEN

CARACTERIZACION DE PACIENTES CON PARALISIS CEREBRAL EN
ESTADOS FUNCIONALES IV-V Y PARTICIPACION SOCIAL.

Herndndez Andrea. MD*, Ortiz Fernando. MD**, Espinosa Eugenia MD***, Prieto
Lina. MD, Guzman Yully MD.

Bogota Colombia.

Introduccion: La paralisis cerebral es la principal causa de discapacidad de incio
temprano; generando un alto impacto a nivel social y econémico.

A su vez es considerada una condicion de salud cronica y no variable en el tiempo
donde predomina el compromiso motor y cognitivo, requiriendo en su mayoria la
utilizacidon de dispositivos para su desplazamiento.

El objetivo principal del tratamiento busca mejorar la calidad de vida de los
pacientes y sus cuidadores. Son las actividades de participacion un pilar
importante en el desarrollo individual como en sociedad.

La poblacién discapacitada presenta mayor difucultad en la interaccion y
participacion social.

Objetivo: Determinar las actvidades de participacion en los pacientes con
paralisis cerebral en estados funcionales IV-V a quienes se ler realizo la
evaluacion funcional motora en el Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt.
Material y Métodos: Este es un estudio descriptivo de corte transversal que
utilizo como instrumento una encuesta que se realizo telefonicamente a los
padres o cuidadores de lo pacientes con paralisis cerebral en estados funcionales

IV-V.



Resultados: Se evaluaron 155 pacientes con paralisis cerebral, 70 para el estado
funcional 1V y 85 para el estado funcional V; 32% asistia al colegio; 80% son
llevados al parque, 98.5% de los pacientes en estado funcional IV y el 98.8% en
estado funcional V escuchan musica de forma pasiva; 94.2% para los pacientes
en estado funcional IV y el 97.6% para el estado funcional V son sentados
frecuentemente por el acudiente frente al televisor, 75.7% para el estado funcional
IV y el 84.7% para el estado funcional V son llevados a fiestas infantiles, 55%
para el estado funcional IV y el 43% para el estado funcional V juegan con otros
nifios; 50% para el estado funcional IV y el 49.4% para el estado funcional V son
llevados piscina; 38.5% para el estado funcional IV y el 22.3% para el estado
funcional V son llevados al cine y 81.4% para el estado funcional IV y el 80% para

el estado funcional V asisten a paseos familiares.

Conclusiones: Enb este estudio se logro establcecer que los pacientes con
paralisis cerebral en estados funcionales IV-V presentan una menor asistencia
escolar y participacion en actividades formales como informales.

Este es uno de los estudios pioneros realizados en Colombia, donde se evaluan
las actividades de participacion social en los pacientes con paralisis cerebral en
estados funcionales IV-V.

Palabras claves: Pardlisis cerebral, actividades sociales.



ABSTRACT

CARACTERIZACION DE PACIENTES CON CEREBRAL PALSY WITH GMFCS
LEVEL IV-V AND SOCIAL PARTICIPATION.

Hernandez Andrea. MD*, Ortiz Fernando. MD**, Espinosa Eugenia MD***, Prieto
Lina. MD; Guzman Yully MD.

Bogota Colombia.

Introduction: The cerebral paralysis is the most common etiology of disability
that begins in the childhood. Moreover, this is consider as a chronic health
condition and it does not change along the time, in which the principal motor and
cognitive ability are compromised. Most of the time, under this condition is
necessary to use assistive devices during a period of time.

Improve life quality of de patients and his relatives are the main objective of the
treatment. Social and individual development will be improved by the involvement
in social activities. Children with this kind of disability had more difficulties to be
part of a group and interact with de society.

Objetive: Determinate participation activities of pacients with cerebral palsy
GMFCS level IV-V who were evaluated in the Instituto de Ortopedia Infantil
Roosevelt.

Material and Methods: Transversal and descriptive research. Phone interview
were done to the parents or relatives of the patients with cerebral palsy GMCFS
level IV-V.

Results: Overall, 155 patients with cerebral paralysis were analyzed, 70 with

GMFCS level IV and 85 whit GMFCS level V. 32% go to the school, 80% go to
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the park, 98.5% of the patients in GMFCS level IV and the 98.8% in GMCFS
level V listen music in the passive mode; 94.2% of patients in GMFCS level IV
and 97.6% and GMFCS level V are most of the time in front on the TV; 75.7%
of pacients in GMFCS level IV and 84.7% in GMFCS level IV go to children's
parties; 55% in GMCFS level IV and 43% in GMFCS play with other boys; 50% in
GMFCS level IV and 49.4% in GMFCS level V go to the swimming pool; 38.5% in
GMFCS level IV and 22.3% in GMFCS level V go to the cinema and finally 81.4%

in GMFCS level IV and 80% in GMFCS level V are taken to family trips.

Conclusions: In conclusion, this study shows that patients with cerebral parlsy on
the functional state V-V presents less scholar assistance and participates more in
a formal or informal activities.

This study is one on the first done to evaluate the involvement in activities of
patients with cerebral palsy in GMFCS levels IV-V.

Key words: Cerebral Palsy, social activities.
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INTRODUCCION

La Paralisis Cerebral (PC) es una causas de discapacidad severa con alta
incidencia de 2 a 2.5 por cada 1000 nacidos vivos en USA, diagnosticandose
anualmente 9000 nuevos casos, siendo mayor en paises subdesarrollados;
predominando el compromiso motor y cognitivo, y requiriendo un manejo
interdisciplinario con el fin de optimizar la calidad de vida de los pacientes con un
abordaje biosicosocial; los estadios IV y V son los de mayor compromiso funcional

siendo indicadores de severidad de la enfermedad (1,2,3,4).

La Organizacion Naciones Unidas (ONU) en el articulo 23 establece que todos
los nifios con discapacidad deben gozar de una vida plena, con condiciones que
aseguren la dignidad, se promueva la autosuficiencia y se facilite la participacion

de los nifios en la sociedad (5,6,7,8).

Los nifios, adolescentes y adultos con discapacidad tienen menor capacidad de
participacion activa en comunidad; las actividades de ocio contribuyen a la salud

fisica, mental y social tanto de los individuos y familiares.

Los estudios actuales de rehabilitacion buscan ir mas alld de la mejoria en la
funcionalidad musculo esquelética, entendiendo el concepto de integralidad y
participacion en sociedad como uno de los pilares en el desarrollo personal y
establecer factores determinantes que pueden influir en el desarrollo de los

pacientes con discapacidad severa en la comunidad.

En un estudio prospectivo realizado por Polisano 2009, de un total de 500
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pacientes, el 5% no realizaban ninguna actividad y correspondian a los estados
funcionales IV y V, y del 35,2 al 42,% de los pacientes realizaban actividades
fuera del hogar. Plantedndose que el desplazamiento independiente juega un

papel importante en la participacion en comunidad de los pacientes (6).

En el &mbito escolar estos pacientes muestran menor capacidad para participar

en las actividades de juego, e interactuar menos con sus compaferos (7).

Existe poca evidencia acerca de cuales son los factores que limitan la
participacion de ciertas actividades, cobrando importancia el estudio de los
posibles factores implicados con el fin de mejorar el disefio de los programas,

actividades y politicas dirigidas a mejorar la participacién de estos pacientes.

Es de vital importancia establecer el grado de inclusion social que tienen estos
pacientes ya que el objetivo primordial es la mejoria de la calidad de vida de los

pacientes y su familia.

El presente trabajo pretende realizar la aplicacion de encuestas a los cuidadores
de pacientes con diagnostico de Paralasis cerebral en estadios funcional IV y V,

con el fin de determinar el grado de inclusion en la sociedad.

Hasta el momento no se dispone de datos estadisticos a nivel nacional y al ser el
Instituto de Ortopedia Infantil Rosevelt un centro de referencia a nivel nacional de
pacientes con discapacidad se realizaria una aproximacion del estado de inclusion
social y poder establecer posibles alternativas para mejorar el manejo de estos

pacientes.
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La encuesta se elaboro teniendo encuenta los puntos que se desean evaluar, ya

gue hasta el momento no se encuetran escalas validadas en este aspecto.
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1. MARCO TEORICO

PARALISIS CEREBRAL EN NINOS Y SU PARTICIPACION SOCIAL

La Pardlisis Cerebral se define como un trastorno del movimiento y postura
que genera una limitacion en la actividad funcional asociada a trastornos no
progresivos, secundarios a lesiones o anomalias del cerebrales que se
originan en etapas tempranas del desarrollo (1). De etiologia multifactorial
pero los mayores responsables continuan siendo los factores prenatales y
perinatales (1,2); cabe destacar la prematures, asfixia perinatal y hemorragia

intracraneana (3).

A su vez es la causa mas frecuente de discapacidad en paises en via de
desarrollo con una incidencia descrita en la literatura de 1,7 a 2,5 por cada
1000 nacidos vivos, se presenta en 1 de cada 20 recien nacidos prematuros

y en 1 por cada 1000 nacidos menores de 2500 gr (3, 4, 5, 6).

Para su clasificacion se decriben varios esquemas:

1. Tipo de lesion cerebral: Secundaria a sangrado o infarto, malformacion
genética o destruccion metabolica.

2. Edad al momento de la lesién: primero, segundo o tercer trimestre de la
gestacioén, perinatal o posnatal.

3. Sitio de la lesién: Cortical, cortico subcortical, sustancia blanca, ganglios
basales, total o generalizado.

4. Topografia de los signos: Monoplejia, diplejia, triplejia o cuadriplejia.

15



5. Manifestaciones motoras: Segun el compromiso clinico predominante;
espastica, disquinetica, distonica, hipotdnica, ataxica y mixta.

6. Impacto funcional: diferentes grados desde leve, moderado, severo;
alteracién en estructura y funcion que conlleva a limitacién y restriccion en
participacion de actividades (2,5,6).

Esta entidad caracterizada por alteracidon en el tono y postura que se presenta
en los primeros afios de vida pero con sintomas asociados como

discapacidad cognitiva, alteraciones visuales-auditivas y epilepsia (7).

SISTEMA DE CLASIFICACION MOTORA GRUESA

La evaluacién de la funcion motora no es proceso facil, mas aun en los
pacientes con Paralisis cerebral ya que en ellos el desarrollo motor puede
estar comprometido en mayor o menor medida, teniendo como constante

retardo en el desarrollo motor y adquisicion de las habilidades motoras (8).

Los hitos del desarrollo motor grueso se encuentran descritos en la literatura
y son la base para la realizacién de la evaluacion teniendo en cuenta varios
aspectos dentro de los cuales se encuentran: cambios posicion supino-prono,

sedente, gateo, bipedo, marcha, correr y saltar.

El sistema de clasificacion motora gruesa GMFCS en la PC se fundamenta
en el movimiento de inicio voluntario por parte del paciente, haciendo enfasis
en las transferencias, el sedente y movilidad; consta de 5 niveles los cuales

se han clasificado con el objetivo que haya una relacién significativa con la
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realizacion de las actividades de la vida diaria, estas diferencias se han
establecido teniendo en cuenta la limitacibn funcional presente, el
requerimiento en la utilizacién de ayudas para la marcha como caminadores,
muletas, bastones; desplazamiento con silla de ruedas manuales, electricas o

motorizadas (8).

El objetivo de la escala es establecer en que nivel se encuentran las mejores
habilidades y mayor limitacion de los pacientes en la funcién motora gruesa;
teniendo en cuenta el desempefio diario que tiene el paciente en casa,

colegio y espacios comunitarios (8).

Existe variacion de la funcién motora que predomina en la primera infancia
estableciendose asi distintas descripciones para cada rango de edad (8). De
los 6-12 afos y 12-18 afios se observa alto impacto de los factores
ambientales (distancias en la escuela y areas sociales), personales
(preferencias de los pacientes, energia) y los metodos utilizados para el

desplazamiento (2,7,8,9).

Los 5 niveles son:

I NIVEL: Camina sin limitaciones

Il NIVEL: Marcha con limitacion

Il NIVEL: Marcha que requiere la utilizacion de un dispositivo auxiliar

de marcha.
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IV NIVEL: Movilidad limitada. Posibilidad de dispositivo motorizado.

V NIVEL: Transporte en silla de ruedas.

GMFM MEDIDA DE EVALUACION FUNCIONAL MOTORA

La escala evalua los cambios en la funcion motora; descritas dos versiones
una con 88 items GMFM 88 (Validada en nifios con Sindrome de Down) y la
mas actual GMFM 66 (validada para nifios con PC), para su realizacion el

paciente debe tener ciertas habilidades motoras (10).

Presentando los pacientes en estados funcionales V las mayores limitaciones
para control cefalico y tronco requiriendo utilizacion de dispositivos
tecnoldgicos para asistirlos en sus actividades, la moviliadad autosuficiente

solo se lograria en caso de un dispositivo eléctrico (9, 10).

La PC conlleva un deficit funcional, presentandose limitacion en la realizacion
de actividades de la vida diaria generando impacto negativo en la calidad de
vida del paciente y cuidadores; actualmente es motivo de interes la
realizacion de estudios cuyo objetivo sea la evaluacion de la calidad de vida

de los pacientes con PC (7).

Cuando se realiza el diagnostico de PC son muchos los interrogantes que se
generan los familiares como: va sobrevivir?, podra caminar?, se valdra por si
mismo?, que pasara en la familia?; el objetivo del equipo de salud es tratar de
mejorar la espasticidad y contracturas con el fin de optimizar la funcionalidad

del paciente (11), o el manejo del paciente como un todo y en busca de

18



optimizar la calidad de vida del paciente y su familia.

La prediccion de los resultados obtenidos en nifios con PC requiere el

conocimiento de factores relacionados como (12):

1. Factores clinicos: severidad, complicaciones, comorbilidades, asociacién
genética.

2. Factores del nifio y familia: entorno social, fisico y estado
socioeconémico.

3. Tratamiento medico recibido

4. Resultados obtenidos: compromiso en las actividades de bienestar

Es importante tener en cuenta que el 50% de los pacientes con PC cursan
con discapacidad cognitiva sin contar los que presentan dificultades en el
aprendizaje; aproximadamente el 75% de los pacientes con PC presentan
una alteracion funcional cortical alta. Los estudios reportan mayor
compromiso cognitivo con resultados menos satisfactorios, y el estado
cognitivo se convierte en el mejor predictor a largo plazo (longevidad y
capacidad de empleo) (12). Se observa en los estudios en los que se
excluyen paciente con compromiso cognitivo severo las intervenciones dan
mejores resultados; aunque existen limitaciones para la cuantificacién de la

inteligencia en pacientes cuando el compromiso motor es severo (12).

El tratamiento interdisciplinario es la piedra angular con diferentes

modalidades de este, son pocos los estudios que evallan el impacto en el
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paciente, familia y su interaccién con la sociedad (13,14,15).

En el tratamiento los pacientes reciben manejo con terapias especialmente
fisica teniendo en cuenta el compromiso motor y con el objetivo de mejorar la

funcionalidad musculo esquelética (2).

Los nifios con PC tienen mayor riesgo de pobre inclusion escolar y social, y
son pocos los estudios en los que se realizan descripciones de los factores
relacionados con el concepto de calidad de vida; definida como la percepcion
de bienestar y satisfaccion (16,17). Hasta el momento las herramientas para
la medicion proporcionan informacion inespecifica del proceso de la
enfermedad y debe ser comparado con valores universales en cuanto a la

percepcion de calidad de vida (18).

Donde toma relevancia el modelo social de discapacidad cuando hace
referencia al estado de discapacidad que restringe actividades de la vida
diaria o cuando el paciente quiere estar influenciado por el entorno social

(19).

La severidad de la PC solo se ha relacionado como factor predictivo del
bienestar fisico; en mas de la mitad de los pacientes con discapacidad sus
cuidadores afirman que tienen buena o excelente calidad de vida en
comparacion con sus observadores que lo ven como un estado deprorable
(11). Por lo tanto es necesario aclarar la percepcion de calidad de vida del

pacientes con PC.
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El inicio de la discapacidad en la infancia es determinante en el desarrollo
individual como en sociedad, uno de los deseos en la etapa adolescente es la

de formar redes sociales fuera del nucleo familiar (19).

Existe una diferencia en cuanto a la participacion social en los nifios con
discapacidad observando una menor interaccion; los pacientes con
discapacidad se encuentran mas realizando actividades recreativas tranquilas
dependientes y de autocuidado que en aquellas que involucren la interaccion

social (19).

En el ambito escolar muestran menor capacidad para participar en
actividades de juego e interactuando menos con sus compafieros (7). Existe
poca evidencia acerca de cuales factores limitan la participacién de ciertas
actividades, cobrando importancia el estudio de posibles factores implicados
para mejorar el disefio de los programas, actividades y politicas dirigidas a

mejorar la participacion de los pacientes en la sociedad.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) realiza la definicion de los
conceptos de participacion, limitacion de actividad entre otros en la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la discapacidad y la salud
(20) siendo uno de los objetivos principales la unificacién en el lenguaje,
conceptualizacién, descripcion de salud y los estados de salud requieriendo
para ello la inclusion de varios dominios como la salud y los asociados a la
salud desde una perspectiva corporal e individual utilizando la estructura y

funcién corporal y las actividades de participacion (21).
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Se define el concepto de funcionamiento como un término global que inlcuye
varios componentes que dentro del contexto en el area de salud se
encuentran: las funciones corporales, estructuras corporales, deficiencias,
actividad, limitaciones de la actividad, participacion, limitacion de las

actividades de participacion (20).

DEFINICION DE CONCEPTOS

Funciones corporales: son las funciones fisiologicas de los sistemas

corporales (incluyendo las funciones psicologicas).

Estructuras corporales: son las partes anatomicas del cuerpo, como los

organos, extremidades y sus componentes.

Deficiencias: son problemas en las funciones o estructuras corporales, como

una desviacion significativa o una perdida (20).

Actividad: es la realizacion de una tarea o accion por parte de un individuo.

Participacion: es el acto de involucrarse en una situacion vital.

Limitaciones en la Actividad son dificultades que un individuo puede tener en

el desempefio/realizacion de actividades.

Restricciones en la Participacion: son problemas que un individuo puede

experimentar al involucrarse en situaciones vitales.

Factores Ambientales: constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en

el que las personas viven y conducen sus vidas (20)
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Una requisito de las actividades de ocio es la sensacién de agrado por el
individuo que la realiza y otras caracteristicas son la eleccion libre que no

incluya las actividades de autocuidado, trabajo o colegio (20,21).

Son multiples los beneficios de la participacién en las actividades de ocio,
siendo esencial para promocién de la salud, autonomia personal, desarrollo
de habilidades, productividad, integraciébn comunitaria y satisfaccion con la

vida (20, 21).

La identificacion de posibles factores relacionados con la participacién son
esenciales para planificacién en los programas de rehabilitacion en busca de
mejor resultado y nuevas iniciativas de promocion de salud que contribuyan a

"Mejor calidad de vida" para los nifios con PC y sus familias (20,21).

La participacion social permite la creacion de amistades, adquisicion de
habilidades, adquirir conocimientos, expresar creatividad y a su vez

determinar los propdésitos en la vida.

La informaciébn en la literatura correspondiente a las actividades y
participacion social de los nifios con discapacidad es escasa, la mayoria han
utiizado una metodologia cuantitativa por medio de la aplicacion de
instrumentos formales (13). A su vez estos estudios revelan que tanto nifios
como adolescentes con PC tienen mayor restriccion en las actividades de

ocio y participacion social en comparacion con otros nifios (22).
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Majnemer et al. 2008 realiza una revision de la literatura acerca de las
actividades de participacién social en pacientes con PC y sus resultados
plantean participan en actividades pero estas a su vez menos diversas y
realizadas en comunidad, una menor participacion en actividades fisicas,
menor participacion en actividades artisticas como tocar un instrumento o
pintar, el compromiso motor es inversamente proporcional a la participacion
en actividades recreativas, Cl mas bajos se asocian a menor participacion
social, en cuanto al disfrute no se relacionaba con la limitacion o la deficiencia
que presentaran estos pacientes, se observo que el disfrute de las
actividades disminuye con el paso de los afios y cuando los padres presentan
mas ansiedad y estrés y por ultimo que presentaban mas disfrute de estas
actividades aquellos que asistian a un plan de rehabilitacion planteando que

estos facilitan la seguridad en la diferentes competencias (20).

Law et al (2004) evidencian que los nifios con PC presentan limitaciones en

los diferentes dominios de la participacion social, recreativa, educativa (20).

Michelsen et al (2009), en un estudio realizado en Europa (7 paises) en
nifios con PC entre 8 y 12 afios evidencian que existe menor frecuencia de
participacion si se compara con nifios normales, a su vez influenciada por
factores ambientales, legislaciébn y normatizacién en los diferentes paises

(23).

Wiseman, Davis y Polatajko (2005) plantean la participacion influenciada por

el contexto social en el cual esta el paciente mas que por el desarrollo
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madurativo (24).

Morris, Kurinczuk, Fiitzpatric y Rosembaum (2006), describen como la
habilidad manual, habilidad de movimiento, compromiso cognitivo; preceden
la participacion social, por lo cual se hace necesario la evaluacion de estas

actividades sea realizada desde diversas perspectivas (25).

Imms, Reilly, Carlin y Dood (2008), estudio en Australia, 114 nifios con PC,
con edades entre los 10 y los 12 afios por medio escala CAPE; 35 pacientes
correspondian a los estadios IV y V GMFCS, mostrando los niveles de
participacion mas bajos en las actividades formales de participacion,
recreativas y de auto superacion, siendo las mayoria realizadas en el hogar

que con participacion en la comunidad (26).

Law et al. (2006), en un estudio realizado en Canad4 utiliza la misma escala
(CAPE) con mayor tamafio de muestra (427 pacientes) con discapacidades
fisicas pero la mitad de los pacientes con diagnostico de PC; muestran que la
participacion se realiza mas en actividades informales, sociales y recreativas;
con menor diversidad en las actividades en los pacientes con bajo estrato

socioecondémico, cultural y familias monoparentales (27).

Engel y Yeger et al (2009) evaluaron 22 pacientes Israelis con PC y se realizo
una comparacién con 30 pacientes sin discapacidad, mostro diferencias entre
los dos grupos teniendo en cuenta la participacién y diversidad de las

actividades, observando los resultados mas desfavorables en los pacientes
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PC, de igual manera se encontrd mayor restriccion de las actividades en la

casa e individual (28).

Sparcle informa en su estudio con 812 nifios con PC en edades 8-12 afos,
utilizaron la escala Life H, el 32% de los pacientes correspondia a niveles
funcionales IV y V, el 30% con discapacidad cognitiva severa, evidenciandose
limitacién en la marcha, en habilidades motoras finas, discapacidad cognitiva,
y dificultad para la comunicacion; valorando la percepcion de los padres
encontré que presentaban menor participacion. Uno de los paises incluidos
en el anterior estudio fue Dinamarca, el cual ha logrado mejores resultados en
la participacion social, que se encuentra asociada a la politica social del pais

(29).

Actualmente es de interés el estudio de la participacion social en poblacién
discapacitada, la OMS propone que la evaluacion debe abarcar los siguientes

aspectos (19):

1. Fisico: autonomia, capacidades fisicas, realizacion de actividades
cotidianas.

2. Sicoldgica: sensacion de bienestar (ansiedad, emocion).

3. Social: relaciéon con los familiares, amigos y profesionales de la salud.
Para la evaluacion de esta encuesta se requiere integrar el concepto del
grupo de seguimiento y tratamiento medico, percepcion de familiares y
pacientes, realizando cuestionarios validados y estandarizados que seran

contestados por pacientes o cuidadores (19).
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Se han descrito hasta el momento varios intrumentos para la evaluacion de la

participacion social los describimos a continuacion:

1. CAPE: (Children’s Assesment of participation and enjoyment, King et al.
2004. Nifos y adolescentes de 6-21 afos hasta 55 afios con y sin
discapacidad, evalua la particpacion de las actividades de ocio fuera del
ambiente escolar (30) .

2. CASP (Child and Adolescent Scale of Patrticipation. Bedell (2004). Nifios
y adolescentes con traumatismo craneoencefalico y sin el; valora la
participacion en el hogar, colegio y comunidad (21).

3. FPQ (Frequency of participation Questionnaire). Michelsen et al. (2009).
Niflos con PC de 8-12 afios, evalua la frecuencia de participacion en
actividades relacionadas en el contexto social (21).

4, LAQ-PC (Life Style Assesment Questionnaire). Mackle et al. 2008.
Nifilos con PC de 4-6 afios. Valora la restriccion en la participacion de las
actividades (21).

5. LIFE-H (Assesment of life habits) for Children. Noreau et al. 2007. Nifios
con discpacidad de 5-13 afios. Evalua la participacion de las actividades de
ocio en la comunidad (21).

De los instrumentos descritos el Life H es el que mas componentes
contempla al evaluar la particpacion social y realizacion de actividades de
ocio, la dificultad y la necesidad de ayuda para la realizacion de dichas

actividades; valorando la percepcion de los padres o cuidadores.
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De los otros descritos se presentan varias limitantes asi:

CASP (Child Adolescent Scale of Participation); desarrollada para pacientes

con traumatismo craneoencefélico, es poco ultilizada.

FPQ (Frequency of Participation Questionnaire) del grupo SPARCLE al
evalauar 14 items no capta otros dominios de la participacién, grado de

participacion, con quien y donde las realiza (20,21).

LAQ-PC: presenta una baja coebertura por el rango de edad para el que fue

validado de 4-6 afios (20, 21).

CAPE (Children’s Assesment of participation and Enjoyment) una de sus
ventajas es la medicidon de la participacion de los pacientes, disefiada para

pacientes con y sin discapacidad de los 6 a los 55 afios. (20,30,31,32).

En resumen la poblacion discapacitada y dentro de ella los pacientes con PC
se encuentran mas vulnerables a la no participacion. Son pocos los estudios
en este ambito (3,19,33,34). Aun sin una descripcion precisa de los factores
secundarios asociados pero se postulan hasta la fecha la gravedad de la
discapacidad, edad, sexo, estado socioeconomico, el nivel educativo de los
padres, funcionamiento motor y cognitivo ya que el mayor compromiso motor
lleva a una mayor dependencia tanto para las actividades de autocuidado

como aquellas de participacion. (35).
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Se observa que en los estudios realizados predomina la exclusién de los
pacientes con compromiso severo en este caso los estados funcionales IV y

V.

El objetivo de este estudio es caracterizar la poblacion con PC en estado
funcionales IV y V haciendo énfasis en las actividades de bienestar, ocio y
participacion social para asi dar una mirada de la realidad de estos pacientes
en el instituto Roosevelt en Bogot4 y poder establecer posibles estrategias y
lineamientos que permitan optimizar un manejo integral desde el concepto

ampliado biopsicosocial.
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2. PROBLEMA

Teniendo en cuenta que los pacientes con PC en estados funcionales IV y V
presentan un mayor compromiso motor; a su vez van a presentar un mayor
riesgo de presentar aislamiento de actividades educativas, ocio y bienestar
dentro de la comunidad con impacto deletéreo en su calidad de vida y la de

sus cuidadores.

Es por esto se busca realizar una aproximacién del tipo de actividades de
participacion de estos pacientes en la sociedad para asi tener una base y

poder establecer futuras directrices para optimizar el tratamiento.

De esta manera, se establecid la pregunta de investigacion: ¢ Qué actividades

de participacion realizan los pacientes con PC en estados funcionales IV y V?
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3. JUSTIFICACION

La PC es una condicion de salud con mdltiples etiologias y de gran impacto
social y econdémico. Actualmente es una entidad crénica, no variable, el
tratamiento a largo plazo genera el consumo no despreciable del recurso
econdmico en salud y educacion si se tiene encuenta que requieren una
atencion interdisciplinaria con Pediatria, Neuropediatria, Fisiatria, terapias,
educacion especial cuyo objetivo busca optimizar la calidad de vida, por ello es
de gran importancia la realizacién de actividades de participacién social y ocio

que contribuyen al desarrollo individual.

El estudio busca identificar cuales son las actividades en las cuales participan
los pacientes con PC en estados funcionales severos dentro de la comunidad y
su posible interaccion con pares; con el fin de mejorar los protocolos de manejo

en esta patologia.

De esta manera, es de vital importancia el desarrollo de este estudio, ya que seria
la primera descripcion para Colombia, y de esta forma un avance en la
comprension e importancia de las actividades de participacion y ocio en una
poblacion discapacitada como lo son los pacientes con PC en estados

funcionales IVy V.
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4, OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GENERAL

Caracterizar la poblacion infantil con paralisis cerebral en estados funcionales V-
V y las actividades de participacion social en los pacientes que se les realizo la
evaluacion funcional motora en el Instituto de Ortopedia infantil Rossevelt en los
afios 2009 al 2012 por medio de aplicacion de encuesta telefénica a sus

cuidadores.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Describir las actividades de participacion social en los pacientes con PC en
estados funcionales IV y V como asistencia a paseos familiares, cine, parques de
recreo, ver television, cantar, jugar con pares, asistencia a fiestas infantiles y
reuniones sociales.

2. Describir la frecuencia de asistencia a estas actividades de participacion.

3. Describir el tipo de terapias y frecuencia recibida.

4. ldentificar la causa principal de PC de los pacientes que consultan a IOIR.

5. Describir la utilizacion de sistemas de movilidad.

6.Describir algunas caracteristicas sociodemogréaficas como procedencia, estrato

socioecondmico y nivel educativo de los padres.
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5. CONSIDERACIONES ETICAS.

En la realizacibn de este trabajo se tuvieron en cuenta las normas éticas
internacionales, particularmente la resolucién 8430 de 1993 en la que se regula
en nuestro pais la investigacién con seres humanos.

De acuerdo con la clasificacion de la mencionada resolucion 8430, se trato de una

investigacién con riesgo menor al minimo.

5.1 Dilemas éticos

Este proyecto no propone ningun dilema ético en cuanto a la autonomia del
paciente, no se pone en riesgo la vida, ni la integridad de los sujetos de
investigacion; no se genera omision en el actuar médico por parte de los
investigadores y el manejo de la informacion se realizaran de la misma manera en
todos los participantes protegiendo su identidad y respetando la confidencialidad
de los datos.

5.2 Declaracion de existencia de conflicto de interés

Los investigadores y co-investigadores de esta propuesta declaran no tener

conflictos de intereses en el desarrollo de este trabajo de investigacion.
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6. METODOLOGIA

6.1 Tipo de estudio

Se realiz6 un estudio observacional descriptivo de tipo corte transversal.

6.2 Poblacién

Pacientes con PC que asistieron al Instituto de Ortopedia Infantil Roossevelt
con estadios funcionales IV y V, a quienes se les aplicard una encuesta
telefénica disefiada por los investigadores, la cual sera validada con el 10% de
la muestra calculada. El estudio contemplara los pacientes que asistieron a la

Institucion durante el periodo comprendido entre 2009 al 2012.

6.3 Criterios de inclusion

Todos los pacientes con PC en estadios funcionales IV y V.

6.4 Criterios de exclusiéon

Pacientes con PC estadios funcionales |, II, IlI.

6.5 Procedimiento de recoleccion de la informacion

Se incluyeron todos los pacientes con PC en estados funcionales IV-V que
asistieron a la realizacion de evaluacion funcional motora en el Instituto de
Ortopedia Infantil Roosevelt en el periodo de tiempo de enero de 2009 a
noviembre de 2012, previa autorizacion y aprobacion del estudio por el Comite de

Etica de la institucion.
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Se tomaron los nameros telefonicos (fijos-celuares) de la poblacion seleccionada;
a los padres o cuidadores se les aplico el formato de encuesta de activiades de

participacion, éste se presenta en el anexo 1.

De esta manera se obtuvo la respuesta efectiva de la encuesta para un grupo de
155 pacientes con paralisis cerebral en estados funcionales V-V
Se consolidé la informacién y se cre6 una base de datos en Excel, procediendo al

analisis estadistico.

6.6 Procedimiento de recoleccidon y analisis de la muestra

Se realizaron llamadas a cada telefono (fijo-celular), en horas de la mafana,
tarde y noche; de aquellos de no respuesta inicial se efectuaron hasta 4 llamadas
en los mismos horarios y en dias diferentes.

Posterior a la aplicacion de la encuesta telefonica a los cuidadores los datos se

recolectaron con el programa Excel 2011.

6.7 Variables a evaluar

Las variables a evaluar en los pacientes con paralisis cerebral en estados

funcionales IV-V como edad, sexo, procedencia, estrato..
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Tabla 1. Descripcion de las variables

Variable Definicion Medida Escala
Paralisis Cerebral Clasificacion de Cualitativa Nominal
en estadios severidad
funcionales 1V y funcional de la
V. Paralisis
Cerebral segun
la Clasificacion
Motora Gruesa
GMFCS.
Hospitalizacion Manejo Cualitativa Nominal
en el periodo intrahospitalario
Neonatal en los 30
primeros dias de
vida.
Parto a termino Nacimiento con Cuantitativa Nominal
edad
gestacional
mayor a 37
semanas.
Parto Pre termind Nacimiento con Cuantitativa Nominal
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edad
gestacional
menor de 36

Semanas.

Utilizacion de

ayudas técnicas

Utilizacion  de
dispositivos
para la

movilidad.

Cualitativa

Nominal

Posicién en

dispositivo

Requerimiento
de ayuda o no
en el dispositivo

de movilidad.

Cualitativa

Nominal

Direccionamiento

Requiere de
ayuda o no para
tomar la
direccion de el
dispositivo  de

movilidad.

Cualitativa

Nominal

Giro de

dispositivo

Realizacion de
giros de forma

autosuficiente.

Cualitativa

Nominal

Autopropulsién

El paciente es

Cualitativa

Nominal
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de la silla de autosuficiente
ruedas. en el

desplazamiento

con la silla de

ruedas.
Es transportado Requiere Cualitativa Nominal
en coche transporte  en

coche empujado

por un adulto.
Movilidad en Descripcion de Cualitativa Ordinal
casa como realiza los

desplazamientos

en la casa con o

sin ayudas.
Movilidad en el Descripcion de Cualitativa Ordinal
colegio como realiza los

desplazamientos

en la institucion

educativa con o

sin ayuda.
Movilidad en la Descripcion de Cualitativa Ordinal
calle como realiza los
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desplazamientos

en la calle.

Asiste a terapias Manejo Cualitativa Nominal
terapéutico ya
sea terapia
fisica,
ocupacional, de
lenguaje u otras.

Asiste al colegio Asistencia a Cualitativa Nominal —
institucion Ordinal.
educativa ya sea
regular 0
especial.

Va al parque Asiste a parques Cualitativa Nominal
al aire libre.

Juega con otros Realiza Cualitativa Nominal

nifios interaccion por
medio de juegos
con otros nifos.

Ve programas de Cualitativa Nominal

TV

Va a pifiatas Asistencia a Cualitativa Nominal
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fiestas
infantiles.
Vaacine Asistencia a Cualitativa Nominal
recintos en los
que hay
proyeccion  de
peliculas.
Va a piscina Asistencia a Cualitativa Nominal
piscina.
Asiste a paseos Asistencia a los Cualitativa Nominal
familiares paseos
organizados por
la familia.
Escucha Paciente Cualitativa Nominal
Canciones escucha las
canciones.
Sigue Canciones. Paciente realiza Cualitativa Nominal
seguimiento de
las canciones ya
sea con
aplausos 0
balbuceos.
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6.8  Andlisis

El andlisis de variables se realizdé con el programa SPSS version 15.0 para
calculo de frecuencias y porcentajes absolutos y relativos, asi como la
verificacion de significancias estadisticas; se tomaron valores de p significativos

menores a 0.05 y se utilizo la prueba estadistica de Chi cuadrado de Pearson.
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7. RESULTADOS

De un total de 651 pacientes de la base de datos en los 5 estados funcionales de
PC en el IOIR 306 (47.3%) correspondian a los estados funcionales IV y V, de
este grupo se logro la aplicacién del instrumento (encuesta) para evaluacion de
actividades de participacion social a 155 cuidadores. De los 151 que no se
lograron incluir el 47% tenia el teléfono incorrecto, el 45% no contesto, 1,93%

cambio de domicilio, 1,29% no aceptaron.

De los 155 pacientes 85 pacientes (54.8%) correspondian al estado funcional V, y
70 pacientes (45.2%), al estado funcional IV. De este grupo de pacientes 53.5%
correspondian al sexo masculino y 46.4% al sexo femenino. La edad promedio

del grupo de pacientes encuestados fue de 10.25 afos.

El 63% procedian de Bogota y 50.3% pertenecia al estrato socioeconémico 2 y un

75% de los cuidadores tenian un bajo nivel educativo.
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Tabla 2. Edad y género de los pacientes

Edad Frecuencia Porcentaje
0-4 22 142 %
5-9 58 374 %

10-14 44 28.5%

15-19 21 13.5%

20-24 6 3.8%

25-29 2 1.2%

30-34 1 0.7 %

Mas de 35 1 0.7 %

Sexo Frecuencia Numero

Femenino 72 46%
Masculino 83 54%

*SPSS version 15.0

Tabla 3. Caracteristicas Sociodemograficas

Nivel educativo de los padres Frecuencia Porcentaje
No escolarizado 3 1.9%
Primaria 24 15.4%
Secundaria 27 17.4%
Bachiller 60 38.7%
Técnico 18 11.6%
Profesional 23 14.8%
Estrato socioeconémico Frecuencia Porcentaje
1 31 20 %
2 78 50 %
3 44 28 %
4 2 1.3%

*SPSS version 15.0
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Dentro de las causas de PC un 65.8% correspondié a la hipoxia perinatal, un
7.1% secuelas de meningitis bacteriana y/o viral, de etiologia idiopética en un

5.8%, 4,5% hemorragia intraventriculary el 5.2 % pos reanimacion.

Tabla 4. Causas de Paralisis cerebral

Hipoxia Perinatal 102 65,8
Secuelas de meningitis 11 7,1
Idiopaticas 9 5,8
Hemorragia Intraventricular IV 8 5,2
Pos Reanimacion 8 52
Kernicterus 5 3,2
Esquisencefalia 2 1,3
POP Cardiovascular 2 1,3
ACV perinatal 1 0,6
Ahogamiento 1 0,6
CMV Congénito 1 0,6
Dafio axonal difuso nifio zarandeado 1 0,6
Encefalitis herpética 1 0,6
Germinoma Pineal 1 0,6
Hematoma gestacional 1 0,6
Hipoglicemia 1 0,6
Total 155 100,0

*SPSS version 15.0

Con respecto a la evaluacién funcional motora GMFM 66 no se encontraron

diferencias con respecto a la participacion en los dos grupos.
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Tabla 5. Comparacion estados funcionales IV -V y GMFM 66.

1-9% 0,072 -
10-14% 0,077 )
15-19% 0 (2,156 - 125,801)
20-24% 0 (2,002 - 17,797)
25-29% 0,349 (0,618 - 3,853)
30-34% 0,003 (0,080 - 0,647)
35-39% 0 (0,035 - 0,432)
40-44% - -
45-50% - -

*SPSS version 15.0

De los pacientes encuestados el 140 (90%), utilizan algun tipo de dispositivo para
la movilidad; noventa y seis (61.9%) pacientes utilizan sistemas de basculamiento,
solo 1 paciente disponia de un sistema motorizado; 89% tienen dependencia para
el giro y direccionamiento. Con respecto propulsion se califico como mala para

el 67% de los pacientes.
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Tabla 6. Utilizacion de ayudas técnicas.

Porcentaje Frecuencia Porcentaje Frecuencia

OTP 84.28% 59 64.4% 59
Inmovilizador de rodillas 37.1% 26 23.5% 20
Silla de ruedas 17.4% 12 8.2% 7
convencional

Silla basculamiento 57.1% 40 65.8% 56
Bipedestador 12.8% 9 17.6% 15
Ortesis sedestacion 4.2% 3 2.3% 2
Silla coche 18.5% 6 16.4% 7

*SPSS version 15.0

Se encontré que 119 pacientes asisten a cualquier terapia (76.7%); 118 asisten
a terapia fisica (76%); 108 asisten a terapia ocupacional (69%); 103 asisten a

terapia de lenguaje (66.4%).

De los 119 pacientes el 45% asistian de 3-5 horas a la semana a terapias fisica,

ocupacional y de lenguaje independientemente del estado funcional (p0,388).

Tabla 7. Asistencia a Terapias y Frecuencia semanal.

Fisica 118 76 %
Ocupacional 108 69%
Lenguaje 103 66%

*SPSS version 15.0
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Como actividad formal de participacion evaluada se encontré que 60 pacientes
(32%), asistian a alguna institucion educativa regular o especial, discriminado asi

20% asistia a una institucion regular y 11,6% asistia a una institucion especial.

Dentro de las actividades no formales se encontré que el 98.5% de los pacientes
en estado funcional IV y el 98.8% en estado funcional V, escuchan musica de
forma pasiva; 94.2% para los pacientes en estado funcional IV y el 97.6% para el
estado funcional V son sentados frecuentemente por el acudiente frente al
televisor, 80% son llevados al parque, 75.7% para el estado funcional IV y el
84.7% para el estado funcional V son llevados a fiestas infantiles, 55% para el
estado funcional IV y el 43% para el estado funcional V juegan con otros nifios;
50% para el estado funcional IV y el 49.4% para el estado funcional V son
llevados piscina; 38.5% para el estado funcional IV y el 22.3% para el estado
funcional V son llevados al cine y 81.4% para el estado funcional IV y el 80% para

el estado funcional V asisten a paseos familiares. Tabla 4.

No se encontro diferencia significativa en las actividades de participacion en los

estados funcionales IV y V de los pacientes evaluados.
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Tabla 8. Actividades de Participacion social

Porcentaje Nimero Porcentaje Nimero
Escucha canciones 98.5% 69 98.8% 84
Ve programas de TV 94.2% 66 97.6% 83
Asiste a paseos familiares 81.4% 57 80% 68
Va al parque 75.7% 53 84.7% 72
Asiste a pifiatas 80% 56 77.6% 56
Juega con otros nifios 55% 55 43% 43
Va a la piscina 50% 35 49.4% 42
Va al cine 38.5% 27 22.3% 27

*SPSS version 15.0

Tabla 9. Comparacién actividades de participacién social en los dos estados
funcionales.

Escucha canciones 0,377 (0,777 - 1,960)
Ve TV 0,879 (0,659 - 1,626)
Asiste a paseos 0,941 (0,612 - 1,575)
Va al parque 0,643 (0,696 - 1,797)
Asiste a pifiatas 0,902 (0,603 -1,560)
i;‘ﬁeogsa con otros 0,089 (0,387 -1,069)
Va a Piscina 0,966 (0,570 - 1,710)
Va al Cine 0,106 (0,297 - 1,128)
Va al Colegio 0,001 (0,182 - 0,693)

*SPSS version 15.0
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8. DISCUSION

En el presente estudio se tomaron los datos de los 306 pacientes con PC
clasificados en la escala GMFCS en estados funcionales IV y V a quienes se le
realizo la evaluacion funcional motora en el periodo de enero de 2009 a
noviembre de 2012 siendo efectiva la aplicacion del instrumento (encuesta) para

evaluacion de actividades de participacion a 155 cuidadores de pacientes.

En ultimas cuatro décadas se ha observado un cambio en la epidemiologia como
en etiologia de la PC teniendo en cuenta la instauraciéon de los programas de
inmunizacion, desarrollo tecnolégico de las unidades de cuidado intensivo y todos
los programas de intervencion que han reducido la morbimortalidad en los recién
nacidos; sin embargo, estos cambios no se reflejan en la poblacién prematura
extrema y de muy bajo peso, quienes siguen teniendo una alta prevalencia de PC
reportada de 16%-28% por debajo de las 32 semanas, en el presente estudio se
observo que el 46.45% (p 0,002) eran pretérminos con una media de 30.4
semanas de edad gestacional, se observa como los factores perinatales son

determinantes en la presentacion de la PC.

Con respecto a la etiologia se encontré una mayor proporcion de pacientes con
paralisis cerebral secundarios a hipoxia perinatal 65%, difiriendo de la frecuencia
descrita para paises desarrollados (Norteamérica y Europa) donde es mucho
menor (28%)(3); lo que sugiere como las diferencias socioecondémicas se ven

reflejadas en los servicios de atencion en salud tanto de promocion, prevencion,
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atencion prenatal y del recién nacido; ademas de la presencia de un acceso
limitado en ciertas poblaciones, que a su vez se puede correlacionar con las
caracteristicas sociodemogréaficas que se observaron, ya que la mayoria de los
pacientes 50.3% tenian un bajo estrato y nivel educativo (estrato socioeconémico

2(p0,423)y 75.5% (p 0,063) nivel educativo bajo (21,22).

La funcibn motora se vio comprometida en los dos estados funcionales sin
diferencias entre los dos grupos evaluados y las actividades de participacion,
pudiéndose correlacionar el mayor compromiso motor con una mayor necesidad

de ayuda por terceros o cuidador en los estados funcionales IV y V.

En cuanto al desplazamiento y ayudas externas se encuentra que el 90% de los
pacientes (p 0,009) utiliza algun tipo de dispositivo para su desplazamiento ya sea
formulado o adquirido, predominando la utilizacion de sistemas de basculamiento
siendo el 57% para los pacientes en estados funcional IV y el 65.8% para el
estado funcional V (p0,265); se corrobora que para los niveles funcionales IV y V
la dependencia del giro (pO, 019), direccionamiento de los sistemas de
desplazamiento (p 0,021)fue alta en ambos grupos siendo 97%, finalmente la
propulsion fue asistida por un tercero o cuidador en el 75% de la poblacién
evaluada, siendo el 75.1% para el estado funcional V y el 61.4% (p0,239) para el
estado funcional 1V; también fue dependiente la movilidad en los tres escenarios
evaluados ( casa, colegio y espacios comunitarios) ya fuera cargado por un adulto
o empujado en una silla o coche, que en resumen demuestra que en los dos

estados funcionales la constante es la dependencia que se correlaciona con
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limitacion en la realizacién de actividades de autocuidado y participacion tanto en

numero como frecuencia, acorde con lo descrito en por Manjemer et al (2008)(15).

En el 76% (p0,038) de los pacientes predomino la asistencia a terapias (fisica,
76% , ocupacional 69%, y lenguaje 70,32%) sin encontrar diferencias entre los
dos grupos, siendo el objetivo de tratamiento prevenir las deformidades, promover
la independencia y el desarrollo individual; se destaca que es mayor el porcentaje
de asistencia si se compara con los resultados obtenidos por Racine et al. (2011)
que evalud los 4 estados funcionales ( I, Il, Il y IV) observando una asistencia a

terapia ocupacional del 50%, fisica 65% y de lenguaje del 32% (21) .

Ya en referencia a las actividades de participacion social evaluadas observamos
que la poblacion estudiada (Pacientes con PC en estados funcionales IV y V) se
caracteriza por tener un nivel bajo de participacion en actividades formales como
informales; estando en una franca condicion desfavorable con respecto a los
resultados encontrados en la literatura, Annette (2007) que reporta en su estudio
que un 50 % de los pacientes con paralisis cerebral se encuentran escolarizados
y en esta poblacion fue del 18.8% (p 0,000) ademas ellos encontraron que de
estos el 44% asistian a educacion especial que al compararlo con los resultados
de este estudio corresponde solo al 24% (p0,006); es marcada la diferencia
encontrada y los hallazgos no son mas alentadores si tenemos el estudio de L.C.
Magalhaes (2011) realizado para evaluacion de actividades de participacion en
poblacion discapacitada que incluia pacientes con paralisis cerebral que describio

un 70% de participacion escolar y 72% de actividades de juego, con lo cual es
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evidente que existen diferencias en la participacion si se tiene en cuenta el grado
de compromiso motor, como algunos factores externos como el bajo estrato
socioecondmico bajo y nivel educativo de los padres que pudieran condicionar la
posibilidad de acceso a programas de rehabilitacion integral o centros
especializados, correlacionandose con los resultados obtenidos por Law et al.
(2006) en el que observo que la participacion fue mas baja en familias de bajo

nivel educativo y socioeconémico. (9,11,13)

La frecuencia de realizacion no fue diferente en los dos grupos, sin encontrar

correlacion descrita en base a la frecuencia.

De las otras actividades evaluadas se encontré6 que el mayor porcentaje de los
pacientes escucha canciones en un 98% (p0,890), seguido de Ver TV 94% (p
0,280), asistencia a paseos familiares 84% p (0,823), asistencia al parque75% (p
0,250) , sin existir correlaciones especificas para estas actividades, pero que
permiten inferir que la mayoria de actividades que realizan estos pacientes son

completamente dependientes y pasivas (2,5,8).
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9. CONCLUSIONES

Los pacientes en estados funcionales IV y V muestran una baja participacion en
las actividades de participacion social formales (Asistencia la colegio), no formales
(jugar con nifios, ir al parque, al cine o0 a la piscina) y ocio; que se relaciona con la

marcada limitacién de la movilidad en estos pacientes.

El grado de deficiencia motora es determinante para la realizacion de actividades

de participacion social.

La hipoxia perinatal es la causa principal de discapacidad motora de inicio
temprano, lo que sugiere posibles fallas en la implementacion de los programas
de promocion y prevencion, control prenatal y atencion del recién nacido en los

centros hospitalarios de I-11 y Il nivel de complejidad.

Las secuelas pos reanimacion no son un porcentaje despreciable de paralisis
cerebral adquirida, es importante concientizar al personal de la salud sobre el
dafio neuroldgico secundario a la hipoxia y el cumplimiento de los tiempos

recomendados de reanimacion.

La utilizacion de ayudas técnicas no condiciona la realizacién de las actividades

de participacion.

No hay diferencias entre los estados funcionales IV y V en cuanto a las
actividades realizadas ya sean formales o no formales comportandose como un

mismo grupo.

53



La realizacion de terapias sin importar su frecuencia no se asocia con mejoria en
la capacidad participativa; por lo cual es de gran importancia sensibilizar al
personal de salud y a los familiares de los pacientes que el concepto de

rehabilitacion va mas alla de la asistencia a terapias.

La poblacién con discapacidad requiere disefios de programas que incrementen la
realizacion de actividades interaccion en la sociedad para la poblacién
discapacitada que promuevan el desarrollo individual y realizacion de actividades

de participacion.

Cabe destacar que es la primera descripcion en Colombia que incluye actividades
de participacion social en pacientes con PC y mas aun en estados funcionales
IV- V con un nimero de pacientes mucho mayor al encontrado en la literatura
mundial ya que la mayoria de los estudios excluyen este grupo poblacional.

(25,26,27,28).

Finalmente el presente estudio brinda panorama general y un poco sombrio
acerca de la participacion en los pacientes con pardlisis cerebral en estados
funcionales IV y V generando la inquietud para proponer nuevas investigaciones
que permitan evaluar de una forma mas directa las intervenciones terapéuticas
(frecuencia-duracién), determinar los factores relacionados con participacién en
actividades formales como informales, y calidad de vida; con el fin de realizar
modificaciones en los lineamientos de manejo en esta poblacion para optimizar el

tratamiento e inclusion social y a su vez determinar las causas y los factores
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asociados en busca de optimizar o crear programas de intervencion temprana con

el fin disminuir la incidencia de causas prevenibles de PC.
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10. RECOMENDACIONES

Se recomienda como parte del manejo en los pacientes con discapacidad, la
promocién para la realizacion de actividades de participacion social y ocio, con el
fin de optimizar el desarrollo individual y la calidad de vida.

Finalmente, recomendamos este estudio como punto de partida para futuros
trabajos, que evaluen las diferentes intervenciones terapéuticas en pacientes
con pardlisis cerebral, frecuencia, duracion y posibles factores determinantes para

la participacion.
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Anexo 1. FORMATO DE RECOLECCION DE INFORMACION
ENCUESTA DE ACTIVIDADES DE PARTICIPACION PARA PACIENTES CON

PARALISIS CEREBRAL EN ESTADOS FUNCIONALES IV-V.

ENCUESTA A CUIDADORES DE PACIENTES CON PARALISIS CEREBRAL.

Yo

identificado con CC:
en calidad de cuidador de
paciente de IOIR acepto la participacion de la

siguiente encuesta con fines académicos.

DATOS GENERALES

Nombre

Edad

Teléfono
Estrato Socioecondémico

Nivel educativo de los
padres

GMFMS 66

Estrato 1

Primaria

%

3 4 5 6

Bachillerato Pregrado

Postgrado

Lugar de Nacimiento

Fecha de Nacimiento

Causa de la paralisis

PERINATALES

Parto a termino

Si
No
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Parto
pretérminos

Cuantas semanas

AYUDAS TECNICAS 1. Si
2. No

En caso de si son formuladas 1. Si
2. No

En caso de si cual de los
siguientes:
A. OTP 1. Si
2. No
B. Inmovilizador de 1. Si
Rodillas 2. No
C. Caminador posterior 1. Si
2. No
D. Caminador anterior 1. Si
2. No
E. Muletas 1. Si
2. No
F. Bastones 1. Si
convencionales 2. No
G. Bastones canadienses. 1. Si
2. No
H. Silla de ruedas 1. Si
convencional 2. No
I. Silla de ruedas con 1. Si
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basculamiento 2. No
J.  Ortesis de sedestacién 1. Si
2. No
K. Silla de ruedas 1. Si
motorizada 2. No
L. Bipedestador 1. Si
2. No
M. No usa 1. Si
2. No
Direccionamiento 1. Dependiente
2. Independiente
Giro de dispositivo 1. Dependiente
2. Independiente
Autopropulsidn silla de ruedas 1. Bueno
2. Regular
3. Malo
4. Transportado en silla de ruedas
Es transportado en coche 1. Si
2. No

SISTEMA PREFERIDO DE
MOVILIDAD

SISTEMA PREFERIDO DE MOVILIDAD

Movilidad en casa

a0 oo

Arrastre o gateo en el piso

Camina solo sin agarrarse de nada
Cargado por un adulto

Empujado por un adulto en coche o silla
Se agarra de paredes o muebles
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T T oo

Camina sostenido de un adulto
Camina usando un equipo de ayuda
Auto propulsa una silla de ruedas
Maneja silla motorizada

No aplica

Movilidad en colegio o
institucion

T TSm0 o0 T

Arrastre o gateo en el piso

Camina solo sin agarrarse de nada
Cargado por un adulto

Empujado por un adulto en coche o silla
Se agarra de paredes o muebles
Camina sostenido de un adulto

Camina usando un equipo de ayuda
Auto propulsa una silla de ruedas
Maneja silla motorizada

No aplica

Movilidad en calle

T TSm0 o0 T

Arrastre o gateo en el piso

Camina solo sin agarrarse de nada
Cargado por un adulto

Empujado por un adulto en coche o silla
Se agarra de paredes o muebles
Camina sostenido de un adulto

Camina usando un equipo de ayuda
Auto propulsa una silla de ruedas
Maneja silla motorizada

No aplica

INTERVENCION TERAPEUTICA

Asiste a terapias

En caso de si frecuencia semanal en horas asi:

Terapia Fisica

30 minutos

lhora

2 horas

3-5 hora semanales

Terapia ocupacional

30 minutos
1 hora

N R R
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2 horas
3-5 horas

Terapia de lenguaje

30 minutos
lhora

2 horas
3-5 horas

Otras

Cual: Equinoterapia e hidroterapia vojta

W E|EWON P> W

30 minutos
2 horas
3-5 horas.

ACTIVIDAD DE PARTICIPACION SOCIAL

Asiste al colegio

Si
No

En caso de si responda.

Colegio Normal
Colegio especial

Frecuencia semanal en horas asi:

3-6 horas
7-12 horas
13 a 18 horas

Va al parque

Mas de 18 horas
Si
No

En caso de si responda frecuencia semanal en
horas:

2 horas
4 horas
6 horas
8 horas
Mds de 8 horas

Juega con otros nifios

Si
No

En caso de si responda

o 1 a1 O e [ B [ ([

1 vez a la semana
mas de tres veces por semana

Ve programas de TV

1. Si
2. No

En caso de si frecuencia en horas semanal

1 a5 horas
mas de 5 horas

Va al cine

1a3

66




3. Mas de tres
1. Si
2. No
1. 1lvez
2. 1a3
3. masde tres
1. Si
2. No
1. 1vezalafio
1. mas de dos veces al ano
1. Si
2. No
1. Si
2. No
1. Si
2. No
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