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Introduccion: Los nifios con paralisis cerebral (PC) presentan limitaciones en la
capacidad motriz gruesa y un menor desempefio en la movilidad en los entornos
cotidianos, que impacta en la funcionalidad y calidad de vida de los nifios y sus

familias.

Objetivo: Determinar la correlacion entre la capacidad motriz gruesa y el desempefio
en la movilidad en la poblacion pediatrica con paralisis cerebral en el Instituto de
Ortopedia Infantil Roosevelt en Bogota, Colombia, entre los afios 2011 al 2020.

Metodologia: Se evalud la funcion motriz gruesa, y la comunicacion de nifios con PC.
Se aplico un cuestionario sobre la movilidad dentro de la casa, el colegio y la calle. Se
establecieron correlaciones entre el tipo de movilidad y la funcion motriz gruesa y se

compard la movilidad en la casa con la movilidad en el colegio y la calle.

Resultados: Algunos nifios clasificados en el grupo de los que no gatean, pudieron
realizar este movimiento en casa. Un alto porcentaje de los nifios que caminaban con
ayuda, preferian gatear en casa. Los nifios que son independientes en casa, requieren
de equipos de ayuda para movilizarse en el colegio y la calle. Un bajo porcentaje de
niflos autopropulsaban una silla de ruedas para su movilizacién en los diferentes

entornos.

Conclusion: La movilidad de los nifios con PC cambia en los diferentes espacios. La

proporcién de nifios con movilidad dependiente se incrementa en el colegio y la calle

Términos clave: paralisis cerebral; nifio; discapacidad; movimiento; desempefio;

rehabilitacion.
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ABSTRACT

Introduction: Children with cerebral palsy have limitations in gross motor capacity and
lower mobility performance in everyday settings, which impacts the functionality and
quality of life of children and their families

Objective: To determine the correlation between gross motor capacity and mobility
performance in the pediatric population with cerebral palsy at the Roosevelt Institute
of Children’s Orthopedics in Bogota, Colombia, between the years 2011 to 2020.

Methodology: Gross motor function and communication of children with CP were
evaluated. A questionnaire on mobility within the home, school and the street was
applied. Correlations were established between the type of mobility and gross motor
function, and mobility at home was compared with mobility at school and on the street.

Results: Some children classified in the non-crawling group were able to perform this
movement at home. A high percentage of the children who walked with support
preferred to crawl at home. Children who were independent at home require support
devices at school and on the street. A low percentage of children self-propelled a

wheelchair.

Conclusion: The mobility of children with CP varies across different spaces. The

proportion of children with dependent mobility increases in school and in the street.

Key words: Cerebral palsy; child; disability; movement; performance; rehabilitation.
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1. FORMULACION DEL PROBLEMA
1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La paralisis cerebral es un trastorno que se origina de una lesién en el sistema
nervioso central en el periodo neonatal, caracterizado por un conjunto de afectaciones
como en el tono muscular y el control motor selectivo; esta patologia se asocia a
complicaciones esqueléticas, que en consecuencia pueden comprometer la postura 'y
movilidad (1-3).

Existen diversas clasificaciones de esta patologia segun la distribucion de la lesion
neurologica, las alteraciones en el tono muscular o la presencia de movimientos
anormales; también existen escalas que clasifican a los pacientes segun su capacidad
motriz gruesa como el sistema de clasificacion de la funcion motriz gruesa (GMFM)
gue es una prueba estandarizada ampliamente utilizada en el entorno clinico,
disefiada para medir el cambio en la capacidad motriz gruesa de los nifios con paralisis
cerebral (4,5).

La paralisis cerebral es la principal causa de discapacidad motora en la poblaciéon
pediatrica, se ha observado una prevalencia de 1 a 4 por cada 1000 nacidos vivos (6);
se ve afectado el desarrollo adecuado de la capacidad motriz gruesa asi como el
desempeiio en la movilidad en los diferentes entornos cotidianos del paciente;
representa un importante problema de salud publica, no sélo por las complicaciones
motoras sino también por su repercusion en la salud mental, y en consecuencia, en la
calidad de vida tanto de los pacientes como de su familia (7—10), adicionalmente se
han observado los altos costos en salud que genera el adecuado mantenimiento de

un nifio con paralisis cerebral.

En términos de movilidad, la capacidad hace referencia a las habilidades del nifio en
situaciones y ambientes controlados que no hace parte de la vida real, refleja lo que
puede hacer; por su parte el desempefio se define como la ejecucion de actividades

en entornos cotidianos, como el hogar, la escuela y la comunidad (11,12).

Se han desarrollado herramientas basadas en cuestionarios a padres y convivientes

con el fin de evaluar el desempefio en el contexto ambiental del paciente, que han
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demostrado ser fuentes sensibles, confiables y validas de informacién al momento de
definir una intervencion y evaluar la respuesta en el tiempo (13,14). Uno de estos
cuestionarios es el Sistema preferido de la movilidad desarrollado por Tieman y
colaboradores (15), que evalta los métodos habituales de movilidad del nifio en el
hogar, la escuela y los entornos al aire libre 0 comunitarios que tiene la finalidad de
medir el desempefio tipico de los nifios en sus entornos cotidianos; estos autores
demostraron las diferencias entre la capacidad demostrada en entornos clinicos y el
desempeiio de las actividades de la vida diaria y la movilidad en pacientes con
limitaciones fisicas, lo que indica que no es confiable extrapolar datos de capacidad

al desempefio en la movilidad.

Si bien la evaluacion clinica de la capacidad motriz gruesa ha demostrado ser
confiable y vélida (16,17), las discrepancias encontradas con los informes de los
familiares sobre el desempefio de la movilidad en sus diferentes entornos cotidianos
(18), puede representar un problema al momento de cumplir objetivos terapéuticos
establecidos, sin tener en cuenta el contexto personal y ambiental de los pacientes.
Por lo tanto, para disefiar las politicas y programas de rehabilitacion, es importante

identificar los factores que pueden afectar la movilidad del nifio con PC.

Diferentes factores psicosociales pueden restringir la movilidad del nifio con PC. Por
ejemplo, si bien algunos nifios son capaces de autopropulsar una silla de ruedas, la
familia prefiere transportar al nifio en coche a causa de la imagen negativa que
representa una silla de ruedas. Otros nifios, tienen la capacidad de manejar una silla

motorizada pero los costos limitan su adquisicion.

Los factores que afectan la movilidad del nifio con PC en la casa y la comunidad han
sido estudiados en otros paises (15). Sin embargo, hasta ahora no se ha llevado a
cabo ningun estudio para describir con detalle los métodos de desplazamiento del nifio
con PC y su correlacion con la capacidad motriz gruesa en Colombia, teniendo en
cuenta las dificultades en el transporte y la gran cantidad de barreras fisicas pueden

afectar los desplazamientos de los nifios con PC tanto en el hogar como en la calle.

La intencion de este estudio es describir las caracteristicas sociodemograficas y

clinicas, asi como las caracteristicas de los desplazamientos del nifio en su vida diaria
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(desempefio) y compararlos con la capacidad motriz gruesa evaluada en el medio

clinico (capacidad), en una cohorte de pacientes con paralisis cerebral en Colombia.

Lo anterior cobra importancia como herramienta 0til en la toma de decisiones respecto
a las intervenciones disponibles, asi como para evaluar la respuesta y el efecto a lo
largo del tiempo con el objetivo de mejorar tanto su capacidad motriz como su

desempeiio de acuerdo a su contexto cotidiano.
1.2. JUSTIFICACION

En investigaciones previas se identific6 que existen discrepancias entre la capacidad
motriz gruesa medida en el entorno clinico y el desempefio en la movilidad en los

diferentes entornos cotidianos, referido por los padres y cuidadores (18).

Es pertinente identificar cual es la correlacion entre la capacidad motriz gruesa de los
pacientes con paralisis cerebral y el desempefio en la movilidad en poblacién
colombiana, para orientar las intervenciones y llevar a cabo tratamientos costo-
efectivos, para conseguir impactar significativamente en la funcionalidad y calidad de

vida tanto del paciente como de sus familiares a lo largo del tiempo.

Adicionalmente, conocer los factores contextuales que afectan el desempefio en la
movilidad del nifio con PC permitira un mejor enfoque de los objetivos terapéuticos
adaptados al contexto personal y ambiental del paciente, teniendo en cuenta las
problematicas sociales presentes en paises de ingresos medios y bajos como

Colombia.
1.3. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢,Cudl es la correlacion entre la capacidad motriz gruesa y el desempefio en la
movilidad de la poblacién pediatrica con paralisis cerebral entre los afios 2011 al 2020

en Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt en Bogot4, Colombia?
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2. MARCO TEORICO

2.1 DEFINICION

En el 2006 el panel internacional para la definicion de pardlisis cerebral propuso la
siguiente definicion: “La paralisis cerebral (PC) es un grupo de trastornos
neuromotores, No progresivos, permanentes que afectan el tono, la postura y el
movimiento, causados por una dafio o anomalias cerebrales durante el desarrollo
prenatal al neonatal” (1). Consecuentemente se producird una limitacién en las
capacidades funcionales y puede estar acompafiado de alteraciones diversas en la
comunicacion, vision, audicion, déficit cognitivo, epilepsia y complicaciones musculo
esqueléticas como: fracturas secundarias a osteoporosis, displasia y luxacion de

cadera y escoliosis (2,3).
2.2 FACTORES DE RIESGO ASOCIADOS A LA PARALISIS CEREBRAL

Multiples factores se han asociado con un mayor riesgo de padecer paralisis cerebral.
El Instituto Nacional para la Excelencia en la Salud y la Atencién (19) en el 2017,
identifico los factores de riesgo mas importantes divididos en los periodos de
desarrollo mas criticos: “prenatal, perinatal y postnatal”. Entre los factores de riesgo
gue se han relacionado con el periodo prenatal se encuentran las restricciones de
crecimiento intrauterino (20,21), las infecciones intrauterinas que son mas
infrecuentes, algunas de estas son la rubéola, la toxoplasmosis, la infeccién por Zika,
Chikungufia, herpes simple y el citomegalovirus (22—24). Los productos de embarazos
multiples tienen un mayor riesgo de presentar PC, debido al bajo peso al nacery a la
prematuridad (25,26).

Entre las causas perinatales se encuentran los eventos hipoxicos (27), en los
neonatos predominan los eventos isquémicos aunque también puede producirse
eventos hemorragicos por diferentes causas, entre las mas relacionadas se
encuentran la trombosis placentarias, las trombofilias, las alteraciones congénitas
cardiacas (28) o la preeclampsia y la arteria principalmente afectada es la cerebral
media (29,30). En la etapa postnatal la infecciones como la meningitis o la sepsis

juegan un papel muy importante (31).

10



& V4D o @ UNIVERSIDAD CES
VS 1% INSTITUTO _ :
%;& Roosevelt g Un compromiso conla excelencia

UNIVERSIDAD DEL ROSARIO
Si bien son ampliamente estudiados los factores de riesgo que aumentan el riesgo de
padecer paralisis cerebral en las diferentes etapas del desarrollo, existen otros
factores de riesgo asociados al entorno del paciente, entre los que se encuentran: el
nivel educativo de la madre, la cantidad de controles prenatales, la edad y peso de la
madre (32), la raza (33), entre otros.

2.3 EPIDEMIOLOGIA DE LA PARALISIS CEREBRAL

La paralisis cerebral es la principal causa de discapacidad en la infancia, segun el
Centro de Enfermedad Control y Prevencién (CDC) (6). Se ha estimado una
prevalencia del 1 a 4 por cada 1.000 nacidos vivos y se ha observado una disminucion
de la prevalencia de PC en paises con mayores recursos. Los ultimos estudios
realizados en el 2010 por la Red de Monitoreo de Discapacidades del Desarrollo y
Autismo (ADDM), evidenciaron que 1 de cada 345 nifios en los Estados Unidos
presentan PC y se incluyeron zonas como Alabama con una prevalencia de 2,4 por
cada 1.000 nacidos vivos, Missouri con 2,7 por cada 1.000 nacidos vivos y Wisconsin

con 2,4 nacidos vivos, (34).

En Europa la prevalencia de PC también disminuy6 de un 1,90 a 1,77 por cada 1.000
nacidos vivos, con una disminucion significativa en los nifios de muy bajo peso al nacer
(1.000 a 1.499 gramos), cuya prevalencia descendio de 70,9 al 35,9 por cada 1.000
nacidos vivos (35); asi mismo, la prevalencia en China ha disminuido de 1,6 a 1,25
por cada 1.000 nacidos vivos entre 1999 y 2017 (36).

En Latinoamérica, no existe un programa de vigilancia epidemiolégica para la PC. los
datos aun son escasos, se han realizado estudios que podrian estimar la prevalencia
en esta poblacion. En Cuba se realizd un estudio en el que se incluyeron 58.966
nacidos vivos en la provincia de Matanza, en donde se encontré una prevalencia
global de paralisis cerebral de 1,81 por cada 1.000 nacidos vivos (37). En Cuenca,
Ecuador se reportd un estudio retrospectivo en el afio 2000, en el INNFA (Instituto
Nacional del Nifio y la Familia), donde se incluyeron 127 nifios con PC y se evidencio
gue el tipo de PC mas frecuente fue la tetraparesia espastica (40,98%); entre las
causas de PC encontraron la hipoxia perinatal (75,59%) y encefalitis (11,2%),

adicionalmente los trastornos neuropsiquiatricos y médicos asociados a la PC se

11
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presentaron en un 89% de los pacientes, el méas frecuente fue la epilepsia (35,96%)
(38).

En México, aproximadamente el 10% de los pacientes con discapacidad tienen un
diagnéstico de PC, de los cuales el 60 % son de tipo espastica (39); en el afio 2019
se realiz6 la segunda reunién del proyecto “ Incidencia de PC y morbilidad neurolégica
asociada en niflos de Nuevo Ledén, México”, en donde se dieron a conocer los
resultados preliminares de la incidencia de PC en México, puesto que se desconocen
los datos estadisticos, donde se evidencié una incidencia de 3 por cada 1.000 nacidos
vivos (40).

En Colombia las estadisticas de prevalencia e incidencia de PC son muy escasas. El
Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE), reportd para el afio
2020, que los nifios con discapacidad en Colombia corresponden al 15% en nifias y
8% en nifos; segun el diagnostico principal, las enfermedades mas frecuentes fueron:
“los trastornos mentales y del comportamiento” con un 18,4% y “ las enfermedades
del sistema nervioso” con un 14,5 % (41). En el afio 2004, Chaskel y colaboradores
(42), realizaron un estudio transversal en el que se analiz6 una muestra de 96 registros
del historias clinicas en el Hospital Militar Central en Bogota, y se evidencido que
aproximadamente de 2 a 4 por cada 1.000 nacidos vivos al afio en Colombia, podrian
presentar PC y alrededor del 15% de los lactantes, tienen antecedente de parto

prematuro.
2.4 CLASIFICACION DE PARALISIS CEREBRAL

Existen muchas escalas para clasificar los trastornos motores que se presentan en
pacientes PC. Los mas usados son los propuestos por Ingram (7,43), que describen

el tipo de trastorno motor, los sintomas, la gravedad de lalesidén y la ubicacion de esta.

12
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Tabla 1. clasificacion topografia de la pardlisis cerebral (6,43)

Caracteristica
Trastorno

Ataxia Falta de control muscular de los movimientos voluntarios, la cual
puede tener afectacion unilateral o bilateral

Discinesia Presencia de movimientos involuntarios y anormales, en los
cuales se presenta con cambio continuo de tono muscular, este
puede afectar una o varias extremidades

Diplejia Alteraciones del movimiento de predominio en miembros
inferiores

Hemiplejia  Comprende las alteraciones en el movimiento de un solo lado
del cuerpo, el cual puede ser izquierdo o derecho

Tetraplejia  Afectacion tanto motora como sensitiva de las cuatro
extremidades

Mixta Afectacion del movimiento que comprende varios trastornos en

un paciente

Aunque la clasificacién topogréafica es util porque identifica los segmentos de las
extremidades en los que puede haber espasticidad, esta no es muy fiable y no siempre
es posible realizar una clasificacion precisa. Lo anterior ha llevado a que la
Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SPCE) simplifique la distribucién topografica
en 'unilateral' y 'bilateral’ (43,44). De manera similar, la SPCE realizé una clasificacion

simplificada, dividiéndola en tres grupos principales: espastica, distonica y ataxia.

La PC espéastica es la manifestacion mas comun y afecta al 80% de los pacientes, se
caracteriza por presentar un aumento en el tono muscular, asi como posturas
anormales, y hiperreflexia y reflejos patolégicos. La ataxia, se caracteriza por
inconvenientes con la coordinacion, es la menos frecuente de todas y al contrario de
la PC espastica el tono muscular se encuentra disminuido. Aquella variante que no
puede ser clasificada en ninguna de las anteriores, se describi6 como paralisis

cerebral distonica y se caracteriza por movimientos anormales involuntarios,
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estereotipados, repetitivos y los cuales cambian con el tiempo, los mas frecuentes

encontrados son la marcha coreica y la distonia (43).

La PC también se clasifica segun el grado de funcionalidad, la escala mas utilizada es
el sistema de clasificacion de la funcion motriz gruesa (GMFCS por sus siglas en
inglés), la cual evalia movimientos autoiniciados y describe las dificultades del nifio
para su movilidad, la necesidad de asistencia y la ayuda en los desplazamientos en
nifios entre 2 y 18 afos. Esta se divide en 5 niveles (2,45).

Tabla 2. Clasificacion de la funcion motriz gruesa (GMFCS) (43)

GMFCS

Nivel

I El nifio salta y camina sin apoyo, pero tiene alteraciones con el equilibrio
y la velocidad, no requiere de dispositivos de apoyo

Il El nifio requiere barandas o asistencia de un adulto para subir o bajar
escaleras y la capacidad para correr y saltar esta muy disminuida, no
utiliza dispositivos de apoyo

1] El nifio requiere de uso de silla de ruedas en espacios exteriores y uso de
equipo de ayuda para desplazarse en espacios cerrados

\Y El nifio requiere de uso de silla de ruedas en espacios exteriores e
interiores

\% No tiene control de posturas antigravitatorias y debe ser movilizado

Otra clasificacion funcional, en la cual se evalta las habilidades comunicativas del
paciente en un entorno habitual, se conoce como CFCS (Sistema de clasificacion de
funciones de comunicacion) que evalla la forma de expresiéon y la recepcion de la
informacion. Es incluido con frecuencia en la valoracion del paciente con PC, puesto
gue para realizar una comunicacion eficaz requiere de un adecuado procesamiento
de la informacion y un 30-85% de pacientes con PC presentan alteraciones en la

comunicacion (45-47).
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2.5 MOVILIDAD EN PARALISIS CEREBRAL

Las alteraciones de la marcha y las dificultades en la movilidad en la casa y la
comunidad son prioridades en la evaluacion y manejo del nifio con paralisis cerebral

y ocupan una parte importante de su rehabilitacion (48).

Los principales factores relacionados con la movilidad del nifio con PC en la casay en
los distintos espacios de la comunidad son la funcibn motriz gruesa, las alteraciones
cognitivas y visuales, las comorbilidades esqueléticas y las alteraciones de las
destrezas manuales (49,50). Entre estos factores, la capacidad motriz gruesa es el
principal determinante de la movilidad del nifio con PC (15,51-53).

Ademas de la capacidad motriz gruesa, de las alteraciones cognitivas y visuales y de
las comorbilidades esqueléticas, otros factores afectan la movilidad cotidiana o el
desempeiio del nifio con PC. Es decir, los nifios con las mismas capacidades fisicas
y cognitivas pueden tener desempefios diferentes para la movilidad en diferentes
espacios. Aunque generalmente los nifios con PC cuentan con equipos de ayuda para
la movilidad (bastones, caminadores, sillas de ruedas) los espacios en la casa y la
comunidad no siempre permiten su uso. La movilidad del nifio cambia de acuerdo con
las facilidades que ofrece el espacio fisico (54). En la casa, muchos nifios se
desplazan mediante gateo o apoyandose de los muebles o incluso caminan sin ningun
apoyo externo, pero en la calle prefieren el apoyo de un adulto o el uso de una silla de
ruedas (54).

2.6 MEDIDAS DE EVALUACION FUNCIONAL

Desde el punto de vista de movilidad en pacientes con alguna discapacidad fisica, es
indispensable tener en cuenta la funcionalidad en términos de capacidad que se ha
definido como las habilidades del nifio en una situacion definida aparte de la vida real,
por ejemplo, el contexto clinico y refleja lo que el nifio puede hacer cuando el entorno
es controlado. Por su parte, el desempefio hace referencia a lo que el nifio realiza de

actividades en entornos cotidianos como el hogar, la escuela y la comunidad (11,12).

El estdndar de oro para la medicién de la capacidad motriz gruesa es la escala GMFM

y ha sido ampliamente utilizada ya que ha demostrado ser valida, confiable y sensible
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a cambios clinicamente significativos (55). Esta escala consiste en la evaluacion de la
capacidad motriz medida en un entorno controlado (sin ruido, superficies planas) y sin
el uso de dispositivos ortésicos y de ayuda para la marcha, bajo la supervisién de un
terapeuta, quien permite un maximo de 3 intentos, en los cuales se registrara el de

mejor ejecucion (4).

La escala de la funcion motriz gruesa (GMFM) cuenta con una versioén original que se
compone de 88 items agrupados en 5 dimensiones: 1. acostado y rodando,2. sentado,
3. gateando y arrodillado, 4. de pie, 5. caminar, correr y saltar, los cuales, cada uno
se evalla de 0-3, en donde 0 indica que el menor no es capaz de realizar la actividad,
1 indica que el nifio realiza la actividad menos de un 10 %, 2 el nifio realiza la actividad
mas de un 10 % hasta un 90% y 3 el nifio es capaz de completar la actividad. Es una
herramienta muy util para evaluar la capacidad motriz gruesa de funcionamiento en
pacientes menores de 2 afos, con estado funcional V y discapacidades diferentes a
la PC (4). La version GMFM-66 es la que se encuentra validada en pacientes con PC
(56); esta difiere de la version original al ser una escala de intervalo y para el calculo
del puntaje y en cada dominio, se encuentran tareas de diferente complejidad, que se
basa en la dificultad de su ejecucion (57). Esta herramienta ha sido utilizada en la
practica clinica y en la investigacion, principalmente para establecer objetivos

terapéuticos y medir la respuesta a intervenciones, a lo largo del tiempo (58).

El analisis tridimensional de la marcha es otra herramienta de evaluacion objetiva de
la capacidad motriz muy uatil principalmente para evaluar la respuesta a las
intervenciones (59), mediante el andlisis de los parametros temporales, de cinética y
cinematica. Estudios previos han demostrado una correlacién y concordancia con
medidas de evaluacion clinicas observacionales y basadas en cuestionarios a padres
(60,61), lo cual toma importancia en paises subdesarrollados donde un porcentaje
significativo de la poblacibn no puede acceder a este tipo de evaluaciones

instrumentales por sus costos y disponibilidad.

En cuanto a las herramientas clinicas subjetivas, la mayoria de ellas se tratan de
cuestionarios aplicados a padres o convivientes y se ha demostrado que la calidad de

este tipo de informacién, es valida y confiable para evaluar el desempefio del
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movimiento del nifio (13,14). Uno de estos cuestionarios es el FMS (Functional Mobility
Scale) también desarrollado con la finalidad de demostrar el desempefio de los nifios
en la movilidad; es aplicable a partir de los 6 afios y se tiene en cuenta el reporte de
los padres o el paciente obteniendo una puntuacion de 1 a 6 de acuerdo al grado de
asistencia requerido siendo movilidad, durante la marcha en tres distancias (5, 50 y
500 m), las cuales no son especificamente medidas sino que se toman como

referencia para representar el hogar, la escuela y la comunidad (62).

Tieman y colaboradores (18), desarrollaron otra herramienta que consiste en una
escala realizada para los padres de los nifios respecto a los métodos habituales de
movilidad en entornos cotidianos como el hogar, la escuela, y comunidad o al aire
libre. Estos autores también demostraron que efectivamente existen diferencias entre
la capacidad (GMFM) y desempefio de la movilidad (cuestionario a padres) en los
nifilos con PC y consideran relevante el estudio de factores personales y ambientales
como posibles contribuyentes del desempefio en la movilidad. Los resultados de estos
autores en consecuencia determinan que, con el fin de definir intervenciones y evaluar
respuesta, asi como definir objetivos terapéuticos, las evaluaciones de la capacidad
motriz gruesa no aportan la informacién suficiente respecto al desempefio en la

movilidad de estos pacientes en sus entornos cotidianos y reales.
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3. HIPOTESIS

La hipétesis nula: HO: No existe correlacion entre la capacidad motriz gruesa y el
desempefio en la movilidad en la poblacién pediatrica con paralisis cerebral en el
Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt en Bogota, Colombia entre los afios 2011 al
2020.

La hipoétesis alterna: H1: Existe correlacién entre la capacidad motriz gruesa y el
desempefio en la movilidad en la poblacién pediatrica con paralisis cerebral en el
Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt en Bogota, Colombia entre los afios 2011 al
2020.
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4.0BJETIVOS

4.1 GENERAL

Determinar la correlacion entre la capacidad motriz gruesa y el desempefio en la
movilidad en la poblacion pediétrica con paralisis cerebral en el Instituto de Ortopedia
Infantil Roosevelt en Bogota, Colombia entre los afios 2011 al 2020.

4.2 ESPECIFICOS
Describir los factores sociodemograficos y clinicos de la muestra seleccionada.

Describir los métodos de movilidad en los diferentes entornos (casa, escuela y

comunidad).

Analizar la correlacion entre la capacidad motriz gruesa (GMFM-66) y el desempefio

en la movilidad (Sistema Preferido de Movilidad).
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5.METODOLOGIA

5.1 ENFOQUE

El enfoque metodoldgico utilizado en esta investigacién es cuantitativo, ya que se
recolectaron los datos con base en una medicidbn numérica y se utilizé un método

bioestadistico para el analisis de los datos.
5.2 TIPO Y DISENO DE ESTUDIO

Se disefid un estudio tipo cohorte retrospectiva, a traves de la revision de registros de
la base de datos File maker pro 11.0 entre el afio 2011 hasta el afio 2020 del Instituto

de Ortopedia Infantil Roosevelt en Bogota, Colombia.

5.3 POBLACION
5.3.1 POBLACION UNIVERSO

Pacientes pediatricos entre 6 y 12 afios con diagnostico de paralisis cerebral que
cuenten con mediciones de la capacidad motriz gruesa (GMFM) y desempefio

(cuestionario para padres) en Colombia.
5.3.2. POBLACION ELEGIBLE

La poblacion en estudio esta constituida por nifios entre 6 y 12 afios con diagnostico
de paralisis cerebral que cuenten con mediciones de la capacidad motriz gruesa
(GMFM) y desempefio (cuestionario para padres), que se encuentren en seguimiento
de su patologia y tratamiento en el Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt desde el
afio 2011 hasta el afio 2020.
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5.4 DISENO MUESTRAL

El estudio parti6 de un muestreo no probabilistico por conveniencia dado que se
tomaron los datos registrados en la base de datos File maker pro 11.0
correspondientes a pacientes que cuentan con seguimiento clinico en el Instituto de

Ortopedia Infantil Roosevelt, entre el afio 2011 y el afio 2020.

5.5 CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION
5.5.1 CRITERIOS DE INCLUSION

Para el siguiente estudio se incluyeron registros de pacientes entre 6 y 12 afios con
diagnaostico de paralisis cerebral que contaron con mediciones de la capacidad motriz
gruesa (GMFM-66) y desempefio (cuestionario para padres), en seguimiento de su
patologia y tratamiento en el Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt en Bogota entre
los afios 2011 y 2020.

5.5.2 CRITERIOS DE EXCLUSION
En cuanto a los criterios de exclusion se tendran en cuenta:

Registros de pacientes que hayan recibido manejo con inyecciones de neurotoxina
botulinica en miembros inferiores espasticos, cirugia de rizotomia dorsal selectiva o
manejo con baclofeno intratecal, ya que estas intervenciones terapéuticas alteran de

forma significativa la funcion motriz gruesa.

5.6 DESCRIPCION DE LAS VARIABLES

5.6.1 Diagrama de variables

Se tuvo como variable dependiente, el cuestionario para padres de métodos

habituales de movilidad en hogar, escuela y comunitarios como variable objeto de
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estudio; como variable independiente sera el instrumento de medicion de capacidad
motriz gruesa (GMFM-66); las demés variables corresponden a todas las incluidas en
los grupos de caracteristicas sociodemograficas y caracteristicas clinicas, tal y como

se detalla en el siguiente diagrama:

Desemperio en movilidad

(Sistema preferido de
movilidad)

llustracion 1. Diagrama de variables

5.6.2 Tabla de variables

Las variables seleccionadas se clasifican segun su naturaleza y nivel de medicion de

la siguiente manera:
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Tabla 3. Tabla de variables
Definicion Categorias Naturaleza  Nivel de
Variables medicion
sociodemogréficas
Edad Afios cumplidos NUmero de afios Cuantitativa Razoén
Sexo Sexo bioldgico del 1. Masculino Cualitativa Nominal
paciente 2. Femenino dicotémica
Escolaridad Estado de Educacion regular Cualitativa Nominal
escolarizacion Educacion
inclusiva/lnstitucion
o Fundacion
Eduacion en casa
No escolarizado
Zona Tipo de poblacion 1. Rural Cualitativa Nominal
en la que reside 2. Urbano dicotomica
Estrato Nivel 1. Bajo-bajo Cualitativa Ordinal
socioeconémico socioeconémico 2. Bajo
reportado el lugar 3. Medio-bajo
de residencia 4. Medio
5. Medio-alto
6. Alto
Variables clinicas Definicién Categorias Naturaleza Nivel de
medicion
Distribucién de la Tipo de trastorno Cualitativa Nominal
lesion motor segun 1. Unilateral dicotomica
ubicacion de la 2. Bilateral
lesion
Tipo De acuerdo a Espastica Cualitativa Nominal
caracteristicas en Discinética
tono muscular o Hipoténica
movimientos Atéxica
anormales Mixta
Nivel funcional Sistema de | Cualitativa Ordinal
GMFCS clasificacion de la 1l
funcién motriz Il
gruesa v
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Definicion Categorias Naturaleza  Nivel de
Variables medicion
sociodemogréficas
\%
Nivel funcional CFCS Sistema de | Cualitativa Ordinal
clasificacion de la I
funcion de |l
comunicacion \%
V
Variable Definicién Categorias Naturaleza Nivel de
independiente medicion
GMFM-66 Puntuacién No gatea Cualitativa Ordinal
(porcentaje) del Gatea (Item 44)
instrumento de Camina con apoyo
evaluacién de la (Item 65, 66)
funcion motriz Camina sin apoyo
gruesa (Item 70)
Variable Definicién Categorias Naturaleza Nivel de
dependiente medicidn
Sistema preferido de  Puntuacion de 0. No realiza el Cualitativa Nominal
movilidad cuestionario para método de dicotomica

padres de
métodos
habituales de
movilidad en
hogar, escuela y
comunidad:

1.Camina solo sin
agarrarse de nada
2.Se agarra de
paredes o]
muebles

capacidad en el

entorno
1. Realiza el
método de

capacidad en el

entorno
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Definicion Categorias Naturaleza  Nivel de
Variables

medicidn
sociodemogréficas

3.Camina usando
un equipo de
ayuda

4.Camina
sostenido de un
adulto

5.Arrastre o gateo
en el piso
6.Autopropulsa
una silla de ruedas
7.Maneja silla
motorizada
8.Cargado por un
adulto

9.Empujar por
adulto en coche o
silla

10.No aplica

5.7 TECNICA DE RECOLECCION DE INFORMACION
5.7.1 Fuente de informacion

Para el presente estudio se tomo6 una fuente secundaria de informacion derivada de
la revision de registros de la base de datos File maker pro 11.0 en el instituto

Roosevelt.
5.7.2 Instrumento de recoleccion de la informacion

Se dised una tabla de las variables de interés en la cual se describe la definicién, la

recategorizacion y la clasificacién de las mismas.
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5.7.3 Proceso de obtenciéon de informaciéon

La informacién se obtuvo a través de los registros diligenciados en la base de datos
File maker pro 11.0, para ello se solicitd autorizacion al Comité de Etica en
Investigacion del Instituto Roosevelt y se obtuvo aprobacién el 20 de mayo del 2021,
por parte del presidente del comité, Fernando Suarez Obando (anexo 4)

5.8. CONTROL DE ERRORES Y SESGOS

Para controlar los diferentes tipos de sesgos, para cumplir con los objetivos del estudio

se tendran en cuenta las siguientes medidas

Tabla 4. Control de errores y sesgos

POSIBILIDAD FORMA DE CONTROL
TIPO
OCURRENCIA
SELECCION BAJA Los resultados se extrapolan a la poblacion

de la que fueron tomados los datos.
La seleccion de los pacientes sera por
conveniencia del instituto Roosevelt, el cual
sera un sesgo propio del estudio.
CONTROL
Se realizar& una evaluacion de
cumplimiento de criterios de inclusion y
exclusion

INFORMACION  INTERMEDIO No se incluiran historias con mas del 30% de
informacion incompleta
CONTROL

Se realizara doble tabulacion de datos y se

corregiran segun la base de datos obtenida
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5.9. TECNICAS, PROCESAMIENTO Y ANALISIS DE DATOS

5.9.1 Anélisis univariado

Se realiz6 un analisis en el paquete estadistico SPSS ® version 26 con la licencia de
la Universidad del Rosario, se dividira la muestra en 4 grupos de acuerdo a la
capacidad motriz gruesa (GMFM), con la finalidad de describir las caracteristicas
sociodemograficas y clinicas para las variables cualitativas se calcularon frecuencias
absolutas y relativas, mientras que las variables cuantitativas se describiran a partir
de medidas de tendencia central y de dispersion, segun la prueba de Kolmogorov-
Smirnov, se seleccionaran los estadisticos dependiendo la distribucion de las

variables.

Se calcularon también las frecuencias y los porcentajes de las puntuaciones de todos
los métodos de movilidad en los diferentes entornos (casa, escuela y comunidad) para

cada grupo de nifios.
5.9.2 Andlisis de correlacion

Se realizé un analisis de correlacion mediante la prueba no paramétrica de Q de
Cochran para cada grupo de capacidad (gatea, camina con apoyo y camina sin
apoyo), con el fin de indicar si los nifios con capacidades similares demuestran
diferencias en el desempefio entre los diferentes entornos (casa, escuela y
comunidad). Con pruebas Q de Cochran significativas (nivel alfa 0.05), se realizaron
pruebas Q de Cochran adicionales post hoc para determinar dénde ocurrieron las
diferencias en el rendimiento entre los entornos y se utilizé la correccion de Bonferroni,
con el fin de ajustar todas las comparaciones mdaltiples: la determinacion de la
significancia para las comparaciones post hoc, se basé en un nivel alfa de 0,02. Se

representaron los datos a través de tablas y gréficos.
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10. CONSIDERACIONES ETICAS, CONSENTIMIENTO INFORMADO

Basados en la legislacion colombiana (Resolucién No. 008430 del 4 de octubre de
1993 del ministerio de salud (39), por la cual se establecen las normas cientificas,
técnicas y administrativas para la investigacion en salud) y siguiendo las
recomendaciones de los documentos internacionales, este estudio se ajusté a los

principios cientificos y éticos y tuvo en cuenta los siguientes aspectos:

Se considera una investigacion sin riesgo, en donde no se realiz6 ninguna intervencion
o modificacion intencionada de las variables bioldgicas, fisiologicas, psicologicas o
sociales del individuo que participa en el estudio, la informacion se obtuvo de revision

de historias clinicas.

Fue realizado por profesionales con conocimiento y experiencia para cuidar la

integridad del ser humano.

Prevalece con rigurosidad el criterio de respeto a la dignidad y la proteccion de los

derechos y del bienestar de los participantes.

Todos los datos recolectados son confidenciales, para proteger la privacidad del

individuo.

Se solicitd al Comité de Etica en Investigacion del instituto Roosevelt, la no realizacion
del consentimiento informado al tratarse de una investigacion sin riesgo, se obtendra
informacion de historias clinicas, dado que los pacientes aceptan y firman en el
consentimiento informado general con el cual los datos puedan ser usados para

investigacion.

Se realizo la proteccion, garantia y autorizacion de los datos personales a través de
la Ley 1581 de 2012 y el Decreto 1377 de 2013.

Se obtuvo aprobacion por parte del Comité de Etica del Instituto Roosevelt el dia 20
de mayo del 2021 y se respetaron todos los lineamientos de la propiedad intelectual

en el instituto Roosevelt (anexo 4).
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Se excluyeron 130 registros de pacientes que habian recibido manejo con toxina

botulinica en miembros inferiores, 6 habian recibido manejo con bomba intratecal y 4

con rizotomia dorsal selectiva, se incluyeron 911 registros de nifios con PC, de estos

384 eran nifias (tabla 5). La edad promedio de los pacientes fue de 8 afios y el 91 %

tenian procedencia urbana; la mayoria de los pacientes pertenecian al estrato

socioeconémico 2 y solo el 0,3% pertenecian al estrato socioeconémico 5, aunque

una gran proporcion de pacientes asistian a entidades educativas regulares, se

evidencio un alto porcentaje de pacientes no escolarizados (40%).

Tabla 5. Caracteristicas sociodemograficas de la poblacion

Descriptivo
Variable
Edad * 8 +3[6-12]
Sexo Femenino 384 (42,2)
Procedencia urbana 831 (91,2)
Estrato Socioeconémico t
1 226 (24,8)
2 382 (41,9)
3 240 (26,3)
4 35 (3,8)
5 13 (1,4)
6 3(0,3)
Escolaridad t
Educacién regular 424 (46,5)
Educacién inclusiva / institucion / fundacion 118 (13)
Educacién en casa 1(0,1)
No escolarizado 365 (40,1)
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* Mediana + Rango intercuartilico [minimo — maximo]

T Frecuencia absoluta (Frecuencia relativa)

Los nifios se dividieron en 4 grupos de acuerdo a nivel mas alto logrado en la escala
GMFM-66 asi: no gatea, al que pertenecieron 436 nifios (47,8%) (tabla 6), 79 nifios
(8,6%) en el grupo de gatea, 46 nifios (5%) en el grupo camina con apoyo con 'y en el
grupo de camina sin apoyo se identificaron 350 nifios (38%), se agruparon de acuerdo
al nivel funcional GMFCS y segun el desempefio en la comunicacion, medido con la
escala CFCS. También se describio el tipo y la distribucion de PC en cada grupo; la
mayoria de los pacientes presentaban un nivel de GMFCS entre IV y V, asi como un
nivel CFCS entre IV y V; se encontré que un gran porcentaje de nifios que no gatean,
presentaban una PC bilateral (86 %) y el 44% se encuentran clasificados en el tipo de

PC espastica.

Los nifios del grupo que gateaban tenian una mayor presentacion bilateral de la PC
(70%) y el tipo espastico seguido del disquinético, fue el mas frecuente en este grupo;
el 94% de los pacientes fueron clasificados en un nivel GMFCS de IV y un 45%
lograron un nivel CFCS de |. Para el grupo de los nifios que caminaban con apoyo,
presentaron una distribucion de la PC bilateral y predominé también el tipo espastico
(21%), la mayoria de los pacientes fueron clasificados en el nivel Il de GMFCS y en
el nivel | de CFCS (43%).

Finalmente, para el grupo de los pacientes que caminan sin apoyo, el 41% presento
una PC bilateral y el 43% de los pacientes fueron clasificados en el tipo de PC
espastica, la mayoria de estos pacientes lograron un nivel de GMFCS entre | y Il y un
nivel de CFCS de | (46,9%).
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Tabla 6. Caracteristicas funcionales de la poblacién

No gatea Gatea Caminacon Caminasin
apoyo apoyo

N (%) N (%) N (%) N (%)
GMFCS
| 0 (0) 1(1,3) 0 (0) 199 (56,9)
T 0 (0) 0 (0) 1(2,2) 131 (37,4)
I 0 (0) 3(3,8) 30 (65,2) 19 (5,4)
\Y 159 (36,5) 75(949)  15(326) 0 (0)
v 277 (635) 000 0(0) 00)
CFCS
| 46 (10,6) 36 (45,6) 20 (43,5) 164 (46,9)
[ 32 (7,3) 8 (10,1) 6 (13) 76 (21,7)
1 40 (9,2) 13 (16,5) 4 (8,7) 45 (12,9)
v 108 (24.8) 13 (16,5) 11 (23,9) 48 (13,7)
Y, 210 (48.2) g (11,4) 4 (8,7) 15 (4,3)
Distribucion
Unilateral 8 (1,8) 1(1,3) 1(2,2) 94 (26,9)
Bilateral 376 (86,2) 56 (70,9) 20 (43,5) 145 (41,4)
Tipo
Espastica 195 (44,7) 25(31,6)  10(21,7) 151 (43,1)
Diskinética 111 (25,5) 14 (17,7)  3(6,5) 14 (4)
Ataxica 1 (0,2) 0 (0) 1(2,2) 8 (2,3)
Hipotonica 31 (7,1) 9 (11,4) 4 (8,7) 33 (9.4)
Mixta 41 (9,4) 6 (7,6) 1(2,2) 6 (1,7)
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En el grupo de los nifios que no gateaban (n=436) (llu.1), segun la escala GMFM, la
mayoria debian ser movilizados por un adulto asi: el 63% de los nifios requerian ser
cargados por un adulto en casa; en el colegio, el 49% eran empujados en una silla de
ruedas por un adulto y el 3,4% propulsaban una silla de ruedas; en la calle, el 91%
debian ser empujados por un adulto en silla o coche. Llama la atencion que a pesar

de no haber logrado el gateo, el 22% lograron gatear en la casa.

100

80

B Arrastre o gateo

B Autopropulsa silla de ruedas
60 Camina con ayuda

Camina sin ayuda

B Cargado por adulto
40
B Empujado por adulto
W Maneja silla motorizada
m No aplica
2 I .

Movilidad en casa Movilidad en colegio Movilidad en calle

% dentro de grupos

o

llustracion 2. Métodos usuales de movilidad para nifios que no gatean

Se identificd en el grupo de los nifios que lograban gatear segun la GMFM (n=79)
(llu.2), que el 3,8% de los nifios no gateaban en casa, estos nifios eran cargados por
un adulto y el 3,8% caminaban con un equipo de ayuda. En el colegio, el 40% de los
nifios eran empujados en silla o coche por un adulto, el 20% autopropulsaba una silla
de ruedas, el 3,8% caminaba usando un equipo de ayuda y solo el 11% de los nifios

gateaban en el colegio. En la calle, el 97% de los nifios no gateaban: el 80% era
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empujado en silla o coche por un adulto, el 9% autopropulsaba una silla de ruedas y

el 8% requerian ser cargados por un adulto.

100

80

60

40

% dentro de grupos

20

Movilidad en casa

Movilidad en calle

Movilidad en colegio

B Arrastre o gateo

B Autopropulsa silla de ruedas
Camina con ayuda
Camina sin ayuda

B Cargado por adulto

W Empujado por adulto

B Maneja silla motorizada

B No aplica

llustracion 3. Métodos usuales de movilidad para nifios que gatean

En cuanto a los nifios que caminaban con ayuda segun el GMFM (n=46) (Ilu.3), en

casa se evidencié que solo el 24% realmente caminaba con ayuda, el 46% preferian

gatear o arrastrarse en el piso, el 26% caminaba agarrandose de paredes o muebles.

En el colegio, el 22% de los nifios caminaba con apoyo, 20% de los nifios eran

empujados por un adulto en coche o silla, el 13 % de los nifios autopropulsaba una

silla de ruedas. En la calle, el 65% de los nifios eran empujados por un adulto en coche

o silla, el 11% de los nifios caminaba sostenido de un adulto y el 11% autopropulsaba

una silla de ruedas.
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100

80 B Arrastre o gateo

m Autopropulsa silla de ruedas
60 Camina con ayuda
Camina sin ayuda

40 B Cargado por adulto

% dentro de grupos

B Empujado por adulto

B Maneja silla motorizada
20

Movilidad en casa Movilidad en calle Movilidad en colegio

B No aplica

llustracion 4 Métodos usuales de movilidad para nifios que caminan con ayuda

Se identifico que los nifios que pertenecian al grupo de los nifios que caminaban sin
ayuda segun la GMFM (n=350) (llu.4), en casa, el 94% caminaba sin ayuda, el 5% se
agarraba de paredes o mueblesy el 1% se arrastraba o gateaba. En el colegio, el 80%
caminaba sin apoyo, el 4% caminaba agarrandose de paredes o muebles el 3%
caminaba sostenido de un adulto y el 2% caminaba usando un equipo de ayuda. En
la calle, sélo el 55% de este grupo caminaba sin ayuda, el 37% caminaba sostenido

de un adulto y el 5% se movilizaba empujado por un adulto en coche o silla.
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100
80 MW Arrastre o gateo

é B Autopropulsa silla de ruedas
t% 60 Camina con ayuda
3 Camina sin ayuda
o
% 40 B Cargado por adulto
_\3 B Empujado por adulto

W Maneja silla motorizada
20

. _ m

Movilidad en casa Movilidad en colegio Movilidad en calle

B No aplica

llustracion 5 Métodos usuales de movilidad para nifios que caminan sin ayuda

El analisis global de Q Cochran fue significativo para los grupos de nifios que gateaban

(p 0,0001), caminaban con ayuda (p 0,0001) y caminaban sin ayuda (p 0,0001).

Los analisis post hoc indicaron que los nifios gatean mas en la casa que en el colegio
(p 0,0001).

Los andlisis post hoc también mostraron que los nifios caminaban mas con apoyo en
el colegio que en calle (p 0,005); no hubo diferencia significativa entre caminar con

apoyo en casa y caminar con apoyo en el colegio.

Por dltimo, estos andlisis mostraron que los nifios caminaban sin apoyo mas en la
casa que en el colegio (p 0,001), mas en la casa que en la calle (p 0,0001) y mas en

el colegio que en la calle (p 0,0001).
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7. DISCUSION

El objetivo de esta investigacidn era describir las caracteristicas de la movilidad de un
grupo de nifios con PC en la casa, el colegio y la calle, y evaluar la correlacion de la
capacidad motriz gruesa medida a través de la escala GMFM-66 con el desempefio

en los diferentes entornos cotidianos, referido por los padres.

Nuestros resultados mostraron que existen diferencias entre la capacidad y el
desemperio en la movilidad de los nifios con pardlisis cerebral y se observo, que esta
disminuye progresivamente si se compara en la casa, con el colegio y la calle. La
necesidad de asistencia fue mayor en el colegio y en la calle incluso en pacientes

independientes.

Una alta proporcion de nifios con nivel funcional GMFCS |, se encontraban
clasificados en el nivel | de CFCS; esta relacion directamente proporcional también se
encontré en los nifios clasificados en el nivel funcional GMFCS V. Esto refleja la
importancia de la competencia cognitiva en los procesos comunicativos para lograr
una movilidad funcional. Previamente esta fuerte concordancia entre el GMFCS vy el
CFCS en niveles extremos de ejecucion funcional ya se habia detallado (63); aunque
se debe tener en cuenta que en nifios niveles intermedios de limitacion para la marcha
(especialmente niveles GMFCS lll, y IV) se puede presentar mayor variabilidad en sus
habilidades comunicativas con respecto a sus habilidades motoras gruesas (64),

hallazgos que fueron concordantes con los de este estudio.

Se evidencio que del grupo de nifios que no tenian la capacidad de gatear en el medio
clinico segun la medida GMFM, el 22% de ellos podian gatear en su entorno cotidiano;
de los nifios que tenian la capacidad de gatear segun la GMFM, un pequefio
porcentaje de ellos no lograban gatear en la casa. Podrian existir diversas hipotesis
de estos hallazgos controvertidos; en cuanto a los nifios que no tenian la capacidad
de gatear en el entorno clinico, puede existir una percepcion errénea de los padres
del gateo de sus hijos en la casa cuando estos intentan desplazarse de un lugar a otro
sin llegar a ser un gateo eficaz, también se puede argumentar que existen casos en
los que no hay una adecuada colaboracion por parte del paciente en el ambiente

clinico dado por diversos factores tales como la comprension inadecuada de los
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comandos instruccionales, el miedo a estar en un ambiente desconocido o impericia
por parte del evaluador para lograr que el nifio realice la accion propuesta. Por otro
lado, los nifios que no podian realizar gateo en casa a pesar de lograrlo en un entorno
clinico controlado, podria ser explicado por las deficiencias en el disefio de los hogares
de estratos socioecondémicos bajos o los pisos irregulares en zonas rurales, que

pueden dificultar su movilidad.

Con respecto a los nifios que podian caminar con ayuda en el entorno clinico, llama
la atencion que el 46% realizaban gateo en la casa. Esto puede ser explicado porque
el empleo de un dispositivo de ayuda impone un reto para los nifios con déficit
cognitivo y prefieren otro método de movilidad en su entorno habitual. De estos nifios,
so6lo el 20% preferian ser empujados en una silla de ruedas en el colegio, esto puede
estar relacionado con la percepcion negativa de las sillas de ruedas, por la dificultad

en el transporte y el acceso a los espacios cerrados.

En el grupo de los nifios que caminaban sin ayuda, el 80% no requerian asistencia en
el colegio y el 55% caminaban sin ayuda en la calle; a pesar de ser el grupo mas
independiente, requirieron el uso un dispositivo auxiliar para la marcha o ser llevados
de la mano por un adulto. Es evidente la disminucion del porcentaje de nifios que se
movilizaban solos de acuerdo el ambiente en que se movian y esto puede estar
relacionado con el mayor consumo energético que requieren los pacientes con PC
para su movilidad (65); con la asistencia en la movilidad pueden lograr
desplazamientos mas largos con un menor gasto de energia, teniendo en cuenta las
escasas adaptaciones en la infraestructura publica para la poblacién con discapacidad
y la dificultad para el acceso al transporte publico de estas personas, que han sido
percibidas como una barrera para la movilidad incluso en paises de altos ingresos
(54). En ambientes abiertos el 37% de los nifios era sostenido de la mano por un
adulto, conducta que puede aportar seguridad a los padres y cuidadores, al evitar

correr riesgo de accidente o caida del nifio si no se tiene una supervision constante.

Es de resaltar también el alto porcentaje de pacientes independientes en su movilidad
y gue no se encontraban escolarizados, reflejando que factores socioeconémicos

como bajos ingresos o0 zona rural de residencia, podrian estar implicados en la
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asistencia del nifio al colegio. Otra razon puede ser el desconocimiento y ausencia de
la educacion con inclusion en muchas partes del pais que deja a los nifios con

discapacidad fuera de las aulas de clases, arrebatandoles este derecho fundamental.

Nuestros resultados fueron concordantes con estudios previos, existen discrepancias
entre la medida de la capacidad motriz gruesa medida en el entorno clinico controlado
y los informes de los familiares sobre el desempefio de la movilidad en sus diferentes
entornos cotidianos (18). Otros estudios también han demostrado que los nifios con
PC son mas independientes en su movilidad en la casa que en el colegio y en la calle
(15,66).

Una diferencia de esta investigacion con los resultados observados en otros paises,
es la baja frecuencia en el uso de silla de ruedas motorizada; segun el estudio de
Rodby-Bousquet (67), el 41% de los nifios con PC clasificados en el nivel funcional IV
de GFCS usaban silla motorizada. En nuestro estudio se evidencio que solo el 3,8%
de los niflos utilizaban sillas motorizadas en el periodo de estudio. Se pueden
proponer varias explicaciones para la baja frecuencia en el uso de las sillas
motorizadas; una razén importante es el costo y los tramites administrativos que se
requieren para obtenerlas, en la actualidad en nuestro pais estos dispositivos se
encuentran en un limbo juridico dentro del sistema de salud con respecto a la
cobertura, lo que dificulta notablemente el acceso a este tipo de tecnologias; el
mantenimiento y la aparente complejidad de este sistema de movilidad puede ser un
factor de rechazo principalmente para las familias de los nifios que viven en zonas

rurales o apartadas de ciudades capitales.

Tener en cuenta las herramientas subjetivas de movilidad en la toma de decisiones
de los equipos interdisciplinarios, puede ser de gran utilidad al orientar las
intervenciones y llevar a cabo tratamientos costo-efectivos, para conseguir impactar
significativamente en la funcionalidad y calidad de vida tanto del paciente como de sus
familiares a lo largo del tiempo; también permitird un mejor enfoque de los objetivos
terapéuticos, adaptados al contexto personal y ambiental del paciente ya que los
espacios donde se movilizan los nifios pueden ser determinantes para seleccionar un

método de movilidad.
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La evaluacion de la funcionalidad en el nifio con PC debe contar con varias
herramientas clinimétricas, ya que como se evidencia en este estudio una sola escala
no es suficiente para poder predecir el comportamiento de la movilidad intra y
extradomiciliaria y poder tomar decisiones mas acertadas en esta era de la medicina
de precisiébn. Es de vital importancia reforzar este concepto en personal de
rehabilitacion, actores de las aseguradoras y los mismos pacientes, en aras de
proveer un perfil funcional detallado acorde con las necesidades de movilidad de los

pacientes en distintos escenarios de su vida diaria.

En cuanto a las limitaciones del estudio, hubo una pérdida importante de datos
relacionados con la distribucion y el tipo de la PC en algunos grupos. Adicionalmente
el alcance de la investigacion no pudo determinar las razones especificas de las
variaciones en el método de movilidad usado por los nifios con PC en los diferentes
entornos cotidianos; ni los padres ni los nifilos fueron interrogados sobre los motivos
para escoger dichos métodos, asi sélo es posible proponer algunas hipotesis. Otra
limitacion es que la informacion fue obtenida en el Instituto de Ortopedia Infantil
Roosevelt, que es una institucion de referencia especializada en la atencién con nifios

con PC y la mayor parte de los nifios se encontraban en estado funcional V.

Dentro de las fortalezas del estudio se encuentran el tamafio de la muestra y la
heterogeneidad de los sitios de procedencia de los nifios que ayudo a tener una vision
mas acertada de la movilidad de los nifios colombianos en las diferentes zonas del
pais. No hubo conflictos de intereses en nuestro estudio. A futuro, esperamos que
sean realizados mas estudios en poblacibn colombiana para tener una mejor
perspectiva de la movilidad de los nifios con PC y poder determinar cuéles son los
factores contextuales que con certeza afectan su desempefio, teniendo en cuenta las
problematicas sociales presentes en paises de medios y bajos ingresos, como

Colombia.
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8. CONCLUSIONES

Los resultados de esta investigacion son concordantes con investigaciones previas en
otros paises; los métodos de movilidad de los nifios con PC en Colombia se modifican
de a acuerdo con el entorno de los desplazamientos. La necesidad de asistencia para
la movilidad en los nifilos con PC aumenta de manera significativa en el colegio y la
calle y es probable que ademas de la condicién fisica, multiples factores urbanos,

sociales y culturales afecten su movilidad funcional.
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9. PLAN DE DIVULGACION DE LOS RESULTADOS

Publicacion de articulo en una revista médica indexada

Presentacion de resultados del estudio en el Congreso Nacional de Medicina Fisica y

Rehabilitacion
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12. ANEXOS

Anexo 1: Carta de aprobacion Comité de Etica Instituto Roosevelt

»
d’ HSTITUTD

Roosevelt

Comité de ética en investigadon — Instituto Roosevelt

Carta o, 202 1052 00e-01

Bogota, 20 de mayo de 2021

Fernando Ortiz

Edicson Ruiz

Daniela Parra

Laura Parra

Diana Soto

Medicina Fisica y Rehabilitacion
Instituto Roosevelt

Asunto: Comunicacion de decision sobre protocolo de investigacion “Correlacion entre la capaddad
motora gruesa y el desempenio en la movilidad en poblacion pediatrica con paralisis cerebral en el
Instituto Roosevelt, Colombia"

Respetados doctores,

El pasado & de mayo de 2021 ol comité de etica en investigacion del Instituto Roosevelt recibia los
siguientes documentos para evaluacion:

— Protocolo de investigacion

—  Presentacion

— Hojas de vida de los investigadores

— solicitud de cupa

Los documentos fusron evalusdos por el comité en la sesion ordinaria dal 20 de mayo de 2021,
registrada en &l acta numero 007 de 2021, con los siguientes miembros del comité presentes: Fernando
suarez Obando, Juan Carlos Garzeén, Manuela Quiroga, Eugenia Espinosa, Patricia Marquez, Juan Camilo
Mendoza vy Carmen Rodrizuez. Se hace la revision completa del manuscrito y por decision unanime
aprobar el estudio para la conduccion en el nstituto Roosevalt.

wnari institutoroosevelt ong oo | Carrera & Este # 17 - 50 Bogota, Colombia Tel: [571) 3534000
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HETITILTE
Roosevelt
Cordialments,
kg
Fernando Suarez Obando

Prasidente del comité de &tica en investigacion
Instituto Roosevelt

Telefono 3534000 extension 263

Carrera 4 #17-50 Bogota, Colombia

wwreinstitutoropsevelt ong.oo | Carrera & Este # 17 - 50 Bozota, Colembia Tel (571) 3534000
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