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RESUMEN

Introduccion: La Esquizencefalia es una malformacion cerebral, incluida dentro del
grupo de las enfermedades raras, que tiene lugar durante la gestacién y consiste en
la presencia de una hendidura que abarca desde la superficie de la corteza cerebral
hasta el ventriculo lateral. Su sintomatologia es muy variada, pueden presentar

alteracién del tono, del control postural y motor, déficit cognitivo y/o epilepsia.

Objetivo: Comprobar el efecto de una intervencion de Fisioterapia, que combina la
Terapia del Aprendizaje Motor Orientado a la Tarea, ejercicio terapéutico de
entrenamiento de la marcha en tapiz rodante, un programa educativo y el
entrenamiento de un dispositivo de movilidad asistida, en la mejora de la participacién
en el entorno, la funcién motora gruesa, el control de tronco y la resistencia de la

marcha en una nifia diagnosticada de Esquizencefalia.

Metodologia: Estudio de caso de 10 semanas de duracion en una nifia de 6 afios 'y 8
meses diagnosticada de Esquizencefalia. La intervencion consistié en un programa
de Terapia del Aprendizaje Motor Orientado a la Tarea, ejercicio terapéutico de
entrenamiento de la marcha en tapiz rodante, un programa educativo y el
entrenamiento de un dispositivo de movilidad asistida. Las variables resultado fueron
la participacion en el entorno (Version espafiola de la Participation and Environment
Measure - Children and Youth), la funcién motora gruesa (Version espafola de la
Gross Motor Function Measure-88), el control de tronco (Version espafiola de la Trunk
Control Measurement Scale) y la resistencia de la marcha (Test 2 Minutos Marcha).

Resultados: Se evidencié un aumento en la participacion en el entorno, el control de
tronco y la resistencia de la marcha, asi como una mejora clinicamente relevante en

la funcidn motora gruesa.

Conclusiones: El programa de Fisioterapia propuesto tiene un efecto positivo sobre
la participacién en el entorno, la funcion motora gruesa, el control de tronco y la

resistencia de la marcha en una nifia con Esquizencefalia.

Palabras clave: Esquizencefalia, Paralisis cerebral, GMFCS IV, objetivos,
participacion en el entorno, funcion motora gruesa, control de tronco, resistencia de la
marcha, movilidad asistida, Terapia del Aprendizaje Motor Orientado a la Tarea, tapiz

rodante.



ABSTRACT

Introduction: Schizencephaly is a brain malformation, included in the group of rare
diseases, which develops during gestation and consists of the presence of a cleft that
extends from the surface of the cerebral cortex to the lateral ventricle. Its
symptomatology is very varied, they may present alteration of muscle tone, postural

and motor control, cognitive deficit and/or epilepsy.

Objective: To prove the effect of a Physiotherapy intervention, combining Task-
Oriented Motor Learning Therapy, therapeutic treadmill gait training exercise, an
educational program and assisted mobility device training, on the improvement of
environmental participation, gross motor function, trunk control and endurance gait in

a girl diagnosed with Schizencephaly.

Methodology: Case study of 10 weeks duration in a 6 years and 8 months old girl
diagnosed with Schizencephaly. The intervention consisted of a Task-Oriented Motor
Learning Therapy program, therapeutic treadmill gait training exercise, an educational
program and training on an assisted mobility device. The outcome variables were
environmental participation (Spanish version of the Participation and Environment
Measure - Children and Youth), gross motor function (Spanish version of the Gross
Motor Function Measure-88), trunk control (Spanish version of the Trunk Control

Measurement Scale) and endurance gait (2 Minute Walk Test).

Results: An increase in the environmental participation, trunk control and gait
endurance was evidenced, as well as a clinically relevant improvement in gross motor

function.

Conclusion: The proposed Physiotherapy program has a positive effect on
environmental participation, gross motor function, trunk control and gait endurance in

a girl with Schizencephaly.

Key words: Schizencephaly, Cerebral Palsy, GMFCS |V, goals, environmental
participation, gross motor function, trunk control, gait endurance, assisted mobility,

Task Oriented Motor Learning Therapy, treadmill.
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1. INTRODUCCION

1.1. DEFINICION DE ESQUIZENCEFALIA

La Esquizencefalia es un trastorno congénito muy poco frecuente de la migracion
neuronal, que da lugar a una malformacién cerebral caracterizada por la presencia de
una hendidura que abarca desde la superficie de la corteza cerebral hasta el ventriculo
lateral. Sus paredes se hallan revestidas de materia gris (1—-10). Esta malformacion
tiene lugar entre el 2° y 5° mes de gestacion intrauterina (4,8,9) y puede aparecer en
cualquier parte del cerebro (5), pero lo mas comun es que aparezca en el [6bulo frontal
(2,4,5,8,10) seguida del I6bulo parietal (5,8,10).

Dado que la Esquizencefalia es una lesién del cerebro en desarrollo, esta puede
considerarse dentro del espectro de la Paralisis Cerebral (PC), definida por la
Confederacion ASPACE como “Trastorno global de la persona consistente en un
desorden permanente y no inmutable del tono, la postura y el movimiento debido a
una lesion no progresiva en el cerebro antes de que su desarrollo y crecimiento sean
completos. Esta lesion puede suceder durante la gestacion, el parto o durante los
primeros arios de vida, y puede deberse a diferentes causas, como una infeccion
intrauterina, malformaciones cerebrales, nacimiento prematuro, asistencia incorrecta

en el parto, ...” (11).

La prevalencia estimada de la Esquizencefalia es de 1,48 por cada 100.000
nacimientos (1-6,8,9).

La etiologia exacta de la Esquizencefalia actualmente es desconocida. A lo largo de

los afos se han planteado varias hipétesis (1-10):

» Factores genéticos

» Factores ambientales: edad materna temprana, ausencia de atencidon meédica
prenatal en 1° trimestre, exposicion a drogas o alcohol, traumatismo materno,
interacciones entre gemelos monocigaéticos, intento aborto, hipoxia (8° semana
gestacion) ...

» Infecciones viricas, especialmente Citomegalovirus.

La Esquizencefalia se suele encontrar asociada a otras anomalias como: agenesia del

septum pellucidum y del cuerpo calloso, hidrocefalia, microcefalia, polimicrogiria,

hipoplasia del nervio éptico, displasia septdpica, quistes aracnoideos... (2—10).



El método de diagnédstico de eleccion de la Esquizencefalia es la resonancia
magnética (1,2,5,7-10).

En funcion de la morfologia y presentacion de la hendidura podemos diferenciar 2

tipos de Esquizencefalia (1-10):

= Tipo | o de labio cerrado: En ella los bordes de la hendidura estan interconectados,
lo que impide el paso del liquido cefalorraquideo (LCR).

= Tipo Il o de labio abierto: En ella los bordes de la hendidura estan separados por
una fisura llena de LCR.

Ademas, la Esquizencefalia puede encontrarse de forma unilateral o bilateral (1-10).

1.2. SIGNOS Y SINTOMAS DE LA ESQUIZENCEFALIA
La presentacion clinica de la Esquizencefalia es muy variada. Podemos encontrar
desde personas que son asintomaticas hasta otras con grandes alteraciones

neuroldgicas y deterioro cognitivo grave. (2—10)

Segun los estudios actuales, la gravedad del trastorno motor y del déficit cognitivo
estan muy relacionados con la extension de la hendidura, si es de tipo | o Il y si es
unilateral o bilateral. Siendo mayor en los casos de Esquizencefalia bilateral de labio
abierto y menor en aquellas unilaterales de labio cerrado (1,2,4-10). Sin embargo, no
se ha encontrado relacién con la gravedad de la epilepsia; en cuanto a este sintoma
s6lo se han visto diferencias en el inicio de las crisis, siendo anteriores en los casos

de Esquizencefalia bilateral (4,8—-10).

Con relacion a la tomografia la presentacion clinica mas comun es:

* Hemiparesia en los casos de Esquizencefalia unilateral (1-10): Afectacion de
miembro superior (MS) y miembro inferior (Ml) contralaterales a la hendidura
(2,4,12).

» Cuadriparesia en los casos de Esquizencefalia bilateral (1-10): Afectacion de

ambos miembros superiores (MMSS) y miembros inferiores (MMII) (12).

En cuanto a las alteraciones en la estructura y funcion corporal, las personas con
Esquizencefalia pueden presentar (1-10):

= Alteracion del tono muscular, en la que podemos encontrar:

- Espasticidad: Es uno de los sintomas mas comunes en las lesiones de la
neurona motora superior (13,14). La definicibn mas utilizada es la de Lance:

“Trastorno motor caracterizado por un aumento dependiente de la velocidad en



el reflejo de estiramiento muscular, también llamado miotatico, con movimientos
exagerados en los tendones, que se acompana de hiperreflexia e hipertonia,
debido a la hiperexcitabilidad neuronal siendo uno de los signos del sindrome
de neurona motora superior’(13—17). La espasticidad afecta sobre todo a la
musculatura esquelética modificando el tamano de las unidades motoras,
reduciendo la longitud y el volumen de las fibras musculares y alterando el tipo
de union neuromuscular (14). Todo ello puede generar rigidez articular,
deformidades musculoesqueléticas y limitacion de la movilidad articular.

- Distonia: Es uno de los sintomas mas comunes de lesiones en los ganglios
basales, el tdlamo, el tronco encefalico y/o el cerebelo (18,19). La Taskforce on
childhood movement disorders define la distonia como: “Trastorno del
movimiento en el que las contracciones musculares involuntarias sostenidas o
intermitentes provocan movimientos de torsion y repetitivos, posturas
anormales o ambas cosas” (18-20). Las distonias suelen desencadenarse por
intentos de movimientos o posturas voluntarias (18), lo que dificulta la ejecucion
de los movimientos deseados, la coordinacion de los movimientos automaticos
y el mantenimiento de la postura (11).

- Hipotonia: ElI Medical Subject Headings la define como una “disminucién del
tono muscular esquelético que conduce a una disminucion de la resistencia al
estiramiento pasivo” (21). Aunque hay mucha controversia a la hora de definir
las alteraciones asociadas a la hipotonia, la mayoria de los estudios lo
relacionan con debilidad muscular, dificultad para mantener posturas
antigravitatorias y una mayor amplitud articular. Esto se traduce en un control
motor y postural inadecuados y un retraso del desarrollo motor (21,22).

Las 3 alteraciones del tono mencionadas anteriormente (espasticidad, distonia e

hipotonia), tienen un efecto negativo directo sobre la funcion motora gruesa y como

resultado en la funcionalidad y participacién en el entorno del individuo. (14,17)

Alteracion del control postural y control motor:

El control motor se define como la capacidad para regular o dirigir los mecanismos
necesarios para desplazar en el espacio todo el cuerpo o una parte de él, mediante
la contraccion coordinada de los musculos (23). Siendo el movimiento el resultado

de la interaccion entre el individuo, la tarea y el entorno (23,24).



El control postural se define como la capacidad de mantener una relacion
adecuada entre las partes del cuerpo y el entorno para llevar a cabo una tarea (23).
El control postural, es necesario para tener equilibrio, que se define como la
capacidad de mantener o reestablecer el centro de masas dentro de la base de
sustentacion (25). El equilibrio se obtiene mediante la interaccion de multiples
sistemas: el sistema vestibular, visual, auditivo, propioceptivo, motor y premotor de
nivel superior; y tiene como objetivo mantener una buena alineacion postural,
posibilitar el movimiento voluntario y recuperar la estabilidad ante perturbaciones
externas (25,26). Por lo tanto, el control postural y del equilibrio son necesarios,
tanto para mantener la estabilidad como para facilitar la movilidad y la realizacién
de tareas en el entorno (25,27).

La ejecucién de tareas motoras, como puede ser la marcha, implica tanto posturas
como movimientos (23). Ambos pueden verse afectados por las disfunciones
motoras (patron de reclutamiento muscular anormal, alteracion del tono,
alteraciones en la alineacion, y la coactivacion excesiva de los musculos
antagonistas), asociadas a alteraciones neurolégicas como la PC, generando por
tanto limitaciones funcionales en las actividades de la vida diaria (AAVVDD) y la
participacion de los sujetos (25,27-29).

= Déficit cognitivo: Pueden presentar desde una cognicion normal hasta una

discapacidad intelectual grave (2—6,8—10), junto con déficit del lenguaje (3,5-8).
= Epilepsia: Un gran porcentaje de casos presentan crisis epilépticas, a menudo
refractarias a farmacos antiepilépticos (1-10).
A su vez, los impedimentos de estructura y funcion generan grandes limitaciones en
la actividad funcional y en la participacion en el entorno. Dentro de las limitaciones
mas importantes en los niflos con Esquizencefalia en edad escolar estan la dificultad
para la realizacién de las AAVVDD vy la movilidad independiente, produciendo como
consecuencias grandes restricciones en la participacién con el resto de los nifios y

adultos de su entorno, y en este aspecto, la Fisioterapia juega un papel primordial.

1.3.FISIOTERAPIA Y ESQUIZENCEFALIA

El marco de referencia para las intervenciones de Fisioterapia en la infancia y
adolescencia se basa en el modelo biopsicosocial de la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud de la Infancia y Adolescencia (CIF-

IA) (30), que describe la funcionalidad como el resultado de la interaccién entre el



individuo (funcién y estructura corporal, actividad y participacién) y su entorno
(factores personales y ambientales). Por tanto, el contexto en el que se desarrolla el
nifo va a influir de forma muy significativa en su grado de participacion en el entorno
(30-32). Esta vision orienta que las intervenciones de Fisioterapia deben incluir,
ademas de métodos especificos de intervencién en Fisioterapia (MEIF) que sean
adecuados y pertinentes para los objetivos que se establezcan, las modificaciones
necesarias en el entorno y el entrenamiento de habilidades funcionales en el entorno
real, que va mucho mas alla que intervenir a nivel de funcion y estructura corporal
(12,30,31).

En la bibliografia consultada, no se han encontrado estudios especificos sobre
intervenciones de Fisioterapia en Esquizencefalia. Sin embargo, existe la discusion
licita en la comunidad cientifica de que la Esquizencefalia se considera dentro del
diagnodstico de PC, ya que, como se ha mencionado anteriormente, se trata de una

lesion no progresiva del cerebro en desarrollo (11).

En este contexto, segun una revisidn sistematica reciente publicada por Novak y cols.
(33) sobre intervenciones para el tratamiento de nifos con PC, existen distintas
intervenciones de Fisioterapia que presentan evidencia para tratar los signos y
sintomas presentes. Entre los MEIF mas frecuentemente utilizados estan los que
estan basados en el entrenamiento dirigidos a objetivos, la Terapia de Aprendizaje
Motor Orientado a la Tarea (TAMOT), el entrenamiento en tapiz rodante con soporte

parcial del peso y los programas de bipedestacion (12,33,34).

1.3.1. Terapia de Aprendizaje Motor Orientado a la Tarea

La Terapia de Aprendizaje Motor Orientado a la Tarea (TAMOT) es un tipo de
intervencidon que consiste en la realizacion de actividades funcionales en un entorno
especifico, recibiendo retroalimentacion por parte del fisioterapeuta (35). Durante el
tratamiento se eligen tareas especificas y significativas para el nifio, que le lleven a
mejorar sus habilidades motoras (36) a través de la practica dirigida a objetivos y la
repeticion (35), con el fin de mejorar la realizacion de las actividades funcionales en el
entorno real, alcanzando asi sus propios objetivos y los de su familia (36).

Esta terapia se basa en la teoria del control motor y el aprendizaje de habilidades
motoras (35,36). La evidencia dice que la utilizacién de la TAMOT como método de

entrenamiento favorece la neuroplasticidad cerebral, estableciendo nuevas



conexiones neuronales en las zonas del cerebro sanas. A su vez, esta estudiado que
las neuronas cortico-motoras se organizan en funcion de tareas especificas y no de
grupos musculares (36), por eso, este tipo de tratamientos en entornos y tareas
especificas potencian la reorganizacion cortical (35).

El entrenamiento basado en la TAMOT debe tener las siguientes caracteristicas (36):

= Ser relevante para el nifio.

= Seguir una secuencia aleatoria, el aprendizaje de tareas especificas es mayor si
esta se realiza de maneras distintas y en entornos diferentes.

= Ser repetitivo.

= Tener como objetivo la tarea funcional completa. Para ello se descompondra la
tarea en los distintos componentes, se evaluara a la persona, sus habilidades y
restricciones y por ultimo se elegira un tratamiento que mantenga un equilibrio

entre lo que el nifo es capaz de hacer y lo que necesita para alcanzar su objetivo.

1.3.2. Entrenamiento en tapiz rodante con soporte parcial del peso

El entrenamiento de la marcha en tapiz rodante con apoyo del peso corporal es una
estrategia terapéutica en la que se utiliza un arnés para disminuir el peso corporal del
nifio y la ayuda de un fisioterapeuta que facilita el movimiento de las piernas sobre un
tapiz rodante. Esta técnica permite a nifios con una alteracién neuromuscular grave
tener un tratamiento mas intenso, de manera mas sostenida, en un entorno seguro y
facilita al fisioterapeuta su intervencidon para dar informacion al nifio, lo que permite
mejorar la funcién motora gruesa y la simetria, cinematica, resistencia y velocidad de
la marcha (37,38).

Ademas, la utilizacion del tapiz rodante permite al fisioterapeuta variar la velocidad e
inclinacién en funcion del objetivo terapéutico de cada momento (perfeccionar el
patron de marcha, aumentar la resistencia, incrementar la velocidad de la marcha...)
(38). Este instrumento permite a su vez, el movimiento repetitivo de las articulaciones
de MMII, lo que como hemos mencionado anteriormente, es esencial para el
aprendizaje motor, ya que activa el generador central de patrones de la médula espinal
y mejora la coordinacion en los musculos de los MMII. En consecuencia, promueve la

integracion de una marcha ritmica y automatica (39).

Existe evidencia cientifica de que el entrenamiento de la marcha en tapiz rodante tiene

efectos positivos en la estabilidad, fuerza muscular, la espasticidad (el movimiento



repetitivo disminuye el tono de MMII), funcién cardiopulmonar, tiempo de apoyo de los
MMII, velocidad y resistencia de la marcha de nifios con alteraciones neuromusculares
(37). Como consecuencia, todo ello permitira mejorar la movilidad autonoma del nifio
y la interacciéon con el entorno y, por lo tanto, aumentara sus posibilidades de
participacion.

1.3.3. Programas de bipedestacion

Los programas de bipedestacion consisten en la utilizacion de un instrumento
adaptado, denominado bipedestador, para conseguir la posicion vertical del nifio

cuando no hay un control motor adecuado (12) .

La verticalidad conseguida con el uso del bipedestador tiene efectos beneficiosos
tanto en la estructura corporal y funcion (aumento de la fuerza y resistencia muscular,
el tono muscular, mejora de la alineacion postural, facilitan el desarrollo del acetabulo,
mejora del control postural...) como en la funcionalidad y participacion del nifio, ya que
permite reproducir condiciones mas habituales de interaccidon con el entorno e

interviene en la mejora de la marcha (12,40,41).

En relacién con la movilidad, la evidencia cientifica defiende que el uso del
bipedestador mejora la longitud de la zancada, la velocidad de la marcha, la cadencia,
el rango de dorsiflexion del tobillo y la alineacién del pie (42). Como resultado, la

autonomia del nifilo aumentara y, por tanto, su participacién en el entorno.

1.3.4. Dispositivos de movilidad asistida

Por lo general, los nifios que presentan una alteracién neuromotora que conlleva una
restriccion de la movilidad independiente, pueden llegar a desarrollar una actitud mas
apatica, con menor motivacién e interés por el entorno, que conlleva un bajo nivel de
participacion para desarrollar habilidades sociales propias de su edad (12,43). Debido
a ello, puede verse afectado su desarrollo general, sus funciones cognitivas, sus
respuestas afectivas y conductuales y, como consecuencia, su calidad de vida y la de
sus familias (12,31,44).

Por todo ello, cuando la deambulacién autonoma es dificil de alcanzar, es importante
incluir métodos de movilidad independiente con dispositivos de movilidad asistida
precoz en los primeros afos de la vida del nifio. Estos dispositivos mejoran su
participacion social en el entorno familiar, escolar y en la comunidad, porque les

permite explorar el entorno, ponerse a la misma altura que sus iguales para interactuar



con ellos, realizar ejercicio fisico, desplazarse en vertical y otras ventajas (12,31). La
seleccion de los dispositivos de movilidad asistida mas adecuados deben ser parte de
la intervencion terapéutica, ya que puede actuar en la mejora del control de cabeza y
tronco, facilitar la activacion de distintos grupos musculares y, por tanto, el

fortalecimiento y la adquisicion de habilidades motoras (12).

En funcién de las necesidades del nifio y de su familia, existen distintas opciones de
dispositivos de movilidad que pueden utilizarse, tales como triciclos adaptados,
entrenadores de marcha, sillas de ruedas manuales o motorizadas, etc. (12).

Para que la utilizacién de los dispositivos de movilidad asistida sea efectiva en el
entorno real del nifio, es necesario un entrenamiento previo que va en progresion de
entornos controlados a entornos reales. De esta forma, la Fisioterapia cumple un papel

esencial en el equipo multidisciplinar para conseguir una movilidad independiente.

Tras todo lo mencionado anteriormente, la Esquizencefalia es una enfermedad rara
en la que no se ha encontrado bibliografia especifica de intervenciones de
Fisioterapia. Asi mismo, se ha evidenciado la escasez de estudios enfocados a las
intervenciones dirigidas a personas con graves afectaciones y niveles de funcionalidad

muy comprometidos.

Por ello, este estudio de caso se ha planteado como inicio de propuesta de proyectos

de investigacion para su aplicacidon en casos similares.



2. HIPOTESIS Y OBJETIVOS

El objetivo principal de este estudio de caso es comprobar que una intervencién de
Fisioterapia, que combina la TAMOT, ejercicio terapéutico de entrenamiento de la
marcha en tapiz rodante, un programa educativo y el entrenamiento de un dispositivo
de movilidad asistida, tiene un efecto positivo en la mejora de la participacion en el
entorno, la funcién motora gruesa, el control de tronco y la resistencia de la marcha

en una nifia diagnosticada de Esquizencefalia.

Los objetivos secundarios son:

= Comprobar si hay relacidén entre los cambios en la participacion y la funcion motora
gruesa;

= Comprobar si hay relacion entre los cambios en la participacion y la resistencia de

la marcha.



3. SUJETO Y METODOLOGIA

3.1. TIPO DE ESTUDIO

Estudio de caso desarrollado segun las normas del CARE (Anexo 1) (45)

3.2. DESARROLLO DEL ESTUDIO

En este estudio se llevd a cabo una intervencién de Fisioterapia durante los meses de
febrero a abril de 2023, bajo la supervision de la Prof.? Dra. Soraya Pacheco da Costa,
profesora titular del grado de Fisioterapia de la Universidad de Alcala (UAH) y
coordinadora del Grupo de Investigacion de Fisioterapia Neuromusculoesquelética en
las etapas de la vida (FINEMEV). Tuvo lugar en la Unidad Docente de Fisioterapia del
Departamento de Enfermeria y Fisioterapia de la UAH.

Tras recibir la informacion del estudio y aceptar la participacion en el mismo, la madre
de la nifa firmd el Consentimiento Informado (Anexo Il) y se llevaron a cabo los
siguientes pasos:

= Valoracion inicial (Vo): recogida de datos sociodemograficos, antropométricos,

clinicos; habilidades de participacién y actividad funcional; y restricciones en la
participacion y limitaciones de la actividad funcional; impedimentos primarios y
secundarios; Yy de las variables resultado: Participacion en el entorno (Version
espafola de la Participation and Environment Measure - Children and Youth —
PEM-CY) (46), funcibn motora gruesa (Version espafola de la Gross Motor
Function Measure — GMFM-88) (47), control de tronco (Versién espainola de la
Trunk control measurement scale — TCMS) (48), resistencia de la marcha con el
dispositivo de movilidad asistida (Test 2 minutos marcha — 2MM) (49) y objetivos
funcionales (Goal Attainment Scale — GAS) (50).

= |ntervencion de Fisioterapia: de 10 semanas de duracidbn con 2 sesiones

semanales de Fisioterapia de duracién de entre 75 y 90 minutos aproximadamente.

= Valoracion final (V1): recogida de variables resultado.

» Analisis de los resultados: comparacién de los datos obtenidos en la valoracion

inicial y final para obtener la diferencia de resultados antes-después de la

intervencion de Fisioterapia.
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VALORACION INTERVENCION VALORACION ANALISIS
INICIAL FISIOTERAPIA FINAL RESULTADOS
* Datos generales * 10 semanas » \ariables resultado = Diferencia
* Variables resultado * 2ses/semana valoracion
* 75-90 min/ses final e inicial

Imagen 3.2.1. Diagrama de flujo

3.3. SUJETO
Nifa diagnosticada de Esquizencefalia tipo Il bilateral.

3.3.1. Antecedentes clinicos y de Fisioterapia:

Nifia nacida en la semana 37 de gestacion controlada, sin antecedentes familiares de

interés. Diagnosticada de Esquizencefalia un dia después de su nacimiento. Recibio

Fisioterapia desde los 3 meses hasta los 3 afos, en Atencién Temprana.

3.3.2. Condicion de salud:

Esquizencefalia tipo Il bilateral, con un trastorno motor compatible con PC

cuadriparesia espastico-distonica.

Nivel IV en el Sistema de Clasificacion de la Funcién Motora Gruesa (Gross Motor
Function Classification System - GMFCS) (51) (Anexo lll): es capaz de utilizar
movilidad motorizada adaptada.

Nivel V en el Sistema de Clasificacion para la Habilidad Manual (Manual Ability
Classification System - MACS) (52) (Anexo IV): habilidad manual severamente
limitada para ejecutar aun acciones sencillas.

Nivel IV en el Sistema de Clasificacion de las Habilidades para Comer y Beber
(Eating and Drinking Ability Classification System — EDACS) (53) (Anexo V): come
y bebe con limitaciones significativas de seguridad.

Nivel V en el Sistema de Clasificacion de Comunicacion Funcional
(Communication Function Classification System - CFCS) (54) (Anexo VI): emisor

y receptor raramente eficaz aun con interlocutores conocidos.
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3.3.3. Factores contextuales personales:

Tiene 6 anos y 8 meses de edad, es muy alegre, risueia y participativa. Le encanta
jugar con los mufiecos, cocinitas, plastilina, pintar, ir al parque y al cine con su
familia... Tiene una gran capacidad de esfuerzo para conseguir aquello que quiere. A
nivel de comunicaciéon hay una buena interaccién con su entorno conocido, ya que
tiene una buena comprension del lenguaje verbal, sin embargo, la expresién se limita
a respuestas de si y no, o alguna palabra sencilla (mama, agua, hambre...), lo que

limita su interaccion con un entorno desconocido.
3.3.4. Factores contextuales ambientales:

Entorno familiar complejo. Se trata de una familia inmigrante, monoparental, con

pocos recursos. Tiene un hermano mayor de 8 afos y un hermano mellizo.

Actualmente vive con su madre, la pareja de la madre y su hermano mellizo en un piso
con ascensor. Va a un Colegio de Educacion Infantil y Primaria (CEIP) de integracién
preferente de motdricos, donde cursa 1° de Educacion Primaria, con todas las

adaptaciones necesarias.

Recibe tratamiento de Fisioterapia en el CEIP (4 veces/semana) y en la Fundacion
NIPACE (1 o 2 veces/mes).

Se desplaza en una silla de paseo grande para su tamafo, sin adaptaciones ni
sujeciones (solo una barra anterior), manteniendo el respaldo inclinado hacia atras lo
justo para que no se caiga hacia delante. En ella, la nifia se siente muy insegura y
tiene miedo, cada vez que hay un pequeno bache, se asusta y aumenta el tono. En
casa tienen una trona donde en ocasiones se sienta para comer, aunque
mayoritariamente lo hace en su silla de paseo. En casa juega en el sillon, en la cama

o0 sentada encima de su madre.

La situacién econdmica de la familia no favorece que pueda disponer de medios de
apoyo adecuados, para la mejora de su condicion, participacion en el entorno y calidad

de vida.

Tiene muy buena relacion con su entorno familiar y su madre esta muy comprometida
con el tratamiento y abierta a cualquier indicacion que pueda ayudar a su hija. Los
padres de la actual pareja de la madre también se implican mucho en su atencion y

cuidado.
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3.3.5. Habilidades de patrticipacion y actividad funcional:

= Juega con su hermano a mamas y papas, tumbada en la cama.

= Juega con su hermano y su madre a las cocinitas sentada en su silla.

» Va de paseo al parque o al cine con su familia en su silla.

» Juegay ve videos en el mévil sentada en su silla.

= Se limpia la saliva de la boca con un papel de manera autonoma.

= Desde decubito supino (DS) en la cama es capaz de voltearse a decubito lateral
(DL) para alcanzar un juguete.

» Ve la television sentada en el sofa apoyada en el respaldo y el reposabrazos.

» Es capaz de abrocharse y desabrocharse los velcros de las zapatillas, siempre con
ayuda de un adulto para mantener la sedestacion.

» Estando en decubito prono (DP) en una colchoneta, mantiene el apoyo en
antebrazos y eleva la cabeza para poder mirar cuando se le habla.

» Le gusta peinar a su madre mientras estd sentada en el sofa apoyada en el
respaldo y el reposabrazos.

» Es capaz de comunicarse con un entorno conocido con respuestas de si 0 no o

con palabras sencillas.
3.3.6. Restricciones de participacion y limitaciones de la actividad funcional:

» Dificultad para jugar con su hermano sentada en el suelo.

» Dificultad para jugar con sus compareros en el recreo por su dificultad para
comunicarse con ellos.

= Dificultad para mantener la sedestacion en la cama mientras su madre le cuenta
un cuento.

= Dificultad para comer y beber de manera autbnoma con un apoyo minimo.

» Dificultad para mantener la sedestacion en una silla sin adaptaciones en casa para
pintar un dibujo.

» Dificultad para voltearse del todo o desplazarse en la cama de manera autébnoma.

» Dificultad para desplazarse por el colegio de manera autbnoma en un andador.

» Dificultad para dormir bien todas las noches de la semana por el dolor que le
producen los espasmos ocasionales en flexion de la pierna derecha.

» Dificultad para mover las piernas de manera disociada y colaborar en el vestido y

desvestido.
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3.3.7. Impedimentos primarios y secundarios:

Fluctuacion del tono con hipertonia espastica de grado 4 en la Escala de Ashworth
modificada (EAM) (55) en psoas, recto anterior, isquiosurales, aductores de cadera,
tibial posterior y triceps sural de ambos MMII; y grado 3 en flexores y rotadores
internos de hombro, flexores de codo y dedos de ambos MMSS; fluctuacion del tono,
la mayoria del tiempo dentro de la hipertonia, con espasmos dolorosos en flexién de
la cadera derecha que llegan a despertarla por la noche; debilidad muscular tanto en
MMSS como en MMII; déficit en la actividad extensora y flexora de tronco contra la

gravedad.

Alteracion del control postural tanto en sedestacion como en bipedestacion, con
reacciones de ajuste postural automatico deficientes, reacciones de equilibrio poco
eficaces y reacciones de apoyo inexistentes en MMII e ineficientes en MMSS;

inestabilidad de la cintura escapular (CE) y de la cintura pélvica (CP).

Alteracion del control motor lo que conlleva falta de disociacién de CE y CP, entre
hemipelvis y entre MMII, siendo nula en los 2 ultimos; escasez de movimientos

selectivos tanto en MMSS en MMII; alteracion de la marcha (patron en tijera).

Alteracion del complejo orofacial con déficit en el control del cierre de la boca, lo que

conlleva presencia de sialorrea continua e influye en la pérdida del control del tronco.
Alteracion de la funcionalidad causando limitacién en la mayoria de las AAVVDD.

3.4. VARIABLES RESULTADO
= Participacién en el entorno: Medida con la versién espanola de la Participation and
Environment Measure - Children and Youth - PEM-CY (Anexo VII) (46) . Es una

herramienta utilizada para recoger datos sobre la participacion e implicacién de

nifos y jovenes; y la influencia de los factores del entorno. Consta de 2
subapartados: En el 1° se evalua el grado de participacion, en los ultimos 4 meses,
en 25 actividades de 3 entornos diferentes (10 items en casa, 5 en el colegio y 10
en la comunidad), se valora la frecuencia de cada actividad (0: nunca — 7:
diariamente), la implicacidon del nifio en la actividad (1: minimamente implicado —
5: muy implicado) y si se desea cambiar la participacién en esa actividad (en caso
afirmativo, se elige el tipo o tipos de cambio entre 5 opciones). En el 2° apartado,
se evalua que caracteristicas facilitan y/o dificultan la participacion del nifio/joven
en cada entorno (12 items en el hogar, 17 en el colegio y 16 en la comunidad). De
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esta manera se puede obtener informacién sobre los apoyos (suma de recursos
valorados como “adecuados/ disponibles”) y barreras (suma de recursos valorados
como “obstaculizadores/ no disponibles”) del entorno del individuo (44,46,56,57).
Actualmente, se ha realizado la adaptacion transcultural al castellano de este
cuestionario, y esta en proceso de validacion.

Funcion motora gruesa: Medida con la version espafola de la Gross Motor

Function Measure - GMFM-88 (Anexo VIII) (47). Es un instrumento de medida para
cuantificar los cambios en la funcion motora gruesa en nifios con PC desde los 5
meses hasta los 16 afos. Consta de 88 items divididos en 5 dimensiones:
Decubitos y volteos (A), Sedestacion (B), Gateo y arrodillado (C) Bipedestacion (D)
y Marcha, correr y saltar (E). Cada item se evalua del 0 al 3, siendo: O si el nifio no
inicia la tarea, 1 siinicia la tarea, 2 si completa parcialmente la tarea y 3 si completa
la tarea. Se permite repetir cada item 3 veces y anotar la puntuacién mas alta. De
cada dimension se obtiene un porcentaje (0-100%) en funcion de los items
conseguidos y la puntuacion total de la GMFM-88 se obtiene a través de la media
de las dimensiones evaluadas (47,58). En este estudio de caso, las dimensiones
objetivo fueron las dimensiones A y B. La diferencia minima clinicamente relevante
(DMCR) en la puntuacion total de la GMFM-88 en nifios con una GMFCS IV esta
entre 0,9%-5,6% (59).

Control de tronco: Medido con la version espafola de la Trunk Control

Measurement Scale - TCMS (Anexo I1X) (48). Es un instrumento valido y fiable para
evaluar el control de tronco en sedestacion de nifios y jovenes con PC. Se trata de
una version ampliada de la Trunk Impairment Scale (TIS). Se evalua el control
estatico y dinamico del tronco, incluidos el control selectivo del movimiento y el
alcance dinamico (48,60). Ademas, esta escala refleja la calidad del movimiento,
teniendo en cuenta las posibles compensaciones durante la ejecucion de los
distintos items (48). La puntuacién maxima es de 58 puntos, cada item se puntua
de 0-3 puntos. Consta de 15 items divididos en 3 subescalas: equilibrio estatico en
sedestacion (5 items = 20 puntos), equilibrio dinamico en sedestacion (7 items -
28 puntos) y alcances dinamicos (3 items - 10 puntos) (48,60). La posicion inicial
es siempre la misma, sentado en la camilla sin ningun tipo de soporte en MMII ni
tronco y con los MMSS apoyados sobre los muslos (48). Se ha realizado la
adaptacion transcultural al castellano de esta escala, y recientemente ha sido
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validada, debido a esto, solo existe un estudio en el que se haya evaluado la DMCR
de la puntuacion total de la escala, siendo esta de 5,15 puntos. (48)

Resistencia de la marcha con el dispositivo de movilidad asistida: Medida con el

Test de 2 minutos marcha (2MM) (49). Se trata de una alternativa factible y segura
al Test de 6 minutos marcha (6MM), para aquellos sujetos con mayor limitacion
que no puedan completar los 6 minutos (49,61,62), ya que se ha estudiado que
existe una gran correlacion entre la distancia recorrida en el test 2MM con la
recorrida en el test 6MM (63,64). En esta prueba se mide la distancia recorrida
durante 2 minutos. Para la realizacion del test se colocan 2 sefiales a 15,2 m de
distancia. Se explica al sujeto que debe recorrer ese tramo ida y vuelta caminando
lo mas rapido que pueda, sin llegar a trotar ni correr, durante 2 minutos. Se le indica
que puede parar a descansar si lo necesita, pero el cronometro seguira contando
por lo que debera reanudar la marcha tan pronto como pueda. Al pasar 1 minuto,
se le anima e informa del tiempo que le queda. Al finalizar la prueba se mide la
distancia total recorrida (62—64). Las pruebas de marcha cronometradas como el
6MM y el 2MM son medios sencillos y econdmicos de medir la resistencia de la
marcha. Sélo existe un estudio que defina la DMCR de la prueba de 2MM en nifios
con trastornos neuromusculares, este los divide en nifos que caminan sin ayudas
(independientes o bajo supervision) y aquellos que caminan con ayudas; siendo la
DMCR igual a 16,6 y 15,7 metros, respectivamente (49).

Objetivos funcionales: consensuados con la nifia y su familia y descritos segun el

criterio SMART, acronimo que indica que deben ser especificos, medibles,
alcanzables, realistas y en un tiempo determinado. Son medidos mediante la
Escala GAS, una metodologia adecuada para medir objetivos individuales, y
evaluar de esta manera, los cambios tras el tratamiento (65). Cada objetivo
establecido se valora en 5 puntos, donde se puntua 0 si el nivel de logro es el
esperado, si el éxito es mayor del criterio establecido se puntua +1 (algo mas) o
+2 (mucho mas) y si es menor, se puntua -1 (algo menos) o -2 que representa la
situacion basal (mucho menos) (50,65). Los distintos niveles se establecen
facilitando (-1) o dificultando (+1, +2) una de las variables (tiempo, apoyos,
frecuencia, cantidad...) del objetivo esperado que se ha planteado (0) (66). Esta
escala mejora el resultado del tratamiento ya que se adapta por completo a los
deseos del nifio y su familia, y a las capacidades actuales y esperables del nifo;
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haciendo que todos tengan una vision realista de lo que se puede conseguir y se

impliquen para conseguirlo (50,66,67).
La tabla 3.4.1 describe las variables resultado en la valoracion inicial.

Con relacion a la participacion en el entorno, presenta altas frecuencias de
participacion en las actividades en el hogar (70%) y en el colegio (80%) y es baja
(20%) en la comunidad y el deseo de cambio por parte de la familia es acorde con
estos resultados: 70%, 80% y 40%, respectivamente. Dentro de las actividades en las
que participa, la nifia muestra estar medianamente involucrada en las actividades en
el hogar (3,28) y en la comunidad (3,5), y poco involucrada en el colegio (2,25). En el
hogar se han detectado como recursos facilitadores de la participacion, la relacion y
el tiempo disponible de los familiares y como barreras, las demandas fisicas propias
del hogar, la escasez de materiales de apoyo e informacion y la falta de recursos
econdmicos. El colegio dispone de todos los recursos necesarios para su
participacion. En la comunidad se han detectado como recursos facilitadores, el
tiempo del que dispone la familia y el acceso a transporte publico y como barreras, las
caracteristicas del entorno, la falta de recursos materiales de apoyo y economicos, las
demandas fisicas del entorno, las demandas sociales, asi como la relacion con el resto

de nifos y la falta de acceso a transporte personal.

Con respecto a la funcion motora gruesa, medida con la GMFM-88, se observa una
puntuacion de 60,78% en la dimension A, 16,66% en la dimensién B y 0% en la

dimension C.

En relacioén con el control de tronco, medido con la TCMS, se obtiene una puntuacion

de 0 puntos en todas las subescalas.

Por udltimo, con relacidon a la resistencia de la marcha, medida con el 2MM, la niha

consigue recorrer 1 m durante los 2 minutos de duracion de la prueba.
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Tabla 3.4.1. Variables resultado - Valoracion inicial
Participacion en el entorno*

Participacion en el hogar

Frecuencia 70%
¢,Coémo de involucrado esta? 3,28
Deseo de cambios de la familia 70%
Participacion en el colegio
Frecuencia 80%
¢,Coémo de involucrado esta? 2,25
Deseo de cambios de la familia 80%
Participacion en la comunidad
Frecuencia 20%
¢,Coémo de involucrado esta? 3,5
Deseo de cambios de la familia 40%
Funcién Motora Gruesa (Objetivos A-B)** 38,72%
Dimension A- Decubitos y volteo 60,78%
Dimension B- Sedestacion 16,66%
Dimensién C- Gateo y posicion de rodillas 0%
Control de tronco*** 0
Equilibrio estatico en sedestacion 0
Equilibrio dinamico - control selectivo del movimiento 0
Alcance dinamico 0
Resistencia de la marcha **** 1m

*Versioén espanola YC-PEM; **GMFM-88; ***Version espafola TCMS; ****Test 2mm.
En las tablas 3.4.2, 3.4.3 y 3.4.4 se describen los objetivos funcionales que se
establecieron en la valoracion inicial consensuados con la nifia y su familia, medidos

con la escala GAS.

Tabla 3.4.2. Objetivo funcional 1
Escuchar una historia que se le cuenta con los bebés, manteniéndose sentada en la
colchoneta con el apoyo de los MMSS durante 2 minutos y 3 segundos.
Escuchar una historia que se le cuenta con los bebés, manteniéndose sentada en la
colchoneta con el apoyo de los MMSS durante 1 minuto y 33 segundos.
En 10 semanas, sera capaz de escuchar una historia que se le cuenta con los bebés,
0 | manteniéndose sentada en la colchoneta con el apoyo de los MMSS durante 1 minuto y 3
segundos.
Escuchar una historia que se le cuenta con los bebés, manteniéndose sentada en la
colchoneta con el apoyo de los MMSS durante 33 segundos.
Escuchar una historia que se le cuenta con los bebés, manteniéndose sentada en la
colchoneta con apoyo de ambos MMSS durante 3 segundos.

Tabla 3.4.3. Objetivo funcional 2
Tomarse 2 yogur con la ayuda de un adulto en el MS de apoyo, en sedestacion estable en
+2 | una silla adaptada y con una mesa con escotadura, en 3 minutos 3 de las 5 veces que lo
intente.
Tomarse 2 yogur con la ayuda de un adulto en el MS de apoyo, en sedestacion estable en
+1 | una silla adaptada y con una mesa con escotadura, en 5 minutos 3 de las 5 veces que lo
intente.
En 10 semanas, sera capaz de tomarse %2 yogur con la ayuda de un adulto en el MS de
0 | apoyo, en sedestacion estable en una silla adaptada y con una mesa con escotadura, en 7
minutos 3 de las 5 veces que lo intente.
Tomarse 2 yogur con la ayuda de un adulto en el MS de apoyo, en sedestacion estable en
-1 | una silla adaptada y con una mesa con escotadura, en 9 minutos 3 de las 5 veces que lo
intente.
Tomarse 2 yogur con la ayuda de un adulto en el MS de apoyo, en sedestacion estable en
-2 | una silla adaptada y con una mesa con escotadura, en 11 minutos 3 de las 5 veces que lo
intente.

+2

+1
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Tabla 3.4.4. Objetivo funcional 3
+2 | Ir de su clase al ascensor del colegio (6 metros) caminando con el andador en 4 minutos.
+1 | Ir de su clase al ascensor del colegio (6 metros) caminando con el andador en 6 minutos.
0 En 10 semanas, sera capaz de ir de su clase al ascensor del colegio (6 metros) caminando
con el andador en 8 minutos.
-1 | Ir de su clase al ascensor del colegio (6 metros) caminando con el andador en 10 minutos.
-2 | Ir de su clase al ascensor del colegio (6 metros) caminando con el andador en 12 minutos.

3.5. INTERVENCION DE FISIOTERAPIA

Las sesiones de Fisioterapia tuvieron una duracién de entre 75 y 90 minutos
aproximadamente y se dividian en entrenamiento de tareas especificas dirigidas a
objetivos consensuados inicialmente con la nifia y su familia segun TAMOT vy
entrenamiento de la marcha en tapiz rodante o con el dispositivo de movilidad asistida.

En la primera parte de las sesiones, se dedicaban 10 minutos a la preparaciéon del
sistema musculoesquelético para la funcién, con maniobras para disminuir el tono y

los espasmos tonicos intermitentes.

Imagen 3.5.1. Preparacion sistema musculoesquelético

Posteriormente, se realizaban aproximadamente 60 minutos de actividades en DS y
DP, volteos, sedestacion y bipedestacion para la mejora del control de la cabeza y
tronco, control extensor contra la gravedad, estabilidad de CE y CP, disociacion entre
CE y CP, hemipelvis y MMII, transferencias de peso y rotaciones y carga efectiva

sobre sus pies en bipedestacion; y actividades de manipulacion.

19



Ejemplos de tareas desarrolladas con la TAMOT:

= Elegir los juegos/tareas de la sesién en sedestacion en banco:

Imagen 3.5.2. Elegir juego/tarea
= Jugar a las cocinitas:

- Elegir los alimentos pasando de DS a sedestacion disociando.

- Preparar la comida en DP sobre un banco con apoyo de MMSS en el suelo.

- Dar de comer al bebé en bipedestacion con apoyo anterior.

Imagen 3.5.4. Dar de comer
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Jugar a mamas y papas:
- Escuchar la historia del bebé en sedestacion en colchoneta.
- Jugar a la pelota con el bebé en sedestacion en colchoneta.

- Dar de comer al bebé en sedestacidon en colchoneta.

_J"’ﬁj

Imagen 3.5.5. Escuchar la historia

Imagen 3.5.6. Jugar a la pelota Imagen 3.5.7. Dar de comer al bebé

Jugar a las compras:
- Elegir de los productos que va a haber en la tienda en DL disociando MMII y
favoreciendo la extension del tronco.

- Compras en bipedestacion con apoyo anterior.

Imagen 3.5.8. Elegir productos

21



Jugar con la plastilina:
- Elegir los colores a utilizar en sedestacion en la colchoneta.

- Jugar con la plastilina en bipedestacion con apoyo anterior.

Imagen 3.5.9. Elegir colores Imagen 3.5.10. Jugar con la plastilina

Comer un yogur en sedestacion.

Imagen 3.5.11. Comer un yogur

Beber agua con un vaso escotado.

Imagen 3.5.12. Beber agua
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» Pintar un dibujo.
- Elegir los colores en DP sobre pelota.

- Pintar en bipedestacion.

Imagen 3.5.13. Elegir colores

Imagen 3.5.14. Pintar
Para finalizar, los ultimos 20 minutos se dedicaron al entrenamiento en tapiz rodante
progresivo, con descarga parcial de peso con arnés y facilitacion del patrén de marcha

o al entrenamiento con el dispositivo de movilidad asistida en un entorno controlado.

Imagen 3.5.15. Entrenamiento dispositivo movilidad asistida
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Durante la intervencion, desde el grupo de investigacion FINEMEV, se gestiond la

donacién de varios productos de apoyo para el mantenimiento de la funcién:

= Ortesis dinamicas del tipo DAFO 3.5: De las cuales se llevo a cabo una adaptacion.

Imagen 3.5.16. Ortesis tipo DAFO
» Silla adaptada: En colaboracion con la Fundacién NIPACE se dond una silla
adaptada.

Imagen 3.5.17. Silla adaptada
= Andador tipo Walker: En colaboracién con el programa de Padrino Tecnoldgico se
dond un andador tipo Walker con el que se entrend durante las sesiones de
tratamiento y posteriormente se trasladd al colegio para que siguiesen alli su
entrenamiento.

Imagen 3.5.18. Andador tipo Walker
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= Silla motorizada: En colaboracién con el programa de Padrino tecnolégico se doné
una silla motorizada para su uso en el entorno escolar y de esta manera mejorar

su participacion en el mismo.

Imagen 3.5.19. Silla motorizada
» Bipedestador: En colaboracién con la Fundacion NIPACE se dond un bipedestador

para su uso en el domicilio.

Imagen 3.5.20. Bipedestador
A su vez, a lo largo de las sesiones de tratamiento, se llevé a cabo un programa

educativo dirigido a la madre en el que se le dieron una serie de pautas:

» Ortesis dinamicas tipo DAFO 3.5.: Se le ensefd la importancia y utilidad de los
DAFOs y su manejo.

» Bipedestador: Se le ensefid la utilizacion del bipedestador y la dosificacion del
tiempo de uso, siguiendo la pauta de 2 veces al dia en periodos de 20 minutos.

» Manejo en casa: Se le ensefaron diversas pautas de manejo en el vestido y
desvestido de la nifa, facilitacion de la marcha, pautas para el juego en
sedestacion o bipedestacion con apoyo, manejo en la alimentacion de la nifa y
como favorecer su autonomia...

= Control de los espasmos: Se le ensefaron estrategias para disminuir el tono de las

piernas y de esta manera disminuir la frecuencia de los espasmos dolorosos.
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4. RESULTADOS

Se realizaron 20 sesiones de Fisioterapia de entre 75-90 minutos, 2 veces por
semana, durante 10 semanas consecutivas. La adherencia fue de 100% al programa
ya que la nifia asistio a todas las sesiones planteadas y realizo todas las actividades

que fueron propuestas en el programa educativo.
La tabla 4.1 muestra los resultados de las variables resultado de la valoracién final.

En referencia a la participacion del entorno se obtienen unos resultados de alta
frecuencia de participacion en las actividades en el hogar (80%) y en el colegio (80%)
y es baja (20%) en la comunidad y el deseo de cambio por parte de la familia es acorde
con estos resultados: 70%, 80% y 40%, respectivamente. Dentro de las actividades
en las que participa, la nifa muestra estar muy involucrada en las actividades en el
hogar (4,42) y en la comunidad (4), y medianamente involucrada en el colegio (3). En
el hogar se han detectado como recursos facilitadores de la participacion, la relacidon
y el tiempo de los familiares y los materiales de apoyo e informacion de los que
disponen; y como barreras, la falta de recursos econdémicos. El colegio dispone de
todos los recursos necesarios para su participacion. En la comunidad se han
detectado como recursos facilitadores, los materiales de apoyo y el tiempo del que
dispone la familia y el acceso a transporte publico; y como barreras, la falta de acceso
a transporte personal, las caracteristicas del entorno, la falta de recursos econdmicos,

las demandas sociales, asi como la relacidon con el resto de nifios.

Con respecto a la funcidn motora gruesa, medida con la GMFM-88, se observa las
puntuaciones de 88,23% en la dimension A, 33,33% enla By 2,38% en la C.

Con relacion al control del tronco, medido con la TCMS, se alcanza una puntuacién
de 2 puntos en la subescala del equilibrio estatico, 0 puntos en equilibrio dinamicoy 3
puntos en alcances dinamicos. Resultando una puntuacion total de 5 puntos en la

escala.

Por ultimo, con relacién a la resistencia de la marcha, medida con el 2MM, la nifa

consigue recorrer 1,35 m durante los 2 minutos de duracion de la prueba.
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Tabla 4.1. Variables resultado - Valoracion final
Participacion en el entorno*
Participacion en el hogar
Frecuencia 80%
¢,Coémo de involucrado esta? 4,42
Deseo de cambios de la familia 70%
Participacion en el colegio
Frecuencia 80%
¢,Coémo de involucrado esta? 3
Deseo de cambios de la familia 60%
Participacion en la comunidad
Frecuencia 20%
¢,Coémo de involucrado esta? 4
Deseo de cambios de la familia 40%
Funcién Motora Gruesa (Objetivos A-B) ** 60,78%
Dimension A- Decubitos y volteo 88,23%
Dimension B- Sedestacion 33,33%
Dimensidn C- Gateo y posicion de rodillas 2,38%
Control de tronco*** 5
Equilibrio estatico en sedestacion 2
Equilibrio dinamico - control selectivo del movimiento 0
Alcance dinamico 3
Resistencia de la marcha**** 1,35 metros
Objetivos funcionales*****
Objetivo funcional 1 +2
Obijetivo funcional 2 +2
Objetivo funcional 3 -1

*Versioén espafnola YC-PEM; **GMFM-88; ***Version espafiola TCMS; ****Test 2mm; *****GAS
Para determinar el efecto de la intervencion propuesta, se procedié a analizar las
diferencias encontradas entre valoracion final y la inicial. La tabla 4.2 muestra las
diferencias de las variables resultado entre la valoracion inicial y final.

En cuanto a la participaciéon del entorno aumenta la frecuencia de participacion en las
actividades en el hogar (+ 10%) y se produce un incremento en la implicacion de la
nifia en las actividades de las 3 areas estudiadas (hogar, colegio y comunidad). Tanto
en el hogar como en la comunidad la disponibilidad de materiales de apoyo y acceso
a la informacion pasan de ser una barrera a un recurso facilitador de la participacion.
Y la familia percibe un cambio en la influencia de las demandas fisicas de las 3 areas,
siendo éstas a veces una ayuda y otras un factor que dificulta la participacion de la

nifa en el entorno y no siempre una barrera como era inicialmente.

Con relacion a la funcion motora gruesa, se obtuvo un incremento de 27,45% en la

dimension A, 16,67% en la dimensién B y 2,38% en la dimensién C.

En cuanto al control del tronco, se obtuvo un aumento de 2 puntos en la subescala del

equilibrio estatico y 3 puntos en alcances dinamicos.

Respecto a la resistencia de la marcha, se obtiene una diferencia de 0,35 m.
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En cuanto a los objetivos funcionales establecidos, se han obtenido unos resultados
favorables, ya que se ha conseguido una puntuacién maxima (+2) en 2 de los 3

objetivos y una puntuacion de -1 en un solo objetivo.

Tabla 4.2. Efecto de la intervencion. Valoracién final - Valoracion inicial
Participacién en el entorno*
Participacion en el hogar
Frecuencia +10%
¢,Cémo de involucrado esta? +1,14
Deseo de cambios de la familia =
Participacion en el colegio
Frecuencia =
¢,Cémo de involucrado esta? +0,75
Deseo de cambios de la familia =
Participacion en la comunidad

Frecuencia =
¢,Coémo de involucrado esta? +0,5
Deseo de cambios de la familia =
Funcién Motora Gruesa (Objetivos A-B)** + 22,06 %
Dimensién A- Decubitos y volteo + 27,45%
Dimension B- Sedestacién +16,67%
Dimensidn C- Gateo y posicién de rodillas +2,38%
Control de tronco*** +5
Equilibrio estatico en sedestacion +2
Equilibrio dindmico- control selectivo del movimiento =
Alcance dinamico +3
Resistencia de la marcha**** + 0,35 metros
Objetivos funcionales*****
Objetivo funcional 1 +2
Objetivo funcional 2 +2
Objetivo funcional 3 -1

*Version espafola YC-PEM; **GMFM-88; ***Version espafiola TCMS; ****Test 2mm; *****GAS
En cuanto a otros aspectos que no se reflejan en las escalas, la madre comenta que
ha notado muchos avances. Por un lado, la nifia duerme mejor ya que no ha sufrido
espasmos dolorosos desde hace mas de 1 mes; muestra mucha mas movilidad en la
cama, pudiendo voltearse por completo y por tanto desplazarse al jugar, y una mayor
colaboracion en el vestido ya que tiene mayor movilidad tanto en brazos como en
piernas, debido a una mayor disociacion entre cinturas y miembros. También destaca
que puede jugar con su hermano, liberando intermitentemente un MS en sedestacion
en el suelo o en el sofa, o liberando ambos MMSS si se le da un pequefio apoyo en la
pelvis; incluso jugar en bipedestacion con un apoyo anterior en una mesa o en el sofa
y un apoyo en pelvis por parte de un adulto, todo ello gracias a que presenta un mayor
control de la cabeza y el tronco, asi como una mejora de las reacciones de
enderezamiento y apoyo de MMSS. Por otro lado, afirma que es mucho mas funcional
en sedestacion gracias al mejor control postural de la nifia y a la silla adaptada que le
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permite realizar tareas mas complejas como comer, pintar, tareas del colegio... con

mayor facilidad y menos apoyos por parte del adulto.

Segun la madre, gracias a todo esto, se muestra mas alegre y con mayor posibilidades
e interés por interactuar con el entorno y probar cosas nuevas, ensefiando en su
entorno familiar todos los pequefos logros que iba consiguiendo en las sesiones de

Fisioterapia.

29



5. DISCUSION

Este estudio de caso, desarrollado segun las normas CARE (45), tuvo como objetivo
comprobar el efecto de una intervencion de Fisioterapia en el tratamiento de la
Esquizencefalia, considerada una enfermedad rara . En la bibliografia consultada, no
se encontro ningun estudio en el que se realice un programa de Fisioterapia en estos
casos. Dado que se trata de un trastorno del neurodesarrollo, puede considerarse
dentro del espectro de la PC. Este caso en concreto se trataba de una nifia cuyo
trastorno motor se clasificaba dentro del grupo IV de la GMFCS, del que existen pocos
estudios en los que se lleve a cabo una intervencion de Fisioterapia, y en la mayoria
de los que incluyen a este grupo, el numero de participantes es tan pequefio que los

resultados son irrelevantes o no concluyentes para este perfil.

Por otro lado, en la bibliografia consultada tampoco se encontré evidencia sobre
intervenciones de fisioterapia dirigidas a la movilidad asistida en nifios con trastornos
motores graves. En un estudio reciente, que es una revision cualitativa, reafirman la
importancia de realizar intervenciones dirigidas a la movilidad asistida en este perfil,
haciendo hincapié en la mejora de la funcion, la participacion y la salud en general de
este colectivo (68).

Debido a todo ello se vio la necesidad de llevar a cabo este estudio de caso, como

punto de partida para otros estudios con nifios con estas caracteristicas.

5.1. METODOLOGIA
En los estudios publicados sobre tratamientos similares con nifios con PC, se percibe

una gran variabilidad en cuanto a dosificacion y duracién de los tratamientos.

Respecto a la duracién de las intervenciones, hay una variabilidad de entre 6 a 12
semanas (37,69-77). Y en cuanto a la frecuencia y duracion de las sesiones de
tratamiento, aquellos estudios dedicados exclusivamente al entrenamiento en tapiz
rodante realizaron sesiones de 20-30 minutos (70,76,77). Y los que llevaban a cabo
la TAMOT tenian una duracién de 60 minutos (73,74). La mayoria se desarrollaba con
sesiones de tratamiento con una periodicidad de entre 2-3 veces a la semana,
variando en funcion de la duracion de los estudios (37,69,73,74,77). En este estudio,
debido a las caracteristicas de la nifia y de las variables que se recogieron, tras el
anadlisis de la bibliografia, se opté por una intervencion de Fisioterapia con una

duraciéon de 10 semanas consecutivas con 2 sesiones a la semana de entre 75-90
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minutos, de manera que se contaba con el tiempo necesario para llevar a cabo una
intervenciéon basada en la TAMOT vy su posterior entrenamiento en tapiz rodante y/o

dispositivo de movilidad asistida.

Como ya comentado anteriormente, debido a la falta de evidencia sobre programas
de Fisioterapia dirigido a nifios con Esquizencefalia, en este estudio de caso se
emplearon los MEIF con mayor evidencia en PC, que son aquellos basados en el
entrenamiento de tareas en entorno real dirigido a objetivos significativos para el nifio
y su familia (33,34,78). Es por ello que se optd por una intervencion dirigida a la
consecucion de los objetivos de la nifia y su familia, basada en la TAMOT, como uno
de los métodos a llevar a cabo. De esta manera, se conseguia la motivacién de la nifia
para la ejecucion espontanea y repetida de las distintas tareas, favoreciendo asi la
neuroplasticidad y el aprendizaje motor (33,66). Ademas, segun el metanalisis de Zai
y cols. (36) la TAMOT tiene efectos positivos sobre la funcion motora gruesa y la
funcionalidad de los nifios con PC, y como consecuencia se obtienen mejoras en la
integracion y participacion de los nifios en su entorno (35,36). Dentro de esta
intervencion se llevd a cabo un programa educativo dirigido a la madre, ya que es en
el dia a dia donde existen mayores posibilidades para que se lleve a cabo la practica
activa de las tareas objetivo por parte de la nifia. (66) En dicho programa se incluyeron
también pautas de manejo de la nifia y de los productos de apoyo donados. Por otro
lado, el entrenamiento en tapiz rodante con soporte parcial del peso fue otro de los
métodos de eleccidn ya que en el ultimo metaanalisis (39), se demostrd la eficacia en
la mejora de la velocidad y resistencia de la marcha en nifios con PC. Por ultimo, se
incorporo un programa de bipedestacion en la intervencion propuesta, ya que ademas
de ser uno de los métodos mas efectivos en nifios con GMFCS IlI-V para aumentar la
densidad mineral 6sea, evitar luxaciones de cadera y contracturas musculares en
musculatura de cadera y rodilla (12,66), se ha comprobado en la ultima revision que
llevan a un aumento de la participacion y las capacidades funcionales de estos nifios.
(68)

En lo referente a las variables resultado, se decidieron incluir en el estudio: la
participacion en el entorno, la funcibn motora gruesa, el control de tronco y la

resistencia de la marcha.

Para la medicion de las variables resultado, se seleccion6 la PEM-CY para valorar la
participacion en el entorno. La PEM-CY es una escala que acaban de traducir al
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castellano y la cual esta en proceso de validacion, siendo este estudio de caso uno de
los utilizados en dicho proceso. Para valorar la funcion motora gruesa, se ha empleado
la GMFM-88, ya que se trata de un instrumento valido, fiable y sensible, y es el mas
utilizado tanto en investigacién como en la practica clinica. (47) Para valorar el control
del tronco, se escogidé la TCMS como instrumento de medida, ya que es un escala
valida y fiable para la evaluacion del control de tronco en sedestacion de nifios con
PC(48). Por ultimo, para valorar la resistencia de la marcha se utilizé el 2MM, ya que
se trata de una versidén adaptada del 6MM, herramienta ampliamente empleada en
investigacion. Ambas cumplen con los criterios de fiabilidad y validez para la aplicacion
en nifios con PC (61) y dadas las caracteristicas de la nifia, se vio mayor viabilidad en

realizar el test de 2MM.

5.2. EFECTO DE LA INTERVENCION

En cuanto a la participacion en el entorno, se obtuvieron cambios tanto de la
frecuencia de participacion en el hogar como en la implicacion de la nifia en todos los
entornos evaluados (hogar, escuela y comunidad). Esto fue gracias a la mayor
disponibilidad de materiales de apoyo y a la mejora en la condicién fisica de la nifia,
que han facilitado su participacion en el entorno. Ademas de la facilitacion de
informacion a la madre que ha permitido que se lleve a cabo una mejora en el entorno
para la interaccion de la nifia en él. Al tratarse de una escala que se encuentra en
proceso de validacion no se ha tenido acceso a estudios con los que poder comparar

los resultados.

Con relacion a la funcién motora gruesa, los resultados obtenidos en las dimensiones
valoradas en la GMFM-88, presentaron valores muy por encima del intervalo entre
0,9%-5,6%, considerado como diferencias clinicamente relevantes en nifios con
GMFCS V. (59) Esta variable fue en la que se consiguieron mejores resultados,
consiguiendo un incremento del 22,06% en las dimensiones objetivo, mucho mayor
de lo esperado en comparacién con estudios similares, como la investigacion de
Chrysagis N. y cols. (79) donde consiguieron de media una mejora del 3,86% y un
6,73% en el mejor caso; o en el estudio de Cherng, R. y cols. (69) o Ko. E. y cols. (74)

donde obtuvieron de media un aumento del 2,4% y 2,06% respectivamente.

Sobre el control de tronco, los resultados obtenidos, no son considerados clinicamente
relevantes ya que la puntuacion total de la escala es de 5 puntos y la DMCR estudiada

es de 5,15 puntos (48). Sin embargo, como se refleja en la dimensién B de la GMFM-
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88, el control de tronco de la nifia ha aumentado en gran medida ya que, inicialmente
no era capaz de mantener la sedestacion de ninguna manera mas de 3 segundos, y
actualmente puede mantenerse en sedestacion con apoyo de ambos MMSS durante
minimo 5 minutos e incluso liberar un MS de manera intermitente para jugar. Algunos
autores opinan que, el problema se halla en la falta de escalas sensibles a estos
pequefios cambios, ya que en todas ellas la posicion de partida implica el
mantenimiento de la sedestacion sin apoyo de MMSS, y la puntuacion mas baja (0
puntos) incluye desde no poder realizar el item hasta hacerlo con el apoyo de ambos
MMSS, excluyendo de la escala ese cambio, de gran importancia en nifios con
alteraciones neuromusculares graves. Ademas, los estudios realizados con las
escalas existentes son mayoritariamente con nifios de GMCFS I-lll (80-85), de esta
manera la DMCR no es representativa para aquellos nifios con GMFCS VI-V. En
comparacién con el estudio Decavele, S. y cols., en el que realizaron una intervencién
con nifios de GMFCS llI-1V, siendo el 25% nifios con un nivel IV; en los resultados de
la TCMS, se puede observar un cambio de media de 4,7 puntos en la puntuacion total,
valor menor a los obtenidos en este caso (86), por lo tanto, en comparacion con casos

mas similares, se encuentra incluso por encima.

Respecto a la resistencia de la marcha, el valor hallado en el test de 2MM no es
clinicamente relevante, ya que la DMCR es de 15,7 m en el test de 2MM. Sin embargo,
algunos autores afirman que éste no un dato muy representativo ya que se ha obtenido
del Uunico estudio existente sobre este dato en nifios con alteraciones
neuromusculares, en el que los nifios inicialmente debian recorrer 150 m, y en el que
unicamente diferencia entre 2 grupos, aquellos nifilos que son independientes en la
deambulacion y aquellos que necesitan una ayuda para ello (49). Por lo tanto, no se
considera que haya una adaptacion éptima de los resultados a los nifios con mayor
afectacion, como es este caso, ya que dentro de los nifios que necesitan ayuda para
caminar hay mucha variabilidad. Ademas, como dicen Pin y Choi (49) en su estudio,
no hay que subestimar la determinacion del nifio y su familia de sus propios objetivos
en esta prueba ya que para ellos el pequeiio cambio en esta prueba puede suponer
un cambio significativo en su dia a dia como puede ser moverse de manera mas

independiente en la habitacién o en el recreo, aunque éstas sean distancias cortas.

Por otro lado, el éxito de la intervencion ha sido confirmado por los resultados positivos
de los objetivos funcionales, superando las expectativas en 2 de los 3 objetivos
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propuestos, mas todos los aspectos que no se reflejan en las escalas, pero que
comentaba la madre durante las sesiones sobre el cambio tan positivo a nivel de

participacion, estado animico y funcionalidad de la nifia en las AAVVDD.

Como conclusion, en este estudio queda reflejada la necesidad del tratamiento
fisioterapéutico en nifios con Esquizencefalia y/o GMFCS IV-V, reflejdndose en la
mejora de los resultados en la participacién, la funcion motora gruesa, el control de

tronco, la resistencia de la marcha, y en la funcionalidad y calidad de vida de los nifios.

5.3. LIMITACIONES DEL ESTUDIO

El estudio cuenta con algunas limitaciones, como la falta de valores sobre las DMCR
de algunos de los instrumentos utilizados para medir las variables resultado, como por
ejemplo la PEM-CY y el 2MM con nifios con GMFCS V-V, ya que incluye a todos los
nifios a partir de GMFCS Il en el mismo grupo, sin una representatividad equitativa
de los distintos grupos GMFCS, habiendo grandes diferencias funcionales que

repercuten en resultados muy dispares.

Por otro lado, ya se habian empezado el estudio hasta que se consiguieron algunas
donaciones, como el bipedestador y la silla adaptada. Se considera que, en el caso
de haber contado con todos los productos de apoyo desde el principio de la
intervencion, es posible que se hubieran obtenido mejores resultados, ya que una vez

fueron incorporados al entorno real de la nifia, se observo una evolucion mas rapida.

Por ultimo, seria interesante haber tenido la disponibilidad de mas tiempo para poder
realizar una valoracion a los 3 y 6 meses, obteniendo asi datos sobre los efectos de

la intervencion a medio y largo plazo.

5.4. LINEAS FUTURAS DE INVESTIGACION

En futuras lineas de investigacion, debido a la falta de sensibilidad al cambio, en nifios
con grandes alteraciones neuromusculares, de algunas escalas como la TCMS o el
test 2MM, se plantea la necesidad de realizar estudios con nifios GMFCS V-V para

obtener valores de la DMCR que se adapten a este grupo en concreto.

Ademas, seria interesante desarrollar un ensayo clinico aleatorizado (ECA), a simple
ciego de tipo lista de espera, en una poblacién de aproximadamente 30 nifios con
GMFCS de grado IV o0 V, llevando a cabo el programa de Fisioterapia propuesto en
este estudio de caso durante 10-12 semanas, y un seguimiento a los 3 y 6 meses para

valorar los efectos a medio y largo plazo.
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6. CONCLUSIONES

La intervencion de Fisioterapia propuesta, que consta del entrenamiento de tareas
especificas dirigidas a objetivos segun la TAMOT, ejercicio terapéutico de
entrenamiento de la marcha en tapiz rodante, un programa educativo y el
entrenamiento de un dispositivo de movilidad asistida, tuvo un efecto positivo en la
mejora de la participacion en el entorno, la funcién motora gruesa, el control de tronco

y la resistencia en la marcha en una nifia diagnosticada de Esquizencefalia.

Se comprob6 que existe una relacion directa entre la mejora de la funcion motora

gruesa y la participacion en el entorno.

Se evidencio la relacién directa entre la mejora de la resistencia de la marcha y los

cambios en la participacion en el entorno.
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8. ANEXOS

ANEXO I: Checklist CARE

CARE Checklist of information to include when writing a case report {

Item Checklist item description Reported on Line
1 The diagnosis or intervention of primary focus followed by the words “casereport™ ... ... ... ... .. ... ..
Key Words 2 2to 5 key words that identify diagnoses or interventions in this case report, including "case report" . ..
Abstract 3a Introduction: What is unique about this case and what does it add to the scientific literature? ... .. ... ... _.
(no references) 3b  Main sympioms ancior mportant cinical IGINGS .-\

3¢  The main diagnoses, therapeutic interventions, andoutcomes .. .. ... .. ... ... .. ... Lo
3d  Condusion—What is the main “take-away” lesson(s)fromthiscase? ... ... ... .. ... ... ...
Introduction 4 One or two paragraphs summarizing why this case is unigue (may include references) ... . ........
Patient Information 5a  De-identified patient specific information. . . .. ... ...l
5b  Primary concems and symptoms of the patient. . ... ... .. ...
5c  Medical, family, and psycho-social history including relevant genetic information . .. ........... ...
5d Relevant past interventions with outcomes _. ... ...

Clinical Findings ] Describe significant physical examination (PE) and important clinical findings.

Timeline 7 Historical and current information from this episode of care organized as atimeline .. ... ... ... ...
Diagnostic 8a  Diagnostic testing (such as PE, laboratory testing, imaging, surveys). ............... ... ... .......
Assessment

8b  Diagnostic challenges (such as access to testing, financial, orcultural) .. .. ... ... ... . ... .. ......
8c  Diagnosis (including other diagnoses considered) . ... ... . .. .. ...
8d  Prognosis (such as staging in oncology) where applicable .. .. ... ... .. .. ...
Therapeutic 9a  Types of therapeutic intervention (such as pharmacologic, surgical, preventive, seff-care). ... ............. ...
Intervention 8b  Administration of therapeutic infervention (such as dosage, strength, duration)
9c  Changes in therapeutic intervention (with rationale) ... .. ... . . ...
Follow-up and 10a  Clinician and patient-assessed outcomes (favailable) . ... ... ... .. . ...
Outcomes 10b  Important follow-up diagnostic and otherftestresults
10¢  Intervention adherence and tolerability (How was thisassessed?). ... ... . ... .. ... . ... ...
10d  Adverse and unanticpated evenls . .. ...
Discussion 11a A scientific discussion of the strengths AND imitations associated with this case report .. ... ... ...
11b  Discussion of the relevant medical literature with references. . ... .. ...l .0 .
11c  The scientific rationale for any conclusions (induding assessment of possble causes) . ... ... ................
11d  The primary “take-away” lessons of this case report (without references) in a one paragraph conclusion. . . .. . .
Patient Perspective 12  The patient should share their perspective in one to two paragraphs on the treatment(s) they received . ... .. ..
Informed Consent 13  Did the patient give informed consent? Please provide frequested ... ... ... Yes [ No [
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ANEXO lI: Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO ESTUDIO DE CASO — TRABA.O FIN DE GRADO

D/Dia. con  DNI . v DiDia.
con  DNI , como padre/madre, de
DOY/DAMOS MI/NUESTRO CONSENTIMIENTO para gque mi hijo/a participe en el
estudio de caso para la asignatura Trabajo Fin de Grado del Grado de Fisioterapia de la Universidad de Alcald, que se
desarrollara durante el Cuarto Curso del Grado de Fisioterapia de la Universidad de Alcal. Declara que:

- Colaborofcolaboramos voluntariamente en las actividades programadas y bajo la supervision de la Prof.® Dra.
Soraya Pacheco da Costa, con DNI 51097654-A, Fisioterapeuta (11.280-ICPFCM), profesora titular del Grado en
Fisioterapia de la Universidad de Alcala y coordinadora del Grupo de Investigacion de Fisioterapia
Meuromusculoesaugletica en las etapas de la vida. Unidad de Fisioterapia de la Universidad Alcala.

- Entiendo/entendemos que ninguna de las intervenciones que seran realizadas durante este periodo es invasiva ni

perjudicial y que la participacion de su hijo/a en el programa no influird en el normal desarrollo de ninguno de los
tratamientos que esté recibiendo.

- He/hemos podido hacer las preguntas gue considera necesaras y ha recibido suficiente informacion sobre el
mismo.

- He/hemos sido informadofa y entiendo que los datos objetivos obtenidos en el estudio pueden ser publicados o
difundidos con fines cientificos, asi como prestados a las autoridades sanitarias.

- Puedo/podemos revocar su consentimiento cuando asi lo considere.

- Recibiré/recibirernos una copia firmada de este documento para uso propio.

Por tanto, otorga libremente su conformidad para que su hijofa participe en este estudio en

de de 2022
Padre/madre:

Firma

Prof.® Dra. Soraya Pacheco da Costa, profesora titular del Grado en Fisioterapia de la Universidad de Alcala y

coordinadora del Grupo de Investigacién de Fisioterapia Neuromusculoesquéletica en las etapas de la vida. Unidad de

Fisioterapia de la Universidad Alcala, declara que todos los datos recogidos estan protegidos.
¢ Qué datos pueden ser recogidos?

Edad, sexo, altura, peso, diagnéstico y resultados de las pruebas en las sesiones de valoracidn.

¢ Como se trataran sus datos personales?

Le comunicamos que los datos personales recogidos en el estudio de caso seran tratados por los profesores de la
Universidad de Alcala {UAH) conforme a la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales
y garantia de los derechos digitales y al Reglamento General de Proteccion de Datos (UE) 2016/679, con la finalidad de
tramitar su participacion. Sus datos seran tratados con su consentimiento expreso y en el marco de la funcion educativa
e investigadora atribuida legalmente a la Universidad.

Estos datos no seran cedidos salvo previa peticién y en los casos previstos legalmente, y se conservaran durante el
tiempo legalmente establecido y el necesario para cumplir con la citada finalidad.

El drgano responsable del tratamiento es la Secretaria General de la Universidad, ante quien se podran ejercer los
derechos de acceso, rectificacion, supresion, oposicién, limitacion del tratamiento y portabilidad, mediante escrito dirigido
a la Delegada de Proteccion de Datos (Colegio de San lldefonso, Plaza de San Diego, s/n. 28801 Alcala de Henares.
Madrid) o por correo electronico (protecciondedatos@uah.es), adjuntando copia del DNI o equivalente. En caso de
conflicto, se podra plantear recurso ante la Agencia Espaficla de Proteccion de Datos. Para una informacién mas

detallada puede consultarse la Politica de Privacidad de la Universidad.

48



CONSIDERACIONES GENERALES:

Tanto si su hijo/a finaliza el estudio como si no, sus dalos serdn confidenciales, y se le garantiza que su nombre no
saldrd en ninguna publicacion o informe relativo al estudio. Toda la informacién recogida de cada uno de los
participantes sera archivada en una historia de Fisioterapia personal, a la cual se le asignara un nimero de expediente
por orden cronolégico. Todos los resultados obtenidos se haran constar en una base de datos en la que se mantendran
anénimos de forma permanente mediante una codificacién. Los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados en
revistas profesionales o prestados a las autoridades sanitarias, pero los nombres jamas apareceran en los mismos.
Todas las imagenes que se recojan durante el estudio, seran utilizadas Unica y exclusivamente para para fines de
investigacion. Si deseasemos publicar alguna imagen sera previo consentimiento firmado de usted.

Mo recibird compensacion econémica alguna por la participacion de su hijo/a en este estudio, ni debera abonar ninguna
cuota por los servicios prestados.

En cualquier momento usted puede decidir que su hijo/a puede abandonar el estudio y revocar su deseo de participar en

él, sin gue esto conlleve a ninguna consecuencia para usted ni econdmica ni legal.
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ANEXO IllI: Version espaiola de la Gross Motor Function Classification System
- GMFCS

Introduccion e instrucciones de uso

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

2 anos.

La version expandida del GMFCS (2007) incluye la clasificacion de pacientes en un
rango de edad entre los 12 y los 18 afos y en los que se enfatizan los conceptos
inherentes a la CIF-IA. Alentamos a los usuarios de esta escala para que el paciente
manifieste o reporte el impacto del ambiente y los factores personales que afecten su
funcién. El objetivo del GMFCS es determinar qué nivel representa mejor las
habilidades y limitaciones del nifio/joven sobre su funcionamiento motor grueso. El
énfasis de esta clasificacion se basa en el desempefio habitual que tiene el nifio/joven
en el hogar, la escuela y lugares en la comunidad, en lugar de hacerlo en lo que se
supone que nifos/jévenes lograrian realizar al maximo de sus capacidades o
habilidades. Por lo tanto, es importante clasificar el desempefio actual de la funcion
motora gruesa y no incluir juicios acerca de la calidad del movimiento o prondstico de

mejora.

En el grupo de edad de nifios mayores de seis afios, en cada nivel se define cual es
el método de movilidad mas caracteristico de cada uno de ellos para la ejecucion de
la funcion motora como la caracteristica mas importante de la clasificacién. La
descripcion de las habilidades funcionales y las limitaciones propias de cada grupo de
edad son amplias y no es la intencién de esta escala describir cada aspecto de la
funcién del nifio o el joven, se alienta a los usuarios de la escala que se interrogue al
nifio-joven sobre el impacto que tengan los aspectos y ambientales que afecte su

funcién. Por ejemplo, un nifilo con hemiparesia no es capaz de gatear o de arrastrarse,
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sin embargo, continta perteneciendo al nivel | si satisface las caracteristicas de este
nivel. Esta es una escala ordinal, por lo que se clasifica de la misma manera a los
nifos como a los jévenes y se conserva el mismo numero de niveles para cada grupo
de edad intentando que en cada grupo se describa de manera fidedigna la funcién
motora gruesa. El resumen de las caracteristicas de cada nivel y las diferencias entre
los niveles permite guiar la seleccion del nivel mas cercano a las caracteristicas de

cada nifo/joven.

Se reconoce que las manifestaciones de la funcion motora gruesa son dependientes
de la edad, particularmente en la infancia y la nifiez. Para cada nivel, existe una
descripcion diferente de acuerdo a grupo de edad. En los nifios menores de dos afos,
se debe considerar la edad corregida si estos son nifios pretérmino. Las descripciones
para los nifios de 6-12 afios y de 12-18 ainos reflejan el impacto potencial de factores
ambientales (distancias en la escuela y la comunidad) asi como factores personales

(demanda energética y preferencias sociales) sobre los métodos de movilidad.

Se ha realizado un esfuerzo para enfatizar las habilidades en lugar de las limitaciones.
Como principio general; la funcion motora gruesa que realizan los nifios o jovenes
debe describir el nivel que lo clasifica o el grupo superior a este, en caso de no cumplir
con dichas actividades se clasifica en el grupo debajo del nivel de funcion en el que

inicialmente se habia colocado.

Definiciones operativas

» Grua o andador con soporte de peso: dispositivo para movilidad que sujeta la pelvis
y el tronco, el nifo/joven debe ser colocado en el andador por otra persona.

» Dispositivo manual auxiliar de la marcha: bastones, muletas, andadores de
apertura anterior o posterior, no soportan el peso del tronco durante la marcha.

» Asistencia fisica: persona que asiste manualmente al nifio/joven para moverlo.

» Movilidad eléctrica o motorizada: el nifio/joven activa controles eléctricos con un
control de mando (switch) o palanca (joystick) lo que le permite una movilidad
independiente (sillas de ruedas, scooters).

» Silla de ruedas manual o autopropulsada: el nifio/joven es capaz de utilizar los
brazos, las manos o los pies para propulsar las ruedas y lograr un desplazamiento.

» Transportador: una persona empuja el dispositivo de movilidad (silla de ruedas,

carriolas) para desplazar al nifio/joven de un lugar a otro.
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» Marcha independiente: nifio/joven que no necesita de asistencia fisica o de un
dispositivo de movilidad para su desplazamiento. Puede utilizar ortesis.

» Movilidad sobre ruedas: cualquier tipo de dispositivo que permite la movilidad
(carriolas, silla de ruedas manual o motorizada).

Generalidades de cada nivel

= Nivel I: camina sin restricciones.

= Nivel II: camina con limitaciones.

= Nivel lll: camina utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha.

= Nivel IV: automovilidad limitada, es posible que utilice movilidad motorizada.
= Nivel V: transportado en silla de ruedas.

Diferencias entre los niveles

Diferencias entre los niveles | y Il:

Comparados con los nifios y jovenes del grupo |, los pacientes del grupo Il tienen
limitaciones para caminar largas distancias y mantener el equilibrio; es posible que
necesiten un dispositivo manual para auxiliar la marcha cuando recién inicia el
aprendizaje de la actividad, pueden utilizar dispositivos con ruedas para viajar largas
distancias, en exteriores o en la comunidad, para subir y bajar escaleras necesitan de

puntos de apoyo con el pasamanos, no son tan capaces de correr o saltar.
Diferencias entre los niveles Il y Ill:

Los nifios y jovenes del nivel Il son capaces de caminar sin necesidad de dispositivos
manuales auxiliares de la marcha después de los cuatro afnos de edad (aunque
algunas veces deseen utilizarlo). Nifios y jovenes del nivel Ill necesitan el dispositivo
manual auxiliar de la marcha dentro de espacios interiores y silla de ruedas para

espacios exteriores y en la comunidad.
Diferencias entre los niveles lll y IV:

Nifios y jovenes del nivel Il pueden sentarse por si mismos o requerir auxilio minimo
de manera ocasional, son capaces de caminar con un dispositivo manual auxiliar de
la marcha y son mas independientes para las transferencias en bipedestacion. Nifios
y jovenes del nivel IV pueden moverse de forma limitada, se mantienen sentados con

apoyo y habitualmente son transportados en silla de ruedas manual o eléctrica.
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Diferencias entre los niveles IVy V:

Nifios y jovenes del nivel V tienen limitaciones severas para el control de la cabeza y

el tronco y requieren de grandes recursos tecnologicos para asistirlos. La

automovilidad se realiza solo si el paciente es capaz de aprender a usar una silla de

ruedas eléctrica.

Descripcion de la actividad funcional rango de edad del caso

Entre los 6 y los 12 aios

Nivel I: el nino camina en la casa, la escuela, exteriores y la comunidad. Son
capaces de caminar cuesta arriba y cuesta abajo sin asistencia fisica y utiliza las
escaleras sin sujetarse de los pasamanos, pueden correr y saltar, pero la
velocidad, equilibrio y coordinacién en la actividad estan limitados. Es posible que
el nino pueda involucrarse en actividades deportivas dependiendo de sus intereses
y el medio ambiente.

Nivel II: el niho camina en la mayoria de las condiciones, puede manifestar
dificultad o perder el equilibrio al caminar grandes distancias, en terrenos
irregulares, inclinados, en lugares muy concurridos, espacios pequeios 0 mientras
cargan objetos. Los nifios ascienden y descienden escaleras tomados de los
pasamanos o0 con asistencia de un adulto si no hay pasamanos. En espacios
exteriores y la comunidad el nifilo puede caminar con dispositivos manuales
auxiliares de la marcha o requerir la asistencia de un adulto o utilizar dispositivos
de movilidad sobre ruedas para desplazarse grandes distancias. Tienen una
habilidad minima para correr o saltar, necesitan adaptaciones para participar en
algunas actividades o para incorporarse a deportes.

Nivel llI: el nino camina utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha para
la mayoria de los espacios interiores. En sedestacion, el nifio puede requerir un
cinturdn para mejorar la alineacién pélvica y el equilibrio. Los cambios de sentado-
parado o parado-sentado pueden requerir la asistencia de una persona o el apoyo
sobre una superficie para soporte. Para largas distancias el nifio utiliza silla de
ruedas. El nifio puede usar escaleras sujetandose de los pasamanos con
supervision o asistencia de un adulto. Las limitaciones para caminar pueden
necesitar de adaptaciones que permitan que el nifo se integre a actividades fisicas

o deportivas en una silla de ruedas manual o dispositivos motorizados.
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Nivel IV: el nino usa métodos de movilidad que requieren de la asistencia fisica o
dispositivos motorizados en la mayoria de las situaciones. Requieren adaptaciones
en el tronco y la pelvis para mantenerse sentados y asistencia fisica para las
transferencias. En casa el nifio se desplaza en el piso (rodando, arrastrandose o
gateando), camina distancias cortas con asistencia fisica o dispositivos
motorizados. Si se le coloca dentro de un dispositivo, es posible que el nino camine
en la casa o la escuela. En la escuela, espacios exteriores y la comunidad, el nifio
debe ser transportado en silla de ruedas o dispositivos motorizados. Las
limitaciones en la movilidad requieren de grandes adaptaciones para permitir la
participacion en actividades fisicas y deportivas que incluyan asistencia fisica y
dispositivos motorizados.

Nivel V: el nifio es transportado en silla de ruedas en todo tipo de situacion, tienen
limitaciones para mantener cabeza y tronco en posiciones antigravitatorias y sobre
el control del movimiento de las extremidades. La asistencia tecnolégica se utiliza
para mejorar la alineacidon de la cabeza, la posicion de sentado y de bipedestacion
o la movilidad sin que se compensen por completo dichas limitaciones. Las
transferencias requieren asistencia fisica total de un adulto. En casa, es posible
que el nifo se desplace distancias cortas sobre el piso o tenga que ser
transportado por un adulto. El nifio puede lograr la automovilidad en equipos
motorizados con adaptaciones extensas que mantengan la posicién de sentado y
faciliten el control del desplazamiento. Las limitaciones en la movilidad requieren
de adaptaciones que permitan la participacion en actividades fisicas y deportivas

que incluyan la asistencia tecnolégica y la asistencia fisica.
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ANEXO IV: Version espaiola de la Manual Ability Classification System - MACS

Informacién para los usuarios

El Sistema de Clasificacion de la Habilidad Manual (MACS) describe como los nifios
con PC usan sus manos para manejar objetos en la vida diaria. MACS describe cinco
niveles. Estos niveles se basan en la habilidad auto-iniciada del nifio para manipular
objetos y su necesidad de asistencia o adaptacion para desempenar actividades
manuales del dia a dia. El folleto MACS también describe diferencias entre niveles
adyacentes para determinar mas facilmente qué nivel corresponde mejor a la habilidad

del niflo para manejar objetos.

Los objetos a los que nos referimos son aquellos relevantes y apropiados a la edad
para el nifio, usados cuando realizan tareas como comer, vestiré, jugar, dibujar o
escribir. Nos referimos a objetos que se encuentran en el espacio personal del nifio,
al contrario de objetos que estan mas alla de su alcance. Los objetos usados en
actividades avanzadas que requieren habilidades especiales, como tocar un

instrumento no se incluyen en estas consideraciones.

Al establecer un nivel MACS, elija el nivel que mejor describa el desempefio habitual
general del nifio en el entorno de la casa, escuela o comunidad. La motivacion y la
habilidad cognitiva del nifio también afectan la capacidad para manejar objetos y, en
consecuencia, influyen en el nivel de MACS. Para obtener informacion sobre como el
ninfo maneja varios objetos cotidianos es necesario preguntarle a alguien que lo
conoce bien. El objetivo de MACS es clasificar lo que los nifios hacen normalmente,

no su mejor posible desempefio en una situacion de prueba especifica.

MACS es una descripcion funcional que puede ser usada de manera complementaria
al diagnostico de PC y sus subtipos. MACS valora la habilidad general del nifio para
manipular objetos cotidianos, no la funcién de cada mano por separado. MACS no
toma en cuenta las diferencias entre la funcion de ambas manos; mas bien, aborda
cdmo los nifios manejan objetos apropiados para su edad. MACS no intenta explicar

las razones subyacentes de las capacidades manuales deterioradas.

MACS abarca todo el espectro de limitaciones funcionales encontradas en nifios con
PC y cubre todos los sub-diagnésticos. Ciertos sub-diagnésticos se pueden encontrar
en todos los niveles de MACS, como en PC bilateral, mientras que otros se encuentran

en menos niveles, como el PC unilateral. El nivel | incluye a los nifios con limitaciones
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menores, mientras que los nifios con limitaciones funcionales severas generalmente

se encontraran en los niveles IV y V. Silos nifios con un desarrollo tipico se clasificaran

con MACS, se necesitaria un nivel "0".

Ademas, cada nivel incluye nifios con funciones relativamente variadas. Es poco

probable que MACS sea sensible a los cambios después de una intervencion; con

toda probabilidad, los niveles de MACS son estables en el tiempo.

Los cinco niveles en MACS forman una escala ordinal, lo que significa que los niveles

estan "ordenados" pero las diferencias entre los niveles no son necesariamente

iguales, ni los nifios con PC se distribuyen por igual en los cinco niveles.

Generalidades de cada nivel

Nivel I: Manipula objetos facil y exitosamente. En su mayoria, limitaciones en la
facilidad para la realizacion de tareas manuales que requieren velocidad y
agudeza. Sin embargo, cualquier limitacién en las habilidades manuales no
restringe la independencia en las actividades diarias.

Nivel Il: Manipula la mayoria de los objetos, pero con una calidad y / o velocidad
de logro algo reducidas. Ciertas actividades pueden ser evitadas o se logran con
cierta dificultad; se pueden usar formas alternativas del desempefio, pero las
habilidades manuales no suelen restringir la independencia en las actividades
diarias.

Nivel lll: Manipula objetos con dificultad; necesita ayuda para preparar y/o modificar
actividades. El desempefio es lento y se logra con un éxito limitado en cuanto a
calidad y cantidad. Las actividades se realizan de forma independiente si han sido
preparadas o adaptadas.

Nivel IV: Manipula una limitada seleccion de objetos faciles de manejar en
situaciones adaptadas. Ejecuta parte de las actividades con esfuerzo y con éxito
limitado. Requiere soporte continuo y asistencia y/o equipo adaptado incluso para
el logro parcial de la actividad.

Nivel V: No manipula objetos y tiene una habilidad severamente limitada para

realizar incluso acciones simples. Requiere asistencia total.

Diferencias entre niveles

Distinciones entre Niveles |l y Il
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Los nifios en Nivel | pueden tener limitaciones en manipular objetos muy pequenos,
pesados o fragiles que demanden control motor fino detallado, o coordinacion eficiente
entre manos. Las limitaciones también pueden involucrar a | desempefo en
situaciones nuevas y desconocidas. Los nifios en el Nivel Il realizan casi las mismas
actividades que los nifios en el Nivel |, pero la calidad del desempefio es mas baja, o
la ejecucion es mas lenta. Las diferencias funcionales entre manos pueden limitar la
efectividad del desempefio. Los nifios en el Nivel Il comunmente tratan de simplificar
la manipulacién de objetos, por ejemplo, usando una superficie para soporte en lugar

de manipular objetos con ambas manos.
Distinciones entre Niveles Il y Il

Los nifios en el Nivel Il manipulan la mayoria de los objetos, aunque lentamente o con
calidad de desempefio reducida. Los nifios en el Nivel [l comunmente necesitan ayuda
para preparar la actividad y/o requieren ajustes en su ambiente debido a que su
habilidad para alcanzar y manipular objetos esta limitada. Ellos no pueden ejecutar
ciertas habilidades y su grado de independencia se relaciona con el apoyo del contexto

ambiental.
Distinciones entre Niveles lll y IV

Los nifios en el Nivel lll pueden ejecutar actividades seleccionadas si la situacion es
preparada de antemano y si tienen supervision y tiempo suficiente. Los nifios en el
Nivel IV necesitan ayuda continua durante la actividad y pueden, en el mejor de los

casos, participar significativamente sélo en partes de una actividad.
Distinciones entre Niveles IVy V

Los nifios en el Nivel IV ejecutan parte de una actividad, sin embargo, necesitan ayuda
continuamente. Los nifios en el Nivel V podrian, en el mejor de los casos, participar
con un movimiento simple en situaciones especiales, por ejemplo, presionando un

boton u ocasionalmente sosteniendo objetos no exigentes.
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ANEXO V: Version espaiola de la Eating and Drinking Ability Classification
System - EDACS

Introduccion e instrucciones para el usuario

El propésito del Sistema de Clasificacion de la Habilidad para Comer y Beber (EDACS)
es clasificar la manera en la que personas con PC comen y beben en su vida diaria,
utilizando distinciones significativas. EDACS proporciona una forma sistematica para
describir el modo en el que una persona come y bebe, en cinco diferentes niveles de
habilidad.

La atencidn se centra en las actividades funcionales de comer y beber, como
succionar, morder, masticar, deglutir y mantener los alimentos o el liquido en la boca.
Las diferentes partes de la boca incluyen los labios, la mandibula, los dientes, las
mejillas, la lengua, el paladar y la garganta. Las distinciones entre los diferentes
niveles de la EDACS se basan en la capacidad funcional, la necesidad de
adaptaciones a la textura de los alimentos y bebidas, las técnicas usadas y algunas
otras caracteristicas del entorno. Clasifica el rendimiento general en el acto de comer

y beber, el cual incluye tanto elementos motores como sensoriales.

El sistema ofrece una amplia descripcion de los diferentes niveles de habilidad
funcional. La escala es ordinal. Las distancias entre los niveles no son iguales y las

personas con PC no se distribuyen de manera igualitaria a lo largo de los niveles.

El EDACS no es un instrumento de evaluacion para analizar en detalle los
componentes para comer y beber. No proporciona una guia integral a la hora de las
comidas requerida por algunas personas para comer y beber con seguridad y

eficiencia.

Los cambios en el rendimiento para comer y beber ocurren como cuando alguien
crece, como resultado del desarrollo fisico y la experiencia. Esta version actual del
EDACS describe las habilidades para comer y beber de los nifios con PC desde la

edad de 3 anos.

De las diferentes descripciones que figuran a continuacion, escoja el nivel que mejor

describa el rendimiento habitual de una persona al comer y beber.

Para identificar el nivel de las habilidades para comer y beber de una persona con PC,
es necesario involucrar a alguien que la conozca bien, como puede ser un padre o

cuidador. Algunos aspectos de comer y beber no son posibles de observar, por lo que
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puede ser de ayuda asignar un nivel junto con un profesional que tenga conocimiento

acerca de las habilidades necesarias para comer y beber con seguridad y eficiencia.

En los casos limite se debe asignar el nivel de la EDACS que describa el mayor nivel

de limitacion.

Diferentes grados de asistencia seran necesarios dependiendo de la habilidad para
llevar comida y bebida a la boca. El nivel de asistencia requerido puede cambiar a lo
largo de la vida, empezando con la total dependencia de un lactante. El nivel del
EDACS asignado a una persona se complementa con una indicaciéon de si una
persona es independiente al comer y beber, sirequiere asistencia para llevar la comida

o bebida a la boca o es Totalmente Dependiente.

Nivel de asistencia requerido

La habilidad que posee cada persona para comer y beber sera clasificada en los
niveles del | al V, seguido de una indicacion del grado de ayuda que necesita durante

la hora de las comidas.

* Independiente (Ind) indica que la persona tiene la capacidad de llevar la comida o
bebida a su propia boca sin ninguna asistencia. Esto no significa que las personas
tienen la capacidad de modificar la textura de la comida necesaria para comer o
beber con seguridad y/o eficiencia. Tampoco indica que las personas poseen la
capacidad de sentarse independientemente.

» Asistencia Requerida (AR) indica que una persona necesita ayuda para llevar la
comida o bebida a su boca, puede ser de otra persona o a través de un equipo
adaptado. Puede necesitar ayuda para llenar la cuchara, para tomar la comida en
las manos o guiar su mano hacia la boca, para sostener una taza con estabilidad,
proporcionandoles una estrecha supervisién o indicaciones verbales.

» Dependencia total (TD) indica que una persona es totalmente dependiente de otro

para llevar comida o bebida a su boca.
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Generalidades de cada nivel

= Nivel I: Come y bebe con seguridad y eficiencia.

= Nivel ll: Come y bebe con seguridad, pero con algunas limitaciones en la eficiencia.

= Nivel Ill: Come y bebe con algunas limitaciones en la seguridad; puede tener
algunas limitaciones en la eficiencia.

= Nivel IV: Come y bebe con limitaciones significativas de seguridad.

= Nivel V: Es incapaz de comer y beber con seguridad — la alimentacidén por sonda

puede ser considerada para proporcionar la nutricion.

Diferencias entre niveles

Distinciones entre Niveles | y I

Comparado con el Nivel |, las personas en el Nivel |l tendran algunas limitaciones con
las texturas de alimentos mas dificiles. Comer y beber les llevara mas tiempo a las

personas del Nivel Il.
Distinciones entre Niveles Il y IlI

Las personas en Nivel Il manejan la mayoria de las texturas de alimentos propias de
su edad, y beben con algunas leves modificaciones. Las personas en Nivel llI
necesitaran mas modificaciones en las texturas de los alimentos para reducir el riesgo

de asfixia.
Distinciones entre Niveles lll y IV

Las personas en nivel lll tienen |la capacidad de masticar trozos suaves. Las personas
en el nivel IV necesitaran mayor atencién debido al numero de diferentes factores

presentes al comer y beber, y al alto riesgo de aspiracion o asfixia.
Distinciones entre Niveles IVy V

Las personas el nivel IV tienen la capacidad de tragar con seguridad solo cuando se
les da supervisidn necesaria a la textura de la comida y la consistencia del liquido, asi
como a la manera a que la comida es servida. Las personas en el nivel V no tienen la
capacidad de tragar con seguridad por lo que tener comida o bebida en su boca puede

causar dafnos.
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ANEXO VI: Version espaiola de la Communication Function Classification
System — CFCS

Introduccion e instrucciones para el usuario

El propdsito del CFCS es clasificar el desempeio de la comunicacion cotidiana de un
individuo con PC en uno de cinco niveles. El CFCS se centra en niveles de actividad
y participacion como se describe en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento
la Discapacidad y de la Salud (CIF) de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS).

El padre, cuidador, y/o el profesional que esté familiarizado con la comunicacién de la
persona selecciona el nivel del rendimiento de la comunicacion. Adultos y
adolescentes con PC también pueden clasificar su propio rendimiento de la
comunicacion. La efectividad total del rendimiento de la comunicacion debe basarse
en como se resuelven de forma habitual las situaciones cotidianas que requieren
comunicacion, en lugar de su mejor capacidad. Estas situaciones cotidianas pueden

ocurrir en el hogar, la escuela y la comunidad.

La comunicacion puede ser dificil de clasificar si el desempefio cae sobre mas de un
nivel. En esos casos, se elige el nivel que mas se acerca al desempefio habitual de la
persona en la mayoria de los entornos. No considere la capacidad, la cognicién, y/o

la motivacion percibidas del individuo al seleccionar un nivel.

Generalidades de cada nivel

= Nivel I: Emisor Eficaz y Receptor Eficaz con interlocutores conocidos y
desconocidos. La persona alterna entre las funciones de emisor y receptor
independientemente con la mayoria de las personas en la mayoria de entornos.
La comunicacion ocurre de forma sencilla y a un ritmo cédmodo con los
interlocutores conocidos y desconocidos. Los errores en la comunicacion son
reparados rapidamente y no interfieren con la eficacia total de la comunicacién de
la persona.

= Nivel II: Emisor y/o Receptor Eficaz, pero con un ritmo mas lento con interlocutores
conocidos y/o desconocidos. La persona se alterna entre las funciones de emisor
y el receptor independiente con la mayoria de las personas en la mayoria de
entornos, pero el ritmo de la conversacion es lento y puede causar que la

interaccion de comunicacion sea mas dificil. Es posible que la persona necesite
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mas tiempo para entender mensajes, formar mensajes, y/o reparar errores de
comunicacion. Errores de comunicacion frecuentemente son reparados y al final
no interfieren con la eficacia de la comunicacién de la persona con interlocutores
ya sean conocidos y desconocidos.

= Nivel lll: Emisor Eficaz y Receptor Eficaz con los interlocutores conocidos. La
persona se alterna entre las funciones de emisor y receptor con los interlocutores
conocidos (pero no los desconocidos) en la mayoria de entornos. La comunicacion
no es eficaz con regularidad con la mayoria de interlocutores desconocidos, pero
suele ser eficaz con los interlocutores conocidos.

= Nivel IV: Emisor y/o Receptor Inconstante con los interlocutores conocidos. La
persona no se alterna con regularidad entre funciones de emisor y receptor. Este
tipo de irregularidad puede ser visto en diferentes tipos de comunicadores,
incluyendo: a) un emisor y receptor ocasionalmente eficaz, b) un emisor eficaz,
pero receptor limitado, ¢) un emisor limitado pero receptor eficaz. La comunicacion
es en ocasiones eficaz con interlocutores conocidos.

= Nivel V: Emisor y Receptor Raramente Eficaz aun con interlocutores conocidos. La
persona presenta limitaciones como emisor y como receptor. La comunicacién de
la persona se entiende con dificultad para la mayoria de las personas. La persona
parece tener una comprension limitada de los mensajes de la mayoria de las

personas. La comunicacién es raramente eficaz aun con interlocutores conocidos.

Diferencias entre niveles

Distinciones entre Niveles | y Il

La diferencia entre los Niveles | y Il es el ritmo de la conversacion. En el Nivel I, la
persona comunica usando un ritmo comodo con poco o ningun retraso a fin de
comprender, formar un mensaje, o reparar un malentendido. En el nivel Il, la persona

necesita mas tiempo al menos ocasionalmente.
Distinciones entre Niveles Il y IlI

Las diferencias entre los Niveles Il y Ill se centran en el ritmo y los tipos de
interlocutores. En el nivel Il, la persona es un emisor eficaz y un receptor eficaz con
todos los interlocutores, pero el ritmo es un problema. En el nivel lll, la persona es
eficaz usualmente con interlocutores conocidos, pero no con la mayoria de

interlocutores desconocidos.
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Distinciones entre Niveles lll y IV

La diferencia entre los niveles Il y IV es la regularidad con lo cual la persona se alterna
entre las funciones de emisor y receptor con los interlocutores conocidos. En el nivel
[, la persona generalmente es capaz de comunicarse con interlocutores conocidos
como emisor y como receptor. En el nivel IV, la persona no se comunica con
interlocutores conocidos de forma coherente. Esta dificultad puede estar en enviar y/o

recibir.
Distinciones entre Niveles IVy V

La diferencia entre los niveles IV y V es el grado de dificultad que la persona tiene en
la comunicacion con interlocutores conocidos. En el nivel |V, la persona tiene cierto
éxito como un emisor eficaz y / o un receptor eficaz con interlocutores conocidos. En
el nivel V, la persona rara vez es capaz de comunicarse de manera eficaz, incluso con

interlocutores conocidos.
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ANEXO VII: Version espainola de la Participation and Environment Measure -
Children and Youth - PEM-CY

Instrucciones para el cuestionario

La participacion se refiere al grado en el cual el nifio o joven se involucra en
actividades importantes de la vida diaria en su hogar, su escuela, y su comunidad. La
participacion incluye dos elementos: “Con qué frecuencia” y “cuanto se involucra” su

hijo al realizar estas actividades.

Este cuestionario incluye una serie de preguntas relacionadas con el grado de
participacion de su hijo en 25 tipos de actividades en tres entornos: el hogar, la escuela
y la comunidad. Encontrara varios ejemplos que describen cada actividad. Al

responder a cada pregunta, piense en todas las actividades de esa categoria.
En cada actividad se preguntara:

1. Con qué frecuencia su hijo ha participado en esa actividad en los ultimos 4 meses

2. Cuanto se involucra su hijo en 1 o 2 actividades de este tipo en las cuales él o ella
participa con mayor frecuencia

3. le gustaria o no que la participacién de su hijo cambiara, y de ser asi, como le

gustaria que cambiara

IMPORTANTE

Este cuestionario no mide el grado de independencia de su hijo al participar en cada
actividad. “Cuanto se involucra” se refiere al grado en el cual su hijo se mantiene
ocupado en la actividad, usando cualquier apoyo, ayuda, adaptacién o método que

normalmente use o tenga disponible.

Cuando seleccione su respuesta, considere el grado de atencion, concentracion,
motivacion o grado de satisfaccion de su hijo al emprender cada actividad (usando

cualquier apoyo, ayuda o adaptacién usualmente disponible).

Muy Involucrado = En general, el nifio se mantiene involucrado en la duracion
completa de la actividad. El o ella muestra mucho interés e/o iniciativa y esta muy
atento a lo que é€l, ella u otros hacen durante la actividad.
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Medianamente Involucrado = El nifilo se mantiene involucrado durante solo parte de la
actividad. El o ella s6lo muestra cierto interés e/o iniciativa y sélo estd medianamente

atento a lo que é€l, ella u otros hacen durante la actividad.

Muy Poco Involucrado = El nifio se mantiene involucrado durante sélo una pequena
parte de la actividad. El o ella muestra poco interés e/o iniciativa y esta poco atento a

lo que él, ella u otros hacen durante la actividad.

En caso de existir factores que ayuden o que hagan la participacién de su hijo mas
dificil, tales como equipos (materiales o humanos) u otros apoyos, déjenos saber su

impacto en las secciones de entorno del hogar, escuela y comunidad de este

cuestionario.
A) En general, ;con qué frecuencia B) Pienseen 102 ) ;Quisiera usted que cambiara el
participa su hijo en 1 0 més actividades de este || actividades de este tipo en grado de participacion de su hijo en
P =z tipo? las cuales su hijo participa este tipo de actividad?
Participacion en el HO- frecuentemente. En
GAR general, jcudnto esta su
hijo involucrado al hacer
estas actividades? 5l PIENSA QUE 51, M. E LA
MARQUE SOL0 UNA RESPUESTA [ MARQUE UNA RESPUESTA (J QUE CORRESPONDA

1)Ordenador o juegos electronicos

2) Juegos dentro del hogar (pe.,
juguetes, rompecabezas, juegos de mesa,
juegos de cocinitas o de disfraces)

3) muisica,

favoritos (p.e. artes manuales, escuchar
miisica, tocar instrumentos, coleccionar, leer o
cocinar por diversidn)

4) Ver TV, videos, y DVDs

5) Reuniones con otros (pe.,
interrelaciones con otros nifos, familiares,
visitas a amigos y familiares)

6) Actividades sociales usando medios
t légicos (p.e., teléfono, ordenador)

T) Quehaceres diarios del hogar (pe.,
poner / quitar el lavavajillas , impieza de
su cuarto u otras dress de la casa, ayuda
en la cocina, sacar la basura, preparar la
mesa, cuidado de alguna mascota)

B) Cuidado o arreglo personal (pe.,
wvestirse, elegir la ropa, cepillarse el pelo o
los dientes, maquillarse)

9) Preparativos para el colegio (no

incluye trabajo escolar) (p.e., preparacién
de materiales: mochila, almuerzo, agenda)

10) Tareas escolares (p.e., lectura diaria,
tareas o deberes, proyectosescolares)

65



Entorno del HOGAR

#Algunas de las siguientes cosas ayudan, impiden o hacen més dificil la participacion de su hijo en actividades en el hogar? No afecta En A veces En general,
general, ayuda; a lo hace méas
ayuda veces lo hace| dificil

MARQUE SGLO UNA RESPUESTA () mas dificil

1 Distribucion fisica o cantidad de mobiliario y espacio ible en su hogar

2. Caracteristicas sensoriales del entono en el hogar (p.e., nivel y/o tipo de sonido, luz, temperatura, texturas de los objetos

del entorno)

3. Las demandas fisicas de actividades tipicas en el hogar (p.e., fuerza, resistencia, coordinacion)

4. Las demandas cognitivas de actividades tipicas del hogar (p.e., ion, atencién, lucién de )

5. Las di d iales de las actividades tipicas en el hogar (p.e., comunicacion, interaccion con otros)

6. Las relaciones sociales de su hijo con familiares en el hogar (pe., hermanos, padres, abuelos)

7. Las actitudes o acciones de las/los cuidad /es fi les, los terapeutas y otros p i que cuidan de su hijo en

el hogar

No afecta En A veces si; En
general, a veces no general,
si no

MARQUE S6L0 UNA ResPuEsTA (J

8. ;Hay servicios iales y ionals i il en su hogar, o son estos adecuados para apoyar o promover la

participacion diaria de su hijo en actividades en su hogar?

i Cudles de los siguientes recursos estan disponibles o son ad dos para fi tar la participacion de su hijo en elhogar? En A veces si; En
general, a VEeCes no general,
si no

MARQUE SGL0 UNA RESPUESTA (J
9. Materiales en el hogar (p.e., material deportive, materiales para idad teriales para lectura, ap: de asi ia o

tecnologia, agendasvisuales)

10 Acceso a la informacién (p.e., acerca de , SErvicios, progr

11 ;Tiene usted (y su familia) suficiente tiempo para fomentar la participacion de su hijo en actividades del hogar?

12 ;Tiene usted (y su familia) i dmicos para fi tar la partici de su hijo en actividades del hogar?

iCudles son las estrategias mediante las cuales usted u otros miembros de su familia promueven la participacion plena de su hijo en actividades del hogar?

POR FAVOR INDIQUE HASTA 3 ESTRATEGIAS
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B)Pienseen 102
actividades de este tipo en
las cuales su hijo participa
frecuentemente. En
general, jcuanto esta su
hijo involucrado al hacer
estas actividades?

) gQuisiera usted que cambiara el
grado de participacion de su hijo en
este tipo de actividad?

A) En general, ;con qué frecuencia
participa su hijo en 1 o mas actividades de este

tipo?

Participacién en la
ESCUELA

Sl PIENSA QUE SI, UE LA

MARQUE sOLounAResPuesTA O QUE CORRESPONDA

1) Actividades del aula (p.e., tareas en
grupo, discusiones en grupo, examenes,
tareas en clase)

2)B - PR
eventos escolares (p.e., visitar un museo,
fiesta fin de curso, conciertos, teatro, bailes,
actos benéficos)

3) Equipos escolares, clubes y

organizaciones (p.e., gupos, clubes,
equipos, consejo escolar)

4) R i con
(p.e., socializar durante el recreo, u otros
tiempos libres durante el dia escolar)

5) Roles especiales en la escuela (p.e.,
delegado de clase)

Entorno ESCOLAR

LAlgunas de las siguientes cosas ayudan. impiden o hacen més dificil la participacin de su hijo en actividades en el No afecta En Aveces En general,
colegio? general ayuda; a lo hace mas
ayuda veces hace | dificil

mas dificil
MARQUE SOL0 UNA RESPUESTA (J

1 Distribucion fisica o ! de iario y de espacio disponible en el aula, en el patio de recreo, o en otras areas
fisicas de la escuela (p.e., disefio de aceras;/ caminos, disponibilidad de rampas o en el edifici lar)

2 teristicas iales del i escolar (p.e., ruido/nivel de sonido, multitud/gentio, nivel de luz, etc.)

3. Clima (p.e., temperatura, humedad)

4. Las demandas fisicas de las actividads I (p-e., fuerza,

fisica)

5. Las demandas cognitivas de las activi o i (p-e., nivel de T e i
problemas)

6. Las d d iales de las actividad k o démicas (p.e., icacion, i i iales con otros)

7. Actitudes y acci delos , ents y otros pi hacia su hijo

8. Las relaciones sociales de su hijo con otros nifios

9. Grado de seguridad en la escuela (p.e., grado de supenvision adulta, violencia, abuso, acoso escolar)

iCuales de los sigui estan di ibles o son

para apoyar la participacion de su hijo en laescuela? Mo es En A veces sk En
necesario general, a veces no general,
si no
MARQUE SOLO UNARESPUESTA (]

10. Acceso a transporte personal para llegar a la escuela (p.e., coche familiar, bicicleta)

11 Acceso a transporte piiblico para llegar al colegio (p.e., autobiis escolar y/o de linea, metro, tren de cercanias, taxi)

12 Programas y sefvicios (p.e., actividad i I 3 i peciales, p oclases de apoyo

13. Protocolos, normas y pi dimient | {p.e., criterios para la elegibilidad de servicios especiales, normas de
conducta)
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iCuéles de los siguientes recursos estan disponibles o son adecuados para apoyar la participacion de su hijo en laescuela?

MARQUE S6L0 UNARESPUESTA (J

En A veces si;
general, a Veces no

En
general,
no

14 M i | (pe., ductos de apoyo o t !l i para lectura, material deportivo, materiales para
manualidades)

15. Acceso a la informacion (p.e., acerca de activi Servicios, progr

16. ;Tiene usted (y su familia) suficiente tiempo para apoyar la participacion de su hijo en actividades escolares?

17. ;Tiene usted (y su familia) suficients omi para apoyar la participacion de su hijo en actividades escolares?

POR FAVOR INDIQUE HASTA 3 ESTRATEGIAS

&Cudles son las estrategias mediante las cuales usted u otros miembros de su familia promueven la participacion plena de su hijo en actividades escolares?

general, jcuanto esta su
MUNIDAD hijo involucrado al hacer

estas actividades?
MARQUE SOLO UNA RESPUESTA (J MARQUE UNA RESPUESTA (J

1
2.
3.
A) En general, ;con qué frecuencia B) Pienseen1o02 ) ;Quisiera usted que cambiara el
participa su hijo en 1 0 mas aclividades de este || actividades de este tipo en grado de participacion de su hijo en
.. .. tipo? las cuales su hijo participa este tipo de actividad?
Participacion en la CO- frecuentemente. En

SI PIENSA QUE SI,

1) Paseos por el vecindario (p-e., salir de
compras, salir al cine, salir a comer a un
restaurante, salir/visitar la libreria o
biblioteca local)

2) Eventos comunitarios (p.e.,ir a testro,
conciertos, eventos deportivos, desfiles)

3) Actividades fisicas organizadas (pe.,
equipos o clases de deportes como
f 3

utbol, artes i
baile/danza, natacion, i jtacio
4) Actividades fisicas no ds

(p-&., caminatas por el campo, correr,
bicicleta, patinar sobre ruedas, montar en
patinete, jugar al escondite, jugar un partido
informal de futbol con amigos)

5) Clases exiraescolares) (pe.,
misica, artes, idiomas, informética)

&) Organizaciones, grupos, clubes, y
actividades voluntarias (p.e., clubes de
nifos o nifias, gnupos organizados de
Jjovenes, voluntariade, charlas pablicas)

7) Reuniones espirituales o religiosas
(p-e., asistir a un centro religioso- iglesia,

il ita, etc, clases relf
grupos religiosos o espintuales)

8) Reuniones con otros nifios en la
comunidad o vecindario (p.e., pasar
tiempo libre, jugar en la calle, reuniones
informales fuera del hogar o la escuela)

9) Empleo remunerado (p.e., cuidador
formal, repartir publicidad, trabajar en una
tienda o negocio, quehaceres o tareas
domésticas o laborales)

10) visjes o visitas para pasar la noche
fuera (p.e., en casa de otros, vacaciones,
campamentos)

QUE CORRESFPONDA

UE LA
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Entorno en la CO-
MUNIDAD

iAlgunas de las siguientes cosas ayudan, impiden o hacen més dificil |a participacién de su hijo en actividades en la No afecta En A veces En general

comunidad? general ayuda; a lo hace mas
ayuda veces hace | dificil

mis dificil
MARQUE SOLO UNA RESPUESTA

1. Distribucion fisica o i iliaria di ible y espacio fuera y dentro de edificios (p.e., distancias hasta centros

comerciales, disefio de aceras/caminos, disponibilidad de rampas o ascensores)

2.( isticas iales en ent itarios (p.e., ruido/nivel de sonido, multitud/ gentio, nivel de luz)

3. Las demandas fisicas de las activi tipicas en la idad (p.e., fuerza, resi i ia a la

coordinacion fisica)

4. Las demandas cognitivas de las actividades tipicas en la comunidad (p_e., nivel de ion, atencidn, lucidn de

problemas)

5. Las de las acti tipicas en la i (pe., i an, i i :{ otros)

6. Las relaciones de su hijo con otros nifios o con amigos

7. Actitudes y i de las de la i hacia su hijo (p.e., i , dep i it o .

otrasfamilias)

8. Clima (p.e., temperatura, humedad)

9. Grado de seguridad en la comunidad (p.e., trafico, robos, violencia)

i Cuales de los siguientes recursos estén disponibles o son adecuados para apoyar la participacién de su hijo en la Noes En A veces si; En

comunidad? necesario general, a veces no general,
si no

MARQUE SGLO UNA RESPUESTA (J

10. Acceso a fi port: lenla idad (p.e., coche familiar, bicicleta)

11 Accesoat porte publico en | idad (p.e., autobis de linea, metro, tren, taxi)

12 Programas y servicios (p.e., progr deportivos i ivos, p de apoyo)

iCuéles de los sigui estéan disponil o son para apoyar la participacion de su hijo en la comunidad? En A veces si; En general,
general, a Veces no no

MARQUE S6LO UNA REsPUESTA

13 Acceso a la Informacion (p.e., acerca de activi , Servicios, p ]

14 Equipo o materiales (p.e., material deportivo, i para lidades, materiales para lectura, ductos de apoyo ot

15. ;Tiene usted (y su familia) suficiente tiempo para apoyar la participacion de su hijo en actividades comunitarias?

16. ;iTiene usted (y su familia) suficient i para apoyarla participacion de su hijo en actividades comunitarias?

iCuales son las estrategias mediante las cuales usted u otros miembros de su familia promueven la participacion plena de su hijo en actividades de la comunidad?

POR FAVOR INDIQUE HASTA 3 ESTRATEGIAS
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ANEXO VIII: Versién espanola de la Gross Motor Function Measure (GMFM).

Introduccion e instrucciones

El GMFM es un instrumento de observacidon estandarizado disefiado y validado para
medir el cambio en la funcidn motora gruesa que se produce a lo largo del tiempo en
nifios con PC. El sistema de puntuacion pretende ser una guia general, sin embargo,
la mayoria de los items tienen descripciones especificas para cada puntuacion. Es
imprescindible que las directrices contenidas en el manual se utilicen para puntuar
cada item.

SISTEMA DE PUNTUACION

= 0
- 1
. 2

= 3 =completa

no inicia

inicia

alcanza parcialmente

* 9 (o dejar en blanco) = no evaluado (NE)

items dimensiones evaluadas (A, B y C)

item  A: DECUBITOS Y VOLTEO PUNTUACION NE
1. SUP, CABEZA EN LA LINEA MEDIA: GRA LA CABEZA HACIA AMBOS LADDS CON LAS 0 1 2 3 1.
EXTREMIDADES SMETRICAS............c...... I:I l:l l:l l:l
* 2 SUP: LLEVALAS MANOS ALALINEA MEDIA JUNTANDO LOS DEDOS DE AMBASMaNos...... O | 4[| 2[ ] 3[ ] 2
3. SUP: LEVANTALACABEZA 45” oo o 1 1] 2] 3] 3
4. SUP:FLEXIONA CADERA Y RODILLA DERECHA COMPLETAMENTE .. {)D 1E| 2E| ED 4.
5. SUP: FLEXIONA CADERA Y RODILLA IZQUIERDA COMPLETAMENTE oo 0[:| 1[:| 2[:| 3[:| 5.
* 6. SUP: esTRaELBRAZO DERECHO, | A MANG CRUZA LA LINEA MEDIA PARA TOGAR UN 0 [:\ 1 [:l 2 [:\ 3 [:\ 6.
JUGUETE
* 7. SUP:esTRaELBRAZO IZQUIERDO, | 4 MANO CRUZA LA LINEA MEDIA PARA TOCAR UN 0 [:l 1 [:| 2 [:l 3 [:l T
JUGUETE
8. SUP: SEVOLTEA HASTA PRONO SOBRE EL LAD0 DERECHO 0[:| 1[:| 2[:| 3[:| 8.
9. SUP: SEVOLTEAHASTA PRONO SOBREEL LADO IZQUIERDO ... 0 D 1 D 2 D 3 D 9.
* 40, PR: LEVANTALA CABEZA ERGUDA. o[ ] 1] 2] 3[] 1o
11, PR SOBRE ANTEBRAZOS: LEVANTA LA CABEZA ERGUIDA, CODOS EXTENDIDOS, PECHO o[ ] 1] 2] s ] 1
12, PR SOBRE ANTEBRAZOS: CARGAEL PESO SOBRE EL ANTEBRAZO DERECHO, o ] 1] 2] 3] 12
EXTIENDE COMPLETAMENTE EL BRAZO OPUESTO HACIA DELANTE
13. PR SOBRE ANTEBRAZOS: CARGA EL PESO SOBRE EL ANTEBRAZO IZQUIERDO, o ] 1] 2] s3[ ] 13
EXTIENDE COMPLETAMENTE EL BRAZO OPUESTO HACIA DELANTE........cocccoocc
14, PR:SEVOLTEAHASTA SUPINO SOBREELLADO DERECHO ... 0 D 1 D 2 D 3 D 14.
15. PR SEVOLTEAHASTASUPNOSOBREELLADOIZQUIERDO o[ | 1] 2[] 3] 1
16. PR: pvora 90° acia L DERECHA usanpo Las exTReMDADES ... O[] 4[] 2[ | 3[_] 18

o ] 1[] 2[ ] s3[ ]

TOTAL DIMENSION A | |

17 PR: pvota 90° Hacia La IZQUIERDA ysanDo LAS EXTREMIDADES...
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B: SENTADO PUNTUACION NE

18. SUP, MANOS SUJETAS POR EL EXAMINADOR: TIRADE 5i MISMO PARA SENTARSE 0 1 2 3 18.
CONTROLANDO LA CABEZA [:I [:I D |:|

19, SUP: s voLTEA HACI EL Lapo DERECHO ¥ coNSIGUE SENTARSE... 1[:| 2 |:| 3 |:| 19.

20.  SUP: se voLTEA HACIA EL LADO IZQUIERDO Y CONSIGUE SENTARSE....— oo [:l 1 [:l 2 |:| 3 |:| 20.

21, SENTADO SOBRE LA COLCHONETA, EL TERAPEUTA LE SWETAPORELTORAX: 0 | 1] 2[ ] 3[ | 2.
LEVANTA LA CABEZA ERGLIDA, LA MANTIENE 3 SEGUNDOS.

22 SENTADO SOBRE LA COLCHONETA, EL TERAPEUTA LE SUJETA POR EL TORAX: 0 1 2[ ] 3] =
LEVANTA LA CABEZA EN LA LINEA MEDW, LAMANTIENE 10'sEuNDos.

23, SENTADO SOBRE LA COLCHONETA, CON BRAZOIS APOYADOIS semavtiene 0| 1] 2] 3[ ] 2.
SEGUNDOS

24, SENTADO EN LA COLCHONETA: SE MANTIENE SIN APOYAR LOS BRAZ0S 3 SecunDos.._. 0 [:I 1 [:I 2 I:’ 3 I:l 4.

25 SENTADO SOBRE LA COLCHONETA CON UN JUGUETE PEQUENOEN FRENTE: 0 1 2 3 29.
SE INCLINA HACIA DELANTE, TOCA EL JUGUETE Y SE REINCORPORA SIN APOYAR LOS BRAZOS ... D D |:| |:|

26.  SENTADO SOBRE LA COLCHONETA® TOCA UINJUGLETE coL0caDo A 45° AL 0 1 2] 3] =
DERECHA ¥ DETRAS DEL MIRIO, VUELVE A LA POSICION INICIAL

27.  SENTADO SOBRE LA COLCHONETA: TOCA UN JUGLETE coLocaDo A 45° ALA o 1 [ ] 2[ ] 3[ ] e
[ZQUERDA ¥ DETRAS DEL NINID, VUELVE A LA POSICION INICIAL,

28, SENTADO SOBRE EL LADO DERECHO: SE MANTIENE SIN APOYAR LOS BRAZOS D o] 1] 2] 3] ==

23, SENTADO SOBREEL LADOIZOUIEHDO SEMANTENE SN wmmamzmﬁ o] 1] 2] 3] =

30. SENTADO SOBRE LA COLCHONETA: pescinpe HastarrconconmoL - O[] 4[] 2[ ] 3[] 3.

31. SENTADO SOBRE LA COLCHONETA CON LOS PIES AL FRENTE: LOGRALAPOSICION 0 1 2] 3[ ] 3
DE APOYO SOBRE 4 PUNTOS (POSICION DE GATEO) S08BRE EL LADO DERECHO._ e

32. SENTADO SOBRE LA COLCHONETA CON LOS PIES AL FRENTE: LOGRALAPOSICION 1 2] 3] 32
DE APOIYO SOBRE 4 PUNTOS (POSICION DE GATEQ) S0BRE EL LADD IZQUIERDQ. ..o
SENTADO SOBRE LA COLCHOMETA: prvoTa 90" SIN AYUDA DE LOS BRAZOS. ... [:l 1 [:l 2 I:l 3 I:l 33
SENTADO EN UN BANCO: SE MANTIENE SIN APOYAR LOS BRAZOS Y LOS PEES, 10 0 1 2|:| 3|:| M.
SEGLNDOS

35. DE PIE CONSIGUE SENTARSE EN LN BANCO BAJD.. 0 1 2 |:| 3 |:| 35.

36, SOBRE EL SUELD; CONSIGUE SENTARSE EN LNBANCO BAIO.. o 1 1] 2[ ] 3] 3

37. SOBRE EL SUELQ: CONSIGUE SENTARSE EN UNBANCO ALTO.. 0 [:| 1 [:| 2 |:| 3 |:| 3t

TOTAL DIMENSIONEB | |
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C: GATEO Y DE RODILLAS

PUNTUACION

38.
3.

40.
4.

42

43.

45.
46.

47.

48

49,

5.

PR RASTREA HACIA DELANTE 1,8m.

4 PUNTOS (POSICION DE GATEQD): SEMANTIENE CON EL FESD SOBRE MANCS Y RODLLAS,
10 secunzos

4 PUNTOS (POSICION DE GATEQ): CONSIGUE SENTARSE SN APOYAR LOS BRAZOS ...

PR CONSIGUE EL APOYD SOERE 4 PUNTOS (POSICION DE GATED] CON EL PESC S0BRE MANOS Y
RODILLAS

4 PUNTOS (POSICION DE GATEQ]: EXTIENDE HACIA DELANTE EL BRazo DERECHO,
MAKO FOR EXCIMA DEL NVEL DEL HOMERD

4 PUNTOS (POSICION DE GATEQ): ExTiENDE Hacia ceLanTe EL srazo IZQUIERDO,
MAKO FOR EXCIMA DEL NIVEL DEL HOMBRD

4 PUNTOS (POSICION DE GATED): GATEA 0 SE DESPLAZA SENTADO HACIA ADELANTE
1,8m

4 PUNTOS (POSICION DE GATEO]: cares DEccnamenTe Haci speante 1.8m..

4 PUNTOS (PDSICI{')N DE GATEQ): susk 4 ESCALONES GATEANDO SOBRE MANCS Y
RODLASPES

4 PUNTOS :PDSICI{')H DE GATEQ): A 4 ESCALONES GATEANDO HACIA ATRAS SCRE
MANCS ¥ ROCILLASIPES:

SENTADC S0BRE LA COLCHOMETA: comsiGUE PONERSE OE RODILLAS USANDO LOS
BRazos, s ManTiene 10 secunoos siv apovaRLoS

DE RODILLAS: comsicUE La POSICION DE CABALLERD S0BRE La RooLLs DERECHA vzanoo
Los srazos, sEManTENE 10 sEcUNDos S APOYARLOS

DE RODILLAS: comsiGUE La POSICION DE CABALLERD S0BRE La RooiLLa ZQUIERDA
USANDO Lo BRazos, SEMaTiENE 10 secunoos swamovaRos

DE RODILLAS: caMma DE RODILLAS HACIA ADELANTE 10 PASOE, SN APOYAR LOS BRAZOE.........

o]
o]
o]
o]
o]
o]
o]
o]
o]
o]
o]

o]

o]

1]
1]
1]
1]
1]
1]
1]
1]
1]
1]
1]
1]
1]
1]

2]
2]

2]
2]
2]
2]
2]
2]
2]

2]
2]
2]

3]
3
s
3]
3]
3]
3]
3]
3
3]
3]
3]
3]
3]

TOTAL DIMENSION C |
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ANEXO IX: Version espaiola de la Trunk Control Measurement Scale (TCMS).

Introduccion e instrucciones

Esta escala es utilizada sin ortesis, zapatos y/o corsés. La posicidn inicial debe ser la
misma antes de cada item: sentado en la camilla sin ningun soporte en MMSS, MMII
ni tronco, con las manos apoyadas en los muslos de forma cercana al cuerpo. Antes
de evaluar cada item, se le pide al paciente que se siente erguido (siendo consciente
de la capacidad de cada nifio) y pidiéndole que la mantenga a lo largo de la realizacién
del item. Esta posicion nos permite ver las compensaciones que realiza cada nifio en
la realizacion de cada item, los cuales se realizan cada uno tres veces, tomandose
aquella que se realice de la forma mas satisfactoria como valida. En la realizacién de
la parte de equilibrio estatico en sedestacion se permite que apoye la mano plana (sin

agarrarse) en la mesa.

EQUILIBRIO ESTATICO EN SEDESTACION Bilat
Procedimientc; cada item se explica verbalmenle al paciente y demestrada por el examinador, si kdo | Dcho
necesario. Posicidn de pariida (sedestacibn in apoys con [3s manas scbre los musics)

1 | Se solicita al paciente que se siente derecho y mantenga esta posicion por 10

segundos
El paciente se cag y solamente puede mantener sedeslacion erguida con 0
apoyo de ambos brazos
El paciente solamente puede mantener sedestacién erguida con apoyo de un 1
brazo durante 10 segundos
El paciente solamente puede mantener sedestacion erguida sin apoye de 2

brazos durante 10 segundos
Si la punivacion en esle item es = 0, entonces la puntuacicn tofal en esta dimension es =0

2 | Paciente eleva ambos brazos a la altura de los ojos y vuelve a la posician de partida
El paciente se cae o no puede elevar los brazos 0
El pacienle puede elevar los brazos sin caerse, pero lo hace con 1
compensaciones. Las posibles compensaciones son: (1) se flexiona hacia
alras; (2) aumenta la fiexién del tronco; (3) flexion lateral; {4) ofros

El paciente eleva los brazos sin compensaciones. 2

3 | Elterapeula cruza una pierna del paciente sobre la otra :
El paciente se cae, no puede cruzar la piema o sclamente puede mantener la 0 0
sedestacién con apoyo de ambos brazos
El paciente solamenle puede mantener sedestacién erguida con apoyo de un 1 1
brazo durante 10 segundos
El paciente solamente puede manlener sedestacion erguida sin apoyo de 2 2
brazos durante 10 segundos

4 .| El paciente se cruza una pierna sobre la ofra (se permite que se ayude de una mano)
*minima" = pequefios movimientos del tronco sin signos de falta de equilibric durante el movimiento de la piema
“clarn” = sefiales claras de falla de control del tronco, por ejemplo, flexidn lateral o flexion del tronco .

El paciente se cae, no puede cruzar las piemas o solamente puede cruzar las 0 0
piernas con apoyo de ambos brazos

El pacienle solamente puede cruzar las piernas con apoyo de un brazo 1 1
durante 10 segundos .

El paciente cruza las piemas sin apoyo de manos pero con un claro 2 2
desplazamiento del fronco

El pacienle cruza las piernas con un desplazamienio minimo del lronco [ I 3 ] | 3

5 | El paciente abduce una plerna mis de 10 cm y vuelve a la posicién inicial (10 cm de
ancho entre |as rodillas)

El paciente se cae, no puede abducir la plerna o sclamenle puede abducir la 0 0

plerna con apoyo de ambos brazos

El paciente solamente puede abducir la pierna con apoyo de un brazo 1 1

El paclenle abduce la piema sin apoyo de manos pero con un claro 2 2

desplazamiento del tronco

El paciente abduce la plerna con un desplazamiento minimo del ronco 3 3
Total equilibrio estatico en sedestacién 120
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EQUILIBRIO DINAMICO EN SEDESTACION Bilat

Control selectivo del movimiento lzdo | Dcho
Procedimienio: Primero, cada ltem se explica verbalmente al pacienie y es demosirado por el
examinador. Segundo, el llem se demuestra sobre el paciente con supervisidn manual, Tercem, ea
solicita al paciente que realice el movimiento esperado bajo la supervisidn del examinador. Por GRimo,
el pacierte realiza el llem per sl misms en 3 Inlanlos.

6" | Posicion de partida (brazos cruzados sobre el pecho)
Se solicita al paciente que incline el tronco hacia delante, con el tronco recto hasta

aproximadamente 45° y que vuelva a la posicién iniclal
Reaccidn de enderezamienio nomal de ka cabeza, por ejerplo, exiensidn imtada de k1 cabeza no se punkia eomo

compensaclén
El paciente se cae o no puede alcanzar la posicion demandada 0
El paciente puede inclinar el tronco hacia delante 1

Sila puntuacidn en este ftam es = 0, enfonces la puniuacién del ifem 6bes =

6b | El paciente compensa (1) aumento de la exlension de la cabeza: (2) 0
aumento de la flexién del tronco; (3) aumento de la lordosis lumbar, (4)

aumento de |a flexién de la rodilla; (5) ofros

El paciente se inclina hacia delante sin compensaciones 1

T* | Posicién de partida (brazos cruzados sobre el pecho)
Se solicita al paciente que incline el tronco hacia atrds, con el tronco recto hasta
aproximadamente 45° y que vuelva a la posicién inicial

Reaccitn dg;nderzzamierm narmal de la cabeza, por elemplo, extensitn imitada de la cabeza no se puntia como
compensacitn

El paciente se cae o no puede alcanzar la posicién demandada 0

El paciente puede inclinar el tronco hacia atrés

7
Sila puntuacion en este item es = 0, entorices Ia puntuacién del ifem 7bes =0
7b | El paciente compensa (1) aumento de la flexién de la cabeza; (2) aumento 0
de la flexién del tranco; (3) aumente de la extensidn de la rodilla; (4) otros
El pacienle se inclina hacia atrds sin compensaciones 1

8" | Posicitn de parida (brazos cruzados sobre el pecho)
Se solicita al paciente que toque la mesa con el codo al nivel de la cabeza femoral

(acortando el lado ipsilateral y elongando el lado contralateral) y que vuelva a la
posicién inicial

El paciente se cae o no puede tocar la mesa con el codo 0

1

El paciente puede tocar la mesa con el codo

Sila puntuacidn en este ltem es = 0, enfonces la punfuacion de los items 8b y B e.

ola|=|a
n
o

Bb | El paciente (1) mo presenta acorlamientolelongacién o (2) presenta 0
acorlamientofelongacién al lado contrarie

El paciente presenta acortamiento/elongacién segin lo esperado

Sila puniuacion en este ffem es = 0, enfonces la punluacion de los items Bc es

=1 .
o

Bc | El paciente compensa con (1) aumento de la flexién del tronco; (2) |
inclinacién hacia delante o detrds; (3) levania la pelvis; (4) olros
El pacienle toca la mesa sin compensaciones

9" | Posicitn de partida (brazos cruzados sobre el pecho)

Se solicila al paciente que eleve la pelvis en un lado y que vuelva a la posicion inicial
Mo se permite que el muslo se levante _Ws

[y
=

El pacienle se cag o no puede elevar a pelvis

El pacienle puede elevar |a pelvis
Sila puntuacién en esle ltem es = 0, enfoncos la punluacién de los ftems 9by 9c e

9b | El paciente no presenta acortamiento/elongacion

El paciente presenta acortamientofelongacién parcial segin lo esperado

(parcial = poca o corla amplilud de movimiento)

El pacienle presenta acorlamientofelongacion segin lo espe_rado
Si la punluaciin en este llem es = 0, enfonces la puniuacién de los items Oces

9c | El paciente compensa con (1) flexién contralateral de la cabeza; (2) marcado

desplazamiento lateral del fronc; (3) olros

El pacicnle levania la pelvis sin compensacicnes

10° | Posicién de partida {brazos cruzados sobre el pecho) E

Se solicila al paciente que rote la parte superior del tronco 3 veces con la cabeza fija

en la posicién inicial El movimienta s Inicia desde la cinlura escapular

El pacienle (1) se cae; (2) no puede rotar la parte superior del tronco, por

elemplo no puede realizar el movimiento de rotacién, ni siquiera con el

tronco entero; (3) no presenta rotacién selectiva de la parte superior del

tronco (en blogue) :
El paciente presenta rotacion parcialmente selectiva de la parte superior del 1
ronco (parcial = poea o asimétrica amplitud de movimienlo; mds de los hombros que del

{ronco) -
Sila puntuacién en este item es = 0, enfonces fa puntuacién del ftem 10bes =0

10b | El paciente rota Ia parte superior del ironco con rolacion de cabeza 0

e A= LR B L=
n
(=1

(=1N1N1]
L=]

&
=

0

El paciente rola la parle superior del tronco sin rolacién de cabeza 1
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11* | Posicién de partida (brazes cruzados sobre el pecho)

Se solicita al paciente que rote |a parte inferior del tronco 3 veces con la cabeza fija
en la posicién inicial El movimiento s inicia desde b cintura péhvica

El paciente (1) se cae; (2) no puede rotar |a parte Inferior del tronco, por 0
ejemplo no puede realizar el movimiento de rotacién, ni siquiera con el
tronco entero; (3) no presenla rotacién selectiva de la parle inferior del

tronco (en blogue)

El paciente presenta rotacion parcialmente selectiva de la parte inferior del 1
tronco (parcial = poca o asimélrica amplitd de movimiento; afade movimienio de la parie
superior del ronco)

Sifa puntuacion en este ltem es = 0, entonces la puntuacion del item 11bes =0

11b | El paciente compensa con inclinacion de la pelvis 0

El paciente rola la parle inferior del ronco sin compensaciones 1

12°

Posicidn de partida (brazos cruzados sobre el pecho)

Se solicita al paciente que mueva la pelvis hacia delante 3 veces y la mueva hacia
atris en 3 tiempos a la posicién iniclal El movimiento de la pelvis debe ser una combinacién de
fiexibn Lateral y rotackén, allemando Equierda y derecha

El padiente se cae o no puede mover |a pelvis hacia delante o atrds. No hay [1]
desplazamiento del cuerpo hacia ninguna de las direcciones

El paciente puede mover parcialmente la pelvis (parcial = basicamente con flexin 1
lateral y poca rotackn; pequedia amplitud de movimiento; con muche esfuerza)

El paciente puede mover la pelvis haciendo flexion |ateral y rolacion en una 2
direccién y parcialmente en la ctra direccion

El paciente puede mover la pelvis usande flexién lateral y rotacion hacia 3
ambos direcciones

|
Sl fa puntuacién en este item es = 0, enfonces fa puntuacién del tem 12bes =0

"12b | El paciento compensa con excesivo desplazamlento del tronco 0
s L El paciente mueve la pelvis sin compensaciones 1
Total equilibrio dindmico — control selectivo del movimiento 128

ALCANCE DINAMICO (REACCIONES DE EQUILIBRIO) Bilat

Procedimienio. cada liem se explica verbalmente al paciente por el examinador, y lusgo es realzado lzdo | Dcho

3 veces

13

Poslicidn de partida (brazos eslirado hacia delanle)
Se solicita al paciente que alcance hacia delante con ambos brazos estirados a un
objetivo que estd a nivel de los ojos a una distancia que correspande a la longitud del
antebrazo y vuelva a la posicién de partida

El paciente se cae o no puede alcanzar la posicién demandada

El paciente alcanza el objelivo pero tiene dificullad en realizar el movimiento. 1
Las dificultades son: (1) le cuesta mucho, lo hace despacio y con dificultad o
(2) utiliza apoyo de mano cuando se estd acercando a la posicién de partida

El paciente alcanza el objelivo y vuelve a la posicién de parida sin dificultad 2

14| Posicion de partida (un brazo a lo largo del trenco y el otro encima del muslo)
Se solicita al paciente que alcance hacia un lateral con un brazo estirado a un objetivo
que estid a nivel de los ojos a una distancia gque comesponde a la longitud del
antebrazo y vuelva a la posicién de partida
El paciente se cae o no puede alcanzar la posicién demandada 0
El paciente alcanza el objetivo pero fiene dificultad en realizar el movimiento, 1

Las dificultades son: {1) le cuesta mucho, lo hace despacio y con dificullad o
{2) uliliza apoyo de mano cuando se esté acercando a la posicién de partida

El paciente se cae o no puede alcanzar la pesicién demandada 0
El paciente alcanza el objetivo pero tiene dificultad en realizar el movimiento. 1

El paciente alcanza el objetivo y vuelve a la posician de partida sin dificultad 2

15| Posicidn de partida (un brazo a lo largo del tronco y el otro encima del muslo)

Se solicita al paciente que alcance un objetivo a través de la linea media con un brazo
{alcanzar hacia el lado contrario) y que vuelva a la posicion de partida. El objetivo esta
colocado a nivel de los ojos a una distancia gue comesponde a la mitad de la langitud del

Las dificultades son: (1) le cuesta mucho, lo hace despacio y con dificultad o
(2) utiliza apoyo de mano cuando se estd acercando a la posicién de partida

El paciente alcanza &l objetivo y vuelve ala posicion de partida sin dificultad 2
Total alcance dinamico MO
Total equilibrio estatico en sedestacion 120
Total equilibrio dinamico — control selectivo del movimiento /28
Total alcance dindmico /10

PUNTUACION TOTAL TCMS /58

75
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