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RESUMEN

Antecedentes: La pardlisis cerebral es la causa més frecuente de discapacidad pediatrica. En Baja California Sur viven aproxi-
madamente 3,491 nifios y adolescentes con discapacidad (1.4% de la poblacion) y el 27.3% son del tipo motor. EI 17.6% de la
poblaciéon mayor de tres afios no acude a la escuela y el 50% terminé s6lo el nivel primaria. El objetivo fue relacionar la integracién
escolar con la funcién motora gruesa y la habilidad manual en adolescentes con paralisis cerebral. Métodos: Se realiz6 un estudio
transversal, descriptivo, prospectivo en adolescentes entre los 10 y 18 afios. Se estudiaron pacientes entre febrero y septiembre de
2011. Se les aplicaron las escalas de clasificacion de la funcién motora gruesa y el sistema de clasificacion de habilidad manual.
Resultados: Se incluyé a 70 pacientes, edad X : 12.74 afios, 58.6% del sexo masculino; en éste predominé el trastorno motor
espastico (84.3%); topograficamente, la cuadriparesia fue la mas comun en 51.4%; la afectacion severa fue la mas frecuente en
47.1% y el 64.3% estaban cursando la escuela. Se encontré asociacion entre la integracion escolar y la topografia clinica (p =
.025), la severidad (p = .000), la funcién motora gruesa (p = .005) y la habilidad manual (p = .001). Conclusiones: Se encontrd
que entre menor afectacion en la presentacion de la paralisis cerebral existe mayor integracién escolar.
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ABSTRACT

Antecedents: The cerebral palsy is the most frequent cause of pediatric incapacity. In South Baja California, Mexico, 3,491
children and adolescents live with incapacity (1.4% of the population) the motor type represents 27.3%; 17.6% of population
older than three years do not go to the school. 50% only finished elementary level. The objective was to relate school integration
to the gross motor function and manual ability in adolescents with cerebral palsy. Methods: This is a cross-sectional, descrip-
tive, prospective study in adolescents among 10 and 18 years. All patients were evaluated between February and September of
2011.The GMFCS and MACS scales were applied. Results: 70 patients were included (X12.74 years), 58.6% of masculine sex,
predominant motor alteration was the spastic one (84.3%), topographically the quadriparesis was the most common (51.4%),
and the severe affectation was most frequent (47.1%). 64.3% were integrated to the school. It was association between school
integration and the clinical topography (p = .025), severity (p = .000), the gross motor function (p = .005) and the manual ability (p
=.001). Conclusions: We found that the less affected children and teenagers in the clinical presentation of cerebral palsy have
more possibilities to integrate to the school.
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INTRODUCCION enfrentan |as personas con estaenfermedad han sido expuestas

y analizadas publicamente, y cadavez son més|asinstitucio-

El tema de |a discapacidad ha captado la atencion por parte
de los profesionales y la sociedad en su conjunto en los Ul-
timos afios. La problematica, las dificultades y barreras que
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nes y asociaciones que se incorporan a la tarea de mejorar
las condiciones de vida y bienestar personal de este grupo
poblacional. Las personas con discapacidad no presentan
Unicamente una limitacién fisica que se traduce en un déficit
funcional, sino también muestran problemas psicol dgicos,
ademas de verse limitadas en su desarrollo socioeconémico,
educativo y culturall,

LaOrganizacion Mundial dela Salud (OMS), durante los
afios noventa, estimo que e 10% de la poblacién mundial
tendria algiin tipo de discapacidad®. Una persona con dis-
capacidad «es aguella que presenta una limitacion fisica o
mental de manera permanente o por mas de seismesesquele
impide desarrollar sus actividades en forma que se considera
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normal para un ser humano». Para €l afio 2010, en México
existieron aproximadamente 4' 527,784 personas que tienen
algun tipo de discapacidad (4.5% de la poblacion total)?. La
limitacion de lamovilidad esla de mayor frecuenciaentrela
poblacién de todo el pais; y clasificindose dentro del grupo
de discapacidades motrices agquellas que comprenden a las
personas con limitaciones para caminar, manipular objetos
y coordinar los movimientos para realizar actividades de la
vida cotidiana®.

De los jovenes con discapacidad entre los 15 y 29 afios,
solo el 15.5% asiste ala escuela.

Aproximadamente el 10% delapoblaciontotal del paisque
tienemés de 15 afios no sabe leer y escribir; y en lapoblacion
con discapacidad este dato es alrededor del 32.9%.

De cada 100 personas mayores de 15 afios con discapa
cidad:

*  36%, no cursa ningiin grado escolar.

*  46% con educacion basica incompleta (primaria y secun-
daria).

* 7% tiene educacion bésica completa.

* 5% ha cursado algtin grado de educacién media superior.

e 4% cuenta con educaci6n superior?.

En el estado de Baja California Sur (BCS) viven 637,026
habitantes, con una prevalencia de 3.7 personas con discapa-
cidad por cada 100 habitantes. Un total de 23,988 personas
reportd agun tipo de discapacidad; de éstos, 3,491 son nifios
y adolescentes entrelos 0 y 19 afios (1.4% de lapoblacidn) y
de ellos con dificultad motora 27.3%; de la poblacién mayor
de tres afios, el 17.6% no acude a la escuela y el 50% termind
solo nivel primaria?.

La pardlisis cerebral (PC) es la causa més frecuente de
la discapacidad motora en la edad pediétrica (motivo de la
discapacidad fisicagrave). Es un trastorno que aparece en la
primerainfanciay persiste todalavida; describe a un grupo
de alteraciones que afectan el desarrollo normal del movi-
miento y la postura, o que causa limitacion en la actividad
y que son atribuidas a lesiones no progresivas en el cerebro
y en su desarrollo; su prevalencia en paises desarrollados se
estimaen 2-2.5 casos por cada 1,000 recién nacidos vivos*©.
Siendo tan considerable €l nimero de pacientes pediétricos
aqueados por estacondicion, sevuelve muy importante tomar
en consideracion las necesidades de este grupo poblacional,
incluyendo el derecho bésico que tienen parala educacion.

Laintegracion educativaes el proceso atravésdel cual se
garantiza el acceso a curriculo de educacion basica a todos
los nifios y adolescentes’. Todos |os alumnos tienen derecho
alaeducacion seglin la Organizacion de la Naciones Unidas
paralaEducacion, laCienciay laCultura(UNESCO), cuales-
quiera que sean sus caracteristicas o dificultades particulares.
Este derecho se justifica por la necesidad de que se eduquen

todoslos nifiosjuntos, promoviendo que las escuel as di sefien
modalidades de ensefianza para las diferencias individuales.
En México, la integracién educativa se impulsd de manera
decididaapartir de 1993, involucrando al sistemade Educa-
cion Especial, el cual reorganizé |as estrategias parapromover
y apoyar €l proceso.

L os alumnos que tradicional mente eran canalizados hacia
escuel as especial es, ahora son aceptados en las escuel asregu-
lares, paraintentar que su escolarizacion sealo mas parecida
posible ala que reciben |os nifios que no presentan ninguna
discapaci dad?®.

Considerar quelo mejor paralas personas con algunadisca-
pacidad esatenderlasen un sistemaalterno; Igosdeincluirlos,
muchas veces contribuyd a su segregacion. Se demostré que
tienen la posibilidad, de acuerdo a sus caracteristicas indivi-
duales, dellevar unavidacomo €l resto delapoblacion, tanto
en los ambitos familiar, escolar, laboral y social, através de
la integracion. Se busca asegurar que todos los nifios y las
nifias tengan la oportunidad de acceder alaescuelay partici-
par en los procesos educativos que les permitan a canzar los
propoésitos fundamental es delaeducacion béasicay desarrollar
todas sus potencialidades como seres humanos® ™.

La adolescencia, es una etapa de la vida bien definida,
ya que tiene sus propias caracteristicas al tratarse de una
edad con cambios bruscos, que comprometen los dmbitos
biopsicosociales y no es facil para muchos adolescentes.
Desde el punto de vista biolégico, entre los 10 y los 18
afos se adquiere la capacidad reproductiva y por lo tanto
seiniciael interés por el otro sexo. Otrade lastareas que se
esperaque seacumplidaen estaetapa desde el punto devista
psicol 6gico, es la aceptacion de su propiaimagen corporal,
dentro de latareabéasicaque eslabulsqueday consolidacion
de su propiaidentidad. L astareas mencionadas previamente
se hacen méas compl gjas para el adolescente cuando ademas
debe asumir una discapacidad, ya sea que se comprometa o
no su aspecto fisico®?.

Independientemente de las alteraciones que se puedan
presentar en los individuos con pardlisis cerebral y como
resultado de una deficiencia del sistema nervioso central en
desarrollo, el marco de este desorden son las alteracionesen
la adquisicion de la funcion motora gruesa. Existen nume-
rosos instrumentos para cuantificar el desarrollo motor, los
hitosdel desarrolloy las habilidades motoras paradeterminar
lacalidad de vida de |os pacientes con PC y sus cuidadores
primarios!3,

Dentro de estos instrumentos se incluye el sistema de la
clasificacién de la funcién motora gruesa (GMFCS), que es
uno de los més utilizados y esta basado en e movimiento
auto-iniciado por el paciente con énfasis en la sedestacion,
las transferencias y la movilidad. Se clasifica en cinco niveles,
basandose en laslimitacionesfuncionales, lanecesidad de uso
dedispositivosauxiliares delamarcha (mul etas, bastones, an-
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dadores) o de movilidad sobre ruedas (sillas de ruedas manua-
les o eléctricas, autopropulsadas 0 no), més que en lacalidad
del movimiento. La versién expandida de la GMFCS (2007)
traducida al espafiol incluye la clasificacién de los pacientes
con edad desde antesdelos 2 alos 18 afios; en ellaseenfatizan
los conceptos inherentes a la Clasificacion Internacional de
Funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF)!*. Otra escala,
The Manual Ability Classification System (MACS)', es un
sistema para clasificar la habilidad para manipular objetos
en actividades de lavida diaria de | os nifios con pardlisis ce-
rebral de 4 a 18 afios de edad y esta disefiado para reflejar el
desempeio de las capacidades manuales de acuerdo a la CIF,
éste ha demostrado su validez y reproductibilidad y ha sido
yatraducido al espaiiol 1°. Sin embargo, durante |a blsqueda
no se encontrd ningun articulo relacionado con la funcién
motoragruesay lahabilidad manual con laintegracion escolar
en los pacientes con pardlisis cerebral. En nuestro pais no se
han publicado estudios poblacional es de integracion escolar
en adolescentes con pardlisis cerebral, y no se han llevado
a cabo andlisis para determinar si esta relacionada con su
funcién motora gruesa o su habilidad manual. Se desconoce
si las situaciones de integracién escolar en adol escentes son
diferentes a las de los pacientes en edad escolar. Con este
trabajo se pretende realizar un registro de todos |os casos de
adolescentes con pardlisis cerebral que sean valorados en €l
Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton (CRIT) de Baja
California Sur y determinar sus caracteristicas clinicas, so-
ciodemograficas y de integracidn escolar debido a que no se
cuenta con un antecedente de estudio de estetipo en el estado
y se generarian datos para establecer la situacion actual dela
integracion escolar en personas con pardlisis cerebral.

El objetivo del estudio fue relacionar la integracion es-
colar con lafuncion motora gruesay la habilidad manual en
los adolescentes con pardlisis cerebral en € CRIT de Baja
Cdlifornia Sur.

MATERIAL Y METODOS

Se realiz6 un estudio no experimental, transversal, descrip-
tivo, prospectivo y analitico en adolescentes entre los 10 y
18 afios de edad con diagnéstico de pardlisis cerebral (PC)
activosenlaclinicadelalesion cerebral. Seincluy6 atodos
los pacientes que acudieron avaloraciéninicia y cumplieron
los criterios de inclusién en €l periodo comprendido entre
febrero y septiembre de 2011. En el estudio se aplicaron
las escalas del Sistema de Clasificacién de Funcién Motora
Gruesa (GMFCS), extendida y revisada de Palisano y el
Sistema de Clasificacion de Habilidad Manual (MACS), ver-
sién en espaiiol; se recolectaron los datos sociodemogréficos
del expediente clinico en una base de datos con variables
codificadas, realizado éste por un médico especialista en
rehabilitacion.

Criterios de inclusiéon

* Diagndstico de pardlisis cerebral de cualquier tipo.

* Edades entre los 10 y 18 afios de edad.

e Aceptacién de participar en el estudio bajo firma de
consentimiento informado.

Criterios de no inclusiéon

*  Sin apego a las indicaciones médicas.
e Sin aceptacion de participar en el estudio o no hubieran
firmado el consentimiento informado.

Criterios de eliminacion
*  Sin diagnéstico de pardlisis cerebral.
Andlisisreslizado

a) Estadisticadescriptiva pararesumir los datos.

b) Para la comparacion inicial de los grupos se realizo
prueba de t de Student paralos datos independientes en
las variables cuantitativas y 2 paralas cuditativas.

¢) Paracalcular lamagnitud del riesgo, es decir, la proba-
bilidad asociada alareintegracion escolar serealizé una
regresion logistica de forma uni y multivariada, y para
la construccion del modelo multivariado se tomaron las
variables con un valor de p < 0.15 en € andlisis univa-
riado. El modelo final fue el més parsimonioso.

d) El nivel de significancia alfa fue 0.05.

€) Seempled € paguete estadistico SPSS V15.

ASPECTOS ETICOS

Es una investigacién que no involucra un procedimiento
invasivo, el cua sellevo a cabo respetando € derecho de la
confidencialidad de los pacientes y verificando que todos los
expedientes cumplan con la presencia del consentimiento
informado; firmando también los lineamientos internacionales
estipulados en la Declaracion de Helsinki y la normatividad
nacional del Sistema de Centros de Rehabilitacion Infantil
Teleton (SCRIT), aprobadapor € Comité de Eticaen Inves-
tigacion del CRIT de Bgja California Sur.

RESULTADOS

Seincluyeron 70 pacientes con edad promedio de 12.74 afios
(10-18 afios). La distribucion por sexo fue de 58.6% para el
masculino y 41.4% para el femenino.

El trastorno motor predominante fue €l espastico 84.3%;
el discinético 5.7% y el mixto 10%. Topograficamente pre-
domind la pardlisis cerebral de tipo cuadriparesia (51.4%),
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seguida de la diparesia (27.1%), hemiparesia (11.5%) y por
ultimo doble hemiparesia (10%).

Por grado de afectacion, la severafue lamas frecuente con
47.1%, seguidadelamoderadacon 31.4%Y laleve con 21.4%.

La distribucién de la clasificaciéon motora gruesa y la ha-
bilidad manual se observan enloscuadros1y 2.

Se encontré que el 64.3% de los adolescentes estaban
integrados ala escuelay de ellos 37 (82%) en laprimaria, 7
(15%) enlasecundariay 1 (1%) enlapreparatoria. Delosque
acuden a la escuela, la mayoria (64.4%) estd integrada a un
sistema regular (Cuadro 3) y solo el 35.5% a un sistema de
educacion especial (CAM). Y delos que asisten alaescuela
regular el 75% cuentacon el apoyo delaUnidad de Servicios
de Apoyo ala Educacién Regular (USAER).

Cuadros 1y 2. Resultados de la aplicacién de escalas de
funcién motora gruesa y habilidad manual.

GMFCS n % MACS n %

1 4 5.7 1 8 11.4
2 18 25.7 2 17 24.3
3 8 114 3 14 20.0
4 10 14.3 4 6 8.6
5 30 42.9 5 25 35.7
Total 70 100.0 Total 70 100.0
Cuadro 3. Escolaridad por grado.
Grado escolar n %
Primaria
Primero 7 10.0
Segundo 3 4.3
Tercero 6 8.6
Cuarto 8 11.4
Quinto 7 10.0
Sexto 6 8.6
Secundaria
Primero 2 2.9
Segundo 3 4.3
Tercero 2 29
Preparatoria
1 1.4
Total 70 100.0

La gran mayoria de los pacientes (64.3%) residen en La
Paz, 32.9% habitan en € resto de los municipios del estado
de Bgja California Sur y sélo el 2.9% provienen de Sinaloa
(Cuadro 4).

Los niveles socioecondémicos estan determinados por €l
porcentaje de aportacion en las cuotas que cubren los pacientes
y son establ ecidos segiin un estudi o socioeconémico realizado
por laintegracion social nombrado por medio deletras, donde
la A significa aportacién del 100% total del costo y la Z exento
de pago (Cuadro 5); del total delapoblacién estudiada estan
clasificados como nivel socioeconémico L (52.9%), seguidos
del K (21.4%),J (18.6%), 1 (4.3%), y tanto H como Z (1.4%)
respectivamente.

Al realizar lacomparacion entre estos grupos se encontro
gue no existe relacion entre laintegracion escolar y €l sexo,

Cuadro 4. Lugares de residencia.

Residencia n %

La Paz 45 64.3
Los Cabos 16 22.9
Comondu 4 5.7
Mulegé 2.9
Loreto 1 1.4
Sinaloa 2 2.9
Total 70 100.0

Cuadro 5. Porcentaje de aportacion por nivel
socioeconémico.

Nivel %
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en el componente motor predominante o e estado socioeco-
noémico.

Sinembargo, se encontrd que exi ste asociaci on estadistica-
mente significativa entre la integracion escolar y la topografia
(p =.025), severidad (p = .000), funcién motora gruesa (p =
.005) y la habilidad manual (p = .001).

En lapruebade regresion logisticay parala probabilidad
asociada con lareintegracion escolar para sexo, diagndstico,
topografia, severidad, habilidad manual, funcion motora
gruesa, nivel socioeconémico, no se obtuvo significancia
estadistica (Cuadro 6); sin embargo, paralaseveridad se en-
contré un OR de 10.56 aunque con p de 0.73 y para la edad de
OD fue de 1.6 con p de 0.16 con el punto de corte a seis afios.

DISCUSION

En larevision realizada no se encontraron estudios donde se
reportaralafuncion motoragruesay habilidad manual como
predictores de integracién escolar en los adolescentes con
pardlisis cerebral.

En un estudio seglin Livingston, et a (2011)Y se explora-
ron los factores que consideraban més importantes en su vida
los adolescentes con pardlisis cerebral, y se encontrd que el
esparcimiento, la movilidad, la asistencia a la escuela 'y la
socializacion eran las &reas que més les interesaban. Esto se
corroboracon lo reportado por Davis, et a (2009) quedescribio
gue el alumno es capaz de disfrutar delaescuelay esto esuna
parte importante en la calidad de vida de | os adolescentes!®,

El Unico estudio que relaciond la habilidad manua y la
pardlisis cerebral realizado por Maher (2008) incluyd una
comparacion de The Manual Ability Classification System
(MACYS) valorada en la escuela con la escala Pediatric
Evaluation of Disability Inventory (PEDI) reportada por los
padres. Alli concluye quelaMACS esun instrumento Gtil de

Cuadro 6. Regresion logistica realizada introduciendo las
variables predictoras en el modelo para la integracion

escolar.

Datos predictores p OR

Sexo .964 1.035
Edad .016 1.650
Diagnostico 510 .486
Topografia .204 1.845
Severidad .073 10.566
Habilidad manual 175 2.045
Funcion motora gruesa .749 .805
Nivel socioeconémico 454 .753

IC 95%.

valoracion en € ambiente escolar y para proveer al equipo
de salud deinformacion rel acionado con el desempefio delas
actividades de lavida diaria en casa’®.

King, et al?° describieron un enfoque cualitativo con una
escala de calidad de vida en los adolescentes con pardlisis
cerebral y que € éxito en la vida reportado por los mismos
pacientes se definiria como ser feliz, y estaba relacionada con
alcanzar sus metas personales, sentirse satisfecho y disfrutar
de un rol ocupacional, promoviendo que estos resultados®t
tengan implicaciones en las politicasy esfuerzos paraidenti-
ficar las barreras para el completo desarrollo y la participacion
en materia escolar y en las actividades comunitarias de los
pacientes con paralisis cerebral.

CONCLUSIONES

Se corroboro la hip6tesis planteada al inicio del estudio
observando que mientras menor severidad, afectacion mo-
tora, topografica y manual mientras exista habrd una mayor
integracion escolar en los adolescentes con diagndstico de
pardlisis cerebral (PC). Asi mismo, se encontré que los pa-
cientes menos severos tienen 10 veces mas posibilidades de
integrarse escol armente respecto alos mas af ectados, aunque
no se alcanzé significancia estadistica; lo tinico que se asocid
estadisticamente fue la edad en menores de seis afiosy lapo-
sibilidad de integrarse escolarmente fue de 1.6 veces la de los
mayores de seis afios. Con respecto al nivel socioecondmico,
no se encontrd relacion entre laintegracion escolar y éste, y
se concluyo que €l poder adquisitivo de unafamiliano esuna
variable que determine la asistencia ala escuela.

LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Es necesario ampliar el nimero de pacientes en la muestra,
asi como realizar posteriormente un estudio multicéntrico
para disminuir €l probable sesgo secundario a la situacién
geografica caracteristica de la peninsula de Baja California
Sur que esde aislamiento relativo. Delamismamanera, seria
importante estudiar posteriormente si a pesar dela severidad
delos pacienteslainclusion aun Centro de Atencion Mlltiple
esta limitada por alguna otra variables como € desconaci-
miento de los padres del derecho constitucional de acudir a
laescuela o de que existen planteles que pueden recibir alos
pacientes para su atencion apesar de su discapacidad motora.
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