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RESUMEN

La paralisis cerebral es un enfermedad cuya prevalencia e incidencia parece ser a
cualquier criterio escasa, pero su importancia reviste en todos los detalles desde los
riesgos prenatales, natales y postnatales para el feto, recién nacido e infante en
crecimiento y desarrollo. Es en si misma una enfermedad que histéricamente ha sido
hasta olvidada en algunos sectores, poco abordada en ciertos paises, sobre todo en
aquellos en vias de desarrollo y en otros manejada de una manera global, como en las

sociedades desarrolladas.

Desde su primera descripcién en 1861 como enfermedad de Little, esta ha tenido una
evoluciéon desde su definicion, hasta la actual aproximacion terapéutica que es
multidisciplinaria; existiendo cada vez mejores estrategias para evitar su aparecimiento y

si esta se desarrolla, cambiar su curso en el tiempo con el fin de mejorar sus condiciones.

Existe la necesidad de conocer su verdadera prevalencia, recordar la gama de sus
caracteristicas clinicas, asi como sus aproximaciones terapéuticas actuales y obligan a
conocer un detalle tan o mas importante que los previos, que es conocer cdmo viven
estos pacientes, cuales son las dificultades diarias que estos enfermos y sus familias
tienen que sobrellevar diariamente con esta condicién crénica, devastadora, demandante,
costosa para familias y gobierno y en ocasiones frustrante para familiares, personal de

salud y entidades gubernamentales.

Movido y motivado por esta realidad, el autor del presente trabajo, propone una
observacioén por un periodo de 6 afios y desarrolla el planteamiento de estas interrogantes
para su analisis, consideracion y posible impacto en la toma de decisiones no solo en la
institucion a la que pertenece, sino incluso a nivel de salud publica. Es una visiéon poco
comun del médico, una iniciativa poco esperada y lo mas grande es el bienestar de

nuestros pacientes.

Se plantea en el presente trabajo, la evaluacion inicialmente de los contextos clinicos,
socioecondmicos (basicamente en relacién a la vivienda) comorbilidades y manejos, y una
vez reconocidos, desarrollar la evaluacion de la calidad de vida de estos nifios en varios
aspectos que comprometen su vida, desde sus actividades fisicas diarias, su capacidad

para moverse hasta la presencia de dolor y limitaciones para hablar o comer.

Con este propdsito se usara el instrumento Peds-QL™ 3.0 médulo para paralisis cerebral,

el mismo que ha sido avalado mundialmente, cuya validez interna es excelente. El
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instrumento original es en idioma inglés, pero para fines el presente estudio su usé la

version traducida al espafiol para México.

Tras el analisis de los datos iniciales, se pudo observar que la poblacion de los pacientes
afectados es numerosa, que sus condiciones clinicas son severas y tras el uso del
instrumento, que la calidad de vida se encuentra muy afectada en la mayoria de los

aspectos evaluados.



INTRODUCCION

La paralisis cerebral (PC) es definida como un grupo de enfermedades del desarrollo del
movimiento y la postura, que causan limitacion de la actividad, que estan atribuidas a
trastornos no progresivos que ocurrieron en el desarrollo cerebral durante el periodo fetal
o infantil (Nelson y cols,1978. Bax et al, 2005) estos eventos ocurren antes o durante la
infancia temprana. Las causas prenatales se han estimado, son responsables del 70-80%
de los casos (Holmes y cols, 2013). Asi mismo, las anormalidades del tono y de la
postura, pueden llegar a ser mas pronunciadas durante la infancia temprana y la

evolucion cualitativa de estas es incierta. (Bax et al, 2005)

En las estadisticas internacionales en general, la paralisis cerebral es la causa mas
comun de limitacion funcional durante la infancia con una prevalencia en un rango de 1-4
por cada 1000 nacidos vivos para cierto rango de edades. En Estados Unidos de América
(EEUU) un estimado de 746.000 nifios y adultos tienen PC con una prevalencia de 3.3 por
cada 1000. Es ligeramente mas frecuente en el sexo masculino que en el femenino,
segun estudios de vigilancia de paralisis cerebral en Europa en un rango de 1.33:1

(Holmes y cols, 2013).

En México, de acuerdo a datos de la Secretaria de Salud, se reconoce una incidencia de
2 a 2.5 casos por cada 1000 nacidos vivos, siendo, de acuerdo a esta fuente, el sexo
masculino el mas afectado. (Evaluacion Diagndstica del nifio con paralisis cerebral en el

tercer nivel de atencion: México: Secretaria de Salud; 2009)

Por otro lado, la extension total del dafio motor puede no ser evidente hasta los 3 0 4 afos
de edad. Las dificultades intelectuales, de los 6rganos de los sentidos (sensoriales) y del
comportamiento pueden acompafar a la PC; siendo estos mas relacionados con la

tetraplejia espastica (Shevell, et al, 2009)

Los problemas relacionados con la paralisis cerebral son discapacidad intelectual en un
52% de los casos, alteracion de la audicion en un 12%, alteraciones del habla en 38%
Adicionalmente pueden presentar epilepsia en el 34-94% de los casos con PC. Entre
otras circunstancias asociadas estan desdordenes musculares y alteraciones
broncopulmonares. (Holmes y cols, 2013; Evans y cols, 1990) El diagndstico debe ser

hecho en funcién al trastorno motor encontrado (Ashwal et al, 2004). Sin embargo, existe



una gama de presentaciones, las mismas que dependen del grado de afectacion motora,

asi como afectacion de los 6rganos de los sentidos. (Holmes y cols, 2013)

En relacion a los subtipos la PC espastica es la mas frecuente, ocurriendo en 80% de los
casos, siendo caracterizada por una hipertonia y alteracién para la contraccién muscular,
asi como una alteraciéon neuromuscular para la movilidad, que resulta de lesiones de la
corteza motora. Por otro lado, también en los subtipos existe la hemiplejia espastica, que
afecta la mitad del cuerpo y es la forma en la que el paciente puede tener mejor
deambulacién. La diplejia espastica es otro de los subtipos. Esta es la forma mas comun,
siendo las extremidades inferiores las mas afectadas por espasticidad y rigidez, que
produce la postura de los miembros inferiores en tijeras. (Holmes, y cols, 2013; Balaban y
cols 2004).

Existen otras variedades como la hipotdnica y discinética; siendo esta ultima por lesion
cerebelosa y se caracterizada por movimientos involuntarios e hipotonia, en contraste con
el subtipo espastico. El subtipo hipotdonico es también descrito con un bajo tono muscular

y su influencia en el mantenimiento de la postura. (Holmes y cols.2013)

Estos subtipos influyen sustancialmente en la expectativa de vida entre estos pacientes,
reflejando la severidad de la alteracion cognitiva y la funcién motora. (Holmes y cols,
2013)

En general, los individuos con PC tienen una expectativa de vida menor que la poblacién
general, demostrando en un estudio en la poblacion californiana una mortalidad de 90 por
cada 1000; siendo la principal causa los desordenes broncopulmonares (Tsirikos Al y cols,
2003). Los pacientes con PC tienen un riesgo de mortalidad de 4 a 5 veces mayor que a
poblacién general a la edad de 15 a 40 anos, siendo una de las causas la severidad de la
condicién cognitiva y motora, con una expectativa de vida directamente proporcional a la
severidad de estas ultimas condiciones (Blair y cols, 2001) de esta manera el riesgo de
muerte se incrementa con el empeoramiento de la funcién motora. (Westbom y cols,
2011)

El subtipo hemipléjico tiene mejor supervivencia de acuerdo a las curvas de supervivencia
de Kaplan-Meir (Crichton y cols, 1995).

Se puede establecer a la afectacion motora como indicador de supervivencia, siendo la

afectacién motora de los miembros inferiores el indicador mas confiable como predictor de



mortalidad; es decir, que a mayor afectacion de los miembros inferiores es mayor la

mortalidad (Hemming y cols, 2005)

La Escala infantil de funcion motora gruesa (Gross Motor Function Children Scale-
GMFCS) es una clasificaciéon funcional que permite categorizar a los pacientes en 5
estadios. De acuerdo a esta escala, la supervivencia a los 19 afos vida de los pacientes
con PC fue de 60% en aquellos con nivel V, no asi aquellos con nivel | y Il en los que la

supervivencia es de 96%. (Westbom y cols, 2011).

Por otro lado, la calidad de vida ha surgido como un resultado esencial de salud en
ensayos clinicos e investigaciones en servicios de salud. (Fayers y Machin 2000, Varni y
cols, 2006)

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS, Health related quality of life, HRQOL)
de los pacientes con PC, tiene relacion con la escala funcional (GMFCS), el nivel de
deterioro cognitivo, la alteracion motora. Estos factores influyen de manera directa en la
misma. La calidad de vida incluye aspectos como dimensiones sicosociales del aspecto

emocional, social y funcionamiento; asi como aspectos relacionados (Varni y cols, 2006)

Los instrumentos desarrollados para la mediciéon de la CVRS han incluido aspectos
minimos como dimensiones fisica, mental y social delineadas por la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) en 1948. Existen un sinnimero de instrumentos de tipo genérico que
miden la CVRS aplicables a nifios con PC (Matza y cols, 2004) que exclusivamente
utilizan informacién del cuidador del paciente (proxy) (Bjornson y McLaughlin 2001) con
excepcion de un estudio publicado que usa también la informacién proporcionada por los
pacientes que puedan darla, a través de un instrumento especial que se aplica a los nifios
o adolescentes afectados por PC. No existia un instrumento hasta el 2006, que otorgaba
este tipo de informacion dada por el propio paciente (2-18 afios) y por sus cuidadores
(Varni y cols, 2005).

El modelo de medida Pediatric Quality of life Inventory (PedsQL) fue disefiado para
integrar los méritos relativos de los acercamientos genéricos y especificos de la
enfermedad (Varni y cols, 2002, 2004). Las escalas genéricas del PedsQL fueron
disefadas especificamente para la aplicacion a nifos saludables y para nifios que
padecen condiciones crénicas (Varni y cols, 2001). El médulo para PC (PedsQL 3.0 CP)

fue disefiado especificamente para medir las dimensiones de la CVRS en nifios con PC,



los cuidadores tienen la oportunidad de contestar el instrumento, cuando el nifio esté

limitado por sus condiciones de salud actuales (Varni y cols, 2006)



CAPITULO |

1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En nuestra consulta diaria como neurdlogos pediatras nos enfrentamos a varias
patologias de origen neurolégico de diverso origen y fisiopatologia (inflamatoria,
infecciosa, degenerativa) Estas patologias puede ser agudas (que se suelen resolver en
urgencias y hospitalizacién de nuestro servicio) y las que vemos mas frecuentes en
consulta externa son las subagudas y crénicas; entre las que destacan por su orden de
frecuencia y en sentido descendente: la epilepsia, cefaleas, trastornos generalizados del
desarrollo y en nimero constante y comun a muchos servicios de neurologia pediatrica

de la Republica Mexicana se encuentra la paralisis cerebral (PC).

La paralisis cerebral es un problema comun a nivel mundial, la incidencia es de 2 a 2.5
casos por cada 1000 nacidos vivos, siendo el sexo masculino el mas afectado;
presentandose en todos los paises y grupos étnicos, existiendo diferencias mediadas por
el bajo peso al nacer, factores maternos, obstétricos y consanguinidad; siendo esta
enfermedad mayor en grupos poblacionales de bajo nivel socioeconémico y en recién
nacidos (RN) de peso normal. (Evaluacion Diagndstica del nifio con paralisis cerebral en

el tercer nivel de atencion: México: Secretaria de Salud; 2009)

En México, de acuerdo a datos emitidos por la Secretaria de Salud entre los afios 1998 a
2002 se reporta una taza de 3 casos nuevos de paralisis cerebral espastica por cada
10.000 nacidos vivos. En el Sistema Nacional para el desarrollo Integral de la Familia
(SNDIF), se atendieron en el periodo del 2000 al 2008, 22.213 pacientes con paralisis
cerebral, ocupando la novena causa de atencion. (Evaluacion Diagnéstica del nifio con

paralisis cerebral en el tercer nivel de atencion: México: Secretaria de Salud; 2009)

No contamos en nuestro hospital (Hospital Infantil de México “Federico Gomez”) hasta la
actualidad con datos acerca de la prevalencia e incidencia de nifios con paralisis cerebral
infantil, asi como tampoco, acerca de los subtipos que prevalecen a nuestro grupo de

pacientes, los tratamientos otorgados o la calidad de vida de los mismos.

Tras 150 afos de discusion sobre su definicion y clasificacion y posteriormente desde la

primera definicion por Bax en 1964, la PC se considera como un grupo de sindromes y no
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una enfermedad como tal, caracterizado por la presencia de signos motores no evolutivos,
aunque frecuentemente cambiantes; siendo éstos secundarios a lesiones o
malformaciones cerebrales que se originan en las primeras etapas del desarrollo que
incluyen los 3 a 5 primeros afios de vida, cuando el cerebro estd aun inmaduro y

potencialmente mas vulnerable (Eicher y Batshaw, 1993)

Esta entidad esta considerada como la causa mas comun y severa de limitacién fisica en
nifos de acuerdo a la Vigilancia Europea de Paralisis cerebral en el 2000 (Surveillance of

cerebral palsy in Europe, 2000)

Existe en la literatura médica informacion extensa acerca de la definicion, clasificacion y
manejo; sin embargo, al tratarse de una patologia variada en virtud de sus factores de
riesgo (prenatales, perinatales y postnatales) (Holmes y cols, 2013), el impacto de estos
en el estado actual del paciente, tratamiento recibido y prontitud del mismo, le hacen ser
una entidad con rasgos muy variados, provocando que el reconocimiento de la

prevalencia real de la misma sea limitada.

Esta variabilidad provoca que la PC sea clasificada con base en su trastorno motor con
algunas escalas como el Sistema de Clasificacion de la Funcién Motora Gruesa (Gross
Motor Function Classification System, GMFS) y el Sistema de Clasificacién de Habilidad
Manual (Manual Ability Classification System, MACS) que légicamente influiran sobre la
variabilidad de tratamientos y en la calidad de vida de estos pacientes (Peterson y cols,
2009) Sin embargo, existen datos en ocasiones contrarios a esta tendencia que parece
l6gica, como aquellos datos del estudio de Albrecht, que revela una calidad de vida buena

a pesar de una severa limitacion funcional (Albrecth y Devlieger, 1999)

Se reconoce por parte del médico de todos los niveles de atencién, que las
recomendaciones en la guias disponibles a nivel mundial orientan de manera adecuada
sobre el manejo de estos pacientes; pero es evidente también, que no se conocen datos
sobre a calidad de vida de estos pacientes, y existen en la literatura mundial pocos

estudios que demuestren datos sobre esta variable (calidad de vida).

Por parte del autor, se reconoce que el impacto sobre la toma de decisiones en salud
publica influye sobre los gastos gubernamentales y son los pacientes con enfermedades
cronicas los que mas influyen sobre ese valor de gasto. Por tanto, existe la necesidad de
saber lo que se esta realizando por estos pacientes, si los diagnésticos son correctos, los

tratamientos son adecuados, el impacto de los mismos han sido satisfactorios y si los
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padres o cuidadores; asi como las instituciones, tienen los medios para solventar los
tratamientos farmacoldgicos y no farmacolégicos (rehabilitacién) que demandan estos

pacientes.

Todas estas intervenciones influyen sobre la calidad de vida de los pacientes con esta
condicion cronica y sobre el desarrollo de comorbilidades (alteraciones gastrointestinales,
ortopédicas, lesiones dérmicas por decubito prolongado entre otras). Por tanto, la
importancia de las intervenciones adecuadas y estas desarrolladas en el momento justo,

deben estar orientadas en ultimo término, a mejorar la calidad de vida.

Los términos como estatus de salud, estatus funcional, bienestar, calidad de vida y CVRS
han sido usados de manera intercambiable en la calidad de vida (CV) (Bjornson y cols,
2001).

La calidad de vida definida por Fernandez y cols es la percepcion subjetiva basada en las
condiciones culturales del lugar en donde vive, de los objetivos, expectativas, valores y

preocupaciones que de su vida desprendan. (Fernandez y cols 2010)

Las consideraciones sobre calidad de vida (CV) y calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) se incluyen en los dominios como bienestar fisico, mental, social y la satisfaccion
por la vida, pero estas medidas difieren conceptual y operacionalmente, debido a que
cada una de estas tiene una visién general, especifica y una combinacion de ambas. La
vision general incluye una evaluacién general a una poblacion sobre su bienestar fisico,
mental y social; siendo por otro lado, la visiéon especifica, aquella desprendida tras la
evaluacion de la poblacién con una condicidon patoldgica especifica. (Peterson y cols.
2009)

Es necesario reconocer que la evaluacion de la calidad de vida en general y mas aun en
poblaciones especificas como lo son nifios con PC puede ser diferente si se obtiene la
informacion Unicamente de los cuidadores o proxys; existiendo la necesidad de que en el
mejor de los casos se obtenga la informacién de los propios pacientes en la medida de

sus capacidades fisicas e intelectuales. (Varni y cols, 2005)

Basado en esta premisa, Varni y cols desarrollaron un instrumento que se llama Inventario
de Calidad de Vida Pediatrica 4.0. (Pediatric Quality of life Inventory, PedsQL 4.0) que
tiene dos modelos uno genérico que evalua a una poblacion pediatrica en general y el

moddulo para PC (PedsQL, Cerebral Palsy), que sirve para la evaluacion especifica del



grupo poblacional pediatrico con PC, que se puede aplicar desde los 2 afios a los 18

afios. (Varni y cols, 2006)

Este instrumento hace mencién principalmente a la evaluacion de la funcion fisica,
emocional, social y desempefo escolar, que son areas importantes en la calidad de vida
en el infante adolescente. Los parametros de evaluacion de calidad de vida son diferentes
de los nifios y adultos ya que en estos ultimos son mas importantes su desempefio
laboral, capacidad para poder mantenerse por si mismo y ser independiente. Por esta
razon, se debe contar con un instrumento que evalle las condiciones propias de un

paciente pediatrico. (Varni y cols, 2002, 2004)

El instrumento esta validado en varios idiomas y se encuentra disponible para espanol de
México, que le convierte en un instrumento mucho mas util que cualquiera, debido a sus
caracteristicas, ademas se ha ido consolidando a medida que ha pasado el tiempo,

mejorando su validez interna. (Varni y cols, 2003)

1.1 Pregunta de investigacion

¢, Cual es el nivel de calidad de vida de los pacientes de 2 a 18 afos que padecen
Paralisis Cerebral Infantil, que acuden a consulta externa del Hospital Infantil de México
“Federico Gomez” en el periodo 2008-20147

1.2 Hipotesis de la investigacion
La calidad de vida de los pacientes de 2 a 18 afos que padecen Paralisis Cerebral
Infantil, que acuden a consulta externa del Hospital Infantil de México “Federico Gomez”

en el periodo 2008-2014, es mala.

1.3 Objetivos de la investigacion

1.3.1 Objetivo general

- Evaluar la calidad de vida mediante la utilizacion de la herramienta PedsQL™ 4.0

en pacientes de 2 a 18 afnos que padecen Paralisis Cerebral Infantil, que acuden a



consulta externa del Hospital Infantil de México Federico Gomez en el periodo
2008-2014.

1.3.2 Objetivos especificos

- Determinar como la calidad de vida de los nifios con PC es influenciada de
acuerdo al tipo clinico de PC,

- Establecer la calidad de vida de los nifios afectados y su relacion con la educacion
de los padres y clasificacidon socio-econémica por trabajo social,

- Establecer la calidad de vida de los nifos afectados en relacién con la escala de

funcion motora gruesa (EFMG)



CAPITULO I

MARCO REFERENCIAL

2.1 Paralisis cerebral
2.1.1 Historia

La paralisis cerebral fue descrita por primera vez en 1861 por el médico inglés Sir Frances
William Little, que describié una condicidon paralitica en nifios que es reconocible
actualmente como diplejia espastica. Por esta razén, fue conocida como enfermedad de
Little por muchos anos. Little pensaba que esta condicién estaba causada por asfixia
neonatal. Mas tarde, Sigmund Freud y otros cientificos retaron la idea de Little,
proponiendo que una variedad de alteraciones durante el embarazo podria danar el
desarrollo del cerebro. Ahora se acepta que tan solo el 10% de los casos de PC se
atribuyen a asfixia neonatal, la mayoria ocurren durante el periodo prenatal y en muchos

de ellos no existe una causa identificable. (Berker, N; Yalcin, S., 2010)

2.1.2 Definicion

Se define a la paralisis cerebral (PC) como un grupo de trastornos del desarrollo del
movimiento y la postura, que producen limitacion funcional, que son atribuidas a una
agresion no progresiva sobre un cerebro en desarrollo, en la época fetal o en los primero
afios de vida. (Poo, P. 2008) Se acompafa de trastornos sensoriales, cognitivos, de la
comunicacion, perceptivos y/o conducta, y/o por epilepsia. (Morris, 2007; Robaina-
Castellanos y cols, 2007); en estos conceptos se ha incluido los conceptos de la

clasificacion Internacional de funcionamiento, discapacidad y salud. (OMS, 2001)

Se deben descartar de estos a los trastornos motores de etiologia no cerebral (medular,
nervio periférico, muscular) los procesos degenerativos o neoplasicos y los no

persistentes. (Vazquez y cols, 2014)

De acuerdo a la publicacién del Holmes y cols en el 2013, define a esta entidad como un
desorden del desarrollo que afecta la cognicién y movilidad (balance y postura) resultando
de una anormalidad del cerebro (Holmes y cols. 2013) Adicionalmente, sefala el autor,

pueden estar asociadas otras condiciones como las anteriormente descritas por Morris y
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Robaina-Castellanos, pero suma otras como alteraciones musculo-esqueléticas y

broncopulmonares. (Morris, 2007; Robaina-Castellanos, 2007)

La paralisis cerebral es a menudo considerada como una enfermedad que involucra a los
nifos exclusivamente, pero se debe considerar que estos nifios creceran y llegaran a ser
adultos con PC y con mejoras continuas en relacion a la sobrevivencia, y esta premisa ha
llegado a ser progresivamente importante, debido a que obliga el desarrollo de un plan

apropiado para los servicios en atencion para estos adultos. (Peterson y cols, 2009)

2.1.3 Epidemiologia

La paralisis cerebral es la causa mas comun de discapacidad en la nifiez en las
sociedades occidentales. En México, de acuerdo a datos emitidos por la Secretaria de
Salud entre los afios 1998 a 2002 se reporta una taza de 3 casos nuevos de paralisis

cerebral espastica por cada 10.000 nacidos vivos. (Secretaria de Salud, México, 2009)

La incidencia global es de 2-2.5 por cada 1000 nacidos vivos (Berker, N; Yalcin, S., 2010,
Rosenbaum y cols, 2006) En EEUU, existen un estimado de 746.000 nifios y adultos que
tienen PC con una prevalencia de 3.3 por cada 1000 (Holmes y cols 2013). Algunos nifios
afectados no sobreviven y la prevalencia varia entre 1-5 por cada 1000 en diferentes
paises. (Berker, N; Yalcin, S. 2010) En paises desarrollados, la incidencia oscila cercano
a los valores expuestos, siendo mayor en nifos pretérmino (RNPT) y RN de bajo peso
(40-100/1000) (Vazquez, My cols 2014)

De acuerdo al comité de vigilancia de paralisis cerebral en Europa la prevalencia en
hombres es ligeramente mas alto que en las mujeres con una relacion 1.33:1 (Holmes y
cols, 2013)

Se considerd que la incidencia de PC iba a disminuir en virtud de las mejorias en los
cuidados obstétricos y neonatales; sin embargo, la incidencia no ha disminuido y sobre
todo la prevalencia incrementd durante 1980 y 1990. Esto se ha explicado por el
incremento de la supervivencia de los prematuros y recién nacidos de muy bajo peso al
nacer y por el incremento de nacimientos multiples, incluso en los centros con medios

Optimos disponibles la incidencia suele ser la misma. (Berker, N; Yalcin, S. 2010)
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Rosenbaum en el 2009, considera a la PC como un complejo de sintomas caracterizados
por presentaciones heterogéneas, evoluciones, etiologias, condiciones comérbidas,
implicaciones funcionales, necesidades de servicios y resultados (Rosenbaum y cols,
2009)

2.1.4 Etiologia y Factores de riesgo

La etiologia de la PC es muy diversa y multifactorial, las causas son congénitas,
genéticas, inflamatorias, infecciosas, andxica, traumaticas y metabdlicas (MacLennan,
1999)

Segun Berker y Yalcin en la guia de ayuda de PC sefalan que la etiologia unicamente se
puede establecer en el 50% de los casos. (Berker, N y Yalcin, S. 2010) (Sankar, C.
Mundkur, N, 2005)

La prematuridad y el bajo peso al nacer son los 2 factores de riesgo mas importantes en
paises desarrollados con altos estandares de cuidados obstétricos. La PC es observada
en el 10 al 18% de los recién nacidos de 500 a 999 gramos. (Sankar, C. Mundkur, 2005)
Por otro lado, los factores de riesgo postnatales juegan un mayor papel en otros paises.
Existe una clara asociacién entre nacimiento prematuro y diplejia espastica. El bajo peso

al nacer incrementa el riesgo de este subtipo. (Berker, N y Yalcin, D. 2010)

El evento isquémico arterial perinatal ha sido identificado como otra probable causa que

lleva a PC de tipo hemiplejia en algunos nifios. (Sankar, C. Mundkur, N, 2005)

La corioamnionitis materna prenatal es también un factor de riesgo significativo que aporta
tanto como el 12% de la PC en nifios a término y en un 28% en nifios prematuros. (YW,
W, y cols, 2003)

Se pueden dividir de acuerdo al momento de producirse la lesion en:

a. Prenatal: Prematuridad (edad gestacional menos de 36 semanas), Bajo peso al
nacer (menos de 25009g), epilepsia materna, hipertiroidismo, Infecciones (TORCH),
sangrado del tercer trimestre, incompetencia cervical, toxemia severa, eclampsia,

abuso de drogas, trauma, embarazos multiples, insuficiencia placentaria, retardo
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mental, convulsiones o hiertiroidismo. (Berker, N. y Yalcin, D, 2010) Casi el 75 a

80% de los casos ocurren en esta etapa. (MacLennan y cols, 1999)

b. Perinatal: labor dificil y prolongada, ruptura prematura de membranas, anomalias
de presentacion, sangrado vaginal en el momento de la admisién para labor,
bradicardia, hipoxia, hemorragia intracraneal, convulsiones, hipoglicemia,

hiperbilirrubinemia. (Berker N. y Yalcin, D, 2010) (MacLennan y cols 1999)

c. Postnatal (0-2 anos) Infeccion del SNC (meningitis, encefalitis) hipoxia,
convulsiones. Coagulopatias, hiperbilirrubinemia neonatal, trauma craneal, causas
toxicas. Las causas postnatales aportan con el 12 a 21% de los casos de PC.
(Berker, N. y Yalcin, D, 2010)

2.1.5 Problemas (Déficits) asociados

2.1.5.1 Discapacidad intelectual: es comun en los pacientes con PC por encima
del 60% de los casos. Los nifios con cuadriplejia espastica tienen un mayor grado
de deterioro cognitivo en relacién a aquellos con hemiplejia espastica. (Sankar, C.
Mundkur, N. 2003) Sin embargo, puede ir desde la ausencia de discapacidad
intelectual en el tipo parapléjico y hemipléjico hasta ser severo como ya se sefald

en el subtipo cuadripléjico. (Astudillo-Marifio, A, 2014)

2.1.5.2 Alteraciones visuales y del movimiento ocular: son comunes hasta en un
28% en ninos con PC. Entre estas se encuentran estrabismo, ambliopia, nistagmo,
atrofia Optica y errores de refraccién (miopia). Estos pacientes pueden tener
lesiones desde la corteza visual hasta falta de coordinacién de los musculos
oculomotores. Aquellos nifios que tienen leucomalacia periventricular suelen tener
mas probablemente problemas de percepcidon visual. Estos trastornos deben ser
buscados de manera intencionada porque algunos son prevenibles y pueden
empeorar el trastorno motor (Sankar, C. Mundkur, N. 2003, Berker, N. Yalcin, S.
2010)

2.1.5.3 Alteracion de la audicion: ocurre en el 10 al 12% de los nifios con PC,
ocurriendo mas comunmente si la etiologia esta relacionada a prematurez, peso

muy bajo al nacer, kernicterus, meningitis neonatal o lesiones hipdxico-isquémicas
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severas. (Sankar, C. Mundkur, N. 2003) Suele ser del tipo sensorineural y es por
eso que todos estos pacientes que tienen los factores de riesgo asociados deben
ser sometidos a un screening de audicién con el fin de detectarlo de manera
temprana y evitar problemas futuros asociados a hipoacusia. (Berker, N. Yalcin S.
2010)

2.1.5.4 Epilepsia: es una de las patologias asociadas mas comunes en nifios con
PC. EI 35 al 62% de los niflos desarrollan epilepsia. Este trastorno ocurre con mayor
frecuencia en pacientes con cuadriplejia espastica en un 50 a 94%, en el subtipo
hemipléjico espastico en un 30%, en relacion a los subtipos dipléjico o ataxico en los
que oscila entre el 16 al 27%. (Sankar, C. Mundkur, N. 2003) Cabe senalar que esta
complicacibn en mas frecuente en aquellos que tienen retardo mental y PC
adquirida en el periodo postnatal. Las crisis mas farmaco-resistentes ocurren en
hemipléjicos. La frecuencia de crisis incrementa en el periodo preescolar. (Berker,
N. Yalcin S. 2010)

2.1.5.5 Problemas de comunicacion y disartria: La disartria esta presente en 40%
de los pacientes. Las causas son dificultades respiratorias debidas a alteraciones de
la musculatura respiratoria; dificultades de la fonacién debido a alteraciones de la
musculatura laringea y alteracion de la articulacién fonatoria por una disfuncion
oromotora. La espasticidad o atetosis de los musculos de la lengua, boca y laringe
causan disartria; siendo importante que el nifio sea provisto de una manera de
comunicacion antes de que se desarrollen limitaciones posteriores. (Berker, N.
Yalcin S. 2010)

2.1.5.6 Disfunciéon oromotora: Los pacientes presentan problemas en la succion,
deglucién y masticacién. La salivacion, disartria y dificultad para comer llevan a falla
en el medro, retardo en el crecimiento y nutricién, pobre higiene y alteracion en la

socializacion. (Berker, N. Yalcin S. 2010)

2.1.5.7 Problemas gastrointestinales y nutricion: Resulta en una deficiencia del
crecimiento y desarrollo. Los nifios con disquinesia y cuadriplejia espastica tienen
mas frecuentemente fallo en el medro, que los otros subtipos de PC. Este fendmeno
esta relacionado a la pobre ingesta de alimentos, vomito recurrente con aspiracion
secundaria a reflujo gastrointestinal y paralisis seudobulbar. La disfagia, reflejo

nauseoso hiperactivo, espasticidad o pérdida del control motor fino alteran la
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alimentacion. El reflujo gastroesofagico y la dificultad para la deglucion, causan
aspiracion y neumonia; sumados a los altos porcentajes metabdlicos que estos
presentan, llevan al nifio a malnutricion que impacta en el crecimiento cerebral y
alteracion de la mielinizacion durante los primeros 3 afos. (Fung y cols, 2002)
Adicionalmente producen una supresion en el sistema inmune e incremento en el
riesgo de infeccion. (Sleigh y cols, 2004, Berker, N. Yalcin S. 2010)

2.1.5.8 Problemas respiratorios: la aspiracion en pequefias cantidades lleva a
neumonia en ninos que tiene dificultades para deglutir, sumado a la espasticidad de

de la musculatura respiratoria. (Berker, N. Yalcin S. 2010)

2.1.5.9 Disfuncion vesical e intestinal: la falta de coordinacion del intestino y los
esfinteres de la vejiga resulta en constipacion e incontinencia. Siendo también
comunes la enuresis, la frecuencia, la urgencia, las infecciones del tracto urinario e
incontinencia; siendo sus causas, cognicion pobre, movilidad disminuida, pobre
comunicacion y disfuncién neurogénica. La constipacion es comun e incluso
sobrediagnosticada. Causa en el nifo disconfort, incremento de la espasticidad,
resultando en pobre apetito. Estableciendo un entrenamiento intestinal y procurando

una postura erecta ayuda a disminuir la constipacién. (Berker, N. Yalcin S. 2010)

2.1.5.10 problemas sicosociales: El diagndstico de PC es extremadamente
estresante para la familia y el nifio cuando crece. Este hecho causa varias
reacciones desde denegacion, enojo, sentimientos de culpabilidad, hasta depresion;
siendo mas facil si la familia tiene fuertes relaciones, seguridad financiera y ayuda

de organismos de la comunidad. (Berker, N. Yalcin S. 2010)

La prevencioén y el tratamiento adecuado de todos estos problemas mejora la calidad de

vida del nifio y de la familia.

2.1.6 Diagnostico

2.1.6.1 Historia Clinica: El retardo en los hitos del desarrollo es la caracteristica
mas distintiva en los nifios con PC. Una detallada historia clinica y un examen
neurologico exhaustivo son cruciales en el proceso diagnoéstico. Los registros de los
antecedentes pre, natales y postnatales son invaluables. Se debe considerar que los

hallazgos al examen general y neurolégico pueden ser sutiles y los médicos
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deberemos ser muy cautos acerca de pronunciamientos diagnésticos a menos que
los hallazgos sean inequivocos y los pronunciamientos pronoésticos no deben
hacerse sino hasta realizar algunas examinaciones seriadas. (Swaiman y cols,
2012)

Los objetivos del interrogatorio son establecer los factores de riesgo, averiguar
sobre la adquisicion de los hitos del desarrollo, establecer la presencia de
problemas asociados, establecer el progreso de las capacidades del nifo,

considerar los recursos familiares (Berker, N. Yalcin S. 2010)

Se debe considerar que con el paso del tiempo pueden existir cambios en los
hallazgos clinicos, por ejemplo un nifio puede presentarse al inicio hipoténico pero
posteriormente desarrollar hipertonia, otros pueden presentar anomalias motoras
leves y mas tarde puede superarlas completamente. No se debe considerar en este
diagnostico aquellas enfermedades que cursan con deterioro neurolégico progresivo
o pérdidas de las habilidades adquiridas previamente, considerandose estas dentro

de su diagnéstico diferencial. (Swaiman y cols, 2012)

El diagndstico de paralisis cerebral a menudo es sugestivo cuando existe retardo en
alcanzar los hitos del neurodesarrollo, la persistencia de reflejos primitivos, la
presencia de reflejos patolégicos, tono anormal y falla en el desarrollo de reflejos de
maduracién tal como la respuesta a la traccién y respuesta al reflejo de paracaidas
por ejemplo en un tiempo oportuno. El uso de ciertas herramientas que evaluan el
desarrollo como el test de Denver, proveen una evidencia cuantitativa del retraso

motor, asi como del retardo de otras habilidades. (Swaiman y cols, 2012)

2.1.6.2 Examen fisico: El examen de un nifio con trastornos del movimiento tiene 2
propositos: primero, el examen fisico acompanado de datos detallados de la historia
permite un diagndstico adecuado. Segundo, este permite a los médicos tratantes
definir las deficiencias y discapacidades, determinar el prondstico funcional y
organizar los objetivos del tratamiento, ayudando a divisar un plan de tratamiento

para cada nifio. (Berker, N. Yalcin S. 2010)

El examen fisico de un nifo con PC no es facil, sin embargo, debemos iniciar
observando los movimientos del paciente (Observar antes de tocar) Se sugiere
realizar una evaluacion neuroldégica, musculo-esquelética y funcional. El primer

parametro incluye una evaluacién neuropediatrica habitual, en la segunda debe
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evaluarse rango de movimiento, deformidades, contracturas, postura y en la
examinacion funcional debe valorarse la capacidad de sentarse, balance, marcha y

funcion de las manos (Berker, N. Yalcin S. 2010)

2.1.7 Clasificacion
Esta se puede realizar en 3 ramas:

1. En funcidn del trastorno motor predominante y de la extension de la afectacion;
siendo esta util para la orientacion del tipo de tratamiento asi como para el
prondstico evolutivo.

2. Segun la gravedad de afectacion: se puede dividir en leve, moderada y grave o
profunda.

3. Segun el nivel funcional de la movilidad: se clasifica en 5 niveles (I-V) segun la
Sistema de clasificacion de la funcion motora gruesa <SCFMG> (Gross Motor
Function Clasification System, GMFCS) Esta determina la funcionalidad de

pacientes desde antes de los 2 afos, hasta los 18 afos. (Ver anexo C)

En el presente trabajo se considera para su clasificacion, la predominancia del trastorno
motor, la extension de afectacion asi como el nivel funcional. El primero denota el estado
actual en el que encuentra el paciente y el segundo refleja el resultado de la terapéutica

farmacoldgica y no farmacoldgica instaurada; ofreciendo ademas una idea del prondstico.

En virtud a estos parametros y de acuerdo al trastorno motor predominante, la PC se

clasifica en:

2.1.7.1 Paralisis cerebral espastica: Es la mas frecuente y se subdivide en:
2.1.7.1.1 Tetraplejia espastica: Esta es el mas grave de los tipos de PC, con
afectaciéon de las 4 extremidades. Estos nifios un aspecto de dafio
cerebral grave, siendo evidente en etapas iniciales de los primeros
meses. Este tipo se relaciona con un alto nimero de malformaciones

del SNC, o son el resultado de noxas infecciosas prenatales.
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2.1.7.1.2 Diplejia espastica: Este es el tipo mas frecuente, la afectacion es
predominante en las extremidades inferiores. Se relaciona con la
prematuridad. La causa mas frecuente es la leucolomalacia

periventricular.

2.1.7.1.3 Hemiplejia espastica: existe afectacion hemicorporal, siendo el
miembro  superior mas afectado (paresia  hemicorporal
desproporcionada) Dentro de sus causas las prenatales son las mas

frecuentes (vasculares, disgenéticas, hipdxicas)

2.1.7.2 Paralisis cerebral discinética: Es la que mas relacion con factores
perinatales tiene (60-70%) Se caracteriza por movimientos involuntarios,
persistencia de reflejos arcaicos, fluctuacién y cambio brusco del tono
muscular. Se relaciona con lesiones de los ganglios de la base. Se
subdivide en 3 tipos: Forma coreoatetdsica: presentando corea, atetosis y

temblor. Forma disténica. Forma mixta: estando asociada con espasticidad

2.1.7.3 Paralisis cerebral ataxica: Inicialmente es predominante la hipotonia y solo
a partir del ano puede presentar un sindrome cerebeloso completo
(hipotonia, ataxia, dismetria, incoordinacién). Puede combinarse con
espasticidad y atetosis. Dentro de sus hallazgos en neuroimagen se puede
apreciar hipoplasia o disgenesia del vermis o de hemisferios cerebelosos,
lesiones clasticas, imagenes sugestivas de atrofia, hipoplasia
pontocerebelosa. Se divide en 3 subtipos: Diplejia ataxica, Ataxia simple,

Sindrome de desequilibrio

2.1.7.4 Paralisis cerebral hipoténica: Este tipo es poco frecuente, caracterizandose
por hipotonia muscular con hiperreflexia osteotendinosa, que persiste mas

alla de los 2-3 afos y que no se debe a una patologia neuromuscular.

2.1.7.5 Paralisis cerebral mixta: Es frecuente que estos trastornos no sean “puros”
teniendo combinaciones como ataxia-distonia o distonia-espasticidad que

son las mas comunes.
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En relacién al nivel de la movilidad funcional, diferentes escalas han sido utilizadas
para evaluar el estado funcional de los pacientes con PC; sin embargo, la medicion
de la funciéon motora gruesa (en inglés: Gross Motor Function Measure, GMFM) y el
sistema de clasificacion de la funcion motora gruesa (en inglés: Gross Motor
Function Classification System, GMFCS) son los que mas han sido utilizados hasta

la fecha y su uso es gratuito. (Palisano y cols, 1997; Berker, N. Yalcin S. 2010)

La medicion de la funcion motora gruesa (MFMG) fue desarrollada para medir los
cambios en la funcidn motora gruesa sobre el tiempo en nifios con PC. Este
compara los pacientes con problemas motores con nifios normales de la misma
edad. Este mide las habilidades de los nifios para acostarse, darse vuelta, sentarse,
arrastrarse, arrodillarse, caminar, correr y saltar, pero no mide la calidad del
movimiento. Este puede usarse en nifios desde el nacimiento hasta los 5 afios de
edad. (Palisano y cols, 1997; Berker, N. Yalcin S. 2010)

El sistema de clasificacion de la funcién motora gruesa (SCFMG) es una gran
herramienta para médicos y terapistas, es facil de usar y para su aplicacion se

requiere de 5 a 15 minutos. (Berker, N. Yalcin S. 2010)

Fue desarrollado para crear una manera sistematica para describir las habilidades
funcionales y limitaciones en la funcidon motora de los nifios con PC. Esta enfatizada
sobre la capacidad para sentarse y caminar. Este usa 5 niveles desde muy leve
hasta muy grave. Los niveles son basados sobre las limitaciones funcionales, la
necesidad para asistencia tecnolégica movilidad sobre ruedas. La calidad del
movimiento aqui no es importante. Esta escala se divide en varias segun la edad,
debido a que la funcién motora depende de la edad. Esta escala si se realiza a los 2
afios de edad, permite establecer el prondstico a la edad de 20 anos. (Palisano y
cols, 2000, Berker, N. Yalcin S. 2010) (Anexo C)

2.1.8 Diagnostico diferencial

Se debe distinguir la PC de desoérdenes progresivos de la nifiez. Puede ser no
siempre necesario encontrar la causa exacta, debido a que este hecho no cambia el
manejo de muchos nifios (excepto si se tratase de un error innato del metabolismo

que puede ser curado). Entre las patologias a considerar en el diagndstico
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diferencial estan sindromes de retardo mental, trastorno de déficit de atencion,
autismo y alteraciones no motoras como ceguera y desordenes emocionales que

también pueden causar retardo motor. (Berker, N. Yalcin S. 2010)

Los problemas cognitivos son prominentes en todos estos sindromes excepto la
ceguera, por el contrario, los problemas motores son predominantes en la PC, por
tanto existe la necesidad de que todo nifio con retardo motor debe ser valorado por

un neurélogo pediatra para evaluar el diagnéstico diferencial.

2.1.9 Estudios complementarios

Los estudios de imagen, permiten al médico definir el tipo y localizacion de la lesion

cerebral y diferenciarlo de sindromes neuroldgicos progresivos.

2.1.9.1 Radiologia: la primera indicacién de una radiografia es el monitoreo de
inestabilidad de la cadera. Se recomienda (Evidencia D) obtener
radiografias de columna vertebral y de cadera basales en cada nifio y de
seguimiento si existe riesgo de patologia de cadera. EI examen clinico es
suficiente para establecer el diagndstico y seguimiento de la escoliosis. Se
debe obtener radiografias de las extremidades si se planea osteotomias,
Las radiografias de pie ayudan a valorar deformidades en varo o valgo.
(Berker, N. Yalcin S. 2010)

2.1.9.2 Ultrasonograma craneal (USGC): Es util en la evaluacion y diagndstico
diferencial en nifios cuando aun poseen la fontanela patente, es facil y no
requiere sedacion; este evalua los ventriculos, los nucleos de la base, el
cuerpo calloso, para evaluar la lesion de la sustancia blanca periventricular
por posible etiologia vascular y hemorragia intraventricular. (Berker, N.
Yalcin S. 2010)

2.1.9.3 Tomografia computada cerebral (TC): es util en el sangrado intracraneal
en el recién nacido, pudiendo mostrar malformaciones congénitas y
hemorragia periventricular, pero la resonancia magnética es superior en

algunas circunstancias. (Berker, N. Yalcin S. 2010)
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2.1.9.4Imagen de Resonancia Magnética craneal (RMN): Es el mejor método
para diagnosticar lesiones en la sustancia blanca después de las 2 a 3
semanas de vida. Al momento, la RMN y USGC son solamente los
métodos que muestran leucomalacia periventricular en el infante de una
semana de vida. Berker, N. Yalcin S. 2010)

2.1.9.5 Electroencefalografia (EEG): es una herramienta util en el diagnéstico y

seguimiento de las crisis convulsivas.

2.1.10 Tratamiento

El tratamiento es multidisciplinario, en donde deben intervenir
neuropediatras, fisioterapeuta, ortopedista, psicélogo (apoyo a familiar y
paciente) logopeda, pediatra de atencion primaria entre otros. El tratamiento
es totalmente individualizado dadas las caracteristicas tan variadas de le
enfermedad (edad, afectacién motriz, capacidades cognitivas, patologia
asociada) y ademas usando los recursos familiares, escolares y sociales en
el cuidado de estos pacientes. El tratamiento motor se puede abordar desde
varias perspectivas; sin embargo en algunas ocasiones se ven limitadas en
vitud de su costo, efectos adversos o efectos secundarios; entre las

opciones terapéuticas destacan: (Astudillo-Marifio, A, 2014)

2.1.10.1 Fisioterapia. Todas los tipos de terapia han demostrado su utilidad
2.1.10.2 Farmacoterapia:
1. Via oral:

a. En PC espastica: Baclofeno: Inicio de accion en 3 -5 dias, maxima
en 10 dias
i. <2a: 10-20mg/dia dividido en 3 tomas, ajustar la dosis cada
3 dias, con incremento de 5-15 mg/d hasta max. 40mg/d
ii. 2 a 7a: 20-30mg/d dividido en 3 tomas, con incremento de

5-15 mg/d hasta max. 60mg/d
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2.1.10.3

ii. = 8a: 30-40mg/d dividido en 3 tomas, con incremento de 5-

15 mg/d hasta max. 120mg/d

b. Tizanidina:

18 meses a 7 afios: 1mg/d en toma Unica nocturna
7-12 afos: 2mg/d, administrado en 2 tomas.

> 12 afos: 4mg/d en 2 tomas

c. Trihexifenidilo: Distonia por PC

i. 2-17 anos: 0.1-0.2 mg/kg/d, incrementar a 0.05-0.3 mg/kg/d
durante la segunda semana dividida en 3 dosis, a partir de
este momento incrementar 0.05-0.5mg/kg/d cada semana.

Vigilar presion intraocular.

d. Vialocal: en PC espastica:

i. Toxina botulinica: >18 meses-adolescentes: musculos
pequefos 1-2 U/kg, musculos grandes: 3-6 U/kg. Dosis
maxima en sitio inyectado: 50U.

ii. Baclofeno intratecal:

Tratamiento quirdrgico: tenotomia, neurectomia, transplante de
tendones, alargamiento de unidades miotendinosas retraidas,
osteotomias, artrodesis, reduccién de luxaciones, fusiones
vertebrales. En neurocirugia: la bomba de baclofeno intratecal y la

rizotomia dorsal selectiva.
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CAPITULO Il

CALIDAD DE VIDA: CONCEPTO Y EVOLUCION

3.1. Término “Calidad de vida”

El término "Calidad de vida” fue admitido en el Index Medicus en 1977, ha sufrido
numerosas modificaciones en los ultimos afios y ha adquirido un protagonismo creciente
en todos los dmbitos de la vida humana. Es un concepto dinamico y por ello, distintos
términos se han utilizado para hacer referencia a una misma idea. Asi, calidad de vida,
bienestar, satisfacciéon y felicidad suelen ser utilizados indistintamente. El concepto y su
desarrollo no se han presentado ni brusca ni facilmente y su definicion ha sido lenta y

dificultosa (Bobes Garcia J, Bousofio Garcia M, 1995)

A principios de los afos sesenta, en el concepto de calidad de vida se otorgaba mayor
importancia a los aspectos objetivos del nivel de vida, desde entonces, ha evolucionado
hasta centrarse en los aspectos mas subjetivos del bienestar, es decir, la satisfaccion

personal con la vida (Bobes J, Gonzalez MP, Bousofio M, 1995)

Los esfuerzos de la corriente socioldgica de los afios sesenta, estaban encaminados a
identificar los indicadores que tenian mayor peso en la calidad de vida y cubrian las
necesidades basicas del individuo (nutricién, vivienda, sanidad y demas elementos
necesarios para la supervivencia), seria el equivalente a la satisfaccion de los dos niveles

inferiores de las necesidades humanas: la subsistencia y la seguridad (Maslow A,1968)

La década de 1980, se caracterizé por un importante desarrollo que se ha ido acercando
poco a poco a la esencia de la calidad de vida. Las orientaciones de principios de los
afios ochenta, que seguian la busqueda de indicadores subjetivos, se fueron
perfeccionando hasta la situacion actual, en la que se asume la subjetividad y el caracter
multidimensional de la calidad de vida y el principal tema de debate es lograr un
consenso respecto a las areas que constituyen este fendmeno. (Bobes Garcia J,
Bousoio Garcia M, 1995)

En el ambito de la politica sanitaria, el término calidad de vida, aparece en el lamamiento
mundial para la promocion de la salud, realizado por la Organizacion Mundial de la Salud

(OMS), en la Conferencia Internacional sobre Atencion Primaria de Salud en 1978. En
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este llamamiento, se consideraba a la salud como uno de los indices indiscutibles de
desarrollo y de la calidad de vida de una sociedad (Organizacion Mundial de la
SaludGinebra: World Health Organization; 1978)

En dicha conferencia, patrocinada conjuntamente por la OMS y el Fondo de las Naciones
Unidas para la Infancia (UNICEF), realizada en Alma — Ata (Kazajstan), los
representantes de 134 naciones, instaron a los gobiernos y a la comunidad mundial a que
adoptaran medidas urgentes para proteger y promover la salud de todos los ciudadanos
del mundo. La conferencia reitera firmemente que la “salud, es el estado de completo
bienestar fisico, mental y social y no sélo la ausencia de enfermedad o afecciones (OMS
1948), es un derecho humano fundamental y que el logro del grado mas alto posible de
salud, es un objetivo social sumamente importante en todo el mundo, cuya realizacién
exige la intervencion de otros muchos sectores sociales y econémicos ademas de la
salud’. (Organizacion Mundial de la Salud, Ginebra, 1948)

En definitiva, los avances alcanzados en este campo han permitido ir estrechando la
polisemia existente en torno al concepto de calidad de vida y puede aceptarse que todas
las definiciones, coinciden en sefialar la dualidad subjetividad-objetividad del concepto. El
componente subjetivo hace referencia a “bienestar, felicidad y satisfaccion con la vida.
(Bradburn NM ,1969). El componente objetivo, incluye aspectos del funcionamiento
social, tales como, empleo e independencia, nivel de vida e indicadores sociales. (Blanco
A, 1985)

3.2. Calidad de vida y medicina

En Medicina, el interés por la calidad de vida es relativamente reciente. Este interés fue
estimulado por el desarrollo del éxito en la prolongacion de la vida humana y por la
creciente comprension de que ello puede representar un arma de doble filo, ya que los

pacientes quieren vivir, no sobrevivir (McDowell I, Newell C, 1987)

Lo que importa en el siglo XXI es como se siente el paciente, en lugar de como creen los
meédicos que deberia sentirse en funcién de las medidas clinicas. Las respuestas

sintomaticas o las tasas de supervivencia ya no son suficientes para determinar la calidad
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de vida de los pacientes, en particular, cuando éstos son tratados por condiciones

cronicas.

La terapia debe ser evaluada en términos de si es mas o menos probable conseguir una
vida digna de ser vivida, tanto en términos sociales y psicolégicos como en términos

fisicos (Bobes Garcia J, Bousono Garcia M, 1995)

Una vez que se logré el reconocimiento y aceptacion de la importancia de la calidad de
vida, la comunidad cientifica se enfrentaba a un doble reto, por una parte, no existia una
definicion universal del concepto y por otra, no habia consenso sobre la metodologia y el

instrumento adecuado para medirla (Bobes Garcia J, Bousono Garcia M, 1995)

El problema de la ausencia de una definicion universalmente aceptada, aparece reflejado
en los articulos de la década de los 80 y principios de los 90. Spitzer en 1987 aceptaba
que no existia una definicion de calidad de vida y que el término era indefinible de forma

operativa (Bobes J, Gonzalez M, 1995)

El caracter multidimensional es el que mas problemas conlleva: ;Cuales son los
parametros o areas que participan en la vida de un sujeto? ;Cual es el peso de cada una
de esas areas en el producto final de la calidad de vida? Todavia no existe una respuesta
clara para estas dos preguntas (Bobes J, y cols, 1995) En la Conferencia de Consenso
sobre los componentes de calidad de vida en estudios clinicos, diversos autores
desarrollaron un esquema conceptual en el que tenian en cuenta las siguientes
dimensiones: fisica, cognitiva, afectiva, social y econémica (modelo PCASE de calidad de

vida, acrénimo en inglés). (Joyce C, 1986. Walker R, 1987)

Posteriormente en 1992 Coons y Kaplan, sefalan que las dimensiones basicas son el
estado y funcionamiento fisico, el estado psicolégico/emocional, el funcionamiento social y
la sintomatologia relacionada con la enfermedad y su tratamiento (Coons y Kaplan, 1992).
El modelo PCASE fue revisado y ampliado por Bech, que incluyé una nueva dimension,
las funciones del ego, dando lugar al modelo PCASEE (Bech P. 1993)

La OMS, desde 1994, intenta conseguir un consenso internacional tanto del concepto
como de sus dimensiones y su evaluacion. Define la calidad de vida como “la percepcién

personal de un individuo de su situacion en la vida, dentro del contexto cultural y de
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valores en que vive y en relacién con sus objetivos, expectativas, valores e intereses.” Se
trata de un concepto extenso que incorpora dimensiones relacionadas entre si de forma
compleja, como son la salud fisica, el estado psicolégico, el nivel de independencia, las
relaciones sociales y las creencias religiosas. Ademas, expresa que la calidad de vida no
es equivalente a “estado de salud”, “estilo de vida”, “satisfaccién con la vida”, “estado
mental” o “bienestar”’, sino que es un concepto multidimensional que incorpora la
percepcion del individuo sobre esos y otros aspectos de la vida (Bobes, J. Bousofio,
1995; Organizaciéon Mundial de la Salud, Ginebra, 1994)

3.3. Calidad de vida relacionada con la salud

Cuando el concepto de calidad de vida, dentro de su multidimensionalidad, se toma desde

el punto de vista de la salud, puede hablarse de dos factores:

1.- El directamente relacionado con la salud, que constituye lo que se denomina
"Calidad de vida relacionada con la Salud”.

2.- El no directamente relacionado con ella o factor no médico, constituido por la
familia, la amistad, las creencias religiosas, el trabajo, los ingresos y otras

circunstancias de la vida.

Estos dos factores se hallan relacionados, como determinan Orley y Kuyken, ya que la
enfermedad y el deterioro no solo afectan el area fisica, sino que también repercuten
sobre el estado psicoldgico del individuo, su nivel de independencia y sus relaciones
sociales

(Organizacion Mundial de la Salud, Ginebra, 1994)

Los aspectos no médicos también pueden influir sobre la salud, como un entorno
inadecuado, aunque esos factores se encuentren fuera del objeto de la salud o la
medicina.

Igual que ocurre con el concepto de calidad de vida no existe aun, una definicion
operativa y universal de calidad de vida relacionada con la salud, por lo que a menudo, se

utilizan términos como “salud”, “estado funcional” y “calidad de vida relacionada con la

35



salud” como sinénimos y aunque son conceptos interrelacionados, no son sinénimos ni
intercambiables (Gill T, Feinstein A 1994)

La calidad de vida relacionada con la salud se refiere, a cdmo el paciente percibe y
reacciona frente a su estado de salud, a los aspectos de la vida que pueden ser atribuidos
a la enfermedad y a su terapéutica, por tanto, a todos los aspectos de la vida de un
individuo que estan influidos por su salud. Es decir, puede ser definida como el efecto
funcional de una enfermedad y su tratamiento en un paciente, tal y como es percibido por
él mismo. (Gill T, Feinstein A 1994).

El estado funcional seria la consecuencia objetiva del estado de salud, mientras que la
calidad de vida relacionada con la salud seria su consecuencia subjetiva. Patrick y
Erikson, interpretan el concepto de calidad de vida relacionada con la salud, como un
continuo dentro de una escala de bienestar, que cubre aspectos como satisfaccion,
percepcion de la salud general, bienestar psicolégico y fisico, limitacion de roles,
enfermedad y muerte (Patrick D, Erikson P, 1987)

Para Bech, el concepto de calidad de vida relacionada con la salud, se refiere al bienestar
subjetivo del paciente, dentro del contexto de su enfermedad, accidente o tratamiento y
considera que el interés por el estudio de la calidad de vida, fue estimulado por Lindén B.
Johnson (presidente de USA 1963-1969) en un mitin politico en Madison Square Garden
el 31 de Octubre de 1964, en que senald “que los objetivos no debian ser medidos en
términos econdmicos, sino en términos de calidad de vida o bienestar alcanzado por las
gentes” ( Bech P, 1987)

Bousofio, subraya el interés de la OMS por la calidad de vida en su llamamiento mundial
para la promocién de la salud en 1978. En él, se consideraba la salud, como uno de los
indices indiscutibles del desarrollo y calidad de vida de una sociedad. Este interés de la
OMS, encuentra su maxima expresion en sus ultimas recomendaciones, en las que
considera un enfoque mas global de la salud, que contempla no sélo los aspectos fisicos,
sino también las repercusiones de éstos sobre el resto de las areas de la vida de los
pacientes, buscando en definitiva, un cuadro mas completo de la naturaleza de la

enfermedad (Bousofo Garcia M, Gonzalez Garcia-Portilla M, 1993)
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La OMS ha definido 5 grupos prioritarios para hacer una evaluacion de caracter
internacional del nivel de calidad de vida:

1.- Pacientes con enfermedades cronicas.

2.- Cuidadores informales (normalmente familiares) que cuidan a personas con
enfermedades cronicas y discapacidades.

3.- Sujetos que viven situaciones altamente estresantes, como son los enfermos
mentales o ancianos institucionalizados.

4.- Sujetos vulnerables, dificiles de evaluar y tratar debido a la naturaleza de su
deterioro, como aquellos con problemas del aprendizaje o con deterioro de la
vision, audicion o habla.

5.- El ultimo grupo corresponde a los nifios, en el que tradicionalmente los estudios

se basaban en informantes mas que en los propios nifos.

3.4. Salud y calidad de vida en nifios

Una de las mayores criticas realizadas a las publicaciones recientes sobre calidad de vida
es, como hemos visto, la falta de definicion del término “calidad de vida”. Se acepta que
este término es, al menos en parte, dependiente del contexto en el que se use
(claramente muchos aspectos no médicos pueden tener un efecto profundo en la calidad
de vida), pero es esencial, que en el contexto de la salud, se alcance un consenso con

respecto a la definicion (Meriel E, Campbell S, 1997)

El problema de definir salud y calidad de vida en la infancia es aun mayor, debido a las
peculiaridades de esta etapa de la vida, en la que se produce la maduracién y desarrollo
del individuo, adquiriéndose numerosas dimensiones que daran lugar a etapas de mayor
estabilidad, a través de las cuales se alcanzara una identidad propia, se aceptara la
imagen del propio cuerpo, se adquirira independencia del nucleo familiar, se producira un

ajuste a las demandas de la sociedad y se interiorizara un sistema personal de valores.

Debemos sefialar que un ser en desarrollo es mas vulnerable por su inestabilidad y los
nifos, especialmente los adolescentes, deben adaptarse a todas las fases de su
desarrollo, siendo por tanto individuos vulnerables. La calidad de vida en la infancia

refleja el punto de vista del nifio o de su familia acerca del impacto de la enfermedad en
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su vida cotidiana, teniendo en cuenta diferentes factores y no sélo los relacionados

directamente con el estado o la gravedad de la enfermedad (Eiser C, 1997)

Es evidente que los nifos difieren de los adultos en sus puntos de vista acerca de la
calidad de vida, mientras que en éstos, la capacidad para vivir de forma independiente es
un indicador central de la calidad de vida, aquellos, son mas optimistas y no se espera de
ellos la capacidad de independencia. En la infancia la calidad de vida se valora por
caracteristicas diferentes, dando mayor importancia a valores como el aspecto fisico, la

cantidad de amigos.

Algunos autores incluso han sugerido, que un acuerdo cercano sobre la calidad de vida
del nifio entre los padres y sus hijos, seria indicativo de una pobre calidad de vida en
éstos, ya que la infancia se caracteriza por el logro progresivo de autonomia e

independencia del punto de vista de los padres (Eiser C, 1997)

La OMS valora la calidad de vida mediante una serie de componentes de tipo general
(salud, dolor, energia, suefo, descanso, actividad sexual), de tipo psicolégico (afectos
positivos y negativos, funciones sensoriales, pensamiento, aprendizaje, concentracion,
memoria, autoestima, imagen corporal), mediante factores relacionados con el nivel de
independencia (movilidad, actividades de la vida diaria, dependencia de farmacos,
comunicacion, capacidad laboral o escolar), factores de tipo social (intimidad, amistades,
afecto, ayudas sociales, actividad como dador y receptor) y factores ambientales
(seguridad fisica, entorno familiar, satisfacciéon laboral, recursos econdémicos, calidad y
acceso a los apoyos sociales y sanitarios, oportunidad para adquirir informacién nueva,
entorno ambiental, transporte). Cuando se relacionan todos estos componentes con el

nifio o adolescente con enfermedad crénica la mayoria de ellos estan alterados.

Recientemente se ha propuesto una definicion del término calidad de vida en nifios con
cancer, que podria aplicarse a todos los grupos pediatricos: “La calidad de vida en
pacientes pediatricos con cancer es multidimensional. Incluye la funcién fisica, social y
emocional del nifio y adolescente y de su familia y a la vez, debe ser sensible a los

cambios que ocurren en el desarrollo normal del nifio.” (Bradlyn A, Ritchey A, 1996)
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Otra definicion util fue la realizada por Gill y Feinstein, que entienden la calidad de vida
como “una percepcién unica y personal, que denota el modo individual que cada paciente
siente acerca del estado de su salud y/o de los aspectos no médicos de su vida.” (Gill T,
Feinstein A, 1994)

El concepto de salud en la infancia, debe considerarse desde un punto de vista mas
amplio y general que en el adulto, ya que existen numerosas razones por las que la salud

infantil y su bienestar deben considerarse de forma especial: (Lennart K, 1998)

1. Los nifios forman una parte sustancial de la poblacién de los diferentes paises, en
Europa alrededor del 20% y en muchos paises en desarrollo hasta un 50%.

2. Su salud y bienestar reflejan la habilidad o capacidad de una sociedad para cuidar
a sus ciudadanos.

3. No tienen poder politico y no representan un grupo de presion capaz de influir en
decisiones de salud publica, por lo que deben establecerse medidas que aseguren
su proteccion, por ello las Naciones Unidas, en la Convencién de los Derechos del
Nifo en 1989, otorgaron el derecho a la proteccion de los nifios y desde entonces,
dirige sus esfuerzos hacia la consecucion de las condiciones adecuadas para el
desarrollo fisico, mental, espiritual, moral y social de la infancia. Ademas, se
acordo que el nino tiene derecho a expresar su propia opinién y que ésta, debe ser
tenida en cuenta (Deb K, 1996)

3.5. Calidad de vida en ninos con Paralisis Cerebral Infantil

La calidad de vida en nifios con PCI esta influenciada por algunas circunstancias como
aquellas que Manjusha y cols proponen en su estudio y estas son entre otras, la vivienda
en un sector urbano, la clase social (este autor las diferencia como alta, media alta, media
baja, baja alta) el tipo de paralisis cerebral (cuadriplejia, diplejia, hemiplejia, triplejia,
hipotdnica, ataxica, coreo atetoide y mixtas de los tipos espastica-atetoide, espastica-
distdnica) y una posible etiologia entre las que destacan hipoxia-isquemia, kernicterus,

prematuridad entre otras. (Manjusha y cols, 2014)

Tras la evaluacion de los pacientes con el instrumento Lifestyle Assesment Questionnarie-

Cerebral Palsy (LAQ-CP) este autor concluye, en su serie de 100 casos que la calidad de
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vida esta moderadamente afectada en un 37% de estos, seguido de una afectacion
severa en el 30% de los mismos, encontrandose Unicamente el 9% de los pacientes en
buenas condiciones. Este grupo presenté una afectacibn moderada a severa en dos
tercios de los nifios con PC y sus familias, siendo las dimensiones de calidad de vida
como independencia fisica, movilidad e integracién social las mas afectadas, no asi, la

alteracion clinica, econdémica y limitaciones escolares (Manjusha y cols, 2014).

El acuerdo publicado en el Diario Oficial de la Secretaria de Salud Mexicana en mayo del
2013, dispuesto en los articulos 39, fracciones VII y XXIV, de la Ley Organica de la
administracion Publica Federal, en el anexo Unico se establece las definiciones previstas
en la ley en la que se establece como clasificacién socioecondmica al proceso de
evaluacion que realiza el profesional de trabajo social sobre la situacion del paciente y su
familia, para ello utiliza como instrumento un cuestionario denominado Estudio
Socioecondémico conformado por indices o preguntas que conforman las variables
socioecondmicas. En este sentido y en virtud de la intencién de este estudio define
vivienda como el lugar fisico o sitio donde habitualmente el paciente y su familia moran,
por lo que la variable permite apreciar si las caracteristicas propias de la vivienda
favorecen la satisfaccion de las necesidades fisioldgicas y psicolégicas de los integrantes
de la familia. (Diario Oficial,2013)

En este orden, para efectos de la ponderacion de la variable denominada Vivienda se

considerara el siguiente grupo:

Tabla I. Catalogo de ponderacion del tipo de vivienda de acuerdo al Diario Oficial de
mayo del 2013

GRUPO | TIPO DE VIVIENDA

Grupo 1 Institucién de proteccion social, vivienda movil, casa rural, refugio, cuarto
redondo o sin vivienda; local no construido para habitacion.
Grupo 2 | Vecindad o cuarto de servicio o azotea

Grupo 3 | Departamento o casa popular en unidades habitacionales (interés social)

Grupo 4 | Departamento o casa clase media con financiamiento propio o hipoteca.

Grupo 5 | Departamento o casa residencial
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En el 2007, en el estudio de Dickinson, se obtiene la informacion de la calidad de vida del
mismo nifio afectado por la enfermedad. Este autor hace referencia a partir del Study of
participation of children with Cerebral Palsy living in Europe (SPARCLE) en el que se
examina como la CV y participacién y la participacién de los nifios con PC se relaciona
con el ambiente, en el marco conceptual de un modelo social de discapacidad. (Dickinson
y cols, 2007)

En este estudio Europeo a gran escala, se valoran algunos aspectos de la calidad de vida
usando el instrumento KIDSREEN en donde se consideran dominios como bienestar
fisico, sicolégico, emociones y humor, autopercepcion, autonomia, relaciones con los
padres, soporte social, ambientes escolares , fuentes financieras y aceptacién social.
(Dickinson y cols, 2007)

En este estudio se reporta que los nifios en relacién a uno de estos dominios evaluados,
como lo es la actividad fisico y energia manifiestan, que este esta disminuido en la nifas y
niAos mayores en aquellos que tienen un estatus de empleo bajo. Estos mismos nifios en
relacion al aprendizaje y sentimientos acerca de la escuela y profesores consideran que
es peor en nifios, nifios mayores y nifios que viven con un solo padre; se evaluaron

algunos aspectos adicionalmente referidos en este estudio (Dickinson y cols, 2007)

En general, los autores de este estudio, reportan que la calidad de vida de los nifios con
PC es similar a la de los nifios de la poblacién, pero es esto posible? El autor sefala que
si, debido a que en este estudio al ser evaluado con la propia percepcion del nifio, este no
considera que su vida sea peor, ya que vive con el mismo entusiasmo que los otros nifios,
no asi con la vision de un adulto que consideraria esta como mala calidad de vida.

(Dickinson y cols)

En el estudio de Badia y cols, realizado por el instituto universitario de integracion en la
comunidad de la Universidad de Salamanca, se realiza un analisis de la calidad de vida
de los pacientes con PC tomando en cuenta los factores ambientales como son estado
civil del cuidador, nivel estudios, situacion laboral, municipio de residencia, ingresos

mensuales. Este autor considera que estos parametros (factores ambientales) son
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actualmente los mas importantes. Usaron el instrumento European Child Development

Questionnaire en donde analizaron todos estos factores. (Badia y cols, 2009)

3.6. Medicion de la calidad de vida en ninos

Las mediciones de la CVRS en nifos con instrumentos usados en adultos, no sirve en
pediatria, como lo revelan las investigaciones. Esto es en parte, debido a la inadecuada
validez de contenido o a diferencias en el proceso de medicion mismo, por lo tanto, ha
sido necesario el desarrollo de instrumentos para los nifios exclusivamente, existiendo
tépicos importantes que deben ser considerados a la hora de desarrollar y evaluar la CV
(Eiser C, Morse R, 2001)

En nuestro estudio vamos a utilizar como instrumento el El PedsQL™ 4.0 Generic Core
Scales (Pediatric Quality of Life Inventory™) para medir la calidad de vida en pacientes

pediatricos, detallado a continuacién (Varni J, Burwinkle M, 2003)

3.7 Caracteristicas del instrumento PEDSQL™

El PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales (Pediatric Quality of Life Inventory™) fue disefiado
como un modelo multidimensional y modular, para medir la CV en nifios y adolescentes
entre los 2 y los 18 afos de edad, integrando tanto los aspectos genéricos y especificos
de los instrumentos de CV. Nacié de su predecesor, el PedsQL Cancer Module™, un
instrumento especifico para ninos que padecen cancer con ya cerca de 15 afnos de uso en
Estados Unidos, (pais de origen) y en Europa. Fue disenado por James W. Varni y su

equipo de investigacion (Varni J, Burwinkle M, 2003)

Este instrumento se puede utilizar tanto en poblaciones de nifios sanos como los que
padecen de enfermedades agudas o cronicas. En relacion a estas ultimas, el instrumento
es ideal, ya que al tener el cancer infantil (el primer instrumento disefiado) sintomatologia
diversa, se comporta similarmente a cualquier otra condicidon crénica, sirviendo asi

(PedsQL™) para la evaluacion de cualquiera de ellas (Varni J, Burwinkle M, 2003)
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El médulo general consta de 23 items divididos en 4 dominios, que avalan su
multidimensionalidad (Salek S, 2004)

Escalas o Dominios Suma total (items)

1 Funcion fisica: 8 items Puntaje total Escala: 23

2 Funcién emocional: 5 items Puntaje total Salud Psicosocial: 15
3 Funcion social: 5 items Puntaje total Salud Fisica: 8

4 desempeno escolar: 5 items

Es aplicado tanto al nifio como a su padre/madre (u otro proxy o cuidador), en forma
paralela. Los cuestionarios informados por los nifios se dividen en los siguientes grupos
etarios: 5-7, 8-12 y 13-18 anos. En el caso de la aplicacién a los padres incluye ademas

de los anteriores al grupo de 2-4 afos.

Los items tanto para los nifios como para los padres son casi idénticos, difiriendo
esencialmente en el lenguaje utilizado y si es en primera o tercera persona, dependiendo
de si es un nifio o un padre el evaluado respectivamente. Se pregunta acerca de los
problemas que ellos pudiesen tener en las funciones analizadas, desde el mes pasado

hasta la fecha de la aplicacién del cuestionario (Guyatt H, Feeny D, 1993)

El PedsQL™ da énfasis a la percepcion del nifio de su estado de salud ya que los items
utilizados para su disefio son los items que universalmente se tienen presentes al
momento de hacer un instrumento. Ademas, en el caso del habla hispana, esta validado
en espafol en varios paises (poblacién latina de Estados Unidos, Argentina y Peru)
haciéndolo ideal para su aplicacion incluso para paises como en Chile (Varni J, Seid M
,1999)

Otra ventaja que tiene, se refiere a su utilidad al permitir seleccionar la mejor opcion
cuando se trate de escoger entre diferentes programas de tratamientos o de evaluar la
calidad que prestan diferentes servicios de salud, ayudando asi a la distribucién adecuada
de los recursos. El contar con pocos items lo hace flexible, al poder aplicarlo a

comunidades, colegios y hospitales (Varni J, Seid M ,1999)
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Ademas, requiere de poco tiempo para su ejecucion, que no debiera ocupar mas de 10
minutos tanto para los nifios como para sus padres, diferenciandolo de otros, que aunque
con buenas propiedades psicométricas, requieren de mayor tiempo para completarlo,

como es el caso del The Child Quality of life Questionnaire, de Graham y col.

También como fodos los instrumentos, tiene algunas limitaciones, ya que su confiabilidad
y sensibilidad al cambio, han sido validadas recientemente, esto en parte se ha debido a
que requiere de una mayor aplicacion a nivel mundial y de un seguimiento de los
pacientes por los mismos equipos de investigacidén, que debieran ir aumentando con el

transcurso de los anos (Salek S, 2004)

Tiene, ademas, la particularidad de consolidarse a medida que ha transcurrido el tiempo,
dandole mayor confiabilidad, validez y sensibilidad a sus resultados. Al haberse traducido
a varios idiomas, le ha permitido tener una mayor validacion transcultural, o que es
fundamental cuando se quiera comparar la CVRS de nifios de diferentes nacionalidades.
Al tomar en cuenta como punto primordial, la opinién del propio nifio de sus necesidades
a través de la interpretacion de su estado de salud y la que sus padres le dan, permite

tener una visién integral del estado de salud del nifo (Varni J, Burwinkle T ,2003)

El test Peds-QL cuenta con varios modulos de evaluacién de acuerdo a la patologia a
evaluar. En relacion a la paralisis cerebral Varni y Cols han desarrollado adicionalmente
un modulo especial para este padecimiento en nifios. Para fines del presente estudio, el
autor solicito autorizacion a la organizacion MAPI Research, cuya sede se encuentra en
Lyon-Francia. Este es uno de los organismos mas grandes del mundo en relacion la
evaluacién de la calidad de vida tanto en adultos como en nifios en patologias crénicas de

diversa indole y en este caso en PC infantil.

Para el presente estudio, el autor del mismo recibid la autorizacion por correo electrénico
para recibir el instrumento Peds-QL 3.0 médulo de Paralisis Cerebral que fue disefiado
para medir la CVRS con dimensiones especificas para PC, para posteriormente aplicarlo
a su universo de estudio. Adicionalmente, para este propédsito, se cuenta con la version
traducida y avalada para espariol de México, lo que incrementa su validez en el universo a

tratar y asegura la veracidad en los resultados.
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Los analisis soportan la confiabilidad, validez y sensibilidad del test Peds-QL en la PCI. Y
este esta validado para auto-reporte de 5 a 18 afos, y de la edad de 2 a 18 para reporte
de padres cuidadores de los pacientes manteniendo la coherencia de los datos
brindados. El reporte de los padres provee la oportunidad para estimar la CVRS cuando el

nifio esta imposibilitado para hacerlo por si mismo. (Varni y cols, 2006)

La sensibilidad de la relacion del Peds-QL con la SFMG es buena. La consistencia interna
de la confiabilidad generalmente excede el minimo de 0.7 del Coeficiente alfa estandar de
Cronbach; este valor representa el limite mas bajo de la confiabilidad de medicion del
instrumento y el Peds-QL supera este valor, transformandolo en un instrumento muy
confiable, por tanto para propdsitos de ensayos clinicos tanto el médulo genérico como el
de PC provee un modelo de medida integrada con los avances tanto de los modelos

genéricos como especificos. (Varni y cols, 2006)

De acuerdo a Varni y cols, la informacion que mas se acerca a la realidad acerca de la
calidad de vida, debe ser otorgada por los mismos nifios o0 pacientes a evaluar; sin
embargo, si ellos no son capaces de hacerlo, por la limitacién fisica, intelectual o social, lo
podrian hacer sus padres o cuidadores. Si bien es cierto, la apreciacion de la calidad de
vida por su parte sera, con ciertas limitaciones, distinta a la apreciada por el propio
paciente, pero es muy acercada a la realidad. Incluso esta apreciacion variara a lo largo
del tiempo dependiendo de la aparicion de nuevas comorbilidades o de las habilidades
desarrolladas por el cuidador en relacion a la atencion a lo largo del tiempo. (Varni y cols,
2006)

En relacion al instrumento que sera utilizado en esta investigacion, consta de un modulo
para informacion dada por los padres o cuidadores (si no son los padres quienes estan a
cargo) y otro modulo cuya informacion puede ser dada por los propios nifios; sin embargo,
como se comenta en el parrafo anterior, depende de la capacidad del nifio para

contestarlo.
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CAPITULO IV

MARCO METODOLOGICO

4.1 Disefio de la investigaciéon

Se efectuara un estudio epidemioldgico observacional, transversal de series de casos
y un analisis de calidad de vida basado en una herramienta estadistica (test) llamada
Peds-QL™ 3.0 Modulo para Paralisis cerebral Infantil, validado en espafiol para

Meéxico.

4.2 Poblaciéon y muestra

4.2.1 Zona de estudio

El Distrito Federal o México DF es la sede de los poderes federales de los Estados
Unidos Mexicanos. Es una de las 32 entidades federativas que forman parte de
México. Es el nucleo urbano mas grande del pais, asi como el centro politico,
académico, econdmico, de moda, financiero, empresarial y cultural. Tiene un PIB
en el 2011 de 470000 millones de délares. Es uno de los centros financieros y
culturales mas grandes de América y el mundo. Se encuentra en el Valle de
México, con una altitud de 2240, con una superficie de 1495 km?, divida en 16
delegaciones. Siendo su poblacion aproximada de 8.8 millones de habitantes, que
en conjunto con el area conurbada forma un total de mas de 21 millones de
habitantes, siendo la tercera aglomeracion urbana del mundo, la mas grande del
continente americano y la ciudad hispano-hablante mas poblada de la tierra.

En el Distrito Federal se llevé a cabo el presente estudio, en el Hospital Infantil de
México “Federico Gomez” (HIMFG). Es un hospital de tercer nivel de atencién en
salud, perteneciente a la Secretaria Nacional de Salud, que brinda atencion
médica integral infantil en prevencion, diagndstico, tratamiento y rehabilitacion, con

alta calidad profesional, ética, calidez y humanismo.
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4.2.2 Poblacion

El universo de estudio seran los nifios, con diagndstico de Paralisis Cerebral (PC)
que se atendieron en el Hospital Infantil de México “Federico Gomez” en el
periodo 2008-2014.

4.2.3 Universo
Se conformd con los pacientes de 2 a 18 afios, de ambos sexos, sin distincion de
etnia, lugar de procedencia, religion y condicién social que acudieron al HIMFG

con diagndstico de PC.

4.2.4 Muestra

Por conveniencia

4.3 Criterios de inclusion

a. Pacientes de 2 a 18 afos de edad
b. Pacientes que cumplan con el diagndstico de PC,
c. Pacientes que se encuentren vivos al momento del estudio, con padre o cuidador

principal disponible y que acceda a contestar el cuestionario.

4.4 Criterios de exclusion

a. Pacientes que en cuyo expediente no conste la hoja de valoracion de trabajo
social.

b. Pacientes que no tengan al menos un numero telefénico de contacto en la hoja de
trabajo social o en cualquier parte del expediente.

c. Pacientes cuyo expediente no se encuentre en archivo, una vez solicitado en
bodega y confirmada su inexistencia.

d. Pacientes cuyo numero de teléfono de referencia era incorrecto o no contestaban a

la llamada tras 4 intentos en diferentes horas y dias.
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4.5 Matriz de variables

VARIABLES MODERADORAS
EDAD
SEXO
ACTIVIDADES DIARIAS
ACTIVIDADES ESCOLARES
MOVIMIENTO Y EQUILIBRIO
DOLOR
FATIGA
ACTIVIDADES RELACIONADAS CON LA COMIDA
HABLA Y COMUNICACION

VARIABLE
INDEPENDIENTE

PARALISIS CEREBRAL
INFANTIL

VARIABLE
DEPENDIENTE

CALIDAD DE VIDA

VARIABLES INTERVINIENTES
NIVEL DE EDUCACION DE LOS PADRES
ESTADO CIVIL DE LOS PADRES
NIVEL SOCIOECONOMICO
TIPO DE PARALISIS CEREBRAL
CLASIFICACION DE LA EFMG (GMFS)
PATOLOGIAS ASOCIADAS
PROCEDIMIENTOS REALIZADOS
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4.6 Descripcion de variables

VARIABLE INDEPEDIENTE

individual o familiar en

VARIABLE DEFINICION DIFINICION TIPO DE UNIDAD DE
CONCEPTUAL OPERACIONAL VARIABLE MEDICION
Trastornos del
desarrollo del
movimiento y la
postura, que producen
limitacion funcional,
atribuidas a una
agresion no progresiva 1= cumple
sobre un cerebro en .
Paralisis desarrollo, en la época .Se obtlefndra de . la Cualitativo definicion
cerebral infantil | fetal o en los primero |nformaC|on. contenida 2= no cumple
afos de vida, en el expediente definicion
acompafado de
trastornos sensoriales,
cognitivos, de la
comunicacion,
perceptivos ylo
conducta, vy/o por
epilepsia
VARIABLES INTERVINIENTES
Cada uno de los
tramos del Se obtendra de Ia
. estructurados en un | . - . 1= Analfabeto/a
Nivel de sistema educativo, informacion . contenida o= Primaria
educacién de | correspondiendo a las | o fgl expediente y se | o itativa 3= Secundaria
los padres necesidades ;:on |'r mara por — via 4= Preparatoria
o elefébnica antes de .
individuales del realizar el test 5= Superior
proceso  psico-fisico- '
evolutivo
Condicion de una | Se obtendra de Ia 1= Soltero/a
. persona segun el | informacién  contenida _
Estado civilde | oqiqiro civil en funcion | en el expediente y se o 2: Casado/a
los padres de si tiene o no pareja | confirmara por  via Cualitativa 2: Blv.(?rc:.at:j o/a
y su situacion legal con | telefénica antes de 5; Vir:.:gg/a: re
respecto a esto. realizar el test.
Es una medida total
:ggir:)(rggiiz combina d: Se tom.alré de la hoja d.e 1= Grupo |
Nivel de la preparacion vanramon por trabajo o 2= Grupo |l
socioeconémico | laboral de una persona social que se encuentra | Cualitativa 3= Grupo lll
y de la posicién en .eI expediente del 4= Grupo IV
econdmica y social paciente 5= Grupo V
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relacion a otras

personas.

1=
Cuadriplejia/pare
sia espastica

Tipo de Caracterizacion de la Sf o dienttzmsg?n aran%ec: 2=
Paralisis enfermedad en virtud P ' P . I~ Diplejia/paresia
- el examen fisico- | Cualitativa i
Cerebral de sus caracteristicas neurolégico inicial y el espastica
erebra clinicas. ilfimo reportado 3= Discinética
P ' 4= Ataxico-
hipoténico
5= Otros (Mixto)
Caracteristica
funcional del paciente
con PC de acuerdo a | Se tomara del 1= Grado |
Clasificacion de | Sus caracteristicas | expediente, comparando 2= Grado Il
la SFMG (GMFS) funcionales en la | el examen fisico- | Cualitativa 3= Grado lll
manipulacion de | neuroldgico inicial y el 4= Grado IV
objetos y grado de | ultimo reportado. 5= Grado V
independencia para la
marcha.
1= Hipoacusia
2= Epilepsia
3= Displasia del
Enfermedades mas . desarrollo de
frecuentemente Se tomara del cadera
asociadas con PC e expediente revisando 4= Gastrostomia
Patologias intervenciones notas de otros servicios 5=
asociadas y quirtirgicas que tratantes que hayan Traqueostomia
rocedimientos | avuden a meiorar la emitido diagndsticos Cualitativa 6= ERGE
P i CZ acidad v;ntilatoria adicionales al de PC o 7= Desnutricién
realizados depalimentacién o aré realizado procedimientos 8= Constipacion
meiorar anormalidzdes quirdrgicos para mejorar 9= Estrabismo
()s;as o la marcha funciones vitales. 10= Déficit visual
' 11=
Discapacidad
intelectual
12= Ofras
VARIABLES MODERADORAS
Se obtendra de la
informacién contenida
Edad Tiempo  transcurrido en e! expeidlente yse Cuantitativa -
a . confirmara con los . Afos
desde el nacimiento . discreta
padres o cuidador al
momento de aplicar el
test.
Condicidn biolégica, .Se obten.(?ra dela .
genética y psicolégica informacién contenida
Sexo que diferencia al en el expediente y se Cualitativa 1= masculino

individuo entre hombre
y mujer

confirmara con los
padres o cuidador al
momento de aplicar el

2= femenino
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| test.

ITEMS TEST PEDS-QL™

Son un conjunto de
tareas o conductas

Sera interrogado al
padre, madre o cuidador
del nifio en el momento

) 1= Nunca
gque una persona de realizar el test como: .
. L « i 2= Casi nunca
. realiza de forma diaria en el Ultimo mes, su 3= Algunas
Actividades y que le permiten vivir | hijo/a ha tenido _
_— . Cuantitativa veces
diarias de forma auténoma e | problemas con sus
) L L, 4=Con
integrada en su actividades diarias™? .
. frecuencia
entorno y cumplir su desglosando cada uno .
. L 5= Casi siempre
rol o roles dentro dela | de los items del dominio
sociedad. correspondiente a
actividades diarias
. . Sera interrogado al
Conjunto de acciones .
i padre, madre o cuidador
planificadas llevadas a x
del nifio en el momento
cabo por docentes y ) 1= Nunca
. de realizar el test como: .
estudiantes, dentro o . . 2= Casi nunca
en el ultimo mes, su
Actividades fuera del aula, de . . 3= Algunas
. L hijo/a ha tenido e
caracter individual o Cuantitativa | veces
escolares . problemas con sus
grupal, que tienen . ” 4=Con
. actividades escolares”? .
como finalidad frecuencia
- desglosando cada uno ..
alcanzar los objetivos y ., . 5= Casi siempre
L de los items del dominio
finalidades de la .
~ correspondiente a
ensefanza. .
actividades escolares.
Movimiento: Cambio Sera interrogado al
de lugar de posicion padre, madre o cuidador
del cuerpo en el del nifio en el momento
. . 1= Nunca
espacio. de realizar el test como: .
e “ i 2= Casi nunca
L Equilibrio: Estado de en el ultimo mes, su 3= Alqunas
Movimientoy | i, ovilidad de un hijo/a ha tenido s g
A . Cualitativa veces
equilibrio cuerpo, sometido problemas con sus 4= Con
Unicamente a la accién | actividades escolares”? .
frecuencia
de la gravedad, que se | desglosando cada uno .
. . . 5= Casi siempre
mantiene en reposo de los items del dominio
sobre su base o punto | correspondiente a
de sustentacion movimiento y equilibrio
Percepcion sensorial -
) P L Serd interrogado al
localizada y subjetiva .
, padre, madre o cuidador
que puede ser mas o L
. del nifio en el momento 1= Nunca
menos intensa, ) .
de realizar el test como: 2= Casi nunca
molesta o . e
desaaradable v que se en el ultimo mes, su 3= Algunas
Dolor esag yq hijo/a ha tenido Cualitativo veces
siente en una parte del
problemas con sus 4= Con
cuerpo, es el resultado .. R .
o actividades escolares”? frecuencia
de una excitacién o .
. e desglosando cada uno 5= Casi siempre
estimulacion de . .
. de los items del dominio
terminaciones .
. i correspondiente a dolor.
nerviosas sensitivas
: Cansancio que se Sera interrogado al — 1= Nunca
Fatiga q 9 Cualitativo

experimenta después

padre, madre o cuidador

2= Casi nunca
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de un intenso
continuado esfuerzo
fisico y mental.

del nifio en el momento
de realizar el test como:
“en el ultimo mes, su
hijo/a ha tenido
problemas con sus
actividades escolares”?
desglosando cada uno
de los items del dominio
fatiga.

3= Algunas
veces

4= Con
frecuencia

5= Casi siempre

Acciones que se

Seré interrogado al
padre, madre o cuidador
del nifio en el momento

. de realizar el test como: 1= Nunca
realizan durante la “ i .
.. . . . en el ultimo mes, su 2= Casi nunca
Actividades ingestion de alimentos .. .
como lo son la hijo/a ha tenido 3= Algunas
relacionadas ) - problemas con sus Cualitativa veces
. manipulacion de los - »
con la comida . S, actividades escolares”? 4= Con
mismos, masticacion y .
I, desglosando cada uno frecuencia
uso de utensilios para . .. o
, de los items del dominio 5= Casi siempre
este fin. )
correspondiente a
actividades relacionadas
con la comida
Sera interrogado al
Habla: facultad o padre, madre o cuidador
capacidad de hablar o | del nifio en el momento
de comunicarse con de realizar el test como: 1= Nunca
palabras que tienen los | “en el Ultimo mes, su .
. . 2= Casi nunca
seres humanos. hijo/a ha tenido _
Habla y C . 3= Algunas
Comunicacion: accion problemas con sus o
P, ) .. R Cualitativa veces
comunicacion | de comunicar o actividades escolares”? 4= Con
comunicarse. desglosando cada uno .
. . . frecuencia
Transmision de de los items del dominio ..
= . . 5= Casi siempre
sefiales mediante un correspondiente a las
cédigo comun al actividades relacionadas
emisor y al receptor con el hablay la
comunicacion.
VARIABLE DEPENDIENTE
Es la percepcién unica
personal o de los
padres o cuidadores
(en caso del paciente Se obtendra tras la
estar incapacitado regresion del puntaje de 1= Mala
Calidad de vida | para emitir su propio la escala Likert del Cualitativa 2= Regular
criterio) que siente instrumento Peds-QL™ 3= Buena

acerca del estado de
salud y/o bienestar
acerca de los aspectos
no médicos de su vida

una vez aplicado este.
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4.7 Descripcion general de los instrumentos a utilizar

4.7.1 Instrumento Peds-QL: El instrumento Peds-QL™ modulo paralisis cerebral
(cerebral palsy module) desarrollado originalmente en idioma inglés por James W.
Varni y colaboradores, es un instrumento especifico para la evaluacion de la calidad
de vida de nifos que padecen PC, estando dirigido en moédulos especificos para los
propios nifios como para padres en caso de que los nifios no sean capaces de

proporcionar esta informacién por su condicion actual de salud.

Para el presente estudio, previamente se contactd con la organizacién Mapi Research
Trust, cuya sede se encuentra en Lyon-Francia. Este organismo tiene como propdsito
la investigacion de la calidad de vida en enfermedades crénicas a nivel mundial, tanto
para adultos como para ninos. Para el estudio en curso, se usé el instrumento
traducido y validado en espanol para México, descargado desde la pagina oficial de la
organizacion antes mencionada, una vez otorgada la autorizacion por parte del autor

del test (J. Varni) y la institucién que lo distribuye (Mapi Research Trust) (Anexo D)

Este instrumento consta de 4 tipos de acuerdo a la edad que se va aplicar (2-4 anos,
5-7,8-12 y 13 a 18 anos).

Para el test de 2 a 4 afios cuenta de 5 dominios que son:
a) Actividades diarias, con 5 items
b) Movimiento y equilibrio con 5 items
c¢) Dolor con 4 items
d) Fatiga con 4 items

e) Actividades relacionadas con la comida con 4 items.

Para el test de 5-7, 8-12 y 13 a 18 afos consta de 7 dominios con un total de 35 items
que son:

a) Actividades diarias, con 9 items

b) Actividades escolares con 4 items

c) Movimiento y equilibrio con 5 items

d) Dolor con 4 items

e) Fatiga con 4 items
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f) Actividades relacionadas con la comida con 5 items

g) Habla y comunicacién con 4 items

4.7.2 Forma de aplicacion

Como sefala J. Vami, disenador del instrumento Peds-QL este se puede aplicar
de manera personalizada o por via telefénica (Varni y cols 2009) sin que se altere

los resultados del mismo.

Para el presente estudio el autor solicitd previamente consentimiento informado
(Ver anexo A) y posteriormente aplicd el test por medio de llamada telefonica
dentro o fuera del Distrito Federal, que tomd una vez explicadas las instrucciones
un tiempo de 3-4 minutos en los test de 2 a 4 afos y 4-5 minutos en los de 5 a 18

anos.

Por las caracteristicas clinicas muy limitadas de los pacientes encontrados en este

estudio, en virtud de su imposibilidad para contestar, se aplicd unicamente el test

para padre o cuidadores, obteniendo la informacion unicamente de ellos.

4.7.3 Interpretacion del test Peds-QL™ versiéon 3.0 médulo para paralisis cerebral

La calificacion del Peds-QL se realiza de la siguiente manera (Tabla I1)

Tabla Il. Calificacion de las dimensiones del instrumento Peds-QL™ version 3.0

para PC

Escala de Likert de 5 puntos desde O (Nunca) 1

Escala de los items (Casi nunca) 2 (Algunas veces) 3 (con frecuencia) y
4 (casi siempre)
Ponderacion (sumatoria) de los items No
Extension de la escala de puntuacion Los puntajes son transformados de 0 a 100

Paso 1: Transformar la puntuacion: los items son

Procedimiento de sumatoria . .
revertidos y linealmente transformados a una escala
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de 0 a 100 como sigue: 0=100, 1=75, 2=50, 3=25,
4=0.
Paso 2: Calcular los puntajes por dimensiones:

- Si mas del 50% de los items en la escala
se perdieron, la escala no deberia ser
computada

- Sumatoria media: Sumatoria de los items
divido para e numero de items
preguntados

NO SE REALIZA UNA SUMATORIA TOTAL DE
TODOS LOS DOMINIOS

Si mas del 50% de los items en la escala se
perdieron, los puntajes de la escala no deberian ser
computados.

Si el 50% o mas de los items estan completados:
tomar la media de los items completados en una
escala.

Interpretacion y analisis de los datos perdidos

4.7.4 Validez confiabilidad

La obtencion de la informacion fue confiable, siendo aplicado el instrumento por via
telefénica, ya que como se sefalé previamente no influye con la validez vy
confiabilidad del mismo, ya que fue aplicado a los padres, debido a que los nifios en
el presente estudio estuvieron limitados de manera fisica en intelectual. Siendo un
instrumento validado en varios idiomas, en este caso espafol para México, sumado
a su firmeza a través de la aplicacién a lo largo de los afos le ha conferido gran
validez interna. Adicionalmente al tratarse de un test rapido y de facil comprensién,

no provocara cansancio, ni molestias para los evaluados.

4.7.5 Procedimiento de recoleccion de datos

Se revisaron los expedientes clinicos de los pacientes seleccionados en el area de
estadistica y archivo del HIMFG, previamente autorizado por las autoridades
competentes. Posteriormente, se disefié por parte de autor, un instrumento (Ver Anexo B)
para obtener datos de estos expedientes y alimentar las variables. Posteriormente, se
aplico el test Peds-QL a quienes cumplieron criterios de inclusion. Se ingresaron los datos
en el programa estadistico SPSS y se calcularon medidas de estadistica descriptiva

(frecuencia, medidas de tendencia central, dispersion) analisis multivariado (estimacion de

55



porcentajes con sus respectivos e intervalos de confianza) pruebas paramétricas (Chi

cuadrado, OR de prevalencia) y medidas de correlacion.

4.7.6 Consideraciones bioéticas

No se justifica en el presente estudio debido a la naturaleza de su disefio. Se guardo

discrecion y confidencialidad sobre los datos proporcionados por los sujetos de estudio.
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CAPITULO V
RESULTADOS

Se analizaron un total de 179 expedientes, de los cuales se encontré6 que 18 habian
fallecido para el momento del estudio, 17 son mayores de edad (>18 afos), 4 no se pudo
acceder al expediente por no encontrarse el mismo en archivo, 4 no contaban con hoja de
trabajo social de donde se obtuvo el contacto telefénico, 72 no contestaron la llamada

telefonica tras 4 intentos a diferentes horas y dias. (Ver Tabla Il en Anexos)

Se obtuvieron un total de 64 pacientes a los que se pudo aplicar a sus padres o
cuidadores el test Peds-QL. Por las condiciones clinicas actuales de los pacientes, fue
imposible obtener su propia percepcién de su calidad de vida. Por esta razdn, fue
unicamente aplicado el test en su modulo para padres o cuidadores.

Tras el analisis de los datos se exponen los siguientes resultados:

5.1 Caracteristicas Demograficas:

Tabla lll. Indicadores sociodemograficos de la muestra analizada

TABLA lIl. INDICADORES SOCIODEMOGRAFICOS DE LA MUESTRA ANALIZADA

EDAD
2a 3a 4a 5a 6a 7a 8a 9a 10a 1la 12a 13a 14a 15a 16a 17a Tota
N 2 3 4 7 2 5 4 1 7 7 1 5 5 5 3 2 64
% 3.1 4.7 6.3 109 3.1 9.4 6.3 1.6 11 11 16 78 78 7.8 47 31 100
SEXO
Masculino Femenino Total
N 34 30 64
% 53.1 46,9 100%

SUBTIPO DE PARALISIS CEREBRAL

Cuadriplejia  Diplejia Ataxica- Otras Total
espastica Espastica  Discinética Hipotonica Mixta
N 49 7 1 2 ® 64
% 76,6 10,9 1,6 3,1 7,8 100
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CLASIFICACION DE LA ESCALA DE FUNCION MOTORA GRUESA (EFMG) GMFS
I Il 1] \Y Vv Total

N 0 12 27 23 2 64
% 0 18,8 42,2 359 3.1 100

CONDICION SOCIOECONOMICA

I Il 1] v \Y, Total

N 5 6 52 1 0 64
% 78 94 813 {6 0 100

LUGAR DE RESIDENCIA

Estado Distrito
de México Federal

N 28 22 1
% 59,4 34,4 1,6

LUGAR DE NACIMIENTO

Estado Distrito
de México Federal

N 30 29 1
% 46,9 45,3 1,6

ESTADO CIVIL DE LA MADRE

Morelos  Guerrero

2
3,1

Morelos  Guerrero

&
4,7

Hidalgo  Total
1 64
1,6 100

Nayarit  Total
1 64

1,6 100

Soltera Casada Divorciada Unidn Libre Viuda Total

N 3 28 4 25

% 4,7 43,8 6,3 39,3
Perdidos (Fallecen)

N

%

ESTADO CIVIL DEL PADRE

2 62

3,1 96,9
2

3,1

Soltero Casado Divorciado Unidn Libre Viudo Total

N 3 28 4 25

% 4,7 43,8 6,3 39,3
Perdidos (Fallecen)

N

%

ESCOLARIDAD DEL PADRE
Primaria Secundaria  Preparatoria
N 15 31 12
% 23,4 48,4 18,8

ESCOLARIDAD DE LA MADRE

2 62

3,1 96,9
2

3,1

Superior  Total

6
9,4

64
100
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Primaria Secundaria Preparatoria Superior Total
N 11 29 17 7 64
% 17,2 45,3 26,6 10,9 100

PATOLOGIA ASOCIADA

Displasia Enfermedad
de desarrollo Gastros-  por reflujo Des-
Hipoacusia  Epilepsia de cadera tomia gastroesofagico  nutricion  Estrabismo Otras* Total
N 4 37 7 1 2 5 1 7 64
% 6,3 57,8 10,9 1,6 31 7,8 1,6 10,9 100
PROCEDIMIENTO
Traqueostomia +
Gastrostomia Gastrostomia Sin Procedimiento Total
N 8 15 46 64
% 4,7 23,4 71,9 100

*se define otras patologias, como aquellas que no son frecuentemente vinculadas con PCI. Las encontradas
en el estudio fueron yeyunostomia, hidrocefalia congénita, criptorquidea izquierda, glaucoma congénita,
hipotiroidismo congénito, galactosemia, hipertension arterial pulmonar acidosis tubular renal, hepatopatia
cronica, sindrome de apnea obstrctiva del suefio.

Fuente: Resultados del estudio Elaboracién: autor

5.2 Relacién entre Calidad de vida y caracteristicas demograficas de la poblacion

Tabla IV. CALIDAD DE VIDA EN RELACION A LA ESCOLARIDAD DE LOS PADRES

TABLA IV. CALIDAD DE VIDA EN RELACION A LA ESCOLARIDAD DE LOS PADRES

ACTIVIDADES DIARIAS RELACIONADAS CON LA ESCOLARIDAD DE LOS PADRES

MADRE PADRE
NIVEL MALA REGULAR BUENA MALA REGULAR BUENA
ANALFABETA 0 0 0 0 0 0
PRIMARIA 10 0 0 14 0 0
SECUNDARIA 27 1 1 29 1 0
PREPARATORIA 17 0 0 12 0 0
SUPERIOR 6 0 0 5 0 1
TOTAL 60 1 1 60 1 1
% 96,77 1,61 1,61 96,77 1,61 1,61
ACTIVIDADES ESCOLARES RELACIONADAS CON LA ESCOLARIDAD DE LOS PADRES

MADRE PADRE
NIVEL MALA REGULAR BUENA MALA REGULAR BUENA
ANALFABETA 0 0 0 0 0 0
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PRIMARIA 10 0 0 11 0 0
SECUNDARIA 21 0 2 25 1 1
PREPARATORIA 15 1 0 10 0 0
SUPERIOR 5 0 0 5 0 1
TOTAL 51 2 51 1 2
% 94,44 1,85 3,70 94,44 1,85 3,70
MOVIMIENTO Y EQUILIBRIO RELACIONADAS CON LA ESCOLARIDAD DE LOS PADRES

MADRE PADRE
NIVEL MALA REGULAR BUENA MALA REGULAR BUENA
ANALFABETA 0 0 0 0 0 0
PRIMARIA 7 1 2 9 2 3
SECUNDARIA 11 11 7 14 9 7
PREPARATORIA 9 6 2 6 6 0
SUPERIOR 3 1 2 2 1 3
TOTAL 30 19 13 31 18 13
% 48,39 30,65 20,97 50,00 29,03 20,97
FATIGA RELACIONADAS CON LA ESCOLARIDAD DE LOS PADRES

MADRE PADRE
NIVEL MALA REGULAR BUENA MALA REGULAR BUENA
ANALFABETA 0 0 0 0 0 0
PRIMARIA 3 2 5 6 4 4
SECUNDARIA 11 4 14 12 2 16
PREPARATORIA 7 1 9 4 1 7
SUPERIOR 1 1 4 1 1 4
TOTAL 22 8 32 23 8 31
% 35,48 12,90 51,61 37,10 12,90 50,00
DOLOR RELACIONADAS CON LA ESCOLARIDAD DE LOS PADRES

MADRE PADRE
NIVEL MALA REGULAR BUENA MALA REGULAR BUENA
ANALFABETA 0 0 0 0 0 0
PRIMARIA 3 2 5 5 2 7
SECUNDARIA 8 6 15 8 6 16
PREPARATORIA 9 0 8 7 0 5
SUPERIOR 2 0 4 2 0 4
TOTAL 22 8 32 22 8 32
% 35,48 12,90 51,61 35,48 12,90 51,61

ACTIVIDADES RELACIONADAS CON LA COMIDA EN RELACION CON LA ESCOLARIDAD DE LOS PADRES
MADRE PADRE
NIVEL MALA REGULAR BUENA MALA REGULAR BUENA



ANALFABETA 0 0 0 0 0 0
PRIMARIA 8 1 1 13 0 1
SECUNDARIA 20 3 6 18 7 5
PREPARATORIA 13 3 1 10 1 1
SUPERIOR 3 2 1 3 1 2
TOTAL 44 9 9 a4 9 9
% 70,97 14,52 14,52 70,97 14,52 14,52

HABLA Y COMUNICACION RELACIONADAS CON LA ESCOLARIDAD DE LOS PADRES

MADRE PADRE
NIVEL MALA REGULAR BUENA MALA REGULAR BUENA
ANALFABETA 0 0 0 0 0 0
PRIMARIA 6 2 2 6 4 1
SECUNDARIA 12 4 7 15 2 10
PREPARATORIA 8 3 5 3 2 5
SUPERIOR 2 1 2 4 1 1
TOTAL 28 10 16 28 9 17
% 51,85 18,52 29,63 51,85 16,67 31,48

Tabla V. Calidad de vida relacionada con el subtipo clinico de PC
TABLA V. CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON CLASIFICACION DE SUBTIPO DE PCI

ACTIVIDADES DIARIAS RELACIONADAS CON SUBTIPO DE PCI

SUBTIPO MALA REGULAR BUENA TOTAL
CUADRIPLEJIA ESPASTICA 47 1 1 49
DIPLEJIA ESPASTICA 7 0 0 7
DISCINETICA 1 0 0 1
ATAXIA - HIPOTONICA 2 0 0 2
OTRA - MIXTA 5 0 0 5
TOTAL 62 1 1 64
% 96,88 1,56 1,56 100,00

ACTIVIDADES ESCOLARES RELACIONADAS CON SUBTIPO DE PCI

SUBTIPO MALA REGULAR BUENA TOTAL
CUADRIPLEJIA ESPASTICA 40 0 2 42
DIPLEJIA ESPASTICA 6 0 0 6
DISCINETICA 1 0 0 1
ATAXIA - HIPOTONICA 1 1 0 2
OTRA - MIXTA 5 0 0 5
TOTAL 53 1 2 56



%

94,64

1,79

MOVIMIENTO Y EQUILIBRIO RELACIONADAS CON SUBTIPO DE PCI

SUBTIPO
CUADRIPLEJIA ESPASTICA
DIPLEJIA ESPASTICA
DISCINETICA
ATAXIA - HIPOTONICA
OTRA - MIXTA
TOTAL
%

DOLOR RELACIONADAS CON SUBTIPO DE PCI
SUBTIPO

CUADRIPLEJIA ESPASTICA

DIPLEJIA ESPASTICA

DISCINETICA

ATAXIA - HIPOTONICA

OTRA - MIXTA

TOTAL

%

FATIGA RELACIONADAS CON SUBTIPO DE PCI
SUBTIPO

CUADRIPLEJIA ESPASTICA

DIPLEJIA ESPASTICA

DISCINETICA

ATAXIA - HIPOTONICA

OTRA - MIXTA

TOTAL

%

MALA
23
3
1
1
3
31
48,44

MALA
20

22
34,38

MALA
21
1
0
1
0
23
35,94

REGULAR

REGULAR

Rk O N

o

14,06

REGULAR

, O L u

[y

12,50

3,57

BUENA

13
20,31

BUENA

24

33
51,56

BUENA
23

33
51,56

ACTIVIDADES RELACIONADAS CON LA COMIDA EN RELACION A SUBTIPO DE PCI

SUBTIPO
CUADRIPLEJIA ESPASTICA
DIPLEJIA ESPASTICA
DISCINETICA
ATAXIA - HIPOTONICA
OTRA - MIXTA
TOTAL
%

MALA
40
3
1
0
2
46
71,88

REGULAR
4
1

14,06

HABLA Y COMUNICACION RELACIONADAS CON SUBTIPO DE PCI

BUENA

14,06

100,00

TOTAL

49

64

100,00

TOTAL

49

64
100,00

TOTAL
49

64

100,00

TOTAL

49

64

100,00
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SUBTIPO MALA REGULAR BUENA TOTAL

CUADRIPLEJIA ESPASTICA 22 6 14 42
DIPLEJIA ESPASTICA 4 1 1 6
DISCINETICA 0 1 0 1
ATAXIA - HIPOTONICA 1 0 1 2
OTRA - MIXTA 2 2 1 5
TOTAL 29 10 17 56
% 51,79 17,86 30,36 100,00

Tabla VI. Calidad de vida relacionada con la clasificacion socioeconémica

TABLA VI. CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON CLASIFICACION SOCIOECONOMICA (TIPO DE

VIVIENDA)
ACTIVIDADES DIARIAS RELACIONADAS CON CLASIFICACION SOCIOECONOMICA (TIPO DE VIVIENDA)
CLASIFICACION MALA REGULAR BUENA TOTAL
GRUPO 1 5 0 0 5
GRUPO 2 6 0 0 6
GRUPO 3 50 1 1 52
GRUPO 4 1 0 0 1
GRUPO 5 0 0 0 0
TOTAL 62 1 1 64
% 96,88 1,56 1,56 100,00

ACTIVIDADES ESCOLARES RELACIONADAS CON CLASIFICACION SOCIOECONOMICA (TIPO DE VIVIENDA)

CLASIFICACION MALA REGULAR BUENA TOTAL
GRUPO 1 5 0 0 5
GRUPO 2 6 0 0 6
GRUPO 3 41 1 2 44
GRUPO 4 1 0 0 1
GRUPO 5 0 0 0 0

TOTAL 53 1 2 56
% 94,64 1,79 3,57 100,00

MOVIMIENTO Y EQUILIBRIO RELACIONADA CON CLASIFICACION SOCIOECONOMICA (TIPO DE
VIVIENDA)

CLASIFICACION MALA REGULAR BUENA TOTAL
GRUPO 1 3 2 0 5
GRUPO 2 2 4 0 6

GRUPO 3 26 13 13 52



GRUPO 4 0 1 0 1

GRUPO 5 0 0 0 0
TOTAL 31 20 13 64
% 48,44 31,25 20,31 100,00

DOLOR EN RELACION CON CLASIFICACION SOCIOECONOMICA (TIPO DE VIVIENDA)

CLASIFICACION MALA REGULAR BUENA TOTAL
GRUPO 1 0 2 3 5
GRUPO 2 0 2 4 6
GRUPO 3 22 5 25 52
GRUPO 4 0 0 1 1
GRUPO 5 0 0 0 0

TOTAL 22 9 33 64
% 34,38 14,06 51,56 100,00

FATIGA EN RELACION CON CLASIFICACION SOCIOECONOMICA (TIPO DE VIVIENDA)

CLASIFICACION MALA REGULAR BUENA TOTAL
GRUPO 1 2 2 1 5
GRUPO 2 2 0 4 6
GRUPO 3 19 5 28 52
GRUPO 4 0 1 0 1
GRUPO 5 0 0 0 0

TOTAL 23 8 33 64
% 35,94 12,50 51,56 100,00

ACTIVIDADES RELACIONADAS CON LA COMIDA EN RELACION A LA CLASIFICACION SOCIOECONOMICA
(TIPO DE VIVIENDA)

CLASIFICACION MALA REGULAR BUENA TOTAL
GRUPO 1 5 0 0 5
GRUPO 2 5 1 0 6
GRUPO 3 35 8 9 52
GRUPO 4 1 0 0 1
GRUPO 5 0 0 0 0

TOTAL 46 9 9 64
% 71,88 14,06 14,06 100,00

HABLA Y COMUNICACION RELACIONADAS CON CLASIFICACION SOCIOECONOMICA (TIPO DE VIVIENDA)

CLASIFICACION MALA REGULAR BUENA TOTAL
GRUPO 1 2 2 1 5
GRUPO 2 3 1 2 6
GRUPO 3 23 7 14 44

GRUPO 4 1 0 0 1



GRUPO 5 0 0 0 0
TOTAL 29 10 17 56

% 51,79 17,86 30,36 100,00

Tabla VII: Calidad de vida relacionada con la Clasificacion de la Escala funcional
motora gruesa (GMFS)

TABLA VII. TABLA DE CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON CLASIFICACION ESCALA FUNCIONAL

MOTORA GRUESA
ACTIVIDADES DIARIAS RELACIONADAS CON CLASIFICACION EFMG (GMFS)
CLASIFICACION MALA REGULAR BUENA TOTAL
TIPO 1 0 0 0 0
TIPO 2 12 0 0 12
TIPO 3 27 0 0 27
TIPO 4 21 1 1 23
TIPO 5 2 0 0 2
TOTAL 62 1 64
% 96,88 1,56 1,56 100,00
ACTIVIDADES ESCOLARES RELACIONADAS CON CLASIFICACION GMFS
CLASIFICACION MALA REGULAR BUENA TOTAL
TIPO 1 0 0 0 0
TIPO 2 9 0 0 9
TIPO 3 23 1 0 24
TIPO 4 20 0 2 22
TIPO 5 1 0 0 1
TOTAL 53 1 2 56
% 94,64 1,79 3,57 100,00
MOVIMIENTO Y EQUILIBRIO RELACIONADA CON CLASIFICACION GMFS
CLASIFICACION MALA REGULAR BUENA TOTAL
TIPO 1 0 0 0 0
TIPO 2 6 1 5 12
TIPO 3 13 9 5 27
TIPO 4 10 10 3 23
TIPO 5 2 0 0 2
TOTAL 31 20 13 64
% 48,44 31,25 20,31 100,00
DOLOR EN RELACION CON CLASIFICACION GMFS
CLASIFICACION MALA REGULAR BUENA TOTAL
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TIPO 1
TIPO 2
TIPO 3
TIPO 4
TIPO 5
TOTAL
%

FATIGA EN RELACION CON CLASIFICACION GMFS
CLASIFICACION
TIPO 1
TIPO 2
TIPO 3
TIPO 4
TIPO 5
TOTAL
%

ACTIVIDADES RELACIONADAS CON LA COMIDA EN RELACION A CLASIF. GMFS

CLASIFICACION
TIPO 1
TIPO 2
TIPO 3
TIPO 4
TIPO 5
TOTAL

%

o W » O

22
34,38

MALA
0
3
9
10
1
23
35,94

MALA
0
6
22
16
2
46
71,88

w

o O w

14,06

REGULAR

[ - N ¥ ]

o O

12,50

REGULAR
0

0 O b W N

14,06

HABLA Y COMUNICACION RELACIONADAS CON CLASIFICACION GMFS

CLASIFICACION
TIPO 1
TIPO 2
TIPO 3
TIPO 4

TIPO 5
TOTAL

%

MALA
0
6
14
9

0
29

51,79

REGULAR
0

10

17,86

15
12

33
51,56

BUENA

14

12

33

51,56

BUENA

0 O w N

14,06

BUENA

17

30,36

0
12
27
23
2
64
100,00

TOTAL

12
27
23

64
100,00

TOTAL

12
27
23

64
100,00

TOTAL

24
22

56

100,00
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5.3 Correlacion de la variables estudiadas con los dominios de calidad de vida

Tabla. VIIl. Regresién lineal multivariada de las variables estudiadas con el dominio

movimiento y equilibrio

Coeficientes Sig. Intervalo de confianza
estandarizado para B al 95%
s
Beta Limite B Error tip.
superior
CONDICION -,002 ,987 -,509 ,501
SOCIOECONOMICA
SUBTIPO DE PC -,071 ,618 -,303 ,182
CLASIFICACION DE ,161 ,276 -172 ,589
LA GMFS
ESCOLARIDAD DE -,031 ,861 -,466 ,390
LA MADRE
ESCOLARIDAD DEL -,134 ,443 -,558 ,248
PADRE

a Variable dependiente: MOVIMIENTO Y EQUILIBRIO

Tabla IX. Regresién lineal multivariada de las variables estudiadas con el dominio

actividades escolares

Coeficientes Intervalo de confianza para
estandarizados t Sig. B al 95%
Limite Limite
Beta inferior superior B Error tip.

CONDICION
SOCIOECONOMICA -,110 -, 762 ,450 -,476 ,215
SUBTIPO DE PC -,159 -1,051 ,299 -,257 ,081
CLASIFICACION DE
LA GMFS -,156 -,996 ,324 -,443 ,150
ESCOLARIDAD DE
LA MADRE ,293 1,522 ,135 -,077 ,555
ESCOLARIDAD DEL
PADRE -, 327 -1,696 ,097 -,564 ,048

a Variable dependiente: ACTIVIDADES ESCOLARES
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Tabla X. Regresién lineal multivariada de las variables estudiadas con el dominio
actividades diarias

Coeficientes Intervalo de confianza para
estandarizados t Sig. B al 95%
Limite Limite
Beta inferior superior B Error tip.
(Constante) 5,714 ,000 2,753 5,730
CONDICION
SOCIOECONOMICA -,090 -,686 ,496 -,438 ,215
SUBTIPO DE PC ,014 ,106 ,916 -,148 ,165
CLASIFICACION DE
LA GMFS -, 114 -,813 ,420 -,345 ,146
ESCOLARIDAD DE
LA MADRE ,404 2,399 ,020 ,054 ,607
ESCOLARIDAD DEL
PADRE -,369 -2,214 ,031 -,.548 -,027

a Variable dependiente: ACTIVIDADES DIARIAS

Tabla XI. Regresién lineal multivariada de las variables estudiadas con el dominio
dolor

Coeficientes Intervalo de confianza para
estandarizados t Sig. B al 95%
Limite Limite
Beta inferior superior B Error tip.

(Constante) ,659 ,513 -1,793 3,549
CONDICION
SOCIOECONOMICA ,170 1,232 ,223 -,226 ,946
SUBTIPO DE PC -,025 -172 ,864 -,305 ,257
CLASIFICACION DE
LA GMFS ,078 ,531 ,597 -,324 ,558
ESCOLARIDAD DE
LA MADRE -,085 -,480 ,633 -,615 377
ESCOLARIDAD DEL
PADRE ,028 ,158 ,875 -,431 ,504

a Variable dependiente: DOLOR



Tabla XIl. Regresién lineal multivariada de las variables estudiadas con el dominio

fatiga
Coeficientes Intervalo de confianza para
estandarizados t Sig. B al 95%
Limite Limite
Beta inferior superior B Error tip.
CONDICION
SOCIOECONOMICA -,003 -,019 ,985 -,687 674
SUBTIPO DE PC ,045 ,323 748 -,274 ,379
CLASIFICACION DE
LA GMFS ,188 1,317 ,193 -,176 ,848
ESCOLARIDAD DE
LA MADRE -,056 -,326 ,746 -,669 ,482
ESCOLARIDAD DEL
PADRE -,265 -1,573 ,121 -,968 17

a Variable dependiente: FATIGA

Tabla XIIl. Regresién lineal multivariada de las variables estudiadas con el dominio

actividades relacionadas con las comidas

Coeficientes

Intervalo de confianza para

estandarizados t Sig. B al 95%
Limite Limite
Beta inferior superior B Error tip.
(Constante) 3,149 ,003 1,558 7,021
CONDICION

SOCIOECONOMICA -,150 -1,147 ,257 -,942 ,257

SUBTIPO DE PC -,212 -1,570 ,122 -,513 ,062
CLASIFICACION DE

LA GMFS ,(104 747 ,459 -,283 ,619
ESCOLARIDAD DE

LA MADRE ,138 ,830 ,410 -,297 717
ESCOLARIDAD DEL

PADRE -,298 -1,807 ,076 -,909 ,047

a Variable dependiente: ACTIVIDADES RELACIONADAS CON LA COMIDA
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Tabla. XIV Regresion lineal multivariada de las variables estudiadas con el dominio
habla y comunicacion

Coeficientes Intervalo de confianza para
estandarizados t Sig. B al 95%
Limite Limite
Beta inferior superior B Error tip.
CONDICION
SOCIOECONOMICA -,029 -,190 ,850 ',638 ,528
SUBTIPO DE PC -,053 -,334 , 740 -,332 ,238
CLASIFICACION DE
LA GMFS -,198 -1,212 ,232 -,801 ,199
ESCOLARIDAD DE
LA MADRE ,066 ,331 , 742 -,446 ,621
ESCOLARIDAD DEL
PADRE ,017 ,084 ,933 -,495 ,539

Variable dependiente: HABLA'Y COMUNICACION
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CAPITULO VI

DISCUSION

Se han realizado varios estudios de calidad de vida en nifios con PC, usandose varios
instrumentos entre estos Lifestyle Assesement Questionnarie — Cerebral Palsy (LAQ-CP)
(Cuestionario de evaluacion del estilo de vida-paralisis cerebral CEEV-PC) como lo hace
Manjusha y cols en el 2014 que desarrollaron este trabajo en el Centro de Desarrollo de
Nueva Delhi, en donde incluyeron 100 nifios de 3 a 10 afios con diagnostico de PC.
Usaron como criterios de exclusién, no disponer de un cuidador, presencia de
enfermedades no relacionadas tipicamente con PC, familiares que tengan otro nifio con

PC, autismo u otra discapacidad intelectual.

El autor del presente estudio (Astudillo-Marifio) toma en consideraciéon un total de 179
pacientes, con un rango de 2 a 18 anos, que supera de manera considerable en numero y
rango de edad al estudio de Manjusha y cols. Es similar, en ambos estudios en mencion,
el hecho de tomar en consideracion como variables, el estatus socioecondémico, el tipo de
PC basados en el tono (espastico, hipotdnico-discinetico, mixto) y a su vez los pacientes
con espasticidad clasificados en virtud a la topografia (cuadriplejia espastica, diplejia

espastica)

Adicionalmente el presente comparte con el estudio de Manjusha y cols, la inclusién de
factores como las patologias acompanantes siendo estas convulsiones, déficits visuales y
auditivos, déficit cognitivo, problemas para la alimentacion, contracturas y problemas de la
conducta. En el presente se incluyen estas variables excepto contracturas y problemas de
la conducta, asi como no se incluye el posible origen de la PC. Se incluyeron también
como factores la clasificacion por la EFMG (GMFS) En relacion al instrumento utilizado es
diferente al usado en el presente estudio (LAQ-CP/Peds-QL), este evalua dominios como
independencia fisica, movilidad, agotamiento clinico, escolaridad, gasto econémico e
integracion social, que son dominios muy similares al Peds-QL excepto por la evaluacién

del gasto econdmico.

En este estudio, se concluye que la calidad de vida de los nifios analizado en el estudio
de Manjusha y colaboradores estd moderada y severamente afectada, que es

concordante con los resultados del presente trabajo (Astudillo-Marifio).
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En el estudio Europeo de calidad de vida (Study of Participation of Children with Cerebral
Palsy living in Europe-SPARCLE) realizado en el 2009 por Dickinson y cols, de disefio
transversal, se estudiaron 1174 nifios, de 7 a 13 afios de 6 paises. Lo autores incluyen
variables como pais de procedencia, sexo, edad, estructura familiar (soltero, casado)
empleo de los padres y nivel de educacién delos mismos, clasificacion de la PC por
GFMS, funcion motora bimanual fina (bimanual fine motor function-BFMF) y usan el
KIDSCREEN como instrumento para medir la calidad de vida; que se diferencia del
presente trabajo en la inclusion de la escala fina de movimiento manual y el instrumento

es diferente.

En este estudio publicado por Dickinson en el 2007, se concluye que la calidad de vida de
estos pacientes es similar a nifios sanos de la poblacién en dominios como bienestar
psicolégico, humor y emociones, autopercepcién, autonomia, relaciones con los padres
soporte social, ambiente escolar, fuentes de financiamiento y aceptacion social, excepto
bienestar fisico y escolaridad ya que en el primero la evidencia fue equivoca y en la

segunda la comparacién no fue posible.

Estos resultados contrastan con los del presente estudio en los que se demuestra una

calidad de vida mala en general para la poblacién observada.

Por otro lado, Shelly y cols en su estudio de la relacién entre calidad de vida y la marcha
en nifnos con paralisis cerebral infantil usan el instrumento Cuestionario de calidad de vida
para nifios con PC (Cerebral Palsy Quality of life Questionnarie for children; parent-proxy
versioén) en sus versiones para padres-cuidadores y nifos. En este se incluyeron analisis
de variables como edad, sexo y grado de escolaridad de los padres-cuidadores,

incluyéndose ademas la clasificacion de los pacientes con la EFMG (GMFS).

En este trabajo se analiza la percepcion de los padres acerca de la marcha en funcion de
la clasificacion de la EFMG vy el reporte de los médicos, teniendo una buena relacion
intraclase. Usaron una muestra de 205 nifios con edades entre 9 y 12 afios y luego
aplicaron el test a los propios nifios si eran capaces de hacerlo o en su lugar a sus padres
o cuidadores. Usando regresion ordinal logistica para los datos obtenidos, establecieron la
fortaleza de la relacién entre los dominios del instrumento y la marcha, reportada tanto por

los padres como por los nifios, encontrandose relaciones de asociacion significativas.
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Este hecho es coherente con el presente trabajo que demuestra de igual manera
asociacion importante entre los dominios del test Peds-QL vy los resultados en la calidad

de vida.

El presente estudio en relacién al de Shelly y cols, previamente descrito, difiere en el
numero de nifios evaluados (204 vs 64) ademas este autor puede obtener informacion de
los propios niflos debido a que sus condiciones clinicas lo permitieron; sin embargo, a
pesar de que la intencién del estudio de Shelly es dirigido hacia la marcha, en el presente
trabajo se han incluido mas variables demograficas como condicion socioeconémica,
clasificacién del tipo de PC, patologias asociadas, procedimientos asociados que generan
mas informacién acerca de la relacion de la calidad de vida con estas variables
mencionadas, a pesar de que la informacion fue exclusiva de los padres debido a las

limitaciones de los nifios.

En la revision sistematica de Holmes y cols publicada en el 2013 y elaborada en base a
datos desde 1966 al 2012, acerca de la expectativa de vida de pacientes con PC, este
autor concluye que la discapacidad motora e intelectual son los factores que mas
contribuyen en la supervivencia de los niflos con PC e influyen en su calidad de vida. Esta
puede ser la razon por la que los resultados del analisis de calidad de vida en el presente
estudio (Astudillo-Marifio) son compatibles con mala calidad de vida en la mayoria de los
dominios, ya que la muestra analizada casi absolutamente evidencié nifos con severa

afectacion motora (EFMG 4 y 5) e intelectual.

Este estudio hace mencion ademas a existen otros factores que influyen en la calidad de
vida y supervivencia como bajo peso al nacer, edad gestacional, alimentacién y estatus
socioecondmico. Sobre todo estos dos ultimos se incluyen en el estudio (Astudillo-Marifio)
fortaleciendo la informacién que proporciona en relacién a otros estudios que no han

incluido estas variables.

En el estudio de Shevell y cols en el 2009, establece como objetivo observar la relacion
del subtipo de PC con la EFMG (GMFS). De un total de 301 pacientes analizados
establecié n=85 (35%) de la muestra con subtipo cuadriplejia espastica, siendo el numero
mayor en su muestra, lo que es compatible con los hallazgos en la demografia del
presente trabajo: 49/76.6%, seguido de diplejia espastica (7/10.9%) (Astudillo-Marifio).
Por otro lado, difiere en el mayor numero de pacientes con una EFMG de | (108/44%)

seguido del IV (43/18%), que en el presente trabajo (Astudillo-Marifio) se encontré mayor
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numero en el tipo Il (27/42.2%) seguido del IV (23/35.9%) Sefialando que estos 2
esquemas de clasificacion son altamente concordantes tras los analisis de correlacion, lo

que fortalece los datos obtenidos en el estudio que se presenta.

En relacién al estudio publicado por Badia y cols en el 2009 acerca de la calidad de vida
analizando los factores ambientales como prevencion de la dependencia y promocion de
la autonomia personal, inicia su trabajo describiendo una muestra de 104 nifios vy
adolescentes y sus padres de diferentes ciudades de Espafa, pertenecientes a la
federacion ASPACE. El rango de edades del estudio fue de 8 a 18 afos, que difiere del
actual en que el rango fue mas amplio (2-18 anos) En relacién a la topografia de la PC fue
predominante el tipo tetrapléjico espastico que es concordante con el estudio que se
presenta (Astudillo-Marifio) 51.9%/76.6%, seguido por diplejia espastica (32.7%/10.9%).
En relacion a la clasificacion por la EFMG (GMFS) en el estudio de Badia fue
predominante el tipo V (37.5%) que no concuerda con el presente que fue tipo Il
(27/42.2%) seguido del IV.

En relacién a las comorbilidades, la discapacidad intelectual fue la mas frecuente que
encontraron, seguida de problemas de comunicacion (64.9%), discapacidad visual
(52.7%) y epilepsia (47.1%) que en comparacion con el presente (Astudillo-Marifio) no es
concordante debido a que se encontré mas frecuentemente epilepsia (37/57.8%) seguido
de displasia de cadera (10.9%) sin embargo este fendmeno puede deberse a una falta de
apreciacién y registro en el expediente clinico de comorbilidades observadas en estos

pacientes, que equivocadamente sugiere apreciativamente menores comorbilidades.

En el estudio de Badia se hace referencia a variables como estado civil, escolaridad de
los padres y lugar de residencia, que en el presente estudio también se lo realiza, sin
embargo, difiere del mismo que no se incluyeron variables como situacion laboral e
ingresos mensuales. Estas variables no se incluyeron debido a que las hojas de trabajo
social de los expedientes revisados no consta informacién actualizada del mismo y
llamada telefonica era exclusivamente para la realizacion del test y no para corroborar u
obtener datos de las variables sociodemograficas a analizar. Por otro lado, Badia y su
equipo realizan la traduccién al espanol y demuestran validez interna (a de Crombach
0.922) en la mayorpia de los dominios del instrumento a usar (en su caso European Child
Enviroment Questionnarie-ECEQ) lo que es similar al presente estudio (Astudillo-Marifio)
en cuanto a que se demostro la validez y consistencia interna con la prueba a de

Cronbach (0.71) para la mayoria de dominios con el fin de comprobar la veracidad de los
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datos; no asi la traduccion del instrumento (Peds-QL) que ya se disponia en espanol para

México avalado por el autor (J.Varni) y la organizacién Mapi Research.

En relacion a la fiabilidad de los datos obtenidos a través de instrumento Peds-QL en el
presente estudio (a Crombach 0,71), fueron cercanos a los valores minimos requeridos
(0.7) fendmeno que puede explicarse al tamafo pequeno de la muestra y los pocos items
en los dominios problemas con la comida, habla y lenguaje, sumado a que los test para

nifios de 2 a 4 anos, carecen de los dominios actividades escolares y habla y lenguaje.

En relacién a los estadisticos usados para establecer la correlacion (regresion lineal
multivariado, regresién logistica ordinal) se llegé a establecer que los datos obtenidos del
analisis de CV se correlacionan de manera concordante con las caracteristicas
sociodemograficas como se realizé y comprobd en los estudios de Dickinson y cols y de

Manjusha y cols.

En relacion a la regresion lineal multivariada se encuentra que los valores negativos de
los coeficientes beta sugieren peor calidad de vida de acuerdo a la variable y dominio
estudiado que es similar al estudio europeo de analisis de calidad de vida publicado por
Dickinson que demostré mala calidad de vida en relacién a la clasificacion de la EFMG
(GMFS) con valores de coeficientes beta, asi como para dolor, bienestar sicoldgico,

autopercepcion, autonomia, relacién con los padres, ambiente escolar.
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CAPITULO VI

CONCLUSIONES

Del analisis de los datos de puede desprender las siguientes conclusiones basadas en los

objetivos del estudio:

- La calidad de vida de los nifios de 2 a 18 afios con Paralisis Cerebral evaluados de
periodo 2008-2014, es mala en la mayoria de los dominios evaluados a través del
instrumento utilizado (Peds-QL) Siendo los dominios mas afectados las
actividades diarias, las actividades escolares, las actividades relacionadas con la
comida y del habla y lenguaje, siendo menos afectas las actividades como el

movimiento y equilibrio, la presencia de fatiga y dolor.

- La calidad de vida en relacién al tipo clinico de PC es mala predominante en los
nifos con cuadriplejia espastica, siendo menos afectada en el subtipo hipoténico-

ataxico.

- La calidad de vida de los nifios con PC en relacion a la escolaridad de los padres
es mala en aquellos que tienen una escolaridad secundaria seguida aquellos

padres con escolaridad preparatoria.

- La calidad de vida de los nifos con PC de acuerdo a la clasificacion
socioeconomica de la vivienda es mala en el tipo lll es decir aquellas personas

que viven en departamento o casa popular en unidades habitacionales.

- La calidad de vida de los nifios con PC es mala en la clasificacion de la EFMG
(GMFS) tipo Il seguido del IV; es decir en aquellos nifios que caminan dispositivos
de asistencia para la marcha y aquellos que estan transportados de forma
dependiente de un cuidador o wusar dispositivos electronicos para su

desplazamiento.
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CAPITULO Vil

RECOMENDACIONES

Del presente trabajo se desprenden las siguientes recomendaciones:

- Tras haber tenido limitaciones con las llamadas telefénicas a cada uno de los
pacientes y cuidadores debido a que su niumero de teléfono no estaba actualizado
o se referia de acuerdo a la operadora como fuera de servicio se recomienda que
a través de trabajo social se realice una actualizacién al menos anual de los
numeros de teléfono tanto fijos como moviles, ya que muchos de los test que se
realizan y que evaluan calidad de vida se los realiza de manera telefénica y
ademas ayuda a que la institucion (hospital) tenga un contacto mas cercano y

rapido con el paciente.

- Durante las llamadas telefonicas, al menos 5 de los padres de los pacientes
tuvieron la iniciativa de comentar que en consulta externa del hospital tenian
muchas limitaciones para el manejo de sus hijos con PC. Mucho estan
severamente limitados fisicamente y con franca espasticidad, sus madres deben
cargar directamente con su peso e hicieron una observacion acerca de que los
bafos no disponen de un area o mesa para cambiarlos de panal y algunos por su
tamafo mayor usualmente los tienen que acostar en el piso y muchas veces esta
mojado e incluso, causando molestias importantes durante su visita al hospital. Por
lo que se recomienda que se disefie un area mas funcional para el aseo y
cuidados para estos pacientes cuando acuden a control clinico en los diferentes

servicios y procedimientos ambulatorios.

- Se observé ademas que las madres carecen de informacién adecuada acerca de
la enfermedad de sus nifos y todas y cada una de sus complicaciones, no tienen
informacion suficiente sobre estrategias de cuidado a grupos de apoyo de madres
con problemas similares. Por lo que recomendamos que se pueda implementar a
través del personal designado o clubes de madres, desarrollar uno especifico de
apoyo sicoldgico y social a madres y pacientes, con el fin de ayudar en estos

aspectos poco considerados, que influyen en la calidad de vida del paciente.
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ANEXOS



Anexo A. Consentimiento informado para aplicaciéon del Test (PedsQL) de
pacientes con Paralisis Cerebral Infantil, para padres y pacientes por via
telefénica

No. Paciente:
Para los Nifios, las madres/padres o personas a cargo del nifio:
De mi consideracion:

Yo, Doctor: Nicolay Astudillo Marifio, en calidad de Médico Residente de Neurologia
Pediatrica del Hospital Infantii de México “Federico Gémez” como estudiante de la
Universidad Nacional Autbnoma de México, solicito de Ud y su hijo muy comedidamente,
se digne en responder un cuestionario (preguntas), por teléfono, con el propésito de
conocer como la enfermedad que padece (Paralisis Cerebral Infantil) le ha afectado al
nifo en su estado de salud y como Ud considera que se encuentra actualmente su
Calidad de Vida.

Los objetivos de ello son solo académicos y su participacion es absolutamente voluntaria
y anénima. La informacion obtenida, nos permitira conocer cuales son los problemas mas
importantes de la vida diaria de su hijo, y por ende, ayudar a mejorar la Calidad de Vida
no solo de el/ella, sino también la de muchos otros nifios afectados por Paralisis Cerebral
Infantil.

El cuestionario en si es muy simple, ameno y no requerira mas alla de 5 a 10 minutos de
su tiempo y el de su nifio. Para ello, es necesario que tanto Ud como su hijo, si le es
posible, respondan en forma clara, todas las preguntas formuladas en dicho cuestionario.
Ante cualquier duda, puede preguntarme y le responderé gustosamente.

Reiterandoles la absoluta confidencialidad y anonimato de los datos proporcionados en
este cuestionario (para conocer y ayudar a mejorar la Calidad de Vida de su hijo), le
anticipo mi mas sincero agradecimiento.

Acepta: No Acepta:

Atentamente:

Doctor. Nicolay Astudillo Marifio
Médico Pediatra
Residente del Departamento de Neurologia Pediatrica



Hospital Infantil de México “Federico Gomez”
Universidad Nacional Autbnoma de México

Anexo B. Formulario de recolecciéon de datos de expedientes clinicos

No. Paciente:

HOJA DE RECOLECCION DE DATOS

Numero de teléfono:

NOMBRE DEL
PACIENTE

NUMERO DE
EXPEDIENTE

SEXO MASCULINO FEMENINO

EDAD 2 3 4 5 6

7 8 9 10 11

12 13 14 15 16

17 18

ESTADO CIVIL
MADRE SOLTERA CASADA VIUDA UNION LIBRE DIVORCIADA

EST:‘:SREIVIL SOLTERO CASADO VIUDO UNION LIBRE DIVORCIADO

LUGAR DE
NACIMIENTO

LUGAR DE
RESIDENCIA

ESCOLARIDAD DE
LA MADRE ANALFABETA PRIMARIA SECUNDARIA PREPARATORIA SUPERIOR

ESCOLARIDAD
DEL PADRE ANALFABETO PRIMARIA SECUNDARIA PREPARATORIA SUPERIOR

CONDICION
SocloEcoNomica | GRUPOI GRUPO Il GRUPO Il GRUPO IV GRUPO V

SUBTIPO DE CUADRIPLE DIPLEJIA ATAXICA
PARALISIS JIA ESPASTICA DISCINETICA HIPOTONICA OTRO (MIXTO)

CEREBRAL ESPASTICA

CLASIFICACION | I M Wi
CON LA GMFS V

PATOLOGIAS
ASOCIADAS

MEDICAMENTOS
QUE RECIBE




Anexo C. Sistema de clasificacion general de la funcion motora gruesa (SCFMG)

Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa

Nivel | Camina sin restricciones
Nivel Il Camina con limitaciones

. Camina utilizando un dispositivo manual
Nivel Il o

auxiliar de la marcha

. Auto-movilidad limitada, es posible que

Nivel IV . . .
utilice movilidad motorizada

Nivel V Transportado en silla de ruedas



Anexo D. Autorizacién de uso y aplicacion del Test Peds-QL versiéon 3.0 médulo
Paralisis Cerebral Infantil versién espafiol para México.
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Anexo E. Instrumento Peds-QL version 3.0 para Paralisis Cerebral Infantil médulo
para padres, version espaiol para México.
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