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1. EL PROBLEMA

1.1. Planteamiento del problema

Una de las causas mas frecuentes de impedimentos fisicos en infantes y jovenes es la
paralisis cerebral (PC) limitando el desempefio de actividades diaria (1). En un estudio realizado
en el 2020 se estim6 que entre dos o tres nacidos vivos por cada 1000 presentan este diagnostico
en el mundo (2). La incidencia en Estados Unidos se estima entre 800 mil infantes y adultos que
presentan algun tipo de paralisis cerebral. En Peri segin datos epidemioldgicos la paralisis
cerebral representa el 2% de las enfermedades neuroldgicas en la infancia (3). En la localidad de
Yauli — La Oroya segun reporte de la Oficina de Atencidn a la persona con discapacidad cuenta
con 184 personas con discapacidad y de este numero 40 personas tienen el diagnostico de paralisis
cerebral (4).

La PC presenta en su clinica problemas en el movimiento autoiniciado y la postura
limitando su funcion motora (5). En una investigacion en el Instituto Nacional de Rehabilitacion
de Pert se evidenci6 que el 26.1% de asistentes presentd discapacidad de locomocion y de este
porcentaje un 37.5% padecian PC (6). Por el tono muscular variable y desmedida actividad refleja
se ocasionan contracturas, subluxaciones, reduccion de su densidad 6sea y luxaciones (7). Estas
complicaciones motoras progresan con el paso de los afios conllevando a un nivel de dependencia
parcial o absoluta (8).

A consecuencia de la afectacion motora en la PC la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento (CIF) propone un abordaje biopsicosocial a la persona con discapacidad, por
ende, la persona diagnosticada con paralisis cerebral presenta deficiencias motoras esto limitando
sus actividades y restringiendo su participacion en su medio social (9). En el afio 2017 en el censo

nacional, se reportd un niimero importante de personas con discapacidad (3 millones) de los cuales
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el 18.5% mostro6 restriccion en el &mbito motor, sensorial e intelectual (multidiscapacidad) a pesar
de tener un nivel funcional alto generaba discriminacion y aislamiento (10). La Oroya por su
ubicacion geografica cuenta con pocos y reducidos espacios de recreacion, sumado a esto una
elevada discriminacion e indiferencia de la poblacion por ellos, los padres de personas con PC
suelen ocultar a sus familiares para evitar momentos incomodos.

Ademas de lo mencionado, estas personas también tienen afectacion en su
desenvolvimiento social y cultural por las pocas o nulas oportunidades que se brinda para que sean
involucrados en el medio social, por ello al contar con una poblacion importante en mi region se

busca generar una rehabilitacion integral.

Formulacion del problema

1.2.1. Problema general

(Cudl es la asociacion entre la funcidon motora y participacion social de personas con paralisis

cerebral de la localidad de Yauli — La Oroya - Pera, 20227

1.2.2. Problemas especificos
e ;Cual es la asociacion de la funcién motora y participacion en casa de personas con
paralisis cerebral en la localidad de Yauli- La Oroya - Pert, 2022?
e ;Cual es la asociacion de la funcidon motora y participacion en la vecindad y comunidad de
personas con paralisis cerebral en la localidad de Yauli —La Oroya- Pert, 2022?
e ;Cual es la asociacion de la funcion motora y participacion escolar de personas con paralisis
cerebral de la localidad de Yauli- La Oroya - Perua, 2022?
e ;Cual es la asociacion de la funcion motora y actividades de vida en el hogar y la
comunidad de personas con paralisis cerebral de la localidad de Yauli -La Oroya - Perq,

20227



1.3. Objetivo de la investigacion

1.3.1. Objetivo general
Determinar la asociacion entre la funcién motora y participacion social de personas con

paralisis cerebral.

1.3.2. Objetivos especificos

= Determinar la asociacion entre la funcidn motora y participacion en casa de personas con
paralisis cerebral.

= Determinar la asociacion entre la funcidn motora y participacion en la vecindad y
comunidad de personas con paralisis cerebral.

= Determinar la asociacion entre la funcion motora y participacion escolar de personas con
paralisis cerebral.

= Determinar la asociacion entre la funcion motora y actividades de vida en el hogar y la

comunidad de personas con paralisis cerebral.

1.4. Justificacion de la investigacion

1.4.1. Tedrica

Generara nuevo conocimiento sobre infantes y jovenes con PC ubicados en los diferentes
niveles de funcionamiento motor influyendo en la participacion social, esto se sustenta en la
clasificacion internacional del funcionamiento (CIF). Ya que en consecuencia de la poca
informacion de este tema se asume que los niveles altos seran los mas afectados, pero esto no se

sustenta en la revision de evidencia cientifica (11).
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1.4.2. Metodoldgica

La investigacion se realizard mediante un estudio correlacional para ello se validara en
nuestro pais dos instrumentos que seran aplicados en ese estudio, siendo el GMFCS version 2007
y la escala de participacion del nifio y adolescente (CASP). Esta problematica también generd
estudios de investigacion en Reino unido, Alemania, Serbia, Brasil, Ecuador, entre otros que

sustentan la investigacion.

1.4.3. Practica

Se generara un beneficio a las familias que cuenta con un integrante con paralisis cerebral
basandose en los resultados y recomendaciones de la investigacion para desarrollar un mejor
abordaje terapéutico, de esta manera mejorar su participacion social y una reinsercion a la sociedad

de forma activa y efectiva.

Delimitacion de la investigacion

1.5.1. Temporal

Se ejecutara en los meses de setiembre a diciembre del 2022.

1.5.2. Espacial
Se realizard en el centro de terapia fisica y estimulacion cognitiva del municipio de la

localidad de Yauli - La Oroya.

1.5.3. Poblacion o unidad de estudio

Infantes y jovenes diagnosticados con paralisis cerebral comprendidos de 5 a 18 afios.

2. MARCO TEORICO



2.1.  Antecedentes

Sahoo , Rege y Rao (12), en el 2018 en su investigacion realizado en India, tuvieron como
objetivo conocer la relacion que tienen las deficiencias motrices y la participacion social de nifios
con diagnostico de paralisis cerebral. Ejecutaron un estudio observacional de alcance de
correlacion, se uso un disefio transversal y un muestreo de conveniencia. Se tuvo un grupo de 86
nifos entre 6 y 12 afos. Las escalas que se usaron para mediar ambas variables fueron: la escala
de clasificacion motora (GMFSC) y la escala de participacion del nifio y adolescentes (CASP).
Los datos fueron procesados en SPSS version 17.0, ademas del MANOVA para evidenciar las
distinciones entre ambas variables. Donde se obtuvo un resultado significativo donde Traza de
Pillai = 606, F (4, 81) = 31.115, p < 0.05 con un tamafio de efecto multivariante de 0.564. Se
concluye el estudio evidenciando que existe una diferencia marcada en la participacion social en
diferentes niveles segun su funcidon gruesa, cabe resaltar que también se evidenci6 la restriccion a

la participacion en los diferentes contextos.

Zarar (13), en el 2019 en su estudio realizado en Serbia tuvo como proposito estudiar la
independencia funcional y la participacion en actividades de ocio. Se aplico a 62 infantes entre 8
y 18 afios con paralisis cerebral. Usaron diferentes instrumentos para medir la motricidad gruesa
(GMEFCS), las habilidades manuales (MACS), independencia funcional pediatrica (WeeFIM),
calidad de vida (CIYKO) y la participacion de ocio (CAPE). Donde los resultados reflejaron una
relacion significativa (p>0.05) entre GMFCS vy las actividades de participacion de ocio. Se
concluye el estudio en que los infantes con diagnodstico de paralisis cerebral segin el nivel de

funcionamiento motor impactan en la participacion en el ocio.

Amiri, et al. (14), en el 2019 en su estudio realizado en Reino Unido, tuvieron como

objetivo evaluar los elementos individuales de infantes y adolescentes con paralisis cerebral en la



iniciativa para participar en actividades de ocio. Aplicaron un estudio transversal en un grupo
muestral de 718 nifos entre 7 y 17 afios. Teniendo como resultados que en nifios con paralisis
cerebral el 31.8% de participa activamente en las actividades de ocio, el 28.4% tienen una
frecuencia constante en la participacion y el 33.5% de nifios disfrutan de la actividad en el ocio

(14).

Tan et al. (15), en el 2020 en Europa especificamente en Netherlands se realiz6 un estudio
con el proposito de precisar las curvas de progreso de la comunicacion y la interaccion social,
realizando un estudio longitudinal a 421 personas con paralisis cerebral comprendidos de 1 a 20
afios. Se us6 para la medicion de la adaptacion conductual el VABS (escala de comportamiento
adaptativo Vineland) y para el nivel funcional se us6 GMFCS (clasificacion de la funcién motora
gruesa). Se tuvo como resultado que las personas con discapacidad intelectual con GMFCS niveles
del I a IV alcanzan niveles bajos del promedio de la curva de desarrollo normal en comparacién
de aquellos que no presentan discapacidad con la misma edad, los que tienen GMFCS nivel V
alcanzan niveles mucho mas bajos a edades tempranas. El estudio concluye en que los
profesionales no deben minimizar las capacidades de comunicativas y sociales de los infantes y

jovenes diagnosticados con paralisis cerebral con diferentes niveles de funcion motora.

Bianchi et al. (16), en el 2019 su estudio realizado en Brasil tuvo como proposito conocer
la vision de las madres y jovenes diagnosticados con paralisis cerebral en su participacion social.
Realizaron un estudio exploratorio de cohorte transversal, con disefio cualitativo teniendo como
muestra a 7 adolescentes de 11 a 17 afios con paralisis cerebral y sus madres. Los resultados
reflejan que las madres de familia piensan que aportan en la participacion de sus menores hijos
diagnosticados con paralisis cerebral y los adolescentes mencionan que tienen deseos de participar

en su entorno y asi mismo buscar alternativas para interactuar. El estudio concluye en que los



profesionales de salud deben desarrollar estrategias para abordar a la madre y al nifio para el

entendimiento de la participacidn social en un entorno mas empatico.

Mili¢evi¢a y Nedovi¢ (17), en el 2018 en Serbia, se realiz6é un estudio con el propdsito de
Inspeccionar y comprobar la participacion en el hogar y la comunidad en nifios con paralisis
cerebral y desarrollo tipico teniendo como muestra 110 nifios con paralisis cerebral (55% varones;
edad media 12,7 afios) y 134 nifios con Desarrollo Tipico (49% varones; edad media 12,1 afos).
Se tuvo como resultado que la participacion familiar y social en nifios con paralisis cerebral fueron
menores en comparaciéon de los nifios que tienen un desarrollo tipico (p< .001). Se llegb a la
conclusion que los progenitores deben centrarse en la frecuencia y actividades de participacion de

sus hijos en sus domicilios y medio social.

Reedman, et al. (18) en el 2018 en Estados Unidos, se realiz6 un estudio con el proposito
de determinar la eficacia la intervencion en la participacion para cumplir metas de actividad fisica
en nifios con paralisis cerebral desarrollandose en 37 niflos con niveles funcionales I al III. El
estudio tuvo un disefio de investigacion de ensayo aleatorizado controlado. En los resultados se
evidencia una diferencia significativa en los infantes que cumplian las pautas, en comparacion a
los que no seguian las reglas de la actividad fisica desarrolladas en ocho semanas. La aplicacion
de estrategias mejora el rendimiento de los nifios con niveles I — III del GMFCS disminuyendo las

barrenas dentro de la participacion.

Vila, Oliveira y Cordovil (19) en el 2020 en su estudio realizado en Portugal, tuvieron el
proposito de evaluar el dominio de factores infantiles y familiares en la participacién de nifios
diagnosticados con paralisis cerebral. Se tuvo una muestra de 69 infantes de 8 a 18 afios.
Obteniendo como resultado en las actividades fisicas y habilidades sociales puntuaciones bajas,

pero asi mismo experimentaron un gran disfrute en las actividades de ocio. Finalmente se concluye



que los infantes con paralisis cerebral expresan un alto grado de disfrute en la participacion, por

ello los profesionales de salud deben considerar el contexto del nifio y sus familias.

Zela y Santillan (20) en el 2021 en Lima, se realiz6 un estudio con el propoésito de buscar
la relacion que hay entre el clima social familiar y las habilidades sociales en una muestra de 20
nifios con discapacidad (incluyendo a nifios con paralisis cerebral dentro del estudio). Teniendo
como resultados la relacion directa entre el clima familiar y las habilidades sociales, obteniendo
puntajes menores cuando desarrolla las destrezas sociales en personas con discapacidad. Las
recomendaciones fueron hacia el CEBE y los padres trabajar en equipo para el desarrollo de

habilidades sociales.

Almonte (21) en el 2019 desarrollo un estudio en Arequipa, donde tuvo el proposito de
conocer el grado de desarrollo de habilidades funcionales de una institucion de educacion basica
especial con una muestra de 16 participantes donde se incluia a niflos con paralisis cerebral. El
aplico un tipo de estudio no experimental con un diseflo descriptivo. Se obtuvo como resultados
que los participantes se encuentran en un 44% de proceso para alcanzar la independencia y asi
ejecutar actividades cotidianas, pero en su mayoria necesitan ayuda de sus familiares para

desarrollarse en un entorno social.

Hermoso y Villalta (22) en el 2018 en Lima, realizaron un estudio con el proposito de
generar destrezas comunicativas y motrices en una nifla de cuatro afios con el diagnostico de
paralisis cerebral. Se tuvo como resultado la eficiencia del programa desarrollando ayudas fisicas
con dependencia parcial en la nifia con retraso global del desarrollo que se encontraban en
dependencia total. Se llega a la conclusion que el estudio fue de gran impacto y se puede potenciar

mediante un equipo multidisciplinario para abordar a nifios diagnosticados con paralisis cerebral.



Mejia (23) en el 2018 en Lima, se realizdé un estudio con el proposito de evaluar la
confiabilidad de la escala Gross motor function measure (GMFM-88) en su version espafiola
teniendo una muestra de 20 nifios con diagnostico de paralisis cerebral en un rango de edad de 0 a
16 afios. El mencionado test de valuacion ha sido validado en diversos paises, se busca encontrar
la validez de este test en nuestro pais y asi confiar en los resultados de nuestra poblacion infantil y

adolescente diagnosticados con paralisis cerebral.

Silva (24), en el 2018 realiz6 en Lima un estudio con el proposito de desarrollar alternativas
educativas de forma vivencial para desarrollar habilidades sociales en los estudiantes con
diagnostico de discapacidad intelectual y paralisis cerebral en una muestra de 06 estudiantes que
se encontraron en segundo grado del nivel primario. Este estudio tuvo como resultado la
implementacion de ambientes segin la necesidad y estrategia a aplicar con uso de materiales
acorde a lo necesitado por los participantes con sus diferentes diagnosticos. El estudio concluye
en que los profesionales deben planificar y programar sesiones cooperativas potenciando el trabajo

que realiza cada participante.

2.2.  Bases tedricas

2.2.1. Paralisis cerebral

Es una condicion del neurodesarrollo a nivel cortical y subcortical que influye en el tono
muscular y la capacidad motora, evidenciandose progresivamente en los primeros afios de vida.
Se considera que esta alteracion neuroldgica no es progresiva, pero las manifestaciones clinicas

varian con el transcurso de los afios de acuerdo a la madurez cerebral (25).

Las causas son diversas, teniendo como origen una lesion cerebral ocasionada en el periodo

prenatal, perinatal o posnatal. Desde antecedentes o problemas familiares o maternos, problemas
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ocasionados en el embarazo, anomalias en el cromosoma, problemas en el parto, peso al nacer,

infecciones o traumatismos (26).

Las alteraciones motoras pueden asociarse con alteraciones sensoriales, perceptuales,
cognitivas, comunicativas e incluso de comportamiento por presentar epilepsia, convulsiones,
osteoporosis y problemas musculoesqueléticos. Esto generando problemas secundarios como

dolor, luxacién de cadera, alteracion del equilibrio, disfunciéon manual y deformidades en manos

y pies (27).

El diagnostico se recomienda darlo después del primer afio de un nifio a término y en
prematuros entre los 15 a 18 meses (28). Para otros autores se da a partir de los 3 a 5 afios de edad,
aunque ya se puede evidenciar signos en la infancia temprana tales como los signos
neuroconductuales (irritabilidad excesiva, malos habitos para dormir, vémitos con frecuencia,
rechazo a estimulos téctiles y no sigue objetos), actividad refleja (retraso, persistencia o aumento
de reflejos del desarrollo), alteracion del tono muscular y la postura. Ademas de exdmenes

radioldgicos como la resonancia magnética para confirmar la lesion cerebral y su localizacion.

La paralisis cerebral se clasifica en espdstica, discinética, ataxica y mixta, siendo la mas
comun la espdastica con un 80%, esto se fundamenta por la alteracion y fluctuacion del tono

muscular (29).

2.2.2. Participacion social

La participacion social consiste en la interaccién entre una persona y su entorno en
diferentes escenarios como el hogar, los centros educativos y su comunidad, esto tendra frutos si
el entorno tiene accesibilidad e interaccion positiva. Mediante este vinculo el nifio y adolescente

crea lazos de amistad, genera nuevos conocimientos, el aprendizaje de nuevas habilidades y el
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desarrollo de la creatividad, todo esto para encontrar el propdsito de la vida (30). La poblacion con
diagnostico de pardlisis cerebral especialmente aquellos con impedimentos motores pasan mas
tiempo en actividades dependientes de algun familiar y en sus domicilios o espacios cerrados,
tienen menos tiempo en contextos sociales donde se demande actividades mas especificas (fisicas,
comunicativas, emocionales y cognitivas). La ausencia de informacion y concientizacion a la
poblacion limita la posibilidad de la interaccion social (31).

2.2.2.1 Dimensiones de la participacion social

Participacion en casa: Experiencia dentro del hogar que incluye lazos afectivos,
motivacién e interaccion con sus familiares. Esto se considera desde un ambito cognitivo,
conductual hasta motor ya que al conocer sus espacios aquellas personas con paralisis cerebral
tendran diferentes necesidades y participacion en su medio natural (32).

Participacion en el barrio y la comunidad: Actividades que se desarrollan en un espacio
comunitario donde se desarrollan servicios, programas y actividades siendo interactivo ente el
individuo y otras personas o también ambientales (33).

Participacion en la escuela: Componente primordial para generar la integracion e inclusion
en el sistema educativo de todas las personas en etapa escolar, sobre todo en aquellos con
afectacion motora, ya que para lograr esto de aplican metodologias especiales y adaptaciones
estructurales (34).

Actividades de la vida diaria en el hogar y la comunidad: Se considera como realiza la tarea
de actividad diaria y no como se realiza en estandares de normalidad. Las personas con dafio
cerebral principalmente en la paralisis, presentan alteraciones en la ejecucion de movimiento esto
reflejdndose en la realizacion de actividades con diferentes velocidades y con un equilibrio

irregular (35).
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2.2.2.2. Escala de participacion del nifio y adolescentes (CASP)

La escala de la participacion del nifio y Adolescente (CASP) mide el grado de participacion
de nifios y adolescentes en diferentes contextos como actividades del hogar, la escuela y la
comunidad. Esta indicado a nifios con traumatismos u otro tipo de lesién cerebral de forma
adquirida. Esta escala se baso en la clasificacion funcional internacional (CIF, OMS). Evalua la
participacion relacionandolos con la familia, el entorno fisico y social, informado el apoyo o

dificultad que puedan generar en la participacion del individuo en su medio social.

Incluye de 20 items en una escala ordinal y cuatro apartados: Participacion en casa (6
items), participacion en la comunidad (4 items), participacion en la escuela (5 items) y actividades
de la vida en casa y en la comunidad (5 items). Su evaluacion se basa en cuatro puntuaciones 1:
Incapaz, 2: Muy restringido, 3: algo restringido y 4: edad esperada. El rango de edad para la
aplicacion es de 5 afios a mas (36). El ser humano al ser un ser social busca de muchas formas
relacionarse con su entorno y esto se da mediante el disfrute que se expresa con emociones,
cambios de comportamiento, movimientos o posturas segun se necesite llevandolo a la creacion

de experiencias vivenciales (37).

2.2.3. Funcion motora

La funcidén motora gruesa se cred para generar un sistema de clasificacion en nifios con
diagndstico de paralisis cerebral, usando el control y aprendizaje motor en diferentes actividades,
usando diferentes partes del sistema neuromuscular como las neuronas motoras para el mantener
una funcion sin perder todos los componentes del movimiento, para ello se clasifican en cinco
niveles siendo el nivel V el que tiene total dependencia de ayuda biomecanica y de un cuidado por

las restricciones y limitaciones que presenta (38).
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2.2.3.2. Sistema de clasificacion de la funcion motora gruesa (GMFCS)

Herramienta sustentada que evidencia la clasificacion de niveles de funcionamiento motor
grueso a infantes y jovenes diagnosticados con paralisis cerebral en restriccion o limitacion en un
rango de edad, esto en base a la ejecucion de alguna actividad e interaccion ubicandolos en cinco
niveles, donde los niveles mas altos presentan mayores restricciones de movilidad y dependencia.

Este instrumento evaltia el movimiento de forma voluntaria y espontanea en base al
movimiento autoiniciado desde diversas posturas. Se tiene en cuenta para la clasificacion el uso
de dispositivos de apoyo para generar el traslado.

Nivel [ — Deambula sin limitaciones.

Nivel II — Deambula con limitaciones.

Nivel III — Deambula usando un dispositivo manual para la marcha.

Nivel IV — Deambulacion limitada, posible uso de movilidad motorizada.

Nivel V — Transportado en silla de ruedas (39).

Definicion de términos basicos:
= Paralisis cerebral: Describe un grupo de alteraciones en la actividad motora y la postura.
= Funcion motora: Capacidad para aprender, mantener y modificar una postura con patrones
de movimiento voluntario.
= Sistema clasificador del funcionamiento motor: Sistema que clasifica en cinco niveles,
teniendo como base el movimiento autoiniciado en individuos diagnosticados con paralisis
cerebral.
= Nivel I: Camina sin restricciones
= Nivel II: No necesita dispositivo de apoyo para andar. Presenta algunas restricciones para

trasladarse al salir de su vivienda.
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= Nivel III: Deambula apoyado en dispositivo manuales.

= Nivel IV: Propia movilidad limitada, los transportan o utilizan aparatos de movilidad al
salir de casa.

= Nivel V: Transportados usando silla de ruedas.

= Participacion Social: Interaccion con otros en diferentes contextos de la vida cotidiana.

= CASP: Escala de medicion de participacion del nifio y adolescentes

2.3.  Formulacion de hipotesis

2.3.1. Hipdtesis general
Hi: Existe asociacion entre la funciéon motora y la participacion social en personas con

paralisis cerebral en la localidad de Yauli — La Oroya- Peru, 2022.

Ho: No existe asociacion entre la funcién motora y la participacion social en personas con

paralisis cerebral en la localidad de Yauli — La Oroya- Peru, 2022.

2.3.2. Hipdtesis especificas

Hi: Existe asociacion entre la funcion motora y la dimension participacién en casa en

personas con paralisis cerebral.

Ho: No existe asociacion entre la funcion motora y la dimension participacion en casa en

personas con paralisis cerebral.

Hi: Existe asociacion entre la funcidn motora y participacion en la vecindad y comunidad

de personas con paralisis cerebral.

Ho: No existe asociacion entre la funcién motora y participacion en la vecindad y

comunidad de personas con paralisis cerebral.
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Hi: Existe asociacion entre la funcidon motora y participacion escolar de personas con

paralisis cerebral.

Ho: No existe asociacion entre la funcion motora y participacion escolar de personas con

paralisis cerebral.

Hi: Existe asociacion entre la funcion motora y actividades de vida en el hogar y la

comunidad de personas con paralisis cerebral.

Ho: No existe asociacion entre la funcion motora y actividades de vida en el hogar y la

comunidad de personas con paralisis cerebral.

3. METODOLOGIA

3.1.  Método de investigacion

El método de estudio sera hipotético deductivo en cual buscara relacionar dos variables
muy ligadas por la CIF (clasificacion internacional del funcionamiento) buscando generar una
explicacion coherente del comportamiento de ambas variables de estudio en nifios con paralisis

cerebral de mi region (40).

3.2.  Enfoque de investigacion
El estudio de la presente investigacion sera cuantitativo ya que buscara la recoleccion de
datos para probar la hipdtesis segin el andlisis estadistico para establecer patrones de

comportamiento (41).

3.3.  Tipo de la investigacion
El estudio sera de tipo aplicada ya que la investigacion tiene una utilidad directa a un

problema en la poblacion con paralisis cerebral de la provincia de Yauli- La Oroya (42).
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3.4. Diseno de la investigacion

La investigacion sera de disefio no experimental, ya que no tendra una intervencion directa
del investigador, se observara a los individuos en su contexto natural. Por consiguiente, se medira
de asociacion entre la funcidbn motora y participacion social. La investigacion sera de tipo
descriptiva correlacional por ello las variables se mediran con el sistema de clasificacion de la

funcion motora gruesa y el Escala de participacion del Nifio y Adolescente.

El estudio tendrd un corte transversal porque los datos recopilados seran tomados en un
solo momento, es decir no se realizard un seguimiento a los nifios y adolescentes con diagnostico

de paralisis cerebral (43).

3.5. Poblacion, muestra y muestreo

Poblacion:

La poblacion estara formada por 40 personas diagnosticadas con paralisis cerebral que

residen en la localidad de Yauli — La Oroya en el periodo de mayo a julio del 2022.

Muestra:

Participa toda la poblacion personas con diagnostico de paralisis cerebral, siendo una

muestra no aleatoria y por conveniencia, considerando el tipo de muestreo no probabilistico.

Criterios de seleccion:

Criterios de inclusion:

* Infantes y jovenes diagnosticados con paralisis cerebral entre 5 y 18 afos.

= Niflos y adolescentes de ambos géneros.
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= Los padres o apoderados que firmen el consentimiento informado autorizando la
investigacion.

= Infantes y jovenes de la localidad de Yauli- La Oroya.

= Niflos con carné y certificado de discapacidad que consigne el diagndstico de paralisis

cerebral.
Criterios de exclusion:

= Padres que tengan un idioma diferente al espafiol.
= Padres que antes o durante la investigacion decidan retirarse.

= Padres o apoderados que no estén de acuerdo o entiendan el objetivo del estudio.

3.6.  Variables y operacionalizacion



Tabla 1: Operacionalizacion de las variables
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VARIABLE DEFINICION DEFINICION DIMENSION TIPO ESCALA INDICADOR VALOR REGISTRO INSTRUMENTO
CONCEPTUAL OPERACIONAL DE DATOS
FUNCION Seglin la Sistema para Cualitativo ordinal Mide la Nivel GMFCS-E &R
MOTORA Asociacion clasificar a los Locomocion,  Nivel Il Clasificacion de
Americana de infantes con control de N?"el 11 la Funcion
fisioterapia, es diagnoéstico  de tronco en Nivel IV Motora Gruesa
la capacidad de  paralisis cerebral sentado y el Nivel V
aprender o que mide en uso de
demostrar la niveles el dispositivos
capacidad de funcionamiento para su
iniciar, motor grueso. movilidad
mantener,
cambiar y
controlar
postural y
patrones de
movimiento
voluntarios.
PARTICIPACION  La participacion Evalua la Participaciéonen Cuantitativo Intervalo  Interaccién con 0=no Escala de
SOCIAL social consiste influencia de las casa sus familiares ~ aplicable 24 participacion del
en la interaccion interacciones de 1= Incapaz nifo y
del  individuo una persona con Participacion en Relacién con  9¢ adolescente
con su entorno su entorno. la vecindad y las personas de gir;lz:lpar’ (CASP, Bedell,
en Qiferentes comunidad su barrio limitad}é 2011)
escenarios como 3= Algo 16
el hogar, los Participacion Vinculo con su  {imitado
centros escolar entorno 4=Edad
educativos y su educativo esperada/
comunidad, esto Actividades de Participacio 20
tendra frutos si vida en el hogar Interactividad 1 Plena
el entorno tiene y la comunidad con actividades
accesibilidad e de la vida diaria
interaccion 20

positiva.
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3.7. Técnicas e instrumento de recoleccion de datos

3.7.1. Técnica
Para medir la funcién motora en infantes y adolescentes diagnosticados con paralisis

cerebral se utilizara el instrumento que clasifica la funcion motora gruesa GMFCS, instrumento
adaptado al espaiol por CanChild Center for Childhood Disability Research en el 2007, se

obtendran los datos mediante la observacion.

Para la evaluacion de la participacion social en nifios con discapacidad, se utilizara la
escala de participacion del nifio y adolescente (CASP) creado por Gary Bedell en el 2009, se

hara la recoleccidon de los datos mediante la observacion.

Los datos sociodemograficos como sexo, edad, lugar de procedencia y nivel
socioeconomico seran recolectados en una ficha de informacion general mediante la entrevista
con los padres o apoderados de los participantes. Se usara como técnica la recoleccion de datos

y entrevista.

3.7.2. Descripcion de instrumentos
GMFCS Clasificacion de la funcidon motora gruesa extendida y revisada 2007 (Instrumento

para medir la funcion motora)

Creado por Palisano en 1997 a raiz de la creacion del GMFM, este sistema fue creado
para medir el funcionamiento motor grueso en infantes con paralisis cerebral donde tiene como
base el movimiento iniciado por el propio individuo en edades entre 0 y 18 afios. Toma
principalmente importancia en sedente y la marcha mediante la observacion. Se clasifica en
cinco niveles, cada nivel presenta condiciones clinicamente significativas en base a las
limitaciones funcionales a nivel motor, teniendo la necesidad del uso de tecnologia o aparatos

para el traslado (44).

En el 2007 se integra el GMFCS estratificadamente la funcion motora segun rangos de

edad de los 0 a los 18 aflos donde se describe la funcionabilidad segun 5 grupos de edad (1 a
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2,2a4,4a6,6al2yde 12 -18 afios), teniendo como fundamento principal la clasificacion
internacional de funciones (CIF). Este instrumento brinda informacién de la interaccion con su
entorno y aquellos factores funcionales que afectan su vida diaria. No se toma en cuenta la
calidad o el prondstico, solamente la funcion en su medio cotidiano o la relacion que tenga con
su entorno de forma natural. Esta escala es de escala ordinal calificando a nifios y adolescentes

de la misma forma (45).

Este clasificador ha sido usado a nivel mundial, dando resultados sensibles, confiables

y validos en todos los estudios donde fue aplicado.

Escala de participacion del nifio y adolescente (CASP) 2011: Instrumento para medir la

participacion social

Creado por Bedell en el 2009 y fue traducido al espafiol en el 2021 por Recio, esta
escala se basa en los dominios de la participacion indicados por la CIF, midiendo
exclusivamente el nivel de participacion y limitaciones de nifios y adolescentes en sus hogares,
centros educativos y situaciones de su vida en la comunidad comparandolos con nifios de su
misma edad. Estos datos son recolectados mediante una entrevista con los padres o familiares
directos, consta de 20 items con cuatro secciones. Se califica con 1=Incapaz de participar,
2=muy limitado, 3=algo limitado y 4=edad esperada o participacion plena. Se estima un

aproximado de 10 a 15 minutos para su aplicacion.

Se califica mediante una puntuacioén general o por dimensiones en una escala de 100,
si se desea realizar una valoracion por dimensiones seria: Participacion en el hogar 6 items
x4=24, participacion en la comunidad 4items x4=16, participacion en la escuela 5 items x4=20
y actividades de la vida diaria 5 items x4=20. A continuacion, se debe aplicar la siguiente

formula para sacar el resultado:
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Suma de items “aplicables”

X 100

Suma maxima posible de los items “aplicables”

Mencionado instrumento ha sido traducido al espafiol, francés, aleman, hebreo,

japones, coreano y mandarin (46).

3.7.3. Validacion

Gross motor function classification system (GMFCS)

Silva (47) en el 2013 en Brasil realizo un estudio donde el proposito fue especificar la
validez del GMFCS E & R y contrastar con la clasificacion brindada por los padres de nifios
con paralisis cerebral. En un grupo de 90 infantes y jovenes desde los 4 hasta los 18 afios.
Obtuvieron como resultado un intervalo de confianza del 95%: 0,83-0,97 usados por los
terapeutas e Inter evaluadores. Dando como resultado la confianza del GMFCS para el uso de

padres y terapeutas.

Escala de participacion del nifio y adolescentes (CASP)

Bedell (48) en el 2009, realizé la validacion de la escala CASP de nifios y adolescentes
con lesiones cerebrales adquiridas y otras discapacidades. Usando un disefio transversal con
313 participantes con y sin discapacidad. Se uso al alfa de Cronbach, analisis factorial y analisis
de Rash. Mencionado estudio evidencio un grado mas alto de participacion social en nifios sin
discapacidad a comparacion de grupo de nifios con discapacidad. El CASP muestra

confiabilidad (coeficiente de correlacion intraclase=0.94), consistencia interna (o > 0.96).

3.7.4. Confiabilidad

Gross motor function classification system (GMFCS)

En el 2015 se adapto6 el grosss motor funtions measure 88 (GMFM 88) para nifios con

diagnostico de paralisis cerebral. Se aplico el test por fisioterapeutas pediatricos capacitados,
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Se calcularon en alfa de Cronbach y coeficiente interclase por cada grado de dimension. Los
resultados la confianza para la prueba-reprueba fueron excelentes situandose entre 0.97 y 1.00

(49).

En el 2018 en Perti, se desarrolla una investigacion con el objetico de explorar la
confianza intra e inter observador de la escala Gross motor funtion measure de 88 items. Se
tuvo una muestra de 20 nifios entre 0 y 16 afos con diagnostico de paralisis cerebral. Se us6 el

coeficiente de correlacion Inter clase (CCI) dando un intervalo de confianza del 95% (23).

En el afio 2020 se realizé un estudio para comprobar la estabilidad del GMFCS durante
dos afios en 100 nifios diagnosticados con paralisis cerebral en un rango de edad de 2 a 12 afios,
donde los resultados evidenciaron que el analisis mediante el coeficiente kappa fueron
significativos (p <,0,05) variando el coeficiente de 0,690 a 0,789 en los nifios de 2 a 12 afios

(50).

Escala de participacion del nifio y adolescentes (CASP)

En el 2013, Bedell y McDougall realizaron una investigacion para analizar la validez
estudiando las propiedades psicométricas de la escala CASP. Usando un estudio longitudinal.
Se enfatizo6 el estudio en la consistencia interna y la estructura factorial usando el analisis alfa
y Cronbach. El estudio llega a dar como resultado un fuete consistencia interna y validez en
los informes de jovenes y padres (o = 0,87 y 0,95 respectivamente) y segun el tipo de lesion

cerebral adquirida esta el diagndstico de paralisis cerebral teniendo un puntaje de P <0,01(51).

En el 2013, Hwang y su equipo de trabajo en China desarrollaron una investigacion con
la finalidad de estudiar las caracteristicas psicométricas de la escala CASP teniendo una
muestra de 321 padres de nifios de 6 a 18 afios. Esta escala se examin6 con la prueba de t, alfa
de Cronbach, analisis factorial y Rash. Dando como resultado confiabilidad y validez en nifios

con discapacidad intelectual y fisica (52).
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En el 2019 se realizé un estudio en Corea, donde se adapto el instrumento CASP para
verificar la validez y confianza de esta escala, se tuvo una muestra de estudio 22 nifios con
discapacidad y 38 niflos sin discapacidad. Los datos estudiados se corroboraron mediante un
analisis estadistico Statistical Package for social science (SPSS). Obteniendo como resultado

una validez y confianza significativa (53).

3.8.  Procesamiento y analisis de datos

La ejecucion de presente proyecto, se llevara a cabo previa autorizacion del comité de
ética de la Universidad Norbert Wiener y de la Municipalidad provincial de la Yauli-La Oroya,
especificamente de la Oficina de atencion a la persona con discapacidad (OMAPED), con la
finalidad de ejecutar de este estudio. El estudio tiene como finalidad determinar la asociacion
entre funcion motora y participacion social de personas con diagnostico de paralisis cerebral
en la localidad de Yauli- La Oroya - Perti, 2022, para ello con los padres o apoderados de
infantes y jovenes diagnosticados con Paralisis cerebral, quienes hayan firmado el
consentimiento informado. Las coordinaciones seran mediante una llamada telefonicas la
programacién de una cita presencial o virtual, donde se le explicara de manera detallada la

finalidad de esta investigacion.

Habiendo programado con cada uno de los participantes respetando las medidas de
bioseguridad y teniendo un ambiente accesible para el desarrollo o la aplicacion bridando la
seguridad, salvaguardando la integridad de los participantes y sus familias siguiendo las

medidas sanitarias.

Los resultados de la evaluacion sobre el estudio de funcidn motora y participacion
social de personas con paralisis cerebral de la localidad de Yauli- La Oroya es de caracter

reservado protegiendo la identidad del participante y los resultados es para obtener un mejor
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conocimiento de la situacion, para poder prevenir y evitar posibles complicaciones a futuro

como el uso indiscriminado o suplantacion de identidad.

Cuando se recolecte los datos de la informacion obtenida sera registrada en el paquete
estadistico como Excel y el SPSS version 27. Para describir las variables cualitativas
univariadas se aplicara las tablas de frecuencias y barras sectoriales. Para describir las variables
cuantitativas univariadas se aplicara las principales medidas de tendencia central como: moda,
media y medina, asi como también la desviacion estandar, usando las graficas de histograma,
para determinar la normalidad se aplicara la prueba de Shapiro Will o Kolgomorov Smirnov,
luego se utilizara estadisticos paramétricos y no paramétricos. Para responder la hipotesis se
utilizara T student, Mann Whitney, Anova o Kruskas Wallis y para la correccional el
coeficiente de Pearson o Sperman . Este estudio tendra un intervalo de confianza de 95 % y un

p <0,05.

3.9.  Aspectos éticos

El presente estudio acepta y defiende los principios éticos y bioéticos fundamentales de
las investigaciones con seres humanos. basados en la declaracion de Helsinki bajo los
beneficios de beneficencias, maleficencia, justicia y autonomia. De acuerdo a la naturaleza
descriptiva correlacional, se considera esta investigacion SIN RIESGO, sin embargo, por su
caracter prospectivo, cada padre de familia o apoderado seran informados del proposito de la
investigacion y del uso de la utilizacion de los datos obtenidos. El autor se compromete a usar
los datos obtenidos exclusivamente para la investigacion, la informacion recolectada sera
anonima, garantizando la confiabilidad de los datos usando cuestionarios validados, todo ello
sera procesado mediante la autorizacion en un consentimiento informado que sera firmado sin
alguna coercion. Se salvaguardara los datos personales de los participantes seglin a la Ley N°

29733 (Ley de proteccion de datos personales).
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ASPECTOS ADMINISTRATIVOS
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4.1. Cronograma de actividades
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2021 2022

Actividades : — :
noviembre  diciembre enero febrero marzo abril mayo

junio

julio

agosto

setiembre octubre

noviembre

L. PLANIFICACION

Elaboracionde proyecto x X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X

Identificacion del X X
problema

Formulacion de proyecto X

Recoleccion bibliografica X X X X X X

Antecedentes del X
problema

Elaboracion del marco X X
tedrico

Objetivo e hipotesis X

Variable y su X
operacionalizacion

Disefio de la investigacion

Disefio de los
instrumentos

Validacién y confiabilidad
de los instrumentos
(Juicio de expertos-
Prueba piloto)

Validacion y aprobacion —
presentacion al asesor de
tesis

Presentacion, revision y
aprobacion del proyecto
de la tesis a EAPTM

Presentacion, revision y
aprobacion del proyecto
por el comité de ética

Sustentacion del proyecto




4.2. Presupuesto

4.2.1. Recursos Humanos

4.2.2 Bienes
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Servicios Unidades Costo unitario Costo total
(soles)
Investigador 1 S/3 500.00 S/ 3 500.00
Asesor tematico 1 S/1 000.00 S/'1000.00
Asesor metodologico 1 S/ 1000.00 S/ 1000.00
Asesor estadistico 1 S/500.00 S/500.00
Sub total S/ 6 000.00
Ne Bienes Unidad de Costo Unitario Costo Total
Medida
1 Hoja Bond 1 millares S/.16.00 S/.16.00
2 Lapiceros Caja de 50 S/.30.00 S/.30.00
unidades
3 Fotocopias 1000 S/0.10 S/.100
4 Empastado 5 S/ 40.00 S/200.00
5 Anillado 2 S/2.00 S/ 4.00
6 Impresion 300 hojas S/0.20 S/ 60.00
Sub total S/ 410.00




4.2.2. Servicios

Total

Servicios Unidades Costo unitario Costo total (soles)

Transporte 1 personas S/ 60.00 S/ 60.00

Alimentacion 1 personas S/ 60.00 S/ 60.00

Internet 1000 horas S/1.00 S/ 1000.00
Subtotal S/ 1120.00

Recursos S/ 6 000.00

Bienes S/ 410.00

Servicios S/ 11200.00

Total S/7530.00

28
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Anexo N°1: Matriz de Consistencia

Titulo de la investigacion: “FUNCION MOTORA Y PARTICIPACION SOCIAL DE PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL DE LA PROVINCIA DE YAULI- LA

OROYA - PERU, 2022”

Problema Objetivo Hipotesis Variables Disefio Instrumento
metodologico
HIPOTESIS ALTERNA
PROBLEMA GENERAL: OBJETIVO GENERAL: (Hi): V1: FUNCION METODO:
Existe relacion MOTORA GMFCS-E & R
(Cual es la relacion entre Determinar la relacion entre  significativa  entre  la Hipotético deductivo  Clasificacién de la
funcion motora y funcion motora y funciéon motora y la Funcién Motora
participacion social de participacion social de participacion social de ENFOQUE: Gruesa
personas con paralisis personas con paralisis personas con paralisis
cerebral de la localidad de cerebral de la localidad de cerebral en la localidad de Cuantitativo
Yauli - Pera, 2022? Yauli - Pera, 2022. Yauli - Peru, 2022.
TIPO DE
HIPOTESIS NULA INVESTIGACION:
(Ho): o
No  existe  relacion Aplicativo con
significativa  entre la V2: PARTICIPACION alcan{:e fieSCIHPUVO
func.lqn .r'notora Y la SOCIAL conretacions Escala de participacion
participacién social ~de Dimensiones: N del nifio y adolescente
OBJETIVOS personas con paralisis DISENO DE CASP g dell. 2011
ESPECIFICOS: cerebral en la Provincia de INVESTIGACION: ( » Bedell, 2011)

e Participacion en

PROBLEMAS . i Yauli — La Oroya- Peru, casa .

ESPECIFICOS: Oel Determinar la relacion 599 . Parti.cipaci(')n en No expe.nmental,
entre la funcién motora y la el barrio y en la correlacional,

Pel ;Cuadl es larelacion de la  dimension participacién de  HIpOTESIS comunidad. transversal

funcion motora y casa en personas con ESPECIFICA e Participacion en .

participacion en casa de paralisis cerebral. - la escuela. POBLACION:

personas con parilisis Hel Existe relacion e Actividades de la . . .

cerebral en localidad de 0Oe2 Determinar la relacion significativa entre la vida diaria enel ~ Nifios dlggpostlcados

Yauli - Perti, 2022? entre la funcion motora y funcién motora y la hogar y la con paralisis cerebral
participacion en la vecindad comunidad. que viven en la

Pe2 ;Cual es la relacion de la
funcion motora y

y comunidad de personas
con paralisis cerebral.

dimension participacion
en casa de personas con
paralisis cerebral.

provincia de Yauli-
La Oroya.




participacion en la vecindad
y comunidad de personas con
paralisis cerebral en la
localidad de Yauli - Perq,
20227

Pe3 ;Cual es la relacion de la
funcion motora y
participacion escolar de
personas con paralisis
cerebral en la localidad de
Yauli - Peru, 20227

Pe4 ;Cual es la relacion de la
funcion motora y actividades
de vida en el hogar y la
comunidad de personas con
paralisis cerebral de la
localidad de Yauli - Perq,
20227

Oe3 Determinar la relacion
entre la funcion motora y
participacion escolar de
personas con paralisis
cerebral.

Oe4 Determinar la relacion
entre la funcion motora y
actividades de vida en el
hogar y la comunidad de
personas con paralisis
cerebral.

He2 Existe relacion
significativa entre la
funcion motora y
participacion en la
vecindad y comunidad de
personas con paralisis
cerebral.

He3 Existe relacion
significativa entre la
funcion motora y
participacion escolar de
personas con paralisis
cerebral.

He4 Existe relacion
significativa entre la
funcion motora y
actividades de vida en el
hogar y la comunidad de
personas con paralisis
cerebral.

VARIABLES
SECUNDARIAS

e Edad

e Sexo

e Lugar de procedencia
e Nivel socioeconémico

MUESTRA:

Por conveniencia se
tomaron a todos los
nifios con
diagnostico de
paralisis cerebral de
la localidad de Yauli.
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INTRODUCCION E INSTRUCCIONES DE USO

El sistema de la clasificacion de la funcion motora gruesa (GMFCS) para la parélisis cerebral estd basado en el
movimiento auto-iniciado 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 o no) mas que en
la calidad del movimiento. Las diferencias entre los niveles | y Il no son tan marcadas entre los ofros niveles,
particularmente para los nifios menores de 2 afnos.

La version expandida de la GMFCS (2007) incluye la clasificacion de pacientes en un rango de edad entre los 12
y los 18 anos y en los que se enfatizan los conceptos inherentes a la clasificacion internacional de funciones,
discapacidad y salud (ICF). 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 funcion. El objetivo de la GMFCS es determinar
cudl nivel representa mejor las habilidades y limitaciones del nifo/joven sobre su funcionamiento motor
grueso. Elénfasis de esta clasificacion se basa en el desempenio habitual que tiene el nifo/joven en el hogar, la
escuela y lugares en la comunidad, en lugar de hacerlo en lo que se supone que nifios/jovenes 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 mejoramiento.

En el grupo de edad de ninos mayores de seis afos, 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 clasificacion. La descripcion de las habilidades funcionales y las limitaciones propias de cada grupo de
edad son amplias y no es la intencion de esta escala describir cada aspecto de la funcion del nino o el joven, se
alienta a los usuarios de la escala que se interrogue al nifo-joven sobre el impacto que tengan los aspectos y
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Imagen 02

ambientales que afecte su funcidn. Por ejemplo, un nino con hemiparesia no es capaz de gatear o de arrastrarse,
sin embargo contintia perteneciendo al nivel | si salisface las caracterfsticas de este nivel. Esta es una escala
ordinal, por lo que se clasifica de la misma manera a los nifos como a los jovenes y se conserva el mismo
numero de niveles para cada grupo de edad intentando que en cada grupo se describa de manera fidedigna la
funcion 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 nino/joven.

Se reconoce que las manifestaciones de la funcién 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
ninos menores de dos anos, se debe considerar la edad corregida si estos son ninos pre-término. Las
descripciones para los ninos de 6-12 arios y de 12-18 anos 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
funcién motora gruesa que realizan los nifos 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 ofra 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 nino/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 nino/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.

Marcha independiente: nino/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 | - Camina sin restricciones

NIVEL I - Camina con limitaciones

NIVEL Il - Camina utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha
NIVEL IV - Auto-movilidad limitada, es posible que utilice movilidad motorizada
NIVELV - Transportado en silla de ruedas
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| DIFERENCIAS ENTRE LOS NIVELES

Diferencias entre los niveles 1 y Il: comparados contra 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 saftar.

Diferencias entre los niveles Il y lll: los ninos y jovenes del nivel Il son capaces de caminar sin necesidad de
dispositivos manuales auxiliares de la marcha después de los cuatro afos de edad (aunque algunas veces
deseen utilizarlo). Ninos y jovenes del nivel Il 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 il 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. Ninos 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.

Diferencias entre los niveles IV y 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 auto-movilidad se realiza solo
si el paciente es capaz de aprender a usar una silla de ruedas eléctrica.

Clasificacion de la Funcién Motora Gruesa - Extendida y Revisada
(GMFCS - E&R)

ANTES DE LOS 2 ANOS

NIVEL I: el nifio se mueve desde y hacia la posicion de sentado y se sienta en el suelo libremente, y puede manipular
objetos con las dos manos. Se arrastra o gatea sobre manos y rodillas, empuja con los brazos para colocarse en
bipedestacion y realiza marcha sujetdndose de los muebles. Habitualmente logran la marcha entre los 18 meses y los 2
anos de edad sin necesitar un dispositivo manual auxiliar de la marcha.

NIVEL I1: el nino se mantiene sentado en el suelo pero uliliza las manos para apoyarse y mantener el equilibrio. Se
arrasira sobre el estémago o gatea con manos y rodillas, empuja con los brazos para colocarse en bipedestacicn y realiza
marcha sujetandose de los muebles.

LEVEL 111: el nifio se mantiene sentado en el suelo con soporte en la region lumbar. Se rueda y logra arrastrarse boca
abajo y hacia adelante.

NIVEL 1V: el nifo controla la cabeza pero requiere soporte en el tronco para mantenerse sentado. Rueda en decubito
supino y pueden rodar a dectibito prono.

NIVEL V: gran limitacion del control voluntario. Son incapaces de sostener la cabeza y el tronco en posiciones anti-
gravitatorias en prono y en posicion de sentado. Requieren asistencia para rodar.

ENTRE LOS 2 Y LOS 4 ANOS

NIVEL I: el nifio se mantiene sentado en el suelo y es capaz de manipular objetos con las dos manos. No requieren
asistencia de un adulto para pararse y sentarse. El nifio camina, como método preferido de movilidad sin necesidad de un
dispositivo manual auxiliar de la marcha.

NIVEL I1: el nino se mantiene sentado en el suelo pero puede tener dificultad para mantener el equilibrio si utiiza las dos
manos para manipular objetos, no requiere la asistencia de un adulto para sentarse y levantarse. Se empuja con las manos
para colocarse de pie sobre una superficie estable. El nino gatea con movimiento reciproco de sus manos y rodillas, camina
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sujetandose de los muebles o con un dispositivo manual auxiliar de la marcha como método preferido de movilidad.

NIVEL I11: el nino se mantiene sentado frecuentemente en posicién de "W" (flexion y rotacion interna de caderas y
rodillas), y puede que requiera de la asistencia de un adulto para sentarse. Se arrastra sobre su estdmago o gatea sobre
sus manos y rodillas (a menudo sin movimiento reciproco de las piernas como metodo primario de auto-movilidad). El nino
empuja sobre una superficie estable para colocarse de pie, puede caminar distancias cortas con un dispositivo manual
auxiliar de la marcha en espacios interiores, requieren asistencia de un adulto para cambiar de direccion y girar.

NIVEL 1V: al nifo se le tiene que sentar, es incapaz de mantener la alineacion y el equilibrio sin utilizar las manos para
apoyarse. Frecuentemente requiere equipo para adaptar y mantener la posicion de sentado y de bipedestacicn. La auto-
movilidad en distancias cortas (en el interior de una habitacion) lo realiza rodando, arrastréndose sobre el estémago o
gateando sobre sus manos Y rodillas sin movimiento reciproco de las piemas.

NIVEL V: existe una limitacion severa del movimiento voluntario y el nifio es incapaz de sostener la cabeza y el tronco en
posiciones anti-gravitatorias, toda funcién motora es limitada. Las limitaciones para sentarse y ponerse de pie no son
compensadas con el uso de dispositivos tecnoldgicos y el nino no tiene una forma de movimiento independiente y tiene que
ser transportado. Algunos ninos pueden utilizar una silla de ruedas elécirica con grandes adaptaciones.

ENTRE LOS 4 Y 6 ANOS

NIVEL I: el nifo es capaz de sentarse o levantarse de una silla o del suelo sin necesidad de utilizar las manos para
apoyarse. El nifio es capaz de caminar en interiores y exteriores, sube escaleras. Puede intentar saltar y correr.

NIVEL 11: el nifio se mantiene sentado en una silla con las manos libres para manipular objetos. Puede levantarse desde
el suelo y de una silla para ponerse de pie pero frecuentemente necesita de una superficie estable para apoyarse con los
brazos. El nifio camina sin necesitar un dispositivo manual auxiliar de la marcha en interiores y en distancias cortas o
espacios abiertos con superficie regular, utiliza escaleras apoyandose en los pasamanos. No corre, no salta.

NIVEL I11: €l nifio se mantiene sentado en una silla pero requiere soporte pélvico o del tronco para maximizar la funcion
manual. Puede sentarse o levantarse de una silla usando una superficie estable para empujar o jalar con sus brazos con
apoyo de los brazos. Camina con un dispositivo manual auxiliar de la marcha en superficies regulares y sube escaleras con
asistencia de un adulto; con frecuencia tienen que ser transportados en espacios abiertos o terreno iregular o en distancias
largas.

NIVEL 1V: el nifo se mantiene sentado en una silla pero necesita adaptaciones para mejorar el control de tronco y
maximizar el uso de las manos. El nific puede sentarse y levantarse de una silla con asistencia de un adulto o de una
superficie estable para empujar o jalar con sus brazos. Es posible que camine distancias cortas con una andadera o la
supervision de un adulto pero se les dificulta girar y mantener el equilibrio en superficies irregulares. El nifo tiene que ser
transportado en la comunidad, pueden lograr auto-movilidad con dispositivos motorizados.

NIVEL V: las limitaciones fisicas no permiten la actividad voluntaria y el control del movimiento para mantener la cabeza y
el tronco en posiciones anti-gravitatorias. Todas las dreas de la funcion motora son limitadas y las limitaciones para
mantenerse sentado o en bipedestacicn no se compensan completamente con equipo o ayudas tecnoldgicas. En el nivel V,
el nino no tiene forma de moverse de manera independiente y tiene que ser transportado no realiza actividades propositivas
y tiene que ser transportado. Algunos nifios pueden utilizar auto-movilidad motorizada con grandes adaptaciones.

ENTRE LOS 6 Y LOS 12 ANOS

NIVEL I: el nifio camina en la casa, la escuela, exteriores y la comunidad. Son capaces de caminar cuesia 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 coordinacion en la actividad estan limitados. Es posible que el nifio pueda involucrarse en actividades deportivas
dependiendo de sus intereses y el medio ambiente.

NIVEL 11: el nino camina en la mayorfa de las condiciones, puede manifestar dificultad o perder el equilibrio al caminar
grandes distancias, en terrenos irregulares, inclinados, en lugares muy concurridos, espacios pequenos o mientras cargan
objetos. Los ninos ascienden y descienden escaleras tomados de los pasamanos o con asistencia de un adulto si no hay
pasamanos. En espacios exteriores y la comunidad el nino 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
0 para incorporarse a deportes.
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NIVEL I111: el nifio camina utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha para la mayoria de los espacios
interiores. En sedestacidn, el nifio puede requerir un cinturén para mejorar la alineacion 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 nino se integre a actividades fisicas o deportivas en una silla de ruedas manual o dispositivos motorizados.

NIVEL 1V: 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 nino 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 exieriores 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 anti-gravitatorias y sobre el control del movimiento de las extremidades. La asistencia tecnoldgica se
utiliza para mejorar la alineacion de la cabeza, la posicion de sentado y de bipedestacién 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 nino se desplace distancias cortas sobre el piso o tenga que ser transportado por un adulto. El nino puede
lograr la auto-movilidad en equipos motorizados con adaptaciones extensas que mantengan la posicion 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 tecnoldgica y la asistencia fisica.

ENTRE LOS 12 Y 18 ANOS
NIVEL 1: el joven camina en a casa, la escuela, exteriores y la comunidad. Tiene la habiidad de caminar cuesta arriba y
cuesta abajo sin asistencia fisica y usar escaleras sin utilizar los pasamanos. Puede correr y saltar pero la velocidad, el
equilibrio y la coordinacién pueden ser limitados. Participa en actividades fisicas y deportivas dependiendo de la eleccion
personal y el medio ambiente.
NIVEL 11: el joven camina en la mayoria de las condiciones. Factores ambientales (terreno irregular, inclinado, distancias
largas, demandas de tiempo, clima e integracion social con sus pares) y personales pueden influenciar las opciones de
movilidad. En la escuela o el trabajo, el joven puede caminar utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha por
seguridad. En los exteriores y la comunidad es posible que utilice una silla de ruedas para viajar largas distancias. Utiliza
escaleras tomandose de los pasamanos o con asistencia fisica. Puede necesitar adaptaciones para incorporarse a
actividades fisicas o deportivas.
NIVEL 111: el joven es capaz de caminar utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha. Comparado con los
individuos de otros niveles, el joven del nivel Ill puede elegir entre una variedad de métodos de movilidad dependiendo de
sus habilidades fisicas o de factores ambientales o personales. Cuando esta sentado, puede requerir de un cinturon para
mejorar su equilibrio y alineacion pélvica. Los cambios de sentado-parado y parado-sentado requieren asistencia fisica o de
una superficie para llevarse a cabo. En la escuela, puede propulsar una silla de ruedas o un dispositivo motorizado. En
exteriores tienen que ser fransportados en silla de ruedas o utilizar un dispositivo motorizado. Pueden utilizar escaleras
sujetandose de los pasamanos con supervisién o requerir asistencia fisica. Las limitaciones para caminar pueden requerir
de adaptaciones para integrarse a actividades fisicas o deportivas ya sea con silla de ruedas autopropulsada o movilidad
motorizada.
NIVEL 1V: el joven utiliza silla de ruedas en la mayoria de las condiciones con adaptaciones para la alineacicn pélvica y el
control de fronco. Requiere la asistencia de una o dos personas para ser transferido. Puede tolerar su peso sobre las
pieras y mantenerse de pie para algunas transferencias estando de pie. En interiores el joven puede caminar distancias
cortas con asistencia fisica, usar silla de ruedas o una grua. Son capaces de manejar una silla de ruedas motorizada, si no
cuentan con una tienen que ser transportados en una silla de ruedas propulsada por otra persona. Las limitaciones en la
movilidad requieren adaptaciones para permitir la participacion en actividades fisicas o deportivas que incluyan dispositivos
motorizados y/o asistencia fisica.
NIVEL V: el joven tiene que ser transportado en silla de ruedas propulsada por otra persona en todas las condiciones. Tienen
limitaciones para mantener la cabeza y el tronco en posiciones anti-gravitatorias y en el control del movimiento de las
extremidades. Requieren de asistencia tecnologica para mantener |a alineacion de la cabeza, la posicion de sentado y de pie y
las limitaciones del movimiento no son compensadas en su totalidad con dispositivos auxiliares. Requieren asistencia fisica de
1 0 2 personas o de una grua para las transferencias. Pueden lograr la auto-movilidad con dispositivos modificados o con
grandes adaptaciones para mantener al joven en posicion de sentado. Las limitaciones de la movilidad requieren de asistencia
fisica y dispositivos motorizados para permitir la participacion en actividades fisicas y deportivas.
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Nimero de Identificacion:

Escala de Participacion

del Nifio y del Adolescente (CASP-Version Jovenes)

- Instrucciones -

1. Esta encuesta pregunta sobre tu participacion en actividades y eventos en la casa, la
escuela y la comunidad. También hay algunas preguntas sobre estrategias,
dispositivos de ayuda o modificaciones que se usan o han sido usados para ayudarte
a participar, si son necesarios.

2. No hay respuestas correctas o incorrectas. Tendras que elegir, y en algunos casos
escribir, la respuesta que mejor describa tu participacion. Si no estas seguro de como
responder a una pregunta, indique la respuesta mas aproximada.

jGracias!

Tu nombre:

Tu edad (en anos):

Fecha en la que completaste la encuesta:

(Dia/Mes/AnRo)

Fuente: MARIA ROSA RECIO QUINTERO Translation completed 2021
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En comparacion con otros nifios de tu edad, ;cual es tu
nivel actual de participacion en las siguientes
actividades?

PARTICIPACION EN EL BARRIO Y EN LA COMUNIDAD

7) Actividades sociales, de juego o de ocio con amigos en el
barrio y la comunidad (p.gj., juegos casuales, “pasar el rato”, ir
a lugares publicos como el cine, un parque o un restaurante)

8) Eventos y actividades estructuradas en el barrio y la
comunidad (p.ej., deportes de equipo, agrupaciones de ocio,
eventos festivos y religiosos, conciertos, desfiles y ferias)

9) Moverse alrededor del barrio y la comunidad (p.gj., edificios
publicos, parques, restaurantes, cine) [por favor, tenga en
cuenta la forma principal de moverse, NO su uso de
transporte]

10) Comunicarse con otros nifios y adultos en el barrio y la
comunidad

En comparacion con otros nifios de tu edad, ;cual es tu
nivel actual de participacion en las siguientes actividades?

PARTICIPACION EN LA ESCUELA

11) Actividades académicas en la escuela con otros nifios de
su clase

12) Actividades sociales, juego y actividades de recreo con
otros nifios/as en la escuela (p.ej., “pasar el rato”, deportes,
hobbies, artes creativas, hora del almuerzo o actividades de
descanso o recreo)

13) Moverse alrededor del colegio (p.€j., entrar y usar el bafo,
el patio, la cafeteria, la biblioteca u otras estancias disponibles
para los nifios/as de su edad)

14) Uso de materiales educativos y equipamiento disponible
para otros nifios en su/s clase/s o que ha sido modificado para
su hijo (p.gj., libros, ordenadores, sillas y mesas)

15) Comunicarse con otros nifios/as y adultos en el colegio

Partici | Algo  Muy Incap No

pacion | limita limita | az
plena | da da

aplica
ble

Esper | Algo Muy | Incap No

ada limita limita | az
para | da da

su

edad

Fuente: MARIA ROSA RECIO QUINTERO Translation completed 2021

aplica
ble
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En comparacion con otros nifios de tu edad, ;scual es tu |[Edad Algo Muy Incap No

nivel actual de participacion en las siguientes actividades? | esper limita limita az aplica
ada da da ble

ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA EN EL HOGAR Y LA

COMUNIDAD

16) Actividades del hogar (p.ej., preparar algunas comidas,
lavar la ropa, lavar los platos)

17) Comprar y administrar el dinero (p.ej., comprar en las
tiendas, saber el cambio correcto)

18) Manejo del horario diario (p.ej., hacer y completar las
actividades diarias a tiempo; organizar y ajustar el tiempo y
horario cuando sea necesario)

19) Usar el transporte para desplazarse por la comunidad
(p.ej., hacia y desde la escuela, el trabajo, las actividades
sociales o de ocio) fconducir un vehiculo o usar el transporte
publico]

20) Actividades y responsabilidades laborales (p.ej., realizar
tareas laborales, puntualidad, asistencia y convivencia con
supervisores y compafieros de trabajo)

21. Por favor, describe las cosas que te dificultan participar en las actividades mencionadas
anteriormente (p.ej., las cosas que haces u otros hacen; o cosas sobre tu casa, escuela o

comunidad). Por favor, escribe con claridad.

22. Por favor, describe las cosas que te ayudan a participar en las actividades mencionadas
anteriormente (p.ej., las cosas que haces u otros hacen; o cosas sobre tu casa, escuela o

comunidad). Por favor, escribe con claridad

22. ;Usas actualmente algun dispositivo o producto de apoyo para facilitar tu participacion? (p.ej.,
utensilios para comer adaptados, silla para la ducha, transcriptor, ordenador)

asi 1 No
En caso de Si, describelo por favor:

Fuente: MARIA ROSA RECIO QUINTERO Translation completed 2021
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23. ; Has realizado algin cambio en tu hogar, comunidad, escuela o entorno laboral que te ayude a
participar? (p.ej., reorganizar muebles y materiales, ajustar la iluminacion o los niveles de ruido,
construir una rampa u otras estructuras fisicas)

aSi QNo
En caso de Si, describalo por favor:

jGracias por completar la Escala de Participacion
del Nino y del Adolescente!

El Cuestionario para el Sequimiento del Nifio y la Familia (CFFS) fue originalmente desarrollado
por
Gary Bedell, Ph.D., OTR, FAOTA
en el Center for Rehabilitation Sciences
Sargent College of Health and Rehabilitation Sciences
Boston University, Boston, MA

en colaboracién con Helene Dumas, MS, PT
Research Centre for Children with Special Health Care Needs
Franciscan Hospital for Children
Boston, MA

La financiacién inicial fue aportada por el
Deborah Munroe Noonhan Memorial Fund, Boston, MA.

Para mas informacién sobre el CFFS, por favor, contacte al Dr. Bedell en:
Tufts University
Departamento de Terapia Ocupacional
574 Boston Avenue
Medford, MA 02155

gary.bedell@tufts.edu

Translation completed (9/26/2021) by MARIA ROSA RECIO QUINTERO mariarosarecio4 @mail.ucv.es
Occupational Therapist, Masters degree student in Neurorehablitation, Universidad Catdlica de Valencia

Fuente: MARIA ROSA RECIO QUINTERO Translation completed 2021



Anexo N°03: Validacion de instrumentos

CARTA DE PRESENTACION

Doctor(a):

Presente

Asunto: VALIDACION DE INSTRUMENTOS A TRAVES DE JUICIO DE
EXPERTO.

Es muy grato comunicarme con usted para expresarle mi saludo vy, asimismo,
hacer de su conocimiento que siendo estudiante del programa Segunda Especialidad de
Fisioterapia en Neurorrehabilitacion requiero validar los instrumentos a fin de recoger la
informacion necesaria para desarrollar mi investigacion, con la cual optaré el grado de
Especialista de Fisioterapia en Neurorrehabilitacion.

El titulo nombre de mi proyecto de investigacion es “FUNCION MOTORA Y
PARTICIPACION SOCIAL DE PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL DE LA
LOCALIDAD DE YAULI — LA OROYA -PERU, 2022 y, debido a que es
imprescindible contar con la aprobacion de docentes especializados para aplicar los
instrumentos en mencion, he considerado conveniente recurrir a usted, ante su connotada
experiencia en temas de investigacion y conocimientos la fisioterapia basada en la
evidencia.

El expediente de validacion que le hago llegar contiene:

= (Carta de presentacion

= Definiciones conceptuales de las variables y dimensiones

= Matriz de operacionalizacion de las variables

= (Certificado de validez de contenido de los instrumentos
Expresandole los sentimientos de respeto y consideracidon, me despido de usted, no sin
antes agradecer por la atencion que dispense a la presente.

Atentamente,

Johana Carolina Rojas Oscategui

DNI: 72714000



“FUNCION MOTORA Y PARTICIPACION SOCIAL DE PERSONAS CON

PARALISIS CEREBRAL DE LA LOCALIDAD DE YAULI- LA OROYA- PERU,

NO

DIMENSIONES/items

Variable 1: Funcion motora

1

Antes de los dos afios

Nivel I:
El nifio se mueve desde y hacia
la posicion de sentado y se
sienta en el suelo libremente, y
puede manipular objetos con las
dos manos. Se arrastra o gatea
sobre manos y rodillas, empuja
con los brazos para colocarse en
bipedestacion y realiza marcha
sujetandose de los muebles.
Habitualmente logran la marcha
entre los 18 meses y los 2 afos
de edad sin necesitar un
dispositivo manual auxiliar de
la marcha.

Nivel II:
El niflo se mantiene sentados en
el suelo, pero utiliza las manos
como apoyo para mantener el
equilibrio. Se arrastra sobre el
estommago o gatea con manos y
rodillas, empuja con los brazos
para colocarse en bipedestacidn
y realiza marcha sujetandose de
los muebles.

20227

Pertinencial

Si
X

No

Relevancia?

Si
X

No

Claridad?®

Si
X

No

Sugerencias

Nivel I1I:

El nifio se mantiene sentado en
el suelo con soporte en la region
lumbar. Se rueda y logra
arrastrarse boca abajo y hacia
adelante.

Nivel IV:

El nifio controla la cabeza, pero
se requiere soporte del tronco
para sentarse en el piso. Los
bebés pueden rodar hasta
quedar en decfibito supino y
pueden rodar hasta quedar boca

_abajo.



5

Nivel V:

Gran limitacion del control
voluntario. Son incapaces de
mantener posturas
antigravitatorias de la cabeza y
el tronco en

dectibito prono y sentado.
Requieren la ayuda de un adulto
para rodar.

Entre los 2 y los 4 anos

1

Nivel I:

El nifio mantienes sentado en el
suelo v es capaz de manipular
objetos con las dos manos. No
requieren asistencia de un
adulto para pararse y sentarse.
El nifio camina, como método
preferido de movilidad sin
necesidad de un dispositivo
manual auxiliar de la marcha.

Si

No

Si
X

No

Si
X

No

Nivel II:

El niflo se mantiene sentado en
el suelo, pero pueden tener
dificultades con el equilibrio
cuando ambas manos estan
libres para manipular objetos.
Los movimientos para sentarse
y levantarse se realizan sin la
ayuda de un adulto. Los nifios
tiran para pararse sobre una
superficie estable. Los nifios
gatean sobre manos y rodillas
con un patrén reciproco,
navegan agarrandose de los
muebles y caminan usando un
dispositivo  de  movilidad
asistida como métodos
preferidos de movilidad.

Nivel I11:

El nifio se mantiene sentados en
el piso frecuentemente en
posicién de " W" (flexidén, y
rotacion iterna de caderas y
rodillas) y puede que requiera la
asistencia de un adulto para
asumir la posicion sentada. Los
nifios se arrastran boca abajo o
gatean sobre las manos y las




rodillas (@ menudo sin
movimientos

reciprocos de las piernas) como
sus principales métodos de
automovilidad. Los  nifios
pueden jalar para pararse en una
superficie estable y recorrer
distancias cortas. Los

niios pueden caminar
distancias cortas en el mterior
utilizando un dispositivo de
movilidad de mano (andador) y
la ayuda de un adulto para
conducir y girar.

Nivel IV:

Al nifio se le tiene que sentar, es
incapaz de mantener la
alineacion y el equilibrio sin
equilibrio sin utilizar las manos
para apoyarse. Frecuentemente
requiere equipo para adaptar y
mantener la posicion de sentado
y de bipedestacion. La
automovilidad para distancias
cortas  (dentro de  uma
habitacion) se logra rodando,
arrastrandose sobre el estomago
o arrastrandose sobre las manos
y las rodillas sin movimiento
reciproco de las piernas.

Nivel V:

Existe una limitacion severa del
movimiento voluntario y el nifio
es incapaz de mantener la
cabeza y el tronco posturas anti
gravitatorias, todas las areas de
la fincidon motora estan
limitadas. Las limitaciones para
sentarse y pararse 1o se
compensan  por  completo
mediante el uso de

equipos de adaptacion vy
tecnologia de asistencia. En el
Nivel V, los nifos no tienen
medios de movimiento
independiente y son
transportados. Algunos nifios
logran la movilidad propia
utilizando una silla de ruedas




eléctrica con amplias

adaptaciones.
Entre los 4 y 6 afios Si No Si No Si No
Nivel It X X X

El niio es capaz de sentarse o
levantarse de una silla o del
suelo sin necesidad de utilizar
las manos para apoyarse. El
niflo es capaz de caminar en
interiores y exteriores. Sube
escaleras. Puede intentar saltar y
correr.

Nivel II: X X X
El nifio se sienta en una silla con
ambas manos libres para
manipular objetos. Los nifios
pasan del suelo a pararse y de
sentarse en una silla a pararse,
pero a menudo necesitan una
superficie estable para empujar
o jalar con los brazos. Los nifios
caminan sin necesidad de un
dispositivo de movilidad de
mano en interiores y en
distancias cortas en superficies
niveladas al aire libre. Los nifios
suben escaleras agarrandose a
una barandilla, pero no pueden
correr ni saltar.

Nivel III: X X X
El nifio se sienta en una silla
normal, pero pueden necesitar
apoyo para la pelvis o el tronco
para maximizar la funcion de la
mano. Los nifos se sientan y se
levantan de la silla usando una
superficie estable para empujar
o levantar con los brazos. Los
nilos  caminan con  un
dispositivo  de  movilidad
manual sobre superficies
planas y suben escaleras con la
ayuda de un adulto. Con
frecuencia, los ninos son
transportados cuando viajan



largas distancias o al aire libre
en terrenos irregulares.

Nivel IV: X X X
El nifio se sienta en una silla
pero necesitan asientos

adaptables para controlar el
tronco y maximizar la funciéon
de la mano. Los ninos se sientan
v se levantan de la silla con la
ayuda de un adulto o uma
superficie estable para empujar
o jalar con los brazos. Los nifios
pueden, en el mejor de los
casos, caminar distancias cortas
con un andador y la supervision
de un adulto, pero tienen
dificultad para girar y mantener
el equilibrio en superficies
nregulares. Los niflos son
transportados en la comunidad.
Los ninos pueden lograr la
movilidad propia utilizando una
silla de ruedas eléctrica.

Nivel V: X X X
Las limitaciones fisicas
restringen el control voluntario
del movimiento y la capacidad
de mantener posturas
antigravedad de la cabeza v el
tronco. Todas las areas de la
funcién motora estan limitadas.
Las limitaciones funcionales
para sentarse y pararse no se
compensan  por  completo
mediante el uso de equipos de
adaptacion v tecnologia de
asistencia. En el Nivel V, los
ninos no tienen medios de
movimiento independiente y
son transportados. Algunos
nifos logran la movilidad
propia utilizando una silla de
ruedas eléctrica con amplias
adaptaciones.

Entre los 6 y los 12 afios Si No Si No Si No
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Nivel It
El nifio camina en casa, en la
escuela, al aire libre y en la
comunidad. Los nifios pueden
subir y bajar las aceras sin
ayuda fisica y
las escaleras sin el uso de una
baranda. Los ninos desarrollan
habilidades motoras gruesas
como correr y saltar, pero la
velocidad, el
equilibrio y la coordinacion son
limitados. Los nifos pueden
participar en actividades fisicas
y deportivas dependiendo de sus
elecciones
personales y factores
ambientales.

Nivel II:
Elnifio camina en la mayoria de
los entornos. Los nifios pueden
tener dificultades para caminar
largas distancias y mantener el
equilibrio en terrenos
nregulares, inclinados, en areas
llenas de gente, espacios
reducidos o cuando transportan
objetos. Los niflos suben y bajan
escaleras apoyandose en una
barandilla o con
ayuda fisica si no hay
barandilla. Al aire libre y en la
comunidad, los nifios pueden
caminar con ayuda fisica, un
dispositivo  de  movilidad
manual o usar la movilidad con
ruedas cuando wiajan largas
distancias. Los niflos tienen, en
el mejor de los casos, una
capacidad minima para realizar
habilidades motoras gruesas,
como correr y saltar.
Las  limitaciones en el
desempeiio de las habilidades
motoras gruesas  pueden
requerir  adaptaciones  para
permitir la participacion en

_ actividades fisicas y deportivas.
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Nivel III:
El nifo camma usando un
dispositivo  de  movilidad
portatil en la mayoria de los
entornos interiores. Cuando
estan sentados, los nmos pueden
necesitar un cinturéon de
seguridad para alinear y
equilibrar la  pelvis. Las
transferencias de sentarse a
pararse v de piso a pararse
requieren la asistencia fisica de
una persona o una superficie de
apoyo. Cuando viajan largas
distancias, los nifos usan algin
tipo de movilidad con ruedas.
Los nifios pueden subir y bajar
escaleras apoyandose en una
baranda con supervision o
asistencia fisica. Las
limitaciones para  caminar
pueden requerir adaptaciones
para permitir la participacion en
actividades fisicas y deportes,
incluida la autopropulsion en
una silla de ruedas manual o
movilidad motorizada.

Nivel IV:
El nilo wusa métodos de
movilidad que  requieren
asistencia fisica o movilidad
motorizada en la mayoria de los
entornos. Los nifos requieren
asientos
adaptables para el control
pélvico y del tronco y asistencia
fisica para la mayoria de las
transferencias. En el hogar, los
ninos utilizan la movilidad en el
suelo (rueda,
artastre o gateo), caminan
distancias cortas con ayuda
fisica o utilizan la movilidad
motorizada. Cuando  estan
posicionados, los nifios pueden
usar un andador de apoyo
para el cuerpo en casa o en la
escuela. En la escuela, al aire
libre v en la comunidad, los
nifios son transportados en una
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silla de ruedas manual o usan

movilidad
motorizada. Las limitaciones en
la movilidad requieren

adaptaciones para permitir la
participacion en actividades
fisicas y deportes, incluida la
asistencia fisica y/o la
movilidad motorizada.

Nivel V:

El nifio es transportado en una
silla de ruedas manual en todos
los entornos. Los nifios tienen
una capacidad limitada para
mantener posturas

antigravedad de la cabeza y el
tronco y  controlar  los
movimientos de brazos vy
piernas. TLa tecnologia de
asistencia se usa para mejorar la
alineacion de la

cabeza, sentarse, pararse y/o la
movilidad, pero las limitaciones
no se compensan
completamente con el equipo.

Las transferencias requieren la
asistencia

fisica completa de un adulto. En
casa, los mfios pueden moverse
distancias cortas en el piso o
pueden ser cargados por un
adulto. Los niiios pueden lograr
la

automovilidad utilizando la
movilidad motorizada con
amplias  adaptaciones  para
sentarse y controlar el acceso.
Las  limitaciones en la
movilidad requieren
adaptaciones para permitir la
participacion en actividades
fisicas y deportes, incluida la
asistencia fisica y el uso de
movilidad motorizada.

Entre los 12 y 18 aiios

Nivel I:
El joven camina en casa, en la
escuela, al aire libre v en la
comumnidad. Los jovenes pueden
subir y bajar las aceras sin

Si

No

Si

No

Si
X

No



ayuda fisica y las escaleras sin
el uso de una baranda. Los
jovenes desarrollan habilidades
motoras gruesas como coirer y
saltar, pero la velocidad, el
equilibrio y la coordinacion son
limitados. Los jovenes pueden
participar en actividades fisicas
y deportes dependiendo de sus
elecciones personales y factores
ambientales.

Nivel II:
El joven camina en la mayoria
de los entornos. Los factores
ambientales (como terreno
iregular, pendientes, largas
distancias, demandas de tiempo,
clima y
aceptabilidad de los
companeros) y las preferencias
personales mfluyen en las
opciones de movilidad. En la
escuela o el trabajo, los jovenes
pueden caminar usando un
dispositivo  de  movilidad
portatil por seguridad. Al aire
libre y en la comunidad, los
jovenes pueden usar la
movilidad con ruedas cuando
viajan largas distancias. Los
jovenes suben y bajan escaleras
apoyandose en una baranda o
con ayuda fisica si no hay
baranda. Las limitaciones en el
desempeiio de las habilidades
motoras gruesas
pueden requerir adaptaciones
para permitir la participacion en
actividades fisicas y deportivas

Nivel IIT:

El joven es capaz de caminar
usando un dispositivo  de
movilidad de mano. En
comparacion con los individuos
en

otros niveles, los jovenes en el
Nivel ITI demuestran una mayor
variabilidad en los métodos de
movilidad segin la capacidad
fisica y



los factores ambientales vy
personales.  Cuando  estan
sentados, los jovenes pueden
necesitar un cinturéon de
seguridad para alinear y
equilibrar la pelvis. Las
transferencias de sentarse a
pararse y de piso a pararse
requieren la asistencia fisica de
una persona o una
superficie de apoyo. En la
escuela, los jovenes pueden
autopropulsarse en una silla de
ruedas manual o usar movilidad
motorizada.
Al aire libre y en la comunidad,
los jovenes son transportados en
silla de ruedas o usan movilidad
motorizada. Los jovenes pueden
subir 'y  bajar  escaleras
apoyandose en una baranda con
supervision o asistencia fisica.
Nivel IV:
El joven utiliza la movilidad
sobre ruedas en la mayoria de
los entornos. TLos jovenes
requieren asientos adaptables
para el control pélvico y del
tronco. Se
requiere asistencia fisica de 1 o
2 personas para los traslados.
Los jovenes pueden apovar el
peso con las piernas para ayudar
con las transferencias de pie. En
el mterior,
los jovenes pueden caminar
distancias cortas con ayuda
fisica, usar la movilidad con
ruedas o, cuando estan
posicionados, usar un andador
de apoyo corporal. Los
Jovenes son fisicamente capaces
de operar una silla de ruedas
eléctrica. Cuando una silla de
ruedas eléctrica no es factible o
no esta disponible, los jovenes
son
transportados en una silla de
ruedas manual. Las limitaciones
en la movilidad requieren



adaptaciones para permitir la
participacion en actividades
fisicas y deportes,
incluida la asistencia fisica y/o
la movilidad motorizada

Nivel V:
El joven tiene que ser
transportado en una silla de
ruedas manual en todos los
entornos. Los jovenes tienen
una capacidad hmitada para
mantener posturas
antigravedad de la cabeza y el
tronco vy  controlar los
movimientos de los brazos y las
piernas. La tecnologia de
asistencia se utiliza para
mejorar la alineacion de la
cabeza,
el asiento, la bipedestacion y la
movilidad, pero las limitaciones
no se compensan por completo
con el equipo. Se requiere
asistencia fisica de 1 o 2
personas o un
elevador mecanico para los
traslados. Los jovenes pueden
lograr la automovilidad
utilizando la movilidad
motorizada con amplias
adaptaciones para sentarse y
controlar
el acceso. Las limitaciones en la
movilidad requieren
adaptaciones para permitir la
participacion en actividades
fisicas y deportes, mcluida la
asistencia fisica y el uso de
movilidad motorizada.

Variable 2: Participacion social

DIMENSION 1: Participacion en

casa

1

Hace actividades de juego o de
ocio con miembros de la familia
en el hogar (p.ej., juegos,
pasatiempos,

“pasar el rato™)

Si

No

Si

No

Si

X

No




Hace actividades de juego o de X X X
ocio con amigos en casa
(pueden incluir

conversaciones por teléfono o
internet) pequeiios esto puede
ser conseguir cosas o guardarlas
cuando se le pide o ayudar con
pequeias partes de las tareas del
hogar; Para nifios mayor esto
puede ser una  mayor
participacion en las tareas
domeésticas y decisiones sobre
actividades y planes familiares)

Hace tareas familiares, X X X
responsabilidades y decisiones
en el hogar (Para ninos mas

Hace actividades de cuidado X X X
personal (p. ej., comer, vestirse,

banarse, peinarse o cepillarse el

cabello, usar el bafio)

Se mueve dentro y alrededor de X X X
la casa
Se comunica con otros ninos y X X X
adultos en casa
DIMENSION 2: Participacién Si No Si No Si No
vecindario y comunitaria
Hace actividades de juego o de X X X
ocio con amigos en el
vecindario y la comunidad (p.
ej., juegos casuales, “pasar el
rato”, ir a lugares publicos como
una sala de cine, un parque o un
restaurante)
Es parte de eventos y X X X
actividades estructurados en el
vecindario y la comunidad (p.
¢j., deportes
de equipo, clubes, eventos
festivos o religiosos, conciertos,

desfiles y ferias)

Se mueve por el vecindario y la X X X
comunidad (p. ej., edificios

publicos,

parques, restaurantes, cines)

[Considere la forma principal de

moverse de su hijo, NO su uso

del transporte

Se comunica con otros nifios y X X X
adultos en el vecindario y la

comunidad




[MENSION 3: Participacion escolar

1

Hace actividades educativas
(académicas) con otros nifios en
su salon de

clases en la escuela

Hace actividades de juego y
recreativas con otros niios en la
escuela (p. e]., “pasar el rato”,
deportes, clubes, pasatiempos,
artes creativas, actividades a la
hora del almuerzo o durante el
recreo)

Si No

Si No

Si

No

5

Se mueve en la escuela (p. €.,
para ir y usar el bafio, el patio de
recreo, la cafeteria, la biblioteca
u otras habitaciones y cosas que
estan disponibles para otros
ninos de su edad)

Usa materiales y equipos
educativos que estan
disponibles para otros nifios en
susalon de clases o que han sido
modificados para su hijo (p. €.,
libros, computadoras, sillas y
escritorios)

Se comunica con otros nifos y
adultos en la escuela

DIMENSION 4: Actividades de
vida en el hogar y la comunidad

1

Hace actividades del hogar (p.
e]., preparar algunas comidas,
lavar la ropa, lavar los platos)

Si No

Si No

Si

No

Realiza compras y
administracion del dinero (p. ej.,
compras en tiendas, calcular el
cambio correcto)

Administra el horario diario (p.
ej., hacer y completar Ilas
actividades diarias a tiempo;
organizar y ajustar el tiempo y
el horario cuando sea necesario)
Usa el transporte  para
desplazarse en la comunidad
(por ejemplo, hacia y desde la
escuela, el trabajo, actividades
sociales o de ocio) [Conducir un
vehiculo o utilizar el transporte
publico]

Hace actividades y
responsabilidades laborales (p.




ej., realizacion de tareas
laborales, puntualidad,
asistencia y llevarse bien con
supervisores y compaileros de
_ trabajo)



1 pertinencia: el item corresponde al concepto tedrico formulado.

2 Relevancia: el item es apropiado para representar al componente o dimension

especificadel constructo.

3 Claridad: se entiende sin dificultad alguna el enunciado del item, es conciso, exacto

y directo.

Nota. Suficiencia: se dice suficiencia cuando los items planteados son suficientes

paramedir la dimension.

Observaciones (precisar si hay suficiencia):

Opinion de aplicabilidad:
Aplicable [ X]
Aplicable después de corregir |
|No aplicable [ ]
Apellidos y nombres del juez validador: Mg. Jessenia Vasquez Artica

DNI: 46020936
Especialidad del validador: Investigaciones Biomeédicas

22 de Julio de 2022

Firma del experto
informante
Jessenia Vasquez Artica

CPP 19136



1 pertinencia: el item corresponde al concepto tedrico formulado.

2 Relevancia: el item es apropiado para representar al componente o dimension

especificadel constructo.

3 Claridad: se entiende sin dificultad alguna el enunciado del item, es conciso,
exacto ydirecto.
Nota. Suficiencia: se dice suficiencia cuando los items planteados son suficientes para

medir la dimension.

Observaciones (precisar si hay suficiencia):
Opinion de aplicabilidad:

Aplicable [ x|

Aplicable después de corregir [ ]

No aplicable [ ]

Apellidos y nombres del juez validador. Milagros Rocio Menacho Angeles.
DNI1:09689367
Especialidad del validador: Lic. En Biologia y Quimica, Magister en Investigacion y

Docencia Universitaria, Doctorado en ciencias de la educacion

12 de Julio de 2022

preagO

Firma del experto informante
Milagros Rocio Menacho Angeles
DNI: 09689367



1 pertinencia: el item corresponde al concepto tedrico formulado.

2 Relevancia: el item es apropiado para representar al componente o dimension

especificadel constructo.

3 Claridad: se entiende sin dificultad alguna el enunciado del item, es conciso,
exacto ydirecto.

Nota. Suficiencia: se dice suficiencia cuando los items planteados son suficientes

paramedir la dimension.

Observaciones (precisar si hay suficiencia):

Opinion de aplicabilidad:
Aplicable [ X]

Aplicable después de corregir [ ]
aplicable [ ]

Apellidos y nombres del juez validador: Lic. Briceiio Aldave Mayra Lucia
DNI: 46864590

Especialidad del validador: Fisioterapia en pediatria

18 de Julio de 2022

U ) afmf
....... B T
Lic. Briésho Aigive Mayra Lucia
Especialista #0
Fisioterapla sn Padiatnia
C.TMP 10260 RNE 00288

Firma del experto
Briceno Aldave Mayra Lucia

CTMP 10260



Imagen 13: Permiso de uso de instrumento

RE: pedido de informacion

[

@ Bedell, Gary M. <gary.bedell@tufts.edu>
23/03/2022 09:00

Para: Johana Carolina Rojas Oscategui

Guardar todos los datos adjuntos

E 1 CAF| spanish.pdf CASE spanish.pdf

376,74 KB 8 391,86 KB

CASP spanish.pdf CASP YOUTH spanish.pdf
Il 47513 KB 8 136,05 KB

CFFS spanish.pdf
W8 191,94 KB

Dear Johana, |am sending you the translated versions of the Child and Adolescent Scale of Participation (CASP, parent and
adolescent report versions) as well as related measures (CFFS, CASE, CAFl). Good luck with your research.

All best,
Gary

Gary Bedell, PhD, OT, FAOTA (he/him/his)
Professor

Tufts University

Department of Occupational Therapy

574 Boston Avenue, Room 2161

Medford, MA, USA 02155

Director, Research on Child and Adult Activity Participation (ReCAAP) Lab
574 Boston Avenue, 1181
Medford, MA, USA 02155

Fuente: Hotmail



Anexo N° 04: Formato de consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN EL PROYECTO

DE
INVESTIGACION
Titulo de proyecto de investigacion : Funcion motora y participacion social de
personas con paralisis cerebral de la localidad de Yauli — La Oroya - Perti, 2022,
Investigadores : Johana Carolina Rojas Oscategui
Institucion(es) : Universidad Privada Norbert Wiener

(UPNW)

Estamos invitando a usted a participar en un estudio de investigacion titulado: “Funcion
motora y participacion social de personas con pardlisis cerebral de la localidad de Yauli
— La Oroya - Peru, 2022”. de fecha 11/08/2022 y version.01. Este es un estudio
desarrollado por investigadores de la Universidad Privada Norbert Wiener (UPNW).

.  INFORMACION

Propésito del estudio: El proposito de este estudio es determinar la relacion entre funcion
motora y participacidon social de personas con paralisis cerebral. Su ejecucion
ayudard/permitird conocer a funcion motora y la participacion social en personas con
paralisis cerebral y la relacion entre estas variables.

Duracion del estudio (meses): 4 meses
N° esperado de participantes: 40 nifios y adolescentes con paralisis cerebral
Criterios de Inclusién y exclusion:

Criterios de inchision:

* Ninos y adolescentes con diagndstico de paralisis cerebral comprendidos entre 5
a 18 afios.

e Ninos y adolescentes de ambos géneros.

¢ Consentimiento informado firmado por los padres o apoderados de nifios con
paralisis cerebral autorizando la investigacion.

¢ Niios y adolescentes de la localidad de Yauli- La Orovya.

¢ Niios con carné y certificado de discapacidad que consigne el diagndstico de
paralisis cerebral.

Criterios de exclusion:

¢ Padres que tengan un idioma diferente al espafiol.
¢ Padres que antes o durante la investigacion decidan retirarse.
¢ Padres o apoderados que no estén de acuerdo o entiendan el objetivo del estudio.



Procedimientos del estudio: Si1 Usted decide participar en este estudio se le realizara los
siguientes procesos:

e FEvaluacion de la fancién motora de su familiar a través de un cuestionario
realizado por el evaluador.

e FEvaluacion de la participacion social de su familiar a través de un cuestionario
realizado por el evaluador.

La entrevista/encuesta puede demorar unos 45 minutos y (segtin corresponda aiiadir a
detalle).

Los resultados se le entregaran a usted en forma mndividual y se almacenaran respetando
la confidencialidad y su anonimato.

Riesgos: (Detallar los riesgos de la participacion del sujeto de estudio)

Su participacion en el estudio no presenta riesgo mayor al de la vida cotidiana. Se tendra
en consideracion todos los protocolos de bioseguridad establecidos por el ministerio de
salud, ademas de ambientes con ventilacion y distribucion adecuada para el desarrollo de
la investigacion. En el momento de la aplicacion de los test el nifio o adolescente no estara
solo, estara con el evaluador y el familiar que firmo el consentimiento. Los datos
obtenidos en el estudio seran protegidos por el investigador y por la Ley N°29733 que
salvaguarda los datos personales de cada persona asegurando la identidad de cada
persona.

Beneficios: (Detallar los riesgos la participacién del sujeto de estudio)

Usted se beneficiara del presente proyecto al obtener una evaluacion fisioterapéutica
especializada a través de dos test para determmar su fiincion motora y su participacion
social. Con esto se tomaran acciones de prevencion de futuras lesiones o la gravedad de
su discapacidad con el transcuirir de los afios y el desarrollo natural del ser humano. Con
la informacion obtenida se podra ampliar en las intervenciones terapéuticas que se
desarrollan en el centro de terapia fisica y estimulacion cognitiva de la municipalidad
Provincial de Yauli — La Orova y asi potenciar las funciones de su familiar, asi mismo se
pueden crear planes para gestionar con las autoridades provinciales y regionales sobre
barreras arquitectonicas de los accesos a espacios de recreacion.

Costos e incentivos: Usted no pagara ninglin costo monetario por su participacion en la
presente investigacion. Asi mismo, no recibira ningiin incentivo economico ni
medicamentos a cambio de su participacion.

Confidencialidad: Nosotros guardaremos la informacion recolectada con codigos para
resguardar su identidad. Si los resultados de este estudio son publicados, no se mostrara
ninguna informaciéon que permita su identificacion. Los archivos no seran mostrados a
ninguna persona ajena al equipo de estudio.

Derechos del paciente: La participacion en el presente estudio es voluntaria. Si usted lo
decide puede negarse a participar en el estudio o retirarse de éste en cualquier momento,
sin que esto ocasione ninguna penalizacion o pérdida de los beneficios v derechos que
tiene como individuo, como asi tampoco modificaciones o restricciones al derecho a la



atencion médica. Si firma este documento, usted no estara renunciando a ninguno de sus
derechos.

Preguntas/Contacto: Puede comunicarse con el Investigador Principal Johana Carolina
Rojas Oscategui, cel. 999333162, correo: caritos2905@ gmail.com

Contacto del Comité de Etica: Dra. Yenny M. Bellido Fuentes, presidenta del Comité
de Etica de la Universidad Norbert Wiener, para la investigacion de la Umiversidad
Norbert Wiener, Email: comite etica(@uwiener.edu.pe

. DECLARACION DEL CONSENTIMIENTO

He leido la hoja de informacion del Formulario de Consentimiento Informado (FCI), y
declaro haber recibido una explicacion satisfactoria sobre los objetivos, procedimientos
y finalidades del estudio. Se han respondido todas mis dudas y preguntas. Comprendo
que mi decision de participar es voluntaria v conozco mi derecho a retirar mi
consentimiento en cualquier momento, sin que esto me perjudique de ninguna manera.
Recibiré una copia firmada de este consentimiento.

Consentimiento del padre/madre o tutor para su participacion y la de su hijo(a)

Este documento en el que queda sentado su firma es muestra de aceptacion para que su
hijo(a) participen voluntariamente en el proyecto de investigacion.

Nombre padre/madre/tutor:

DNI:

Relacién con el menor participante:
(Madre/padre/representante legal)
Nombre completo del menor participante:

Fecha: (dd/mm/aaaa)

(Firma)

Nombre investigador: Johana Carolina Rojas Oscategui
DNI: 72714000
Fecha: (dd/mm/aaaa)

Nota: La firma del testigo o representante legal es obligatoria solo cuando el
participante tiene alguna discapacidad que le impida firmar o imprimir su huella, o en
el caso de no saber leer y escribir.



ASENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de proyecto: Funcion motora y participacion social de personas con paralisis
cerebral de la localidad de Yauli — La Oroya — Pert, 2022.

El propdsito de este estudio es determinar la relacion entre fincién motora y
participacion social de personas con pardlisis cerebral. Se aplicard dos instrumentos
validados en nifios y adolescentes con pardlisis cerebral y asi conocer los valores de la
Suncion motora usando el Clasificador de la funcion motora gruesa (GMFCS E&R) y la
participacion socia usando la escala de participacion social (CASP).

Hola mi nombre es Johana Carolina Rojas Oscategui y estudio en el Departamento de
Posgrado de la Universidad Privada Norbert Wiener (UPNW). Actualmente se esta
realizando un estudio de investigacion para conocer acerca de funcion motora y
participacion social de personas con paralisis cerebral de la localidad de Yauli — La Oroya
y para ello queremos pedirte tu participacion.

Tuparticipacion en el estudio consistiria en brindarnos informacion en base a las variables
mencionadas mediante diversas situaciones y actividades relacionadas a tu
funcionamiento motor grueso y participacion social por lo cual pedimos tu asistencia en
el horario acordado previamente con tus padres o tutores, y asi aplicar los instrumentos
de evaluacion.

Tu participacion en el estudio es voluntaria, es decir, aun cuando tus papa o mama y/o
apoderado hayan dicho que puedes participar, si ti no quieres hacerlo puedes decir que
no. Es tu decision si participas o no en el estudio. También es importante que sepas que,
si en un momento dado ya no quieres continuar en el estudio, no habré ningtin problema,
0 sino quieres responder a alguna pregunta en particular, tampoco habra problema.

Toda la informacion que nos proporciones/ las mediciones que realicemos nos ayudaran
a determinar la relacion entre la funcion motora y la calidad de vida de ninos y
adolescentes con paralisis cerebral, ademas de generar un nuevo conocimiento para la
provincia, asi mismo, beneficiara a la poblacion con discapacidad motora para un mejor
abordaje en sus atenciones terapéuticas.

Esta informacion sera confidencial. Esto quiere decir que no diremos a nadie tus
respuestas (O RESULTADOS DE MEDICIONES), solo lo sabran las personas que
forman parte del equipo de este estudio.

Si aceptas participar, te pido que por favor pongas una ( ¥") en el cuadrito de abajo que
dice “Siquiero participar” y escribe tu nombre.

Sino quieres participar, no pongas ninguna ( ¥'), ni escribas tu nombre.

[ Si quiero participar

Nombre del participante:

Nombre y firma de la persona/investigador que obtiene el asentimiento:



(firma)

Fecha: de de

Anexo N°05: Informe del asesor Turniting
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