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Esta obra estd bajo una

girneli

Resumen: Introduccién: La pardlisis cerebral es la causa mas
frecuente de discapacidad motora en la infancia, donde se
presenta dificultad en el desarrollo de las actividades de la vida
diaria como vestido, alimentacion, bafio, juego. Esto requiere
de acompafamiento ocasional o continuo de acuerdo a la
habilidad manual de cada infante. Objetivo: Evaluar el grado de
concordancia del Sistema de Clasificacién de Habilidad Manual
(MACS) a partir de la evaluacién por Terapeutas Ocupacionales
y padres de familia en una muestra de nifios y adolescentes
con pardlisis cerebral que residen en Cali (Colombia). Métodos:
Estudio observacional de cortes transversal que incluy6é una
muestra a conveniencia de 30 usuarios de 4 - 17 afios, que asistian
a rchabilitacién en una Institucion Prestadora de Servicios de
Salud. Para valorar la habilidad manual se utiliz6 el Sistema de
Clasificacién de Habilidad Manual (MACS), con la participacién
de terapeutas ocupacionales y padres de familia. El andlisis de
los datos se realiz6 mediante software SPSS versién 23. La
distribucidn de los datos fue comprobada a través de la prueba
estadistica Shapiro Wilk y se tomé como valor significante de
p =0 < 0,05. Los datos ordinales se analizaron utilizando el
porcentaje de acuerdo al indice de Kappa. Resultados: Padres y
terapeutas ocupacionales observaron a 30 nifios con diagndstico
de pardlisis cerebral, que presentaron un nivel de significancia
p<0,001. Se obtuvo 25 y 22 coincidencias respectivamente,
lo que representa un porcentaje de acuerdo del 80.45% y
65.38%. Conclusiones: El andlisis demostré concordancia entre la
valoracién realizada por terapeutas ocupacionales y padres usando
el Sistema de Clasificaciéon de Habilidad Manual, lo cual evidencia
la confiabilidad de este instrumento y facilita la participacion de
los padres en el seguimiento de actividades relacionados con la
manipulacién de objetos utilizando las manos.

Palabras clave: Paralisis cerebral, habilidad manual, funcién
motora, actividad de la vida diaria, MACS.
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Introduccion

La parilisis cerebral (PC) es la causa mas frecuente de discapacidad motora en
la infancia. Bajo este término, se agrupa a un conjunto de ninos que tienen en
comun un trastorno persistente del tono y del movimiento secundario a una
lesién cerebral, no progresiva, ocurrida en los primeros afios de vida M, Los
trastornos motores de la Pardlisis cerebral se acompanan a menudo de trastornos
sensoriales, cognitivos, de la comunicacién, perceptivos y/o de conducta, y/o por
un trastorno convulsivo ). Puede afectar piernas, brazos y manos, donde las
funciones de la mano con frecuencia se deterioran, lo que resulta en movilidad
disminuida, reduccién de la fuerza muscular, falta de control en movimientos
coordinados répidos y presencia de movimientos involuntarios %),

La prevalencia de la parélisis cerebral es alrededor de 2 a 2,5 por cada 1000
nacidos vivos (1 de cada400 nifios) en los tltimos 20 afios en el mundo occidental
#_ En Colombia, los grupos ctarios mas afectados por discapacidad son los
octogenarios con 13,3%, seguida por menores de 10 afos con 8,8% ), Segtin
el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE), 3 134 036
personas en el pais presentan alguna dificultad para realizar actividades diarias
©. en la primera infancia viven alrededor 50 000 menores de 5 anos con alguna
discapacidad, y la incidencia estimada es de 1,2%. De estos el 30,4% presentan
limitaciones relacionadas con el habla, el 25,8% limitaciones para entender o
aprender y el 25,8% limitaciones para moverse o caminar"”, El Valle del Cauca
presenta 132 151 (2,72%) personas residentes con discapacidad vy la ciudad de
Cali cuenta con 69 599 que representa el 2, 79%; el 1.21% de la poblacién con
discapacidad que se encuentra entre 1y 18 afnos presentan dificultad permanente
para llevar, mover, utilizar objetos con sus manos ®)

Asi mismo, el informe de la politica denominada De cero a siempre del 2013
refiere que el 50% de las discapacidades en la primera infancia estdn asociadas al
sistema nervioso con el 25,3% y el 24,85% afecta el movimiento de cuerpo, brazos,
manos y piernas, lo que presenta limitacién en la participacién y ejecucién de
tareas diarias funcionales como tomar agua, alimentarse, vestirse, jugar o realizar
actividades de acuerdo a su edad .

Los nifios con pardlisis cerebral presentan diferencias en la ejecucion de
movimientos y en el desarrollo de las actividades de la vida diaria debido a
las alteraciones motoras que presentan por la enfermedad, ven restringidas las
funciones manuales en cada una de sus tareas, por lo cual es importante identificar
capacidades y habilidades, dirigir la observacién al cémo manipula los objetos,
cémo interacciona con el entorno y con las personas. Lo anterior permitira
realizar una proyeccion en la participacion en actividades escolares, deportivas
y laborales, donde puedan contar con un entorno modificado y adaptado a las
necesidades propias de cada persona y de la tarea, para lograr ser independientes
y/o participantes activos en una sociedad incluyente.

Con el fin de establecer pardmetros y complementar el diagnéstico desde
el drea de rehabilitacidn, se utilizan escalas de medicién. De estas, pocas estdn
dirigidas hacia la funcionalidad de las personas como son WEEFIM, PEDI,
GROSS MOTOR y MACS; esta ultima es un sistema de clasificacién de la

habilidad manual (MACS), donde se describe cdmo los ninos con paralisis
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cerebral usan sus manos para desarrollar las actividades de la vida diaria. De
acuerdo a su habilidad, apoyos o elementos que requieran para la ejecucion,
pueden ser clasificados desde el nivel I en el que se manipula objetos facil y
exitosamente; el nivel II en el que se la mayoria de los objetos pero con un poco
de reduccion en la calidad y/o velocidad del logro; el nivel III en el que manipula
los objetos con dificultad, necesita ayuda para preparar y/o modificar actividades;
el nivel IV en el que manipula una limitada seleccién de objetos fécilmente
manipulables en situaciones adaptadas; el nivel V en el que no se manipula objetos
y tiene habilidad severamente limitada para ejecutar aun acciones sencillas.
MACS es una descripcién funcional que complementa el diagnéstico de paralisis
cerebral y sus subtipos !9, La clasificacién surge de un grupo de profesionales
con més de 20 anos de experiencia clinica e investigacién en rehabilitacién
pedidtrica, con la referencia que no se puede tomar que el desarrollo de la mano es
igual al desarrollo motor grueso, teniendo como antecesor a la clasificacién de la
funcién motora gruesa (GMFCS), y actualmente cuenta con varias adaptaciones
a diferentes idiomas. Para este estudio se utilizé la versidén en espafol. El
objetivo de este estudio fue evaluar el grado de concordancia del Sistema de
Clasificacién de Habilidad Manual (MACS) a partir de los resultados obtenidos
por Terapeutas Ocupacionales y padres de familia en nifios con paralisis cerebral
entre 4y 17 afios de edad, en Cali — Colombia.

Métodos

Disesio

Estudio observacional de corte transversal.
Poblacién

La poblacién estuvo confirmada por treinta pacientes de la Fundacién Ideal Julio
H. Calonje con edades entre 4 y 17 anos, con diagndstico de pardlisis cerebral,
que durante el estudio se encontraban asistiendo a rehabilitacién en la IPS
periodo octubre 2019 — febrero 2020 y ademds que comprendieran y siguieran
instrucciones simples. Los criterios de exclusién fueron comorbilidad de retraso
mental, déficit cognitivo u otra patologia que pueda afectar el desempeno del
menor como, baja vision, ceguera, epilepsia.

Figura 1: Diagrama para la seleccion y la clasificacién de
pacientes de 4 a 17 afios con diagndstico de parélisis cerebral.

Procedimiento

Se inicié el contacto entre terapeutas ocupacionales y padres de familia y usuarios
parala presentacién de la investigacion, firma del consentimiento y asentimiento
para quienes desearon participar. Una vez obtenida la autorizacién por parte de
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los padres, se revisé la informacién clinica y demogréfica de las historias clinicas
y se registraron en base de datos.

Se contd con un grupo de expertos, sicte profesionales en terapia ocupacional,
y diez padres de familia para la revisién de la clasificacion versién en espanol;
se realizé adaptacion lingiiistica a través de una entrevista cognitiva (12)
preguntas como: «¢Podria decirme con sus propias palabras lo que acaba de
leer?», «¢Es claro el nivel?», o «¢Existe alguna dificultad para diferenciar entre

un nivel de clasificacién y otro?».

, con

Se realizaron dos sesiones con las terapeutas ocupacionales, donde se presentd
el documento y se realiz6 lectura de cada uno de los niveles para indagar sobre su
concepto y comprension. La segunda actividad fue la presentacién de los cinco
videos que brinda el manual de la clasificacion, en el que se observaba, discutiay se
daba un concepto del nivel. Al finalizar se presentaba la clasificacion que presenta
el manual y se comparaba con las observaciones realizadas por las terapeutas. Los
padres recibieron una capacitacion sobre la clasificacién de habilidades manuales
MACS, que utilizaron para clasificar los nifios segin el nivel de funcionalidad.

Se recolectaron dos datos simulténeamente, Evaluacién 1 (E1), en la que un
terapeuta ocupacional observaba la ejecucion de las actividades que realizaba el
usuario y un terapeuta ocupacional lefa al padre la clasificacién de Habilidades
Manuales MACS versién espafiol, donde el padre selecciona un nivel segtin
la capacidad manual de sus hijos. Cuando el padre presenté dificultad para
identificar la habilidad de su hijo, el terapeuta ocupacional leyé al padre las
diferencias de entre cada nivel, para que pudiera seleccionar. El terapeuta reportd
la seleccion del padre.

Las actividades a analizar fueron tomadas como tareas basicas segtin estado del
ciclo vital y edad de los nifios, como son: comer, vestir, jugar, escribir. Donde
se observé: usar una cuchara para recoger el alimento, beber de una taza, pelar
una fruta, subir y bajar un cierre, abotonar y desabotonar una camisa, abrir una
caja de rompecabezas, vaciar el contenido de la caja encima de la mesa, construir
una torre de bloques y realizar un dibujo. Se filmé la manipulacién de los objetos
utilizados por cada nifio en cada actividad, que fue desarrollada por una terapeuta
ocupacional. Dos semanas después se realiza una Evaluacién 2 (E2) a cargo de
una terapeuta ocupacional, quien observa los videos que fueron tomados en la
primera evaluacién y los clasifica.

Etica

La propuesta de investigacién fue aprobada por el Comité de Investigaciones
y calificada como investigacién que puede implicar algun riesgo por el Comité
de Evaluacién Etica y Cientifica de la Universidad Libre Seccional Cali, fue
aprobado por el Comité Cientifico de la IPS Fundacién Ideal Julio H. Calonje
y por el Comité Institucional de Revisién de Etica en investigacién con seres
humanos de la Universidad Icesi.
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Plan de andlisis

Se cred una base de datos con la informacién recolectada, utilizando el programa
Microsoft Excel 2016, que posteriormente se exporté a SPSS version 23. Se
realizé Analisis Univariado, aplicando estadistica descriptiva a todas las variables
numéricas, se evalud la distribucién de los datos a través de la prueba estadistica
Shapiro Wilk tomando como valor significante de p =o < 0,05. Los datos
ordinales se analizaron utilizando el porcentaje de acuerdo al indice de Kappa,
el cual mide el grado de concordancia entre padres de familia y terapeutas
ocupacionales. Se utilizé el coeficiente de correlacién intraclase (ICC) para
determinar el grado de concordancia de las observaciones realizadas por los
profesionales.

Resultados

la adaptacion lingiiistica, tanto terapeutas como padres de familia coinciden que
la Clasificacion de Habilidades Manuales—MACS, version en espafiol, presenta
informacion clara, el uso de las palabras son correctas en el manual y se puede
adoptar para utilizarlos con la poblacién de estudio. Cada nivel presentado es
claro y las diferencias que se presentan entre cada uno de ellos permite obtener
més claridad en la clasificacién de los usuarios. Coinciden que la observacién
en un contexto real o actividad con propésito dentro de las actividades de
la vida diaria (alimentacidn, bafio, vestido, juego, tareas escolares) permiten
mayor observacion de la habilidad manual del usuario. La Clasificacién puede
ser una guia en la Evaluacién Inicial del proceso terapéutico del nifio. Los
padres presentan gran interés porque son parte del proceso en la evaluacién e
identificacién de las habilidades manuales de sus hijos.

La mediana de edad fue de 7,5 afios y los datos oscilaron entre 4 y 17 anos.
El tipo de diagndstico fue extraido de la Clasificacién del CIE10 que describe el
médico y/o especialista tratante, de los cuales destacan: hemiplejia 23,3% (7/30),
cuadriplejia espastica 16, 7% (5/30) diplejia espastica 16,7% (5/30), paralisis
cerebral discinética 3,3% (1/30) y sin especificar clasificacion 40% (12/30). La
poblacién del estudio estuvo conformada por 56,7% de hombres y 43,3% de

mujeres.

TABLA 1. Caracteristicas sociodemograficas

Entrenamiento: nivel donde se inicia proceso de inclusion en escuela
regular y/o escolares que por su edad no son recibidos en nivel de preescolar.
*Educacién para el trabajo y la productividad, programa de desarrollo de habilidades para la vida pre laboral.

Entrenamiento: nivel donde se inicia proceso de inclusién en escuela regular
y/o escolares que por su edad no son recibidos en nivel de preescolar. *Educacién
para el trabajo y la productividad, programa de desarrollo de habilidades para la

vida pre laboral.

TABLA 2. Concordancia entre padre y terapeuta
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La clasificacién de padres y terapeutas se obtuvo un nivel de significancia
=0,000. Se consiguieron 25y 22 coincidencias respectivamente, lo que representa
un porcentaje de acuerdo del 80,45% y 65,38%. El indice de Kappa permite
considerar que se presenta una buena concordancia (0,783) entre la clasificaciéon
del terapeuta 1y la clasificacion de los padres; concomitante, se aprecia también
buena concordancia (0,657) en la clasificaciéon del terapeuta 2 con relacién
a la evaluacién realizada por el padre de familia. Se reconoce que la mayoria
de las clasificaciones realizadas por el terapeuta 1 y terapeuta 2 se mantienen
independientemente del tiempo en el que se realiz6 la observacion.

TABLA 3. Principales hallazgos sobre clasificacién de habilidades manuales en nifios segun estudios citados.

La clasificacién segun nivel de funcionalidad fue entre padre y terapeuta 1.
Seis usuarios se encuentran en el nivel I, quienes logran manipular objetos de
manera fécil y exitosa; en el nivel II, ocho usuarios que manipulan la mayoria de
los objetos, pero con una calidad y/o velocidad de logro algo reducidas. En el nivel
I1I se encuentran diez usuarios, que manipulan objetos con dificultad, necesitan
de ayuda para preparar y/o modificar la actividad. En el nivel IV se encuentran
cuatro usuarios, quienes manipulan una limitada seleccién de objetos faciles de
manejar en situaciones adaptadas, y en el Nivel V se encuentran dos usuarios,
los cuales no manipulan objetos y tienen una habilidad severamente limitada
para realizar incluso acciones simples. Segun la clasificacién entre terapeuta 1y
terapeuta 2, se mantienen los niveles I, II'y V. En el nivel IIT y nivel IV se sitdan
siete usuarios respectivamente para cada nivel.

La clasificacién entre terapeuta 1y terapeuta 2 obtuvo un nivel de significancia
=0,000 Se presentan 25 coincidencias lo que representan un porcentaje de
80.45%, presenta un indice de kappa de (0.785) haciendo referencia a buena
concordancia entre las clasificaciones realizadas por los terapeutas. Con respeto
al ICC = 0.8-0.9 con un grado de acuerdo casi perfecto. Las diferencias que se
presentaron se ubican en el nivel I-II, ITII- IV. El nivel Il y V se mantienen.

Discusion

Este estudio buscé evaluar el grado de concordancia entre las clasificaciones del
terapeuta y padre de familia. Se encontré que el porcentaje entre terapeutas
y padres es 80,45% y 65,38%, y la incidencia de Kappa fue 0,783 - 0,657
respectivamente. En otros estudios se obtiene 0,89-0,98(10) con lo que la
clasificacién de habilidades manuales MACS valida y util para ser utilizada en el
proceso de rehabilitacién de los ninos con parilisis cerebral, donde tiene valor
la clasificacién del padre y del terapeuta. Esto complementa el diagnéstico y
permite direccionar el planteamiento de los objetivos, tratamiento y actividades
terapéuticas.

Dentro dela clasificacion, se destaca la participacién del padre ya que comparte
con el nifio en diferentes momentos y tareas del dia. Esto permite tener mayor
conocimiento en cémo el usuario manipula los elementos de la vida diaria, si
requiere de apoyo o alguna modificaciéon de su entorno; a su vez el terapeuta
comparte un espacio controlado y solo logra observar una parte de la habilidad
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manual del usuario en ese momento. Ambas observaciones son importantes y
se complementan al momento de identificar el nivel del usuario donde se mira

el rendimiento manual del nifo, no la capacidad méxima de este’®. Ademas,
se debe tener en cuenta que la capacidad manual puede ir de la mano de la
motivacidn, interés y necesidades del usuario y de la familia. Es importante aclarar
que la clasificacion de habilidades manuales no es sensible a mostrar cambios en
los usuarios después de una intervencion, es probable que los niveles sean estables
en el tiempo!'?),

Se destaca que la mayor clasificacion estuvo situada en los primeros tres niveles,
donde los usuarios son mas independientes y participativos en el desarrollo
de las tareas, resultado que permite orientar el proceso hacia el desempefio
del usuario y las estrategias a utilizar para afianzar y mantener su habilidad
manual. Frente al nivel IV y V la clasificacién nos permite direccionar su
proceso de rehabilitacidn hacia la organizacién, adaptacion de las actividades,
material de trabajo, dispositivos de ayuda que requiere cada uno de esos usuarios
frente a su participacién en actividades de la vida diaria, escolares, deportivas
y culturales. Por otro lado, la clasificaciéon MACS tiene una alta confiabilidad,
con ICC de 0,8-0,9 15 and measures the changes during and after the
treatments. Objective: Validate two assessment scales: global functionality and
type of predominant unintentional movement in upper extremities. Patients and
method: 63 patients were randomly selected from Teleton-Santiago-Chile-2006,
diagnosed with cerebral palsy, extrapyramidal type alteration movement, 4 to
18 years, which met the inclusion requirements: they were evaluated with
the functional compromise scale (with dimensions: sitting posture, daily living

activities, and manual functionality!® and reliability was determined using

the intraclass correlation coefficient (ICC!7), que indica un acuerdo en la
clasificacién entre profesionales. Esto ademds permite una rédpida estratificacion
en niveles del IV, donde el nivel V serd el menor grado en relacion a la
manipulacién de objetos por parte del paciente y el nivel I serd la categorizacién
que recibird aquel nifio que tenga un mayor control motor fino. Retomando
lo anterior, este sistema de clasificacién ha sido validado en varios lugares
del mundo donde identifican que es un instrumento confiable para ser usado

() 18) " Ademds, se reconoce que el

conjuntamente por padres y terapeutas
uso de perfiles funcionales en los sistemas de clasificacién, con datos sobre

las condiciones de salud asociadas, proporciona una imagen més completa de

pardlisis cerebral que cualquier clasificacién o medida individual (19) observando
el desempeno funcional del nino, el contexto y su familia. Se considera la
clasificacién de habilidades manuales como un complemento a la evolucién
y frente al planteamiento de objetivos, para que participe en actividades con
proposito, y en las que se integre el padre y/o cuidador o al usuario como entes
activos en la rehabilitacién 9.

De acuerdo a resultados obtenidos en otros paises donde se ha validado la
clasificacién de habilidades manuales MACS, en esta investigacion se propone
que se debe continuar con otros estudios, en los que el tamano de muestra sea

mayor y se pueda validar para la poblacién colombiana.
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Limitaciones de la investigacion

Entre las debilidades del estudio se encuentra que la muestra es pequefa y el
muestreo fue no probabilistico, por lo que no logra la representacion. Por tanto,
no se puede hacer extrapolacién a toda la poblacién con diagnéstico de paralisis
cerebral; los resultados s6lo son aplicables a las personas seleccionadas en el
presente estudio. El objetivo futuro es mejorar el tamano de la muestra y el tipo
de muestreo.

Fortalezas

Es el primer estudio que se realiza en poblaciéon con pardlisis cerebral, donde el
padre y el terapeuta clasifican al usuario partiendo del modo en que los nifos y
adolescentes usan sus manos para manipular objetos en las actividades de la vida
diaria.

Conclusiones

Teniendo en cuenta el alcance de la investigacion, la versién en espafiol de la
clasificacién de habilidades manuales MACS es un instrumento confiable, que
puede ser utilizado conjuntamente por padresy terapeutas. El instrumento puede
ser aplicado a la poblacién en estudio nifios de 4-18 afios con diagnéstico de
pardlisis cerebral, de acuerdo a lo estipulado en la misma prueba.

Para el uso correcto del manual se debe realizar capacitacién en su uso, tanto
a padres como a terapeutas ocupacionales. Este instrumento no permite evaluar
avances en el proceso terapéutico, pero permite identificar la habilidad manual
del nifio en la manipulacién de los objetos que se usan en tareas de la vida diaria,
que posibilita la creacién de estrategias de adaptacién en la ejecucion de las
actividades.

Conflicto de interés

Los investigadores no reportan conflicto de intereses, esta investigacién se
desarroll6 con recursos propios.
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