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RESUMEN



Objetivo: Determinar las caracteristicas sociodemograficas, antecedentes neonatales,
situacion de discapacidad y nivel de funcion motora gruesa en nifos y ninas con
paralisis cerebral de 2-12 anos de Bucaramanga y su area metropolitana. Materiales y
Métodos: Se realizé un estudio de corte transversal con 60 participantes seleccionados
por conveniencia. El nivel de funcion motora gruesa se evaludé con el Sistema De
Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa (GMFCS). En el analisis se calcularon
frecuencias absolutas y relativas. Resultados: La mayor parte de la poblacion se
encontrd entre los 6 y 12 anos (61,6%), el 50% correspondié a género femenino y la
mayoria pertenecia al estrato socioeconémico 2 (43,3%) que representa la clase baja
segun la estratificacion en Colombia, el 56,7% de los ninos vivia con ambos padres; el
55% de los hogares recibian > 1y < 2 Salarios Minimos Mensuales Legales Vigentes y
el regimen de salud mas comun fue el contributivo (65%). De acuerdo a la clasificacion
con el GMFCS el 38,3% de los ninos estaban en el nivel V, el 25,0% en nivel |, 16,7%
en nivel IV, 13,3% en nivel lll y el 6,7% en nivel Il. Las estructuras corporales mas
afectadas fueron el sistema nervioso central (cerebro) con un 78,3%, seguido por
deficiencia en las estructuras para realizar movimiento (miembros superiores e
inferiores) con 20,0%. Conclusion: Se encontré que la gravedad de la funcion motora
gruesa esta relacionada directamente con las habilidades funcionales, la necesidad de
elementos de ayuda y de cuidador.

PALABRAS CLAVE: Ninos, paralisis cerebral, movimiento, ninos con discapacidad.

ABSTRACT



Objective: To determine the sociodemographic, neonatal history, disability status and
level of gross motor function in children with cerebral palsy 2-12 years of Bucaramanga
and its metropolitan area. Methods: We performed a cross-sectional study with a
sample of 60 participants selected for convenience. The level of gross motor function
was assessed using the classification system of the gross motor function (GMFCS). The
analysis calculated absolute and relative frequencies. Results: The largest age group
was between 6 and 12 years 61.6%, 50% were female and the majority belonged to the
socioeconomic stratum 2 (43.3%), representing the lower class stratification as in
Colombia; 56, 7% of children lived with both parents, found that 55% of households had
>1 y <2 Current legal minimum monthly wage and the health system was the most
common tax (65%). According to the classification with GMFCS, we found that 38.3% of
children were at level V, 25.0% in Level |, Level IV 16.7%, 13.3% in level Ill and level |
6.7%. Body structures most affected were the central nervous system with 78.3%,
followed by deficiencies in the structures for movement (upper and lower limbs) with
20.0%. Conclusions: It is found that the severity of gross motor function is directly
related to functional abllities, the need for elements of support and caregiver.

KEY WORDS: Child, cerebral palsy, motion, disabled children.

INTRODUCCION

La Paralisis Cerebral (PC) es un término que encierra varias perturbaciones que
ocasionan un trastorno persistente de la postura y el movimiento, producido por una
lesion del sistema nervioso en desarrollo, antes del parto, durante el mismo o en los

primeros meses de la lactancia, esta definicion fue publicada luego de un Consenso de



expertos de paises como Canada, Estados Unidos, Bélgica y Reino Unido; en abril de
2005, quienes complementaron de forma documental la definicion inicial propuesta por
Bax en 1964 (1-5). De acuerdo a la zona del cuerpo afectada, la PC se puede clasificar
en hemiplejia, que se refiere a la afectacion de los miembros de un lado del cuerpo;
diplejia, es la afectacion de las cuatro extremidades con predominio de las
extremidades inferiores; tetraplejia, esta relacionada con la afectacion global, incluidos
el tronco y las cuatro extremidades, con predominio de la afectacion de las
extremidades superiores; cuadripleja es la afectacion de las cuatro extremidades y el
troco de forma simétrica; y la doble hemiplejia algunas veces usada para indicar un tipo
de cuadriplejia en el cual el brazo y la pierna de un lado estan significativamente mas
comprometidos sobre el otro lado. En general la PC lleva a limitaciones y restricciones
en los diferentes roles que puede desempenar un individuo dentro de la sociedad; los
cuales pueden ser facilitados o inhibidos de acuerdo a los factores del contexto en el
gque se desenvuelve, partiendo asi, de una condicion de deficiencia hacia una
discapacidad (6).

Esta condicion se considera un problema de salud importante que afecta a la poblacion
infantil; en el 2006 una encuesta de registro de la poblacion mundial revel6 una tasa de
prevalencia de PC de 2 por 1000 nacidos vivos (3). En Europa la prevalencia de PC por
cada 1.000 nacidos vivos es de 0,14 en 1990 (7), estimandose que 650.000 familias en
Europa tienen un nino con PC (8). En Suecia la tasa de PC en 1980 fue de 2,5 por
1,000 nacidos vivos (9). En Islandia la PC afecté a 3 por 1.000 nacidos vivos en 2003,
los ninos nacidos prematuros tuvieron mayor probabilidad de desarrollar esta

discapacidad (10).



En Estados Unidos (EE.UU) la prevalencia media de PC en 2004 fue de 3,3 por 1.000
nacidos vivos, siendo mayor en ninos que en ninas (11,12). Redon-Tavera y Cols.

reportaron una prevalencia de PC de 3-4/10,000 nifnos durante 1998-2002 en México

(13). En Colombia el censo general de 2005 realizado por el Departamento
Administrativo Nacional de Estadistica (DANE), indagd desde las limitaciones vy
restricciones, desde este enfoque, se encontré que a nivel nacional aproximadamente
2.624.898 personas (6,3%) presenta alguna limitacion permanente (14).

El Sistema de Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa [Gross Motor Function
Classification System (GMFCS)] fue desarrollado en 1997 por Palisano y Cols. en el
Centro de Investigacion para la Ninez con Discapacidad de Canada. Este instrumento
proporciona informacion que ha tenido un gran impacto en el cuidado de la salud de los
nifos con PC, permitiéndole a padres, cuidadores y/o terapeutas la toma de decisiones
en relacion con el tratamiento de las deficiencias motrices. El sistema se basa en 5
niveles de clasificacion, los cuales hacen énfasis en las capacidades mas que en la
limitaciones funcionales; el Nivel | representa la funcion motora gruesa mas alta,
mientras que el nivel V representa la mas baja (Apéndice). La metodologia parte del
movimiento autoiniciado, con particular ponderaciéon en la sedestacion (control del
tronco) y la marcha (15-17).

La localizacion y caracterizacion de las personas con discapacidad, en este caso ninos
y ninas con paralisis cerebral, es de vital importancia para orientar las acciones de las
entidades de salud y direccionar los recursos economicos destinados al cumplimiento
de la politica publica de discapacidad de Colombia (18). Por lo anterior el objetivo de

este estudio fue determinar las caracteristicas sociodemograficas, antecedentes



neonatales, situacion de discapacidad y nivel de funcion motora gruesa en ninos y niNas

con paralisis cerebral de 2-12 anos de Bucaramanga y su area metropolitana.

MATERIALES Y METODOS

Se realizé un estudio de corte transversal, donde se incluyeron 60 nifos y niRas con
paralisis cerebral (diagnosticado por un meédico o fisioterapéuta), en edades
comprendidas entre los 2 y 12 anos, residentes de Bucaramanga, Floridablanca,
Piedecuesta o Girén, quienes asistian a centros de rehabilitacion.

El estudio contd con la participacion de dos fisioterapeutas con experiencia en el area
pediatrica para las valorciones y la respectiva clasificacion con el GMFCS; asi como
tres estudiantes de fisioterapia de ultimo afo, quienes realizaron las entrevistas a cada
uno de los representantes legales de los participantes seleccionados.

La seleccion de las instituciones de rehabilitacion se realizé por conveniencia, fueron
invitados a participar 18 centros de los cuales aceptaron 8 que correspondian a
Instituciones prestadoras de servicios, quienes aceptaron participar a traves de un
consentimiento informado institucional. De acuerdo a la informacion suministrada por
los centros de rehabilitacion; entre marzo y mayo de 2012 se contactaron via telefonica
los representantes legales (padres y/o cuidadores) de los posibles participantes, los
cuales fueron citados a un encuentro individual el que se les indicaban los objetivos de
la investigacion y los procesos que se llevarian a cabo, de esta forma se obtuvo el
consentimiento informado individual de los ninos(a) con PC; posteriormente se
realizaron las entrevistas para diligenciar la encuesta. Las valoraciones se realizaron en

los domicilios o instituciones de rehabilitacion de acuerdo a las preferencias de los



representantes legales o cuidadores de forma individual en una ocasion por cada nino

Incluido en el estudio.

Instrumentos

En el primer contacto con los padres y/o cuidadores posterior a la aceptacion del
consentimiento informado, las fisioterapeutas realizaron una evaluacion inicial del tono
muscular utilizando la Escala de Ashworth Modificada (hipertonia), Escala de Campbell
(hipotonia), presencia de reflejos patologicos y/o primitivos, y reacciones asociadas;
esta evaluacion se realizé con el fin de establecer el diagndstico (en los casos que
fuera necesario) y conocer la distribucion de la paralisis. Se utilizé un formato de
encuesta estructurado que contenia informacion sociodemografica (edad, sexo,
identificacion, lugar de residencia, ingreso familiar, tipo de seguridad social),
antecedentes neonatales y de salud (semanas de gestacion, patologias tratadas), y
situacion de discapacidad (requiere ayuda para realizar actividades de la vida diaria
[AVD], distribucion de la paralisis, principal deficiencia, causas de la patologia). Para la
clasificacion de la funcion motora se realizaron observaciones individuales de los ninos
teniendo en cuenta la capacidad de movimiento en las diferentes posturas del
desarrollo motor (desde rolado, sedente, gateo, arrodillado hasta la posicion de pie). El
GMFCS fue desarrollado para clasificar la gravedad de la limitacion
funcional/discapacidad en nifios con paralisis cerebral. El nivel | significa un alto grado
de funcion motora, mientras el nivel V representa el grado mas bajo de funcionalidad;
las distinciones entre los niveles se basan en limitaciones funcionales, en la necesidad

de tecnologia para movilidad, incluidos aparatos de movilidad (como caminadores,



muletas y bastones) y movilidad en silla de ruedas, y/o la calidad de movimiento (ver
Apéndice). La literatura ha reportado una alta validez convergente (0,91) del GMFCS,
respecto a la Medicion de la Funcion Motora Gruesa (por sus siglas en ingles: Gross
Motor Function Measure [GMFM]). Al examinar la reproducibilidad interevaluador, se
obtienen resultados aceptables (0,55) en ninos con PC menores de dos anos y una

excelente reproducibilidad en los nifos de 2 a 12 anos (0,75) (19).

Analisis de datos

La informacion se digitd por duplicado en el Software Epidata 3.1 para su respectiva
validacion y posterior analisis en el Software Stata 11. Se realizé un analisis descriptivo
aplicando frecuencias absolutas y porcentajes para las variables cualitativas. Se realiz6
una prueba piloto previa con 15 menores de la Fundacion Sonrisas de Amor y Vida en
el municipio de los Santos, lo cual permitid estandarizar la metodologia para la
entrevista, la encuesta y la evaluacion de la funcidn motora gruesa.

Esta investigacion fue sometida a revision por el Comité de ética de la Universidad de
Santander UDES y el comité de ética del Instituto del Corazén de Bucaramanga. Segun
la resolucion 8430 de 1993 del Ministerio de Salud de Colombia esta investigacion se
considero de riesgo minimo. El consentimiento informado fue firmado por quienes

ejercieron la patria potestad o la representacion legal del menor.

RESULTADOS
Se evaluaron 60 nifnos con PC, el 61,6% se encontrd entre los 6 y 12 anos,; el 50%

correspondioc a genero femenino y pertenecian principalmente al estrato



socioeconomico 2 (43,3%), esta estratificacion se refiere a una herramienta utilizada
por el Estado teniendo en cuenta los inmuebles residenciales, donde el estrato con
mayor nivel de pobreza es 0 y el mas alto nivel de riqueza es 6, segun lo establecido
por el DANE. En nuestro estudio el 56,7% de los nifos vivian con ambos padres, el
55% de los hogares recibian mas de 1 y menos de 2 Salarios minimos mensuales
legales vigentes [SMMLV] que para el afio 2012 es igual a $566.700 que equivale a 298
dolares. El regimen de salud mas comun fue el contributivo (65%), que en el Sistema
de Seguridad Social Colombiano hace referencia a las personas con capacidad de

pago. Estos datos se muestran en la tabla 1.

TABLA 1. ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS DE LA POBLACION DE ESTUDIO,

2012
Variables n % 1C95%

Edad (anos)

2-3,9 10 16,7 8,3-28,5

4-5,9 13 21,7 12,1-34,2

6-11,9 37 61,6 48,2-73,9
Sexo
Masculino 30 50,0 36,8-63,2
Femenino 30 50,0 36,8-63,2
Estrato socioecondomico
Estrato 1 Muy Bajo 11 18,3 9,5-30,4

Estrato 2 Bajo 26 43,3 30,6-56,8
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Estrato 3 Medio Bajo 16 26,7 16,1-39,7
Estrato 4 Medio 7 11,7 48,2-22,6
Persona con la que vive

Padre 2 3.3 0,4-11,5
Madre 12 20,0 10,8-32,3
Ambos Padres 34 56,7 43,2-69,4
Otro familiar 5 8,3 2,8-18,4
Institucion B 8,3 2,8-18,4
Ningun Parentesco 2 3:3 0,4-11,5
Ingresos del Hogar

<1 SMMLV 21 35,0 23,1-48,4
>1 SMMLV 33 55,0 41,6-67,9
No aplica 6 10,0 3,8-20,5
Régimen de Salud

EPS Contributivo 39 65,0 51,6-76,9
EPS subsidiada 20 33,3 21,7-46,7
Ninguno 1 1,7 0,04-8,9

De los ninos evaluados el 45% nacié a término, un 10% se desconoce el tiempo de
nacimiento debido a que se encontraban viviendo en las instituciones bajo la proteccion
del Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF), el porcentaje restante fue

prematuro. En cuanto a los antecedentes patologicos las enfermedades cardiacas se
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presentaron en un 86,7/% seguida de enfermedades digestivas con un 65,0% y en
menor proporcion se encontraron enfermedades respiratorias con un 38,3%, todos los
antecedentes de salud se presentan en la tabla 2.

TABLA 2. ANTECEDENTES NEONATALES Y DE SALUD DE LA POBLACION DE

ESTUDIO, 2012

Variables n % |C95%

Tiempo de parto

A termino 27 45.0 32,1-58.,4
Prematuro 27 45.0 32,1-58.,4
No sabe 6 10,0 3,8-20,5

Enfermedades respiratorias
Si 23 38,3 26,1-51,8
No 37 61,7 48,2-73,9

Enfermedades cardiacas

Si 52 86,7 75,4-94 1
No 7 11,7 4,8-22.6
No Sabe 1 1,7 0,04-8,9

Enfermedades digestivas

Si 39 65,0 51,6-76,9
No 20 33,3 21,7-46,7
No Sabe 1 1,7 0,04-8,9

Enfermedades ortopédicas
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Si 24 40,0 27.6-53,5
No 35 58,3 44 9-70,9
No Sabe 1 1,7 0,04-8,9

Convulsiones

Si 29 48,3 35,2-61,6
No 30 50,0 36,8-63,2
No Sabe 1 1,7 0,04-8,9

En la tabla 3 se muestran los hallazgos en cuanto a la situacion de discapacidad; el
21,7% de los padres o cuidadores refirido que el nino necesita ayuda permanente en las
AVD, de los cuales el 69,3% requiri6 ayuda tanto en las actividades de autocuidado
como en las de movilidad, se encontré que un 66,6% permanecian con padre y madre
el mayor tiempo del dia. Segun la distribucion de la PC el 48,3% presentdé cuadriparesia,
seguido de un 21,7% con hemiparesia; el 8,3% presenté cuadriplejia. La Clasificacion
de la PC segun area lesionada, mostroé que la espasticidad se presenté en un 85% de
los casos, hipotonia en el 6,7%, mixta en el 5% y ataxia en el 3,3%. En los nifos
evaluados se encontro que la estructura corporal mas afectada fue el sistema nervioso
central (cerebro) con un 78,3%; seguido por deficiencia en las estructuras para realizar
movimiento (caminar y manipulacion) refiriendose aqui a los miembros superiores y/o

inferiores en el 20,0% de la poblacion.

TABLA 3. SITUACION DE DISCAPACIDAD DE LA POBLACION DE ESTUDIO, 2012

Variables n % |C95%
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Requiere ayuda permanente
Si

No

Para actividades como
Actividades de Autocuidado®
Actividades de Movilidad
Ambas

Lugar que permanece
Centro de Rehabilitacion
Con padre y madre

Con pariente menor de 12 en
casa del pariente

Pariente o cuidador
Permanece solo
Distribucion de |la PC
Cuadriplejia

Hemiplejia

Doble hemiplejia

Diparesia

Cuadriparesia

Hemiparesia

Paraparesia

13

47

11

40

29

13

21,7

78,3

30,7

69,3

18,3
66,6

1,7

11,6

1,7

8,3
3,3
3:3
5,0
48,3
21,7

3:3

12,1-34,2

65,8-87,9

9,1-61,4

38,6-90,9

9,5-30,4
53.3-78,3

0,04-8,9

4,8-22,6

0,04-8,9

2,8-18.,4
0.4-11,5
0.4-11,5
1,0-13,9
35,2-61,6
12,1-34,2

0.4-11,5
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Doble Hemiparesia 4 6,7 9,1-61,4

Clasificacion de la PC segun area lesionada

Espasticidad 51 85,0 73,4-92,9
Ataxia 2 8.33 0,4-11,5
Hipotonia 4 6.7 9,1-61,4
Mixta 3 5 1,0-13,9

En cuanto a las causas que llevaron a la discapacidad, se evidencio que el 50% de las
madres presentaron complicaciones durante el embarazo y en el 11,7% de los casos
no se disponia de informacion debido a que se encontraban institucionalizados vy la
informacion de la historia clinica era incompleta, el 81,7% de las madres no consumio
psicoactivos ni alcohol durante el embarazo. El 65,0% de las madres refirieron que no
hubo errores en el tratamiento médico durante el embarazo, el 81,7% conocian las
condiciones que llevaron a la deficiencia del nifio y el 96,7% conocian el diagnostico
medico del nifo, estos datos se muestran en la tabla 4.
TABLA 4. ESTRUCTURAS Y CAUSAS QUE LLEVARON A LA SITUACION DE

DISCAPACIDAD DE LA POBLACION DE ESTUDIO, 2012

Variable n % |C95%

Estructuras Corporales
El sistema Nervioso (Cerebro, médula espinal ) 47 78,3 65,8-87,9
Atencion, memoria, inteligencia, lenguaje

Digestion, metabolismo, hormonas (estomago, 1 17 0,04-8,9



intestinos y glandulas)

Movimiento (caminar y manipulacion)

Causas que llevaron a la discapacidad
Complicaciones de la madre durante embarazo
Si

No

No sabe

Consumo de psicoactivos y/o alcohol durante
el embarazo

Si

No

No sabe

Errores en tratamientos médicos durante el
embarazo

Si

No

No sabe

Enfermedades generales en los 2 primeros
anos de vida

Si

No

No sabe

12

30

23

49

13

39

16

37

20,0

50,0
38,3

11,7

6,7
81,7

LL.7

21,7
65,0

13,3

20,7
61,7

117

15

10,8-32,3

36,8-63,2
26,1-51,8

4,8-22,6

9,1-61,4
69,6-90,5

4,8-22,6

12,1-34,2
51,6-76,9

5,9-24,6

16,1-39,7
48,2-73,9

4,8-22,6



Condiciones que no conoce
Si

No

No sabe

Conoce el Diagnéstico medico
Si

No

49

58

8.3
81,7

10

96,7

3,3

16

2,8-18,4
69,6-90,5

3,8-20,5

88,4-99,6

0.4-11,5

De acuerdo a la Clasificacion Internacional de la Enfermedad version 10 (CIE10) el

diagnoéstico encontrado en la mayoria de los ninos del estudio fue paralisis cerebral

(42,4%), seguido por microcefalia con 18,7%, e hidrocefalia con un 15,3%,; los demas

diagnosticos encontrados se mencionan en la tabla 5.

TABLA 5. PRINCIPALES DIAGNOSTICOS DE LA POBLACION DE ESTUDIO, 2012

Variables n % 1C95%

Principales Diagnoéstico

Meningitis no especificada 1 17 0,04-8,9
Ataxia congénita no progresiva 2 3.4 0,4-11,5
Sindrome epiléptico 1 1:7 0,04-8,9
Paralisis cerebral 25 42,4 29.1-55,1
Otras paralisis cerebrales 1 17 0,04-8,9
Hidrocefalia 9 15,3 7,1-26,6
Hipoxia intrauterina 1 1:7 0,04-8,9
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Microcefalia 11 18,7 9,5-30,4
Hidrocéfalo congénito 1 1.7 0,04-8,9
Malformaciones congeénitas del cuerpo calloso 1 1,7 0,04-8,9

Otras malformaciones congénitas del

1 1,7 0,04-8,9
encefalo, especificadas
Otras malformaciones congénitas del

2 3.4 0,4-11,5
encefalo, no especificadas
Otras malformaciones congénitas del sistema

1 1,7 0,04-8,9
nervioso
Traumatismo intracraneal 1 1:7 0,04-8,9
Otros traumatismos y los no especificados de

1 | 7 0,04-8,9

la cabeza

En la tabla 6 se muestra la Clasificacion de la funcidn motora, encontrandose que el
38,3% de los ninos y ninas estaban en el nivel V, el 25,0% en nivel |, 16,7% en nivel |V,
13,3% en nivel lll y el 6,7% en nivel Il.

TABLA 6. CLASIFICACION DE LA FUNCION MOTORA DE LA POBLACION DE

ESTUDIO, 2012

Clasificacion de la funcion
n % |C95%
motora

Nivel V 23 38,3 26,1-51,8

Nivel |V 10 16,7 8,3-28,5
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Nivel |l 8 13,3 5,9-25,0
Nivel || 4 6,7 9,1-61,4
Nivel | 15 25,0 14,7-37.9
DISCUSION

La mayoria de los ninos con paralisis cerebral se encontraba entre los 6 y 12 anos
(61,1%), similar a lo reportado por Stevenson y cols (20) en una muestra de 273
personas con PC de 2 a 18 anos, en la cual predomind la edad de 6 a 12 (39%), y por
Henderson y cols (21) en el cual la edad predominante fue de 8-13 anos (43%); aunque
este estudio incluyé unicamente PC cuadripléjica. La PC es una condicion de larga
duracion, la cual requiere de una atencion integral e interdisciplinar en todas las etapas;
los avances en la obstetricia y neonatologia llevan a mejores cuidados perinatales que
ha ocasionado un aumento de la incidencia de ninos prematuros con peso muy bajo al
nacer, los cuales logran sobrevivir, esto puede relacionarse con la prevalencia de ninos
con PC la cual no ha mostrado una disminucion en las ultimas décadas (22).

En cuanto al sexo, en el presente estudio no se encontraron diferencias por esta
variable lo cual puede estar relacionado con la seleccion de la muestra por
conveniencia, mientras que Henderson y Cols. (21) y Stevenson y Cols. (20) reportaron
que el sexo masculino predomindé con un 57% y 58% respectivamente; esta condicion
también ha sido evidente en los reportes de prevalencia de Estados Unidos donde es
significativamente mayor en nifnos que en ninas (11).

En relacion con el estrato socioeconomico, la mayoria de nifos pertenecian al estrato

2, los estratos 1 y 2 en Colombia son considerados como Clase Baja; de acuerdo al
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reporte de 2003 del DANE en el pais el 41,2% de la poblacion pertenece a estrato 2,
las politicas nacionales establecen que esta poblacion recibe beneficios en subsidios
en temas de salud y servicios publicos principalmente. Segun Carrasquilla y Cols., de la
fundacion Saldarriaga, mas del 70% de las personas registradas en condicidon de
discapacidad pertenecen a los estratos 1y 2 (23). El registro DANE de personas con
discapacidad a nivel nacional menciona que el mayor porcentaje de dicha poblacion
pertenece al estrato 1 (41,76%); igualmente en el departamento de Santander 43,2%
personas con discapacidad viven estrato 1. En Latinoamérica aproximadamente el 82%
de las personas con discapacidad carece de acceso a servicios de salud, saneamiento
ambiental, educaciéon, empleo, seguridad, justicia, etcétera (24,25). La discapacidad
desde |la mirada de Arjan de Hann es resultado de la incapacidad de la sociedad de
responder ante las necesidades especificas de los ciudadanos en dicha condiciéon, mas
que de su propia incapacidad para adaptarse al medio donde se desenvuelve (26). La
posible relacion existente entre el estrato socioeconémico y la prevalencia de PC puede
deberse a gque los estratos bajos tienen menor poder adquisitivo y por ende menor
acceso a los servicios de salud de calidad y de manera oportuna, a pesar de los
subsidios que reciben; teniendo en cuenta que dicha poblacion esta localizada en
barrios subnormales, en las laderas de los municipios o ciudades; lo cual representa
mayores dificultades de acceso tanto geografico como econdmico para lograr una
atencion sanitaria adecuada (27). La evidencia empirica plantea una relacion entre
pobreza y discapacidad, situacion que no se ha explicado de manera contundente en
paises desarrollados ni tampoco en desarrollo. Lo que se ha encontrado de forma

oficial son las bajas tasas de educacion y oportunidades laborales de las personas con
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discapacidad, este escenario conlleva a un mayor riesgo de pobreza. De acuerdo a un
analisis de la Encuesta Mundial de Salud, en 15 paises en desarrollo, los hogares de
personas con discapacidad tienen mayores gastos en salud comparados con hogares
sin miembros en dicha condicion (28).

En la poblacion de estudio el régimen de salud mas comun fue el contributivo.
Carrasquilla y Cols. encontraron que las personas con discapacidad registradas en el
pais principalmente pertenecian al régimen subsidiado con un 51.0% (23), esta
diferencia se debe a que la mayoria de la poblaciéon de estudio recibia rehabilitaciéon en
centros de caracter privado debido a que los padres son empleados y se encuentran
vinculados al sistema de seguridad social por el regimen contributivo.

En este estudio el 45% de los ninos fueron prematuros y el 45% nacieron a termino;
segun un estudio que incluyd 24 ninos de Brasil entre los 3 y 5 anos de edad, realizado
en el 2009 por Bueno y Cols. (2), el 21% de los ninos con paralisis cerebral hemipléjica
espastica eran prematuros y el 79% nacieron a término. En la literatura se evidencia
gque los ninos nacidos prematuros y producto de embarazos multiples son
especialmente propensos a desarrollar esta discapacidad (10). En Colombia se han
determinado acciones para establecer programas de apoyo y orientacion a madres
gestantes desarrollando propuestas de formacion en estimulacion intrauterina vy
acompanamiento durante la primera infancia para prevenir la discapacidad; en este
sentido se pretende realizar un acompanamiento a las personas, familias y a la
comunidad con el fin de desarrollar habilidades de autocuidado e identificacion de
situaciones de riesgo que puedan desencadenar discapacidad. Estas medidas

mencionadas son responsabilidad de los entes nacionales, departamentales vy
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municipales; asi como de la sociedad civil como lo contempla la Ley estatutaria 1618 de
2013 (29).

El 96,7% de los encuestados en el presente estudio conocian el diagnéstico médico del
nifo, siendo el de mayor prevalencia la Paralisis Cerebral seguido de microcefalia e
hidrocefalia. En el estudio de Bueno y Cols. (2) el diagnodstico que predomind fue
microcefalia. Se ha encontrado que el conocimiento del diagnéstico médico contribuye
al adecuado manejo interdisciplinario de los nifos con PC e indirectamente contribuye a
mejorar la calidad de vida de esta poblacion (30).

En cuanto a la distribucion de la PC, la mayoria presentd cuadriparesia y en menor
porcentaje hemiplejia, Segun Kim HW y Cols. en Korea, en una muestra de 81 nifos
con PC espastica tan solo un 11,1% presentd hemiplejia (2), los cuales fueron
clasificados en nivel | y Il del GMFCS. En el presente estudio se encontréo que las
estructuras corporales mas afectadas fueron el sistema nervioso central seguido por
deficiencia en las estructuras para realizar movimiento (caminar y manipulacion),
haciendo referencia a miembros superiores e Iinferiores, lo cual era de esperarse
teniendo en cuenta la naturaleza de la patologia, ya que se correlaciona la severidad
del compromiso neurolégico con el compromiso funcional (20). Al comparar con la
poblacion en condicion de discapacidad de Colombia el compromiso del sistema
nervioso cae al segundo lugar y las alteraciones permanentes en el movimiento toman
el primero (23).

En este estudio el 58,3% recibia algun medicamento dentro de los que se encontraron
anticonvulsivos. Henderson y Cols. observaron en una poblacion con PC cuadripléjica

que el 67% recibia medicamentos anticonvulsivantes (21). Los pacientes con epilepsia



y paralisis cerebral presentan condiciones asociadas al uso de anticonvulsionantes,
siendo mayor el compromiso oseo con la ingesta de dichos medicamentos en forma
prolongada ya que son inductores enzimaticos, que actuan de forma adversa, haciendo
Interferencia en el metabolismo de la vitamina D; otras alteraciones son la leucopenia,
neutropenia, disminucion de las concentraciones séricas de carnitina libre y total, y
disminucion del apetito (31).

De acuerdo al informe mundial de discapacidad de la OMS 2011, segun cifras de carga
mundial de enfermedad 93 millones (5,1%) de ninos entre 0-14 anos experimentan
discapacidad moderada o severa; en 2005 el Fondo de Naciones Unidas para la
Infancia (UNICEF) estim6é que 150 millones de ninos menores de 18 anos tienen
discapacidad. Existe variacion en los reportes de prevalencia de discapacidad entre los
paises, situacion que se puede explicar por una inadecuada identificacion vy
caracterizacion de dicha poblacion debida a la falta de cultura en el tema y de
herramientas claras y especificas para su evaluacion; es asi como paises de mediano
ingreso reportan una prevalencia de 12,7%, comparado con paises de bajo ingreso los
cuales mencionan tan solo un 0,4% (28). En nuestro estudio, segun la clasificacion de
la funcidon motora con el GMFCS, la mayoria de los nifios con PC se encontré en el
nivel V (38,3%), resultados similares se observaron en los estudios de Henderson vy
Cols. (21), Stevenson y Cols. (20) y Kim HW y Cols. (2) con un 89%, 52% y 49,4%
respectivamente. Los ninos que se encuentran en este nivel son aquellos que requieren
ayuda permanente y no caminan, corroborando que la inactividad en los ninos con esta
condicion, puede afectar negativamente su desarrollo y crecimiento; en contraste una

mejor funcidon motora se relaciona con un adecuado crecimiento. Las actividades de



rehabilitacion son vitales para permitir el aprovechamiento de las capacidades fisicas e
intelectuales de las personas con lesion cerebral. De acuerdo a Carrasquilla y Cols., en
Colombia, en promedio una persona con discapacidad ha recibido 1 y/o 2 tipos de
rehabilitacion, las ordenadas con mayor frecuencia son los medicamentos permanentes,
fisioterapia y optometria (23). De acuerdo a la legislacion colombiana los derechos a la
salud y a la rehabilitacion funcional de todas las personas con discapacidad deben ser
garantizados, para que puedan lograr y mantener la independencia, en su capacidad
fisica, mental y vocacional, en especial en la poblacion infantil, contemplando el no
pago de cuotas moderadoras y copagos para estas actividades (29).

Se ha encontrado que la gravedad de la funciobn motora gruesa esta relacionada
directamente con las habilidades funcionales, la necesidad de elementos de ayuda y de
cuidador. Por lo tanto, los ninos con discapacidad motriz severa muestran una menor
Independencia en las actividades funcionales, lo cual es observado en los ninos de nivel
IV y V del sistema de clasificacion, relacionandose con una menor participaciéon en
actividades de auto-cuidado y otras que se desarrollan en los diferentes ambitos como
el social y el ambiental; siendo este el enfoque biopsicosocial que requiere el analisis
de la discapacidad segun lo planteado por la Organizacion mundial de la salud (OMS) y
en la Clasificacion Internacional de la Funcionalidad y la Salud (CIF).

En conclusion, en los nifos y nifas con PC estudiados predomina la edad de 6 a 12
anos y el estrato socioecondémico 2, pertenecen en su mayoria al régimen contributivo y
viven con ambos padres. En relacion con los antecedentes de la salud predominan

antecedentes cardiacos y digestivos. El tipo de PC segun la distribucion mas
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encontrado fue la cuadriparesia, segun area lesionada espastica y el nivel V de funcion

motora gruesa (mayor dependencia).
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SISTEMA DE CLASIFICACION DE LA FUNCION MOTORA GRUESA PARA NINOS
CON PARALISIS CEREBRAL ENTRE 2Y 12 ANOS (32)

Niveles
del Edad*
GMESC Caracteristicas
-Realiza transiciones a y desde sedestacion y bipedestacion
sin ayuda del adulto.
2-4 -Se mantiene sentado en el suelo con las manos libres para
anos manipular objetos.
-Anda con medio de movilidad preferido sin necesidad de
ayudas.
-Se sienta y se levanta de la silla sin necesidad de apoyar las
manos.
NIVEL | 4-6 . : g .
DRos -Se incorpora a bipedestacion desde el suelo o desde la silla
sin necesidad de apoyo.
-Empieza a correr y saltar.
-Camina por casa, colegio y por la comunidad.
6-12 -Capaz de subir y bajar rampas sin ayuda y escaleras sin
. utilizar pasamano.
anos
-Corre o salta pero la velocidad, equilibrio y coordinacion
estan limitadas.
-Realiza transiciones a y desde sedestacion sin ayuda del
adulto y se Incorpora de ple apoyandose en superficies
estables.
2-4 .
. -Se mantiene sentado en el suelo pero puede tener
NIVEL Il | anos .
problemas de equilibrio cuando usa las dos manos para
manipular.
-Se desplaza sujetandose y camina usando alguna ayuda.
4-6 -Se sienta en la silla con las manos libres para manipular




anos objetos.
-Camina en distancias cortas y superficies regulares.
-Sube escaleras sujetandose al pasamano pero no es capaz
de correr o saltar.
-Tiene dificultades para caminar en superficies inclinadas,
6-12 distancias largas o si tienen que transportar objetos.
anos
-Si existe, la capacidad para correr o saltar es minima.
-Se mantiene sentado, a menudo poniéndose en w (rotacion
Interna de caderas y rodillas.
2-4 -Se arrastra sobre el estbmago o gatea sobre manos vy
anos rodillas.
-Camina pequenas distancias con dispositivo de apoyo
manual.
NIVEL Il
4-6 -Se sienta en una silla normal pero puede necesitar apoyo
) pelvico.
anos
-Camina con un dispositivo de ayuda manual.
-Sube escaleras con ayuda de otra persona.
-Pasar de sentado a de pie y del suelo a de pie precisan de
6-12 apoyo de otra persona.
anos _ . : . ;
Cuando se desplaza en distancias largas utilizan tipo de
dispositivo de ruedas.
2-4 -Pierden el control con facilidad.
anos ' .
-Suelen necesitar ayudas especiales para sentarse.
-Para sentarse o levantarse necesitan ayuda del adulto.
NIVEL IV 6
'{' -Para el desplazamiento comunitario hay que transportarlos,
anos | 13 autonomia de desplazamiento solo es posible con sillas
autopropulsadas.
6-12 -En casa utilizan formas de movilidad a nivel del suelo
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anos (arrastrarse, gatear y rodar).
-Utilizan metodos de movilidad que requieren apoyo de otra
persona o autopropulsion en la mayoria de los entornos.
-Las deficiencias fisicas restringen el control voluntario del

-4 movimiento.

anos . o : e ..
Los ninos no tienen posibllidades de movimiento
iIndependiente y hay que transportarlos.

NIVEL V 4-6 -Las deficiencias fisicas restringen la capacidad para

anos mantener la cabeza y el tronco contra la fuerza de gravedad.
-Se les transporta en una silla manual en todos los entornos.

6-12

afios | “Estan limitados para mantener la cabeza, el tronco y las

extremidades.

* En el rango de edad 2-4 anos en este estudio se tomo6 de 2 anos a 3 anos y 11
meses, en edad de 4-6 anos se tomo de 4 anos a 5 anosy 11 meses y en edad de
6-12 anos se tomo de 6-12 anos.




