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RESUMEN

Introduccién: La paralisis cerebral es la causa mas frecuente de discapacidad mo-
tora en la infancia, donde se presenta dificultad en el desarrollo de las actividades
de la vida diaria como vestido, alimentacién, bafio, juego. Esto requiere de acom-

pafiamiento ocasional o continuo de acuerdo a la habilidad manual de cada infante.

Objetivo: Evaluar el grado de concordancia del Sistema de Clasificacion de Hab-
ilidad Manual (MACS) a partir de la evaluacién por Terapeutas Ocupacionales y
padres de familia en una muestra de nifios y adolescentes con parélisis cerebral que

residen en Cali (Colombia).

Métodos: Estudio observacional de cortes transversal que incluyé una muestra a

conveniencia de 30 usuarios de 4 - 17 afios, que asistian a rehabilitacién en una In-
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stitucién Prestadora de Servicios de Salud. Para valorar la habilidad manual se uti-
liz6 el Sistema de Clasificacion de Habilidad Manual (MACS), con la participacion
de terapeutas ocupacionales y padres de familia. El anélisis de los datos se realiz6
mediante software SPSS version 23. La distribucién 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 diag-
noéstico de paralisis 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 valoracion realizada por
terapeutas ocupacionales y padres usando el Sistema de Clasificacién de Habilidad
Manual, lo cual evidencia la confiabilidad de este instrumento y facilita la partici-
pacion de los padres en el seguimiento de actividades relacionados con la manipu-

lacion 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 pardlisis cerebral (PC) es la causa mas
frecuente de discapacidad motora en la
infancia. Bajo este término, se agrupa
a un conjunto de nifios 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 (1). Los
trastornos motores de lapParélisis cere-
bral se acompafian a menudo de trastor-
nos sensoriales, cognitivos, de la comu-
nicacién, perceptivos y/o de conducta,
y/o por un trastorno convulsivo (2).
Puede afectar piernas, brazos y manos,
donde las funciones de la mano con
frecuencia se deterioran, lo que resul-
ta en movilidad disminuida, reduccion
de la fuerza muscular, falta de control
en movimientos coordinados rédpidos y
presencia de movimientos involuntarios
(3)-

La prevalencia de la parélisis cerebral es
alrededor de 2 a 2,5 por cada 1000 nac-
idos vivos (1 de cada 400 nifios) en los
altimos 20 afios en el mundo occidental
(4). En Colombia, los grupos etarios mas
afectados por discapacidad son los octo-
genarios con 13,3%, seguida por meno-
res de 10 afios con 8,8% (5). Segun el

Departamento Administrativo Nacional
de Estadistica (DANE), 3 134 036 perso-

nas en el pais presentan alguna dificul-
tad para realizar actividades diarias (6);
en la primera infancia viven alrededor
50 000 menores de 5 afios 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(7). El Valle del Cau-
ca presenta 132 151 (2,72%) personas
residentes con discapacidad y 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 1 y
18 afios presentan dificultad permanen-
te para llevar, mover, utilizar objetos

con sus manos (8) .

Asi mismo, el informe de la politica de-
nominada De cero a siempre del 2013
refiere que el 50% de las discapacidades
en la primera infancia estan asociadas
al sistema nervioso con el 253% y el
24,85% afecta el movimiento de cuerpo,
brazos, manos y piernas, lo que pre-
senta limitacion en la participacién y
ejecucion de tareas diarias funcionales
como tomar agua, alimentarse, vestirse,
jugar o realizar actividades de acuerdo
a su edad (9).

Los nifios con parédlisis cerebral pre-
sentan diferencias en la ejecucion de

movimientos y en el desarrollo de las
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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 identifi-
car capacidades y habilidades, dirigir la
observacion al como manipula los obje-
tos, como interacciona con el entorno y
con las personas. Lo anterior permitira
realizar una proyeccion en la partici-
pacion en actividades escolares, deport-
ivas y laborales, donde puedan contar
con un entorno modificado y adaptado
a las necesidades propias de cada perso-
nay de la tarea, para lograr ser indepen-
dientes y/o participantes activos en una

sociedad incluyente.

Con el fin de establecer parametros y
complementar el diagnéstico desde el
area de rehabilitacion, se utilizan esca-
las de mediciéon. De estas, pocas estan
dirigidas hacia la funcionalidad de las
personas como son WEEFIM, PEDI,
GROSS MOTOR y MACS; esta tiltima es
un sistema de clasificacién de la habili-
dad manual (MACS), donde se describe
como los nifios con paralisis cerebral
usan sus manos para desarrollar las ac-
tividades de la vida diaria. De acuerdo
a su habilidad, apoyos o elementos que
requieran para la ejecucién, pueden ser
clasificados desde el nivel I en el que se
manipula objetos facil y exitosamente; el

nivel Il en el que se la mayoria de los ob-

son Pacheco Lopez
jetos pero con un poco de reducciénen la
calidad y/o velocidad del logro; el niv-
el 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 selecciéon
de objetos facilmente manipulables en
situaciones adaptadas; el nivel V en el
que no se manipula objetos y tiene hab-
ilidad severamente limitada para ejecu-
tar aun acciones sencillas. MACS es una
descripcién funcional que complementa
el diagnostico de paralisis cerebral y sus
subtipos (10) (11). La clasificaciéon surge
de un grupo de profesionales con més
de 20 afios de experiencia clinica e in-
vestigacion en rehabilitacion pediatrica,
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 clasificacion de la funcién
motora gruesa (GMFCS), y actualmente
cuenta con varias adaptaciones a difer-
entes idiomas. Para este estudio se uti-
liz6 la version en espafiol. El objetivo
de este estudio fue evaluar el grado de
concordancia del Sistema de Clasifi-
cacion de Habilidad Manual (MACS) a
partir de los resultados obtenidos por
Terapeutas Ocupacionales y padres de
familia en nifios con paralisis cerebral
entre 4 y 17 afios de edad, en Cali - Co-
lombia.
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METODOS
DiSeNO

Estudio observacional de corte transver-

sal.
POBLACION

La poblaciéon estuvo confirmada por
treinta pacientes de la Fundacién Ide-
al Julio H. Calonje con edades entre 4

v

y 17 afios, con diagnéstico de parélisis
cerebral, que durante el estudio se en-
contraban asistiendo a rehabilitacion
en la IPS periodo octubre 2019 - febre-
ro 2020 y ademds que comprendieran
y siguieran instrucciones simples. Los
criterios de exclusion fueron comorbil-
idad de retraso mental, déficit cognitivo
u otra patologia que pueda afectar el de-
sempefio del menor como, baja vision,

ceguera, epilepsia.

Pertenecientes a:
Programa Neurodesarrollo n=50

Programa Educativo

n=25

Programa Neurorehabilitacion n=4

Total 79 nifios

ama de Neurodesarrolio
iiterios de exclusion

eplo participar n=1
ivos en el programa n= 36

Programa Educativo
Criterios de exclusion

No aceptd participar
Comorbilidad de retraso

Programa de Neurorehabilitacién
Criterios de exclusion

n=1 Comorbilidad de otras patologias n=

mental, déficit cognitivo n=10

Nifios con diagnéstico

de Pardlisis
30

rebral

Clasificacién del Padre

Nivel | n=4
Nivel Il n=10
Nivel lll n=8
Nivel IV n=5
Nivel V n=3

Clasificacién Terapeuta

Nivel | n=6
Nivel Il n=8
Nivel Il n=10
Nivel IV n=4
Nivel V n=2

Figura 1. Diagrama para la seleccion y la clasificacién de pacientes de 4 a 17 afios con diag-

nostico de paralisis cerebral.
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PROCEDIMIENTO

Se inicié el contacto entre terapeutas
ocupacionales y padres de familia y
usuarios para la presentaciéon de la in-
vestigacion, firma del consentimiento
y asentimiento para quienes desearon
participar. Una vez obtenida la autor-
izacion por parte de los padres, se revisé
la informacion clinica y demografica de
las historias clinicas y se registraron en

base de datos.

Se cont6 con un grupo de expertos, siete
profesionales en terapia ocupacional, y
diez padres de familia para la revisiéon
de la clasificacién version en espafol; se
realizé adaptacién lingtiistica a través
de una entrevista cognitiva (12), con
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 clasificaciéon y otro?».

Se realizaron dos sesiones con las ter-
apeutas ocupacionales, donde se pre-
sentd el documento y se realiz6 lectura
de cada uno de los niveles para indagar
sobre su concepto y comprension. La se-
gunda actividad fue la presentacion de
los cinco videos que brinda el manual de
la clasificacion, en el que se observaba,
discutia y se daba un concepto del nivel.

Al finalizar se presentaba la clasificacion

son Pacheco Lopez
que presenta el manual y se comparaba
con las observaciones realizadas por las
terapeutas. Los padres recibieron una
capacitacion sobre la clasificacion de
habilidades manuales MACS, que uti-
lizaron para clasificar los nifios segtn el

nivel de funcionalidad.

Se recolectaron dos datos simultanea-
mente, Evaluacién 1 (E1), en la que un
terapeuta ocupacional observaba la eje-
cucion de las actividades que realizaba
el usuario y un terapeuta ocupacional
leia al padre la clasificacion de Habili-
dades Manuales MACS version espafiol,
donde el padre selecciona un nivel
segin la capacidad manual de sus hi-
jos. Cuando el padre present6 dificultad
para identificar la habilidad de su hijo,
el terapeuta ocupacional ley6 al padre
las diferencias de entre cada nivel, para
que pudiera seleccionar. El terapeuta re-

porto la seleccion del padre.

Las actividades a analizar fueron toma-
das como tareas basicas segtin estado del
ciclo vital y edad de los nifios, como son:
comer, vestir, jugar, escribir. Donde se
observo: 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 dibl,goN§S
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filmo la manipulacion de los objetos uti-
lizados por cada nifio en cada actividad,
que fue desarrollada por una terapeuta
ocupacional. Dos semanas después se
realiza una Evaluacion 2 (E2) a cargo de
una terapeuta ocupacional, quien obser-
va los videos que fueron tomados en la

primera evaluacion y los clasifica.
ETtica

La propuesta de investigacion fue
aprobada por el Comité de Investiga-
ciones y calificada como investigaciéon
que puede implicar algtn riesgo por el
Comité de Evaluacion Etica y Cientifica
de la Universidad Libre Seccional Cali,
fue aprobado por el Comité Cientifi-
co de la IPS Fundacién Ideal Julio H.
Calonje y por el Comité Institucional de
Revision de Etica en investigacién con

seres humanos de la Universidad Icesi.
PLAN DE ANALISIS

Se cre6 una base de datos con la infor-
macioén recolectada, utilizando el pro-
grama Microsoft Excel 2016, que pos-
teriormente se exporté a SPSS version
23. Se realizé Analisis Univariado, apli-
cando estadistica descriptiva a todas las
variables numéricas, se evalu6 la distri-
bucién de los datos a través de la prueba
estadistica Shapiro Wilk tomando como

valor significante de p =o < 0,05. Los da-

tos ordinales se analizaron utilizando el
porcentaje de acuerdo al indice de Kap-
pa, el cual mide el grado de concordan-
cia entre padres de familia y terapeutas
ocupacionales. Se utilizé el coeficiente
de correlacion intraclase (ICC) para de-
terminar el grado de concordancia de
las observaciones realizadas por los pro-

fesionales.

RESULTADOS

En la adaptacion lingtiistica, tanto ter-
apeutas como padres de familia coinci-
den que la Clasificaciéon de Habilidades
Manuales—MACS, versién en espafiol,
presenta informacién clara, el uso de
las palabras son correctas en el manu-
al y se puede adoptar para utilizarlos
con la poblacién de estudio. Cada niv-
el presentado es claro y las diferencias
que se presentan entre cada uno de el-
los permite obtener mas claridad en la
clasificaciéon de los usuarios. Coinciden
que la observacién en un contexto real
o actividad con propésito dentro de
las actividades de la vida diaria (ali-
mentacion, bafio, vestido, juego, tareas
escolares) permiten mayor observacion
de la habilidad manual del usuario. La
Clasificacion puede ser una guia en la
Evaluacion Inicial del proceso terapéu-
tico del nifio. Los padres presentan gran

interés porque son parte del proceso en
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la evaluacion e identificacion de las hab-

ilidades manuales de sus hijos.

La mediana de edad fue de 7,5 afios y
los datos oscilaron entre 4 y 17 afios. El
tipo de diagnoéstico fue extraido de la
Clasificacion del CIE10 que describe el

médico y/o especialista tratante, de los

son Pacheco Lopez
cuales destacan: hemiplejia 23,3%
(7/30), cuadriplejia espéstica 16, 7%
(5/30) diplejia espastica 16,7% (5/30),
3,3%
(1/30) y sin especificar clasificacion 40%
(12/30). La poblacién del estudio estu-
vo conformada por 56,7% de hombres y

pardlisis cerebral discinética

43,3% de mujeres.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas

Caracteristicas n %
Edad Mediana = 7,50
4-6 afios 10 33,3%
7-9 anos 10 33,3%
10-12 anos 6 20%
13-15 afnos 2 6,66 %
15-17 afnos 2 6,66 %
Sexo
Femenino 13 43,30%
Masculino 17 56,70%
Régimen de Afiliaciéon
Contributivo 14 46,70%
Subsidiado 12 40%
Particular 1 3,30%
Especial 3 10%
Procedencia
Valle del Cauca 26 86,70%
Otro 4 13,30%
Escolaridad
Ninguno 3 10%
Prescolar 15 50%
Primaria 4 13,30%
Bachiller 3 10%
*Entrenamiento 3 10%
*Educacion para el trabajo 2 6,70%
y la productividad

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.
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Tabla 2. Concordancia entre padre y terapeuta

Clasificacion Terapeuta 1

Clasificacién Terapeuta 2

Clasificacion Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Total Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Total
del padre I I m v I II m v v
Nivel I 4 0 0 0 4 3 1 0 0 0 4
Nivel II 2 8 0 0 10 3 7 0 0 0 10
Nivel 1T o 0o 8 0 § 0o 0 6 2 0 8
Nivel IV 0 0 5 3 5 0 0 1 4 0 5
Nivel V
0 0 0 2 3 0 0 0 1 0 3
Total 6 8 10 4 30 6 8 7 7 230
Porcentaje 80,45% 65,38%
Kappa
La clasificacion de padres y terapeutasse que se realizo la observacion.
obtuvo un nivel de significancia =0,000. La clasificacion segun nivel de
Se consiguieron 25 y 22 coincidencias funcionalidad fue entre padre y

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) entrela clasificacion
del terapeuta 1 y la clasificacion de
los padres; concomitante, se aprecia
también buena concordancia (0,657) enla
clasificacion del terapeuta 2 con relaciéon
a la evaluacion 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

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 III 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 seleccion de objetos faciles de

manejar en situaciones adaptadas, y en
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el Nivel V se encuentran dos usuarios,
los cuales no manipulan objetos y tienen
una habilidad severamente limitada
para realizar incluso acciones simples.
Segtn la clasificacién entre terapeuta 1
y terapeuta 2, se mantienen los niveles I,
IT'y V. En el nivel III y nivel IV se sitdan
siete usuarios respectivamente para
cada nivel.

La

y terapeuta 2 obtuvo un nivel de

clasificacion entre terapeuta 1
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-1I, III- IV. El nivel III

y V se mantienen.

DISCUSION

Este estudio buscé evaluar el grado de
concordancia entre las clasificaciones
del terapeuta y padre de familia.
Se encontr6 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
clasificacion de habilidades manuales

71 Revista de Investigacion de la
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MACS vélida y til para ser utilizada en
el proceso de rehabilitacién de los nifios
con paralisis cerebral, donde tiene valor
la clasificacién del padre y del terapeuta.
Esto complementa el diagnoéstico y
permite direccionar el planteamiento de
los objetivos, tratamiento y actividades

terapéuticas.

Dentro de la clasificacion, se destaca
la participacion del padre ya que
comparte con el nifio en diferentes
momentos y tareas del dia. Esto permite
tener mayor conocimiento en c6mo
el usuario manipula los elementos de
la vida diaria, si requiere de apoyo o
alguna modificacion de su entorno; a
su vez el terapeuta comparte un espacio
controlado y solo logra observar una
parte de la habilidad 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 nifio, no la capacidad
maxima de este(13). Ademads, se debe
tener en cuenta que la capacidad manual
puede ir de la mano de la motivacion,
interés y necesidades del usuario y de
la familia. Es importante aclarar que la
clasificaciéon 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(14).
niversidad Norbert Wiener, 2020, N.° 9
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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 clasificacion nos permite
direccionar su proceso de rehabilitacion
hacia la organizacién, adaptaciéon de
las actividades, material de trabajo,
dispositivos de ayuda que requiere
cada uno de esos usuarios frente a su
participacion en actividades de la vida
diaria, escolares, deportivas y culturales.
Por otrolado, la clasificacion MACS tiene
una alta confiabilidad, con ICC de 0,8-0,9
(3)(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 livingactivities,and

manual functionality(16)and reliability

was determined using the intraclass
correlation coefficient (ICC(17), que
indicaunacuerdoenlaclasificaciénentre
profesionales. Esto ademas permite una
rapida estratificacion en niveles del I-V,
donde el nivel V sera el menor grado en
relacion a la manipulacién de objetos
por parte del paciente y el nivel I sera
la categorizacion que recibira aquel nifio
que tenga un mayor control motor fino.
Retomando lo anterior, este sistema de
clasificaciéon ha sido validado en varios
lugares del mundo donde identifican
que es un instrumento confiable para
ser usado conjuntamente por padres y
terapeutas (3) (18). Ademas, se reconoce
que el uso de perfiles funcionales en
los sistemas de clasificacion, con datos
sobre las condiciones de salud asociadas,
proporciona una imagen mas completa
de paralisis cerebral que cualquier
clasificacion o medida individual (19),
observando el desempefio funcional
del nifio, el contexto y su familia. Se
considera la clasificacién de habilidades
manuales como un complemento a la
evoluciéon y frente al planteamiento
de objetivos, para que participe en
actividades con propésito, y en las
que se integre el padre y/o cuidador
o al usuario como entes activos en la
rehabilitacion (20).

De acuerdo a resultados obtenidos en

otros paises donde se ha validado la
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clasificacion de habilidades manuales
MACS, en

propone que se debe continuar con

esta investigacion se
otros estudios, en los que el tamafio de
muestra sea mayor y se pueda validar

para la poblacién colombiana.

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 representaciéon. Por
tanto, no se puede hacer extrapolaciéon
a toda la poblacion con diagnoéstico de
parélisis cerebral; los resultados s6lo son
aplicables a las personas seleccionadas
en el presente estudio. El objetivo futuro
es mejorar el tamafio de la muestra y el

tipo de muestreo.

FORTALEZAS

Es el primer estudio que se realiza en
poblacién con paralisis cerebral, donde
el padre y el terapeuta clasifican al
usuario partiendo del modo en que
los nifios y adolescentes usan sus
manos para manipular objetos en las

actividades de la vida diaria.
CONCLUSIONES

Teniendo en cuenta el alcance de la in-

son Pacheco Lopez
vestigacion, la version en espafol de la
clasificacion de habilidades manuales
MACS es un instrumento confiable,
que puede ser utilizado conjuntamente
por padres y terapeutas. El instrumento
puede ser aplicado a la poblacién en es-
tudio nifios de 4-18 afios con diagndsti-
co de parélisis 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 ocupaciona-
les. Este instrumento no permite evaluar
avances en el proceso terapéutico, pero
permite identificar la habilidad manual
del nifio en la manipulacion de los obje-
tos que se usan en tareas de la vida dia-
ria, que posibilita la creacion de estrate-
gias de adaptacion en la ejecucion de las

actividades.
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