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RESUMEN

Objetivo: Evaluar la capacidad funcional en ninos menores de 15 anos de edad
con antecedente de alguna enfermedad neurolégica empleando la Escala PEDI y

la Escala Haizea-Llevant, durante el periodo de Marzo a Mayo de 2019.

Material y Método: Se realizd un estudio Observacional, descriptivo, Transversal
y Prospectivo. Se aplicaron dos escalas para evaluacion de discapacidad; PEDI en
paciente de 2 a 15 afios de edad con un total de 26 pacientes, la escala Haizea-
Llevant se aplicé a pacientes menores de 2 anos con un total de 14 pacientes.
Ambas fueron aplicadas en pacientes ingresados en el Hospital Pediatrico Legaria
con algun padecimiento neuroldgico, durante los meses de Marzo a Mayo del
2019. Se utilizé6 Sofware Microsoft Excel para la captura de la base de datos, y el

software PRISM v7.0a para el analisis estadistico.

Resultados: Los padecimientos mas frecuentes que ingresaron fueron Epilepsia,
Traumatismo Craneoencefalico, Evento vascular cerebral, Hidrocefalia, Sindrome
de Guillain Barre y Craneocinostosis. De los diagnosticos estudiados ninguno
presento en su mayoria un rango de discapacidad, no se observando diferencias
significativas, lo cual sugiere que existe la misma probabilidad de presentar un
grado de discapacidad en cada uno de los diagndsticos evaluados. Se demostré
que la edad no tiene relevancia para la gravedad de la discapacidad. También se
demostré que el sexo del paciente no tiene relevancia estadistica para evidenciar

si existen diferencias en los valores de cada dominio.



Se observé que en el Sindrome de Guillain Barre, la disfuncién mas probable fue
la de movilidad tanto para habilidades funcionales como para la asistencia del

cuidador.

Se clasifico el grado de severidad de la discapacidad, considerando como grave
(0-33%), moderado (34-66%) y leve (67-100%), observando que tanto para las
habilidades funcionales, como para la asistencia del cuidador la severidad con la
que presentan dichas disfunciones son aleatorias y pueden presentarse con la

misma probabilidad en la poblacion con cualquiera de sus diagnosticos.

La escala Haizea-Llevant se evaluo con alto valor de sensibilidad y especificidad
en cada una de las areas (83-100%). Mostrando que datos de alarma o alteracion
en el area dominio de leguaje y légica matematica confieren 9 veces mas riesgo
para que se presente un desorden; teniendo como segunda area relevante
alteracion en el area manipulacion (motricidad fina). También resulta
trascendental para determinar el estado del paciente, ya que la presencia de datos
de alarma en este dominio, le confieren al paciente 7 veces mas riesgo para

padecer algun trastorno neuronal.

Conclusiones: Con este estudio se demuestra que los diversos padecimientos
neurologicos pueden generar distintos grados de discapacidad, no existiendo
predominio en edad y sexo; lo cual demuestra que ambas escalas son
instrumentos que puedan ayudar a deteccion temprana de discapacidad, y con ello

poder identificar oportunamente datos de alarma que generen algun trastorno



neurolégico que pueda generar mortalidad prematura o un gran porcentaje de

discapacidad.

Palabras clave: Discapacidad, enfermedad neuroldgica, habilidades funcionales,

asistencia del cuidador, Escala Haizea-Llevant, Escala PEDI.
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I. INTRODUCCION

El desarrollo psicomotor es un proceso continuo que va de la concepcion a la
madurez, con una secuencia similar en todos los nifios, pero con un ritmo
variable. Mediante este proceso el nifio adquiere habilidades en distintas areas:
lenguaje, motora, manipulativa y social, que le permiten una progresiva
independencia y adaptacién al medio. ' El desarrollo psicomotor depende de la
maduracion correcta del sistema nervioso central, de los 6rganos de los sentidos

y de un entorno psicoafectivo adecuado y estable. 2

Su seguimiento de manera regular y periddica y la deteccidn precoz de signos de
alarma que sefialen alteraciones en la evolucion normal, tienen repercusion
crucial para lograr el maximo potencial de las capacidades y habilidades de cada
ser humano y de la sociedad en su conjunto. ® Por lo que es fundamental que el
pediatra o todo médico profesional de la salud que atiende nifios, conozca a
profundidad las caracteristicas propias del neurodesarrollo de las diferentes
etapas de la vida del ser humano en todas las areas que conlleva motor gruesa,

motora fina, sensorial, lenguaje y socioemocional. 4
Describiendo cada una de las areas que integran el neurodesarrollo tenemos:

A. El desarrollo motor grueso, que se produce en sentido cefalocaudal, y se
refiere a los cambios de posicion del cuerpo y la capacidad de control que
se tiene sobre este para mantener el equilibrio, la postura y el movimiento.

Se dividen en:



a Trastornos motores neurodegenerativos. En esta condicion hay
involucién psicomotriz, es decir pérdida de habilidades motoras
previamente adquiridas, pudiendo producir como consecuencia a
enfermedades de origen metabdlico.

b Trastornos motores de origen central. Se incluyen todas las
condiciones que ocasionaron un dafio al sistema nervioso central,
ocasionando lesiones motoras persistentes adquiridas en época
perinatal, natal y posnatal. Se incluyen principalmente los siguientes
trastornos: lesion cerebral secundaria a traumatismos craneo
encefalicos severos; accidente cerebrovascular; encefalopatia
hipdxico-isquémica; infecciones del sistema nervioso central
(meningitis, encefalitis, abscesos); leucomalacia periventricular del
prematuro; kernicterus, etc.

¢ Trastornos motores de origen neuromuscular. Son condiciones que
afectan al nervio periférico, a la union neuromuscular o el musculo,
causando principalmente hipotonia con reflejos bajos. Entre los
principales trastornos se incluyen la atrofia muscular espinal; la
miastenia gravis neonatal; las miopatias congénitas y metabdlicas; el
hipotiroidismo congénito y el grupo de distrofias musculares. °

B. El desarrollo motor fino se produce en sentido préoximo distal, y esta
relacionado con el uso de las partes individuales del cuerpo, como las
manos; lo cual requiere de la coordinacion 6culomanual para poder

realizar actividades como coger juguetes, manipularlos, agitar objetos, dar



palmadas, tapar o destapar objetos, agarrar cosas muy pequefas,

enroscar, hasta llegar a niveles de mayor complejidad como escribir.

. El

desarrollo sensorial y propioceptivo presenta dominios especificos

cerebrales especificos cerebrales que procesan los sentidos de la vista, el

oido, el olfato, el tacto y sus componentes. ©

a)

El sentido de la visién permite al nifio relacionarse con el entorno e
interactuar apropiadamente con él. A partir de los 4 meses de vida la
vision dirige al desarrollo motor fino y grueso. El lenguaje también es
influido por la exposicion a estimulos visuales, asimismo, el desarrollo
social depende de la interaccidon visual, mediante el reconocimiento
facial de las emociones. Por lo tanto, es muy importante reconocer
tempranamente la disfuncién visual e intervenir segun corresponda en
cada caso.

El sentido de la audicidon se desarrolla tempranamente, tanto que es
posible la percepcion del sonido en la vida intrauterina. La recepcion
del discurso y el reconocimiento de voces de diferentes interlocutores
estan presentes poco después del nacimiento. A los 2 meses de edad,
los lactantes pueden discriminar los patrones ritmicos del lenguaje
nativo frente al no nativo. Cuando el nifio presenta una discapacidad
auditiva ocasiona una menor estimulacion del nifio pequefio y una gran
dificultad para desarrollar el lenguaje; ademas, de una estructuracion
anomala del pensamiento y consecuencias socio afectivas severas.

Dentro de los factores de riesgo que pueden ocasionar una



discapacidad auditiva se encuentran (prematuridad, muy bajo peso al

nacer, uso de medicamentos ototoxicos, hiperbilirrubinemia neonatal. ©
La disfuncién sensorial es un problema comun en el nifio. Se caracteriza por hipo
o hiperrespuesta a determinada informacién sensorial, y se acompafia con
frecuencia de la aparicion retardada del lenguaje y de problemas de conducta.
Los infantes con disfuncién sensorial pueden presentar menores niveles de
atencion y concentracion, niveles de actividad muy altos o muy bajos, dificultades
en la coordinacion y planeamiento del movimiento, dificultad para interactuar con
otras personas y baja autoestima. Todo ello requiere un reconocimiento temprano

y una intervencién oportuna. ’

El lenguaje oral constituye el principal (y a veces el unico) medio de informacion
y cultura, por tanto, es un factor importante de identificaciéon a un grupo social.
En el nifio podemos reconocer las siguientes formas de lenguaje: el lenguaje
gestual, con recepcion por la via visual y emision a través de gestos o muecas
faciales y manuales (de 0 a 12 meses); el lenguaje verbal, con recepcion por via
auditiva y emision a través del habla (de 1 a 5 anos), y el lenguaje escrito, con
recepcion visual por medio de la lectura y emision a través de la escritura (mas
alla de los 5 afos). 8 El nifio con trastorno del lenguaje puede presentar desarrollo
deficiente de la comprension (habilidad para entender o decodificacion) o de la
produccion (capacidad de lograr una comunicacion simbdlica hablada, escrita o

gestual). 8



En la cascada asociada al retraso del lenguaje se encuentran alteraciones del
desarrollo social e intelectual, aislamiento y/o regresion, rendimiento académico
pobre, y finalmente problemas de aprendizaje y sociales; por lo tanto, previniendo

el retraso del lenguaje, se prevendra esta cascada. 8

Se debe considerar ademas las siguientes alteraciones en el lenguaje: Nifios con
retraso en el lenguaje, pudieran presentar trastorno simple del lenguaje, trastorno
especifico del lenguaje, trastornos del espectro autista, discapacidad intelectual,

hipoacusia, hijos de padres sordo-mudos y privacién ambiental extrema. °

En los nifios que dejan de hablar (regresién del lenguaje), debemos buscar
afasias adquiridas secundarias a lesiones cerebrales (expresivas o receptivas);
sindrome de Landau Kleffner (afasia epiléptica); mutismo selectivo; regresién
autista; sindrome de Rett; trastorno desintegrativo infantil, y enfermedades

degenerativas.®

En cuanto al desarrollo de habilidades sociales el nifio debe perfeccionar las

habilidades adaptativas para una buena integracion social, esto significa:

A. Desarrollo del entendimiento social: el aprendizaje sobre las emociones
de otras personas tiene gran importancia para el desarrollo de la empatia.
B. Desarrollo de la autorregulaciéon emocional.
C. Aprendizaje de habilidades adaptativas, como por ejemplo la

alimentacion, aseo y la capacidad de vestirse. 1°



En la infancia mejora progresivamente la capacidad del desarrollo moral, reglas
y convenciones sociales, asi como las habilidades cognitivas que les permitiran
integrarse y participar en la sociedad. Un trastorno en el neurodesarrollo,
causada por algun padecimiento neurologico es de gran relevancia. Pues un alto
indice de padecimientos neuroldgicos desencadena mortalidad prematura y un

gran porcentaje de discapacidad, teniendo un gran impacto a nivel mundial. °

Se ha comprobado que en los ultimos 25 afios ha disminuido el indice de
mortalidad, pero ha incrementado la proporcibn de nifios con alguna
discapacidad sobre todo en pacientes con prematuridad, encefalopatia neonatal

e infecciones en el sistema nervioso central. 1

De acuerdo a los datos registrados en la Encuesta Nacional de la Dinamica
Demografica 2014 INEGI (Instituto Nacional de Estadistica y Geografia) destaca
que las personas con alguna discapacidad representan el 6% del total de los
pobladores del pais casi la mitad de las discapacidades reportadas por los
menores de 15 afos (47.5%) se originan por problemas surgidos durante el
nacimiento; entre los nifios, 50.2% son causadas por este tipo de problemas,
mientras que entre las nifas representan 44% de las discapacidades. También
entre los jovenes, el principal detonante de discapacidad son los problemas

surgidos durante el nacimiento (44.5%), seguido por las enfermedades (39%). "’

De acuerdo con los datos de la ENADID (Encuesta Nacional de Dinamica

Demografica) 2014, las enfermedades ocasionan cerca de la mitad de las



discapacidades reportadas para caminar, subir o bajar usando sus piernas (49%)
y para mover o usar sus brazos o manos (47.7 por ciento). Los problemas
originados durante el nacimiento son un detonante importante de discapacidades

para hablar o comunicarse (31.7%). '

Hablar de discapacidad es un término que denota los aspectos negativos de la
interaccién entre un individuo con una condicion de salud y su entorno, refleja
una limitacién en la actividad o una restriccidn en la participacion. Es por ello que
reducir la discapacidad significa incrementar calidad de vida, lo que esta en
estrecha relacién con la calidad de la atencion que recibe la persona

discapacitada en el sistema de salud. 2

ESCALA DE PEDI

La discapacidad en la poblacién infantil se hace cada vez mas frecuente, por lo
que estan desarrollando instrumentos de evaluacion estandarizados para
utilizarse en la practica clinica y detectar oportunamente y poder realizar un
tratamiento y/rehabilitacion temprana. Se ha recomendado la Evaluacion
Pediatrica de Inventario de Discapacidad (PEDI) como un estandar de oro en la

rehabilitacion pediatrica. 13

Esta escala fue disefiada en el Norte América y fue desarrollado para valorar la
capacidad funcional de nifios entre 6 meses y 7 anos y medio, con discapacidad

fisica o con discapacidad fisica y psiquica. '



Aunque originalmente fue desarrollada para la evaluacion funcional de nifios
pequefios, también puede ser utilizada para evaluar a nifios mayores cuyas
habilidades funcionales estan por debajo de lo esperado para un nifio de 7,5 afios
sin discapacidad. El PEDI mide tanto la capacidad (lo que el nifio puede hacer),
como la realizacién (lo que el nifo realmente hace) de las actividades funcionales
en tres areas de contenido: Autocuidados, Movilidad y Funcién Social; y lo hace
en tres escalas: Habilidades Funcionales, Asistencia del Cuidador y Necesidad

de Modificaciones.

Existen otras escalas que estan disefadas para evaluar el desarrollo psicomotor

en el nifio como:

A. Escala Haizea-Llevant (1991): desarrollada por Fernandez Alvarez, es el
resultado de dos programas: estudios Llevant (Cataluia) y Haizea (Pais
Vasco). Permite comprobar el nivel de desarrollo cognitivo, social y motor
de 0 a 5 afnos evaluacion cuantitativa y objetiva en nifios con discapacidad.
15

B. Alberta Infant Motor Scale: creada en Alberta, Canada en 1994 por Martha
C Piper y Johana Darrah. Realiza el analisis observacional de la actividad
motora espontanea, desde el recién nacido hasta los 18 meses. Evalua
bebés de riesgo neuroldgico. El test comprende 52 puntos basados en
descripciones del control postural en decubito prono, supino, sedestacion

y bipedestacién. Requiere colaboracién por parte del nifio.



C. The Bayley Scales of Infant Development (1993): de administracion
individual y para nifios desde el nacimiento hasta los 2,5 afos. Esta
constituida por escala mental, de psicomotricidad y del comportamiento.

D. Escala de Brunet-Lezine (1987): dirigida a nifios entre 0 y 6 afos.
Proporciona informacion sobre las areas psicomotrices, postural, de
coordinacion y lenguaje.

E. Movement Assessment of Infant (Chandler 1980): valora desarrollo desde
el nacimiento hasta los 12 meses. Permite cuantificar la calidad del
movimiento. Valora: tono muscular, reflejo, reacciones automaticas y
movimiento voluntario. Debe ser aplicado por personal muy calificado, la
seccion de tono muscular y reflejos contiene informacién descriptiva para
determinar los déficits de movimiento, la seccién de movimiento voluntario
incluye una exploracion extensa multisensorial, visual, auditiva, vestibular
y tactil que es util para un programa de intervencion.

F. Test of Infant Motor Performans (Campbell 1993): define el control postural
selectivo y necesario para los movimientos funcionales en los primeros
meses, incluido control de la cabeza y tronco en decubito prono, supino y
posiciones erectas. Util para valorar desde las 32 semanas de gestacion
hasta los 4 meses posparto. Valora: Habilidad para orientarse,
estabilizacidén de la cabeza en el espacio y las respuestas a los estimulos;
alineacion del cuerpo; control selectivo de los movimientos distales; control

antigravitacional de las extremidades. 6 17



Es considerable la deteccion temprana de discapacidad en un paciente pediatrico
con el objetivo de iniciar rehabilitacion temprana, pues constituye la medida
sumamente importante para mejorar la calidad de vida del paciente, garantizar la
recuperacion motora y funcional que le permita continuar una vida lo mas
independiente posible de lo cual depende el mejor prondstico de su

restablecimiento. 18

II. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

¢, Cual es la frecuencia de discapacidad que presentan los pacientes pediatricos
menores de 15 afos que tuvieron como antecedente algun padecimiento

neurolégico en el Hospital Pediatrico Legaria durante el 20197

1. JUSTIFICACION

Existen diversos padecimientos neurolégicos que desencadenan alteraciones en
el neurodesarrollo del nifo, lo que puede condicionar discapacidad severa,
compleja y no progresiva que frecuentemente producen comorbilidad y
aumentando la probabilidad muerte prematura. Como lo es la paralisis cerebral

infantil, lesion medular o cerebral, entre otros padecimientos.

El hecho de que un paciente pediatrico presente alguna discapacidad genera un
alto impacto a nivel fisico y psicoldgico para el paciente, su familia y el entorno

que los rodea generando limitaciones para un adecuado desarrollo.

10



Existen padecimientos como la enfermedad de Guillain Barre, entre otros, que
requieren una identificacion temprana de grado de discapacidad para iniciar
terapia fisica y rehabilitacion de forma oportuna y garantizar una recuperacién
motora y funcional que le permita continuar una vida lo mas independiente

posible, con lo que mejore su calidad de vida.

El Hospital Pediatrico Legaria, el cual es un centro de segundo nivel de atencion,
tiene una poblacion de influencia de 46,436 menores de 19 afos de edad sin
seguridad social en la Delegacion Miguel Hidalgo. Siendo las principales
enfermedades de consulta, padecimientos el sistema nervioso central con 42.7%,
en segundo lugar trastornos mentales y del comportamiento 22.39% vy el tercer

lugar traumatismos con el 9.02%. '°

Dentro del grupo de enfermedades neurolégicas mas frecuentes se encuentran:
traumatismos craneoencefalicos, epilepsia, malformaciones congénitas del
sistema nervioso central, paralisis cerebral infantil y otros sindromes paraliticos,

encefalitis etc.

Sin embargo, se carece de una evaluacion oportuna de las alteraciones en el
desarrollo psicomotor que pueda conllevar una discapacidad como complicacion
de alguno de estos padecimientos a menos que sean ampliamente identificables.
Lo que beneficiaria el empleo de un tratamiento oportuno o el inicio de una
rehabilitacion temprana, mejorando con ello la calidad de vida del nifio y de sus

familiares.

11



IV. HIPOTESIS

La mayoria de los pacientes menores de 15 afos con padecimientos

Neuroldgicos que ingresan al Hospital Pediatrico Legaria, presentan cierto grado

de discapacidad en alguna de las areas del neurodesarrollo.

V. OBJETIVOS

A. Objetivo general

Evaluar la capacidad funcional en ninios menores de 15 afos de edad con

antecedente de alguna enfermedad neurolégica empleando la Escala PEDI y la

Escala Haizea-Llevant, durante el periodo de Marzo a Mayo del 2019.

B. Objetivos especificos

a)

b)

Conocer los padecimientos neurolégicos mas frecuentes en nifios
menores de 15 afos que ingresan al Hospital Pediatrico Legaria
Identificar cuales son los padecimientos neuroldgicos que causan mas
frecuentemente discapacidad.

Identificar el &rea del neurodesarrollo mas afectada como
consecuencia de una enfermedad neurolégica que requirid
hospitalizacion.

Establecer el grado de discapacidad que se genera como
consecuencia los padecimientos neurolégicos motivo de ingreso, a

través de la aplicacion de escalas

12



e) ldentificar de forma temprana a los pacientes que requieren ser

enviados al servicio de rehabilitacion

VI. MATERIAL Y METODOS

A. TIPO DE DISENO

Observacional, descriptivo, Transversal y Prospectivo.

B. POBLACION, TAMANO Y SELECCION DE MUESTRA

Se aplicaron dos escalas; PEDI en paciente mayores a 2 afos a 15 afios
de edad con un total de 26 pacientes, y la escala Haizea-Llevant en
pacientes menores de 2 afios con un total de 14 pacientes que fueron
hospitalizados por antecedente de algun padecimiento neuroldgico,

durante los meses de Marzo a Mayo del 2019.

Empleando como seleccion de muestra censo de pacientes con las

caracteristicas ya descritas.

a) Criterios de inclusion

1. Pacientes menores de 15 afos de edad con algun padecimiento
neurologico

2. Pacientes que se encontraron en el area de hospitalizacion.

3. Pacientes que su estado de salud fue estable.

4. Pacientes en los que el familiar no acepté la aplicacion de las

escalas.

13



b) Criterios de no inclusién

1. Pacientes que se encontraron en condiciones clinicas graves que

impidieron la aplicacion de las escalas.

2. Pacientes que se encontraron bajo efecto de un farmaco sedante.

3. Pacientes que estuvieron hospitalizados por otra patologia no

relacionada a un padecimiento neuroldgico

c) Criterios de eliminacion

1. Familiar que no acepté la aplicacion de las escalas

C. VARIABLES
VARIABLE TIPO DEFINICION ESCALA |CALIFICACION
o OPERACIONAL DE
(Indice/indicador) ]
MEDICION
Patologia Dependiente | Enfermedades |Cualitativa | Tipo de
Neuroldgica que afectan al . patologia

nervioso central
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Escala PEDI

Compleja

Escala para
valorar la
discapacidad en
Pediatria en
nifos mayores
de6 mesesa’7
afos y medio o
mayores,
evaluando tres
areas de
contenido:
Autocuidados,
Movilidad y
Funcién Social,
lo hace en tres
escalas:
Habilidades
funcionales,
Asistencia del
Cuidador y
Necesidad de
Modificaciones.

Cualitativa
nominal

Incapaz/ capaz

Escala Haizea-
Llevant

Compleja

Escala para
valorar el
desarrolloy la
maduracién
infantil en
menores de 5
anos. Las areas
que evalua son
lenguaje y logica
matematica,
manipulacion
(motricidad fina),
postura
(motricidad
gruesa)y
socializacion

Cualitativa
nominal

Normal /
retraso
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Edad De control | Tiempo Cuantitativa | Meses y anos
transcurrido a continua
partir del
nacimiento de
un individuo

Sexo De control | Conjunto de Cualitativa |Femenino/
peculiaridades . .
que caracterizan Nominal masculino
a los individuos

D. PROGRAMA ESTADISTICO Y BASE DE DATOS

Se utilizé6 Sofware Microsoft Excel para la captura de la base de datos. Se

utilizé el software PRISM v7.0a para el analisis estadistico.

RIESGO ETICO

Con base en la Declaracion de Helsinki (Finlandia 1964) y su actualizacion,
asi como en las Normas Internaciones de Investigacion en seres humanos
se mantuvo confidencialidad de los datos obtenidos de la investigacion,
solicitando consentimiento informado al familiar del paciente para
aplicacion de las encuestas, atendiendo en todo momento a los intereses
de los participantes y en apego a las Buenas Practicas Clinicas.
Considerandose este estudio sin riesgo ético. Conforme con lo establecido
en la Ley General de Salud, Art. 2°, Fraccion VII; Art. 41bis, Fraccion ll;

Titulo Quinto, Capitulo Unico: Articulos 96 al 103.
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F. ANALISIS ESTADISTICO
El analisis estadistico se realizdé por medio del software PRISM v7.0a; en
primer lugar se llevé a cabo la determinacion de la distribucion de los datos
empleando el modelo de Shapiro-Wilks y posteriormente se realizaron los

analisis inferenciales pertinentes.

Para determinar el grado de independencia de cada uno de los pacientes
de 2 a 15 afios de edad, se realiz6 el test PEDI, del cual se realizdé una
sumatoria del puntaje obtenido en los diferentes tépicos (Dominio de
autocuidados, dominio movilidad y dominio de funcién social); el valor de
cada dominio fue registrado para cada uno de los diagnésticos obtenidos
en el presente estudio, (Post operado Craneofaringioma, epilepsia, evento
vascular cerebral, hidrocefalia congénita, sindrome de Guillain Barré y
traumatismo craneoencefalico). Para determinar si existian diferencias
significativas en cada uno de los topicos a través de cada diagndstico
obtenido, es decir, si existia un dominio mas afectado de acuerdo al
diagndstico, tanto para las habilidades funcionales como para la asistencia
del cuidador, se realizaron pruebas de ANOVA. Por otro lado, para
evidenciar si existian diferencias en los valores de cada dominio
dependientes del sexo del paciente, ya sea en las habilidades funcionales
o en la asistencia del cuidador, se realizaron pruebas de Mann-Whitney en

cada caso.
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Para determinar si la edad tenia una relacién con el valor obtenido en cada
uno de los tépicos evaluados en el test PEDI, se realizé correlacion de
Spearman para cada uno de los tépicos del test, tanto en habilidades

funcionales como en la asistencia del cuidador.

Por otro lado, para observar si existia un tépico mas afectado que otro en
cada uno de los diagndsticos registrados se realizaron pruebas de Kruskal-
Walllis, obteniéndose previamente una transformacién a frecuencia relativa
del puntaje PEDI obtenido de cada paciente, es decir, el porcentaje de
afeccion que el paciente referia de acuerdo al test PEDI para cada uno de

los dominios evaluados.

Asi mismo, a partir del porcentaje en puntaje PEDI obtenido en cada
topico, el grado de discapacidad se clasific6 como severo (0-33%),
moderado (34-66%) y leve (67-100%) y se realizd un analisis de X? para
determinar si la poblacion estudiada presentd discapacidad
mayoritariamente en uno de los dominios evaluados, esto se realizo tanto

para las habilidades funcionales como para la asistencia del cuidador.

Por otra parte, para evaluar a pacientes de 0 a 2 afios se emple¢ la escala
Haizea Llevant, se realizO0 una determinacion de sensibilidad vy
especificidad que ésta tiene para poder identificar la aparicion de
desordenes neuroldgicos a partir de las sehales de alarma que los

pacientes presentaban; en este sentido, para poder determinar el riego
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atribuido a la presencia de datos de alarma y la aparicion de desordenes
neurolégicos, se realizé también una prueba de riego relativo y una

evaluacion de asociacion por medio de exacta de Fisher.

Todos los estadisticos se realizaron con un significancia de p<0.05 a dos

colas y con un intervalo de confianza del 95%.
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ESCALAS APLICADAS

PARTE I: HABILIDADES FUNCIONALES

DOMINIO DE AUTOCUIDADOS Sefialar lo que coresponda en cada item (0= incapaz, 1= capaz)

| A. CONSISTENCIA DE LOS ALIMENTOS | 41.Se pone camisetas, vestidos o jersey 01
1. Come alimentos tnturados tipo puré o papillas. 42 Se pone y se quita prengas abiertas gor delante sin
semitriturados

2 Come alimentos clengs 1
3. Come alimentos troceados 43 Se pone y se quita prendas abiertas por delante 54
con cierres

4. Come alimentos de todo tipo de consistencia
1

OO OO
- .

0
| B. USO DE UTENSILIOS | [ J. CIERRES

5. Come con las manos 44 Intenta ayudar con los cierres

6. Coge la cuchara y se la lleva a la boca 45 Sube y baja cremalleras sin engancharlas ni
7. Utiliza comectamente la cuchara desengancharias

8. Utiliza comrectamente el tenedor 46 Se abrocha y desabrocha los cierres automaticos

o Oo0O0Q9

-, -
ocoooco o
- -

9 Utiiza el cuchillo para untar la mantequilla en el 47 Se abrocha y desabrocha botones.
pan o para cortar amentos blandos 1 48 Engancha, sube, baja y desengancha las cremalleras.
| €. USO DE OBJETOS PARA BEBER | [ PANTALONES

10 Sostiene y usa una botella o vaso con pitorro

11.Sostiene un vaso aunque cuando intenta beber gotea
12 Sujeta el vaso con las dos manos con segundad
13.Sujeta el vaso con una mano con

14 Se sirve liquidos de una jarra o Tetra Brk

49 Ayuda metiendo la piema por los pantalones.

50 Se quita pantalones con cintura elastica

51.Se pone pantalones con cintura elastica

52 Se quita pantalones incluyendo el desabrochado
53 Se pone pantalones incluyendo el abrochado

COO0OO
- b b
[~ N-X-K-X-]
-k b b b

[ D. HIGIENE DENTAL | [L_ZAPATOS Y CALCETINES.

15 Abre la boca para que le laven los dientes 54 Se quita calcetines y zapatos desatados

01
16 Sostiene el cepillo de dientes con la mano 01 55.Se pone zapatos desatados g 1
17 Se cepilla los dientes pero no minuciosamente 01 56.Se pone los calcetines 01
18 Se lava los dientes minuciosamente 01 57 Se pone zapatos en el pie comecto y sabe usar
19 Prepara el cepillo y la pasta de dientes 01 cierres de velcro 01
58 Se ata los cordones 01

['E. PEINADO |

20 Sujeta la cabeza mientras le pemnan | M. ASEO (Manejo de la ropa, del vater y limpieza solamente)

01
21.Se lleva el cepillo o el peine al pelo 01 50 Ayuda con el manejo de la ropa 01
22 Se cepilla o peina el pelo. 01 60 Intenta limpiarse después de ir al vater 01
23 Se desenreda el 01 61.Se sienta en la taza del vater, coge el papel
F. CUIDADO NASAL | higiénico y tira de la cadena 01
24 Deja que le impien la nanz 62 Se quita y pone la ropa después de ir al bafio 01

63.Se limpia minuciosamente después de hacer de vientre 0

-

25 Se suena la nanz cuando le sujetan el pafiuelo
26 Se suena la nanz en el pafiuelo cuando se le

indica
27 Se suena la nariz en el pafiuelo sin que se le indique N. CONTROL DE VEJIGA (Puntia =1 si el nifio ha

o o009
- -

28 Se suena y se limpia la narz en el pafivelo de conseguido previamente la habilidad)
forma independiente 1 64 Avisa cuando tiene mojado el pafial o la braguita 1
| G. LAVADO DE MANOS | 65 En ocasiones avisa de que necesita onnar (durante

el dia)
66 Avisa siempre y con tiempo de que necesita ofinar

29 Coloca las manos para que se las laven 1

30 Se frota las manos para lavarselas

o000 © ©

01
01
31 Abre y cierra el coge el jabon. 01 (durante el dia) 1
useuzpnmm;’gfnmm 01 67 Va sélo al bafio a onnar (durante el dia) 1
33 Se seca las manos minuciosamente 01 68 Permanece seco dia y noche 1
[ H. LAVADO DE CARA Y CUERPO ] O CONTROL DEL INTESTINO(Puntua =1 si el nifio ha
34 Intenta lavarse alguna parte del cuerpo 01 wmmmﬁﬂm K|
35'S:Mh|m e - i 01 70.En ocasiones avisa de que necesita hacer de
36.Se enjabona ( y enjabona la esponja si la usa 01 vientre (durante el dia) ) 01
37Sesecadc02pomnmosunetle, ) 01 71.Avisa siempre y con tiempo que necesita hacer de
38 Se lava y seca la cara minuciosamente 01 vientre ( durante el dia) 01
72 Distingue entre ganas de onnar y ganas de hacer
de vientre 01
I._PRENDAS DE APERTURA FRONTAL. J 73Va solo al bafio a hacer de vientre, no tiene
Ayuda metiendo el brazo por lamanga de lacamisa. 0 1 problemas de control 01
40 Se quita una camiseta, vestido o un jersey
(prendas sin ciemres) 01

PUNTUACION TOTAL AUTOCUIDADOS

20



DOMINIO DE MOVILIDAD. Sefialar lo que corresponda en cada item (0= incapaz; 1= capaz)

| A. TRANSFERENCIAS EN EL VATER

1. Se sienta con ayuda de un cuidador o con un

dispositivo de ayuda 01
. Se mantiene sentado sin ayuda en el vater o en el orinal 0
. Se sienta y se levanta de un vater bajo u orinal 0

1

. Se sienta y se levanta de un vater de tamafionormal 0 1
. Se sienta y se levanta de un vater de tamafio

normal sin necesidad de ayudarse con los brazos. 01

maEwN

. TRANSFERENCIAS EN UNA SILLA/SILLA DE RUEDAS

B
6. Se sienta con ayuda de un cuidador O un
dispositivo de ayuda
7. Se mantiene sentado en una silla o banco.
8. Se sienta y se levanta de una sillita o banquito bajo.
9. Se sienta y se levanta de una silla de altura normal
o de una silla de ruedas con ayuda de los brazos.
10.Se sienta y se levanta de una silla sin necesidad de
ayudarse con los brazos.

(=] o ooo
-

| C. TRANSFERENCIAS EN EL COCHE

11.Se mueve en el interior del coche, se sube y se
baja del asiento

12.Entra y sale del coche con poca ayuda o instruccion.

13.Entra y sale del coche sin ayuda ni instruccion

14.Se pone el cinturdn de seguridad del asiento y/o las
correas de seguridad de la silla.

15.Entra y sale del coche y abre y cierra la puerta del
coche

(=] o oo
-

| D. MOVILIDAD Y TRANSFERENCIAS EN LA CAMA

16.Desde la posicion de tumbado puede sentarse solo
en lacama o en la cuna.

17 Puede sentarse en la cama y tumbarse.

18.Se tumba y sale de la cama sdlo, ayudandose de
los brazos.

19.Se tumba y levanta de la cama sin ayudarse de los
brazos

o o oo
-

[ E. MOVILIDAD EN LA BANERA

20.Se sienta en la bafiera o en el lavabo ayudado por
el cuidador o dispositivo.

21.Se maneja dentro de la bafiera sin ayuda.

22.Trepa, se balancea y se deja caer para entrar y salir
baflera

23.Se sienta y se pone de pie estando dentro de la
bafiera

1
1
a
1

-

24 Entra y sale de una bafiera normal de manera
independiente

o (=] OSOO

1

F. METODOS DE MOVILIDAD EN INTERIORES ( Puntaa =1
si ya se ha conseguido)

25.Se voltea, se desliza, gatea, o se arrastra por el suelo. 0 1
26.Camina pero agarrandose a los muebles, paredes,
cuidadores o dispositivos de ayuda.

01
27.Camina sin ayudas. 01

G. MOVILIDAD DE INTERIORES: DISTANCIA/VELOCIDAD(
Puntda =1 si ya se ha conseguido)

28.Se mueve por una habitacion pero con dificultad
(se cae ylo lento para su edad).

01
29.Se mueve por una habitacion sin dificultad. 01

30.Se mueve entre varias habitaciones con dificultad
(se cae, lento para su edad). 01
31.Se mueve entre varias habitaciones sin dificultad. 01
1 32.Recorre 15 metros dentro de casa, abriendo y
cerrando puertas interiores y exteriores 0

H. MOVILIDAD DE  INTERIORES:
TRANSPORTE DE OBJETOS

SUJECCION Y

33 Mueve un objeto de sitio de manera intencionada. 0
34 Arrastra un objeto por el suelo 0
35.Transporta objetos pequefios con una mano. 0
36.Transporta objetos grandes para lo que necesita

las dos manos. 0
37 Transporta objetos fragiles o que se puedan derramar. 0

[ 1. MOVILIDAD DE EXTERIORES: METODOS

38.Camina pero agarrado a objetos, al cuidador o con

algln dispositivo de ayuda. 01
39.Camina sin ayudas. 01
J. DESPLAZAMIENTO FUERA DE CASA:

DISTANCIA/VELOCIDAD (Puntia =1 si ya se ha
conseguido)

1
1
1

40.Recorre 3-15 metros (1-5 coches de distancia)

41.Recorre 15-30 metros(5-10 coches de distancia)

42 Recorre 30-45 metros

43 Recorre mas de 45 metros pero con dificultad
(tropezando o lento para su edad).

44 Recorre mas de 45 metros sin dificultad.

oo oo

| K. DESPLAZAMIENTO FUERA DE CASA: SUPERFICIES

45 Se desplaza por superficies lisas 0 con desniveles
rebajados

46.Se desplaza por superficies ligeramente
desniveladas (pavimento agrietado)

47 Se desplaza por superficies irregulares con baches
(grava, césped...) 1

48 Sube y baja pendientes o rampas 1

49.Sube y baja los bordillos de la acera 1

1

oo o o (=]

L. SUBIDA DE ESCALERAS ( Puntie = 1 si el nifio ha
conseguido previamente la habilidad)

50.Sube arrastrandose o gateando parte de un tramo
de escaleras( 1-11 escalones)

51. Sube amastrandose o gateando un tramo
completo de escaleras ( 12- 15 escalones)

52.Sube andando parte de un tramo de escaleras.

53.Sube andando todo un tramo de escaleras pero
con dificultad ( lento para su edad)

54 Sube andando un piso entero sin dificultad

1

o o

1
1

1
1

oo

M. BAJADA DE ESCALERAS ( Puntie = 1 si el nifio ha
conseguido previamente la habilidad)

55.Baja arrastrandose o gateando parte de un tramo

de escaleras (1-11 escalones). 01
56.Baja arrastrandose o gateando todo un tramo de
escaleras( 12- 15 escalones) 01
57. Baja andando parte de un tramo de escaleras. 01
58.Baja andando todo un tramo de escaleras pero con
dificultad ( lento para su edad) 01
59.Baja andando un tramo de escaleras entero sin
dificultad 01

PUNTACION TOTAL MOVILIDAD
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DOMINIO DE FUNCION SOCIAL. Sefialar lo que corresponda en cada item (0= incapaz; 1= capaz)

COMPRENSION DE PALABRAS

bW N=D>

o

Se orienta hacia el sonido

Entiende el “no”. Reconoce su nombre o el
de gente familiar.

Entiende 10 palabras

Entiende el significado cuando se le habla
acerca de las relaciones entre personas y
objetos que son visibles

Entiende el significado cuando se le habla
acerca de tiempo y una secuencia de
acontecimientos.

o0 O
-

-

COMPRESION DE LA COMPLEJIDAD DE
FRASES

© © N o

Entiende frases corias acerca de objetos y
gente familiar

Entiende ordenes sencillas con palabras que
describen gente o cosas

Entiende instrucciones que describen donde
esta algo

Entiende ordenes que conllevan dos pasos,
usando sifentonces, antesidespués, primero/
segundo etc.

Entiende dos frases que tratan del mismo
asunto pero tienen diferente forma

o

USO FUNCIONAL DE LA COMUNICACION

1.
12

13.
14.
15.

Nombra cosas.

Usa palabras o gestos especificos para
dirigirse o pedir algo a otra persona.

Busca informacion haciendo preguntas.
Describe un objeto o0 una accion.

Habla acerca de sus sentimientos o
pensamientos.

o oo (=]

COMPLEJIDAD DE LA
EXPRESIVA

COMUNICACION

Utiliza gestos con un claro significado

Utiliza una sola palabra con significado

Utiliza dos palabras juntas con significado
Utiliza frases de 4-5 palabras

Conecta dos o mas pensamientos para
contar una historia simple

0 0000

- b ek

RESOLUCION DE PROBLEMAS

23.
24.

25.

Intenta mostrarte el problema o comunicarte
que hay que hacer para resolver el problema
Hay que ayudarie inmediatamente si tiene
algin problema para que su comportamiento
no se altere.

Si algun problema le preocupa el nifio puede
pedir ayuda y esperar un rato a ser ayudado
En situaciones normales el nifio puede
describir el problema y sus sentimientos con
detalles (normaimente no lo soluciona)
Cuando se enfrenta a algun problema
cotidiano. el nifio puede unirse al adulto y
buscar una solucion.

JUEGO INTERACTIVO SOCIAL (ADULTOS)

28.

SR

Muestra conciencia e interés por otros

Inicia una rutina de juego con el que esta
familiarizado

Participa en un juego simple respetando su
tumo

Intenta imitar la accion previa de un aduito
durante un juego

0 O o O
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30.

Durante el juego el nifio puede sugerir pasos
nuevos o diferentes o responder a una

sugerencia del adulto con otra idea 0
G. INTERACCION CON NINOS DE SU EDAD
31. Es consciente de la presencia de otros nifos,

por lo que gesticula y vocaliza 0
32 Interacciona con otros nifios durante periodos

cortos 0
33 Intenta elaborar planes simples para una

actividad de juego con otro nifio. 0
34. Planea y lleva a cabo actividades con otros

nifios; el juego es continuo y completo 0
35. Participa en actividades o juegos que tienen

reglas 0
H. JUEGO CON OBJETOS
36. Manipula juguetes, objetos y partes del

cuerpo con intencion 0
37. Utiliza objetos reales o de juguete en juegos

simples e imaginados 0
38. Junta materiales para crear algo 0
39. Realiza juegos simbolicos utilizando cosas

que el nifio conoce 0
40. Realiza juegos simbdlicos imaginados 0
1. INFORMACION SOBRE SI MISMO
41. Sabe decir su nombre 0
42. Sabe decir su nombre y apellido 0
43 Proporciona el nombre y la descripcion de los

miembros de su familia 0
44 Sabe decir la direccion completa de su

domicilio; si esta en el hospital el nombre del

mismo y el nimero de habitacion 0
45. Sabe indicarle a un adulto como volver a

casa o a la habitacion del hospital 0
J. ORIENTACION EN EL TIEMPO
46. Tiene conciencia de manera general sobre el

horario de comidas y rutinas diarias 0
47. Tiene conciencia sobre los acontecimientos

habituales durante la semana 0
48. Maneja conceptos de tiempo simples 0
49. Asocia un tiempo determinado con acciones

/ eventos 0
50. Normalmente mira el reloj o pregunta la hora

para seguir un horario 0
K. TAREAS DOMESTICAS
51. Comienza a ayudar en el cuidado de sus

pertenencias sl se le dan constantes

instrucciones. 0
52. Comienza a ayudar con tareas domeésticas y

simples si se le dan constantes instrucciones. 0
53. Ocasionalmente inicia la rutina del cuidado

de sus pertenencias. Puede que requiera

ayuda fisica o que le recuerden que lo tiene

que terminar. 0
54. Ocasionalmente inicia la realizacion de

tareas domésticas simples. Puede que

requiera ayuda fisica o que le recuerde que

lo tiene que terminar. 0
55. Normalmente inicia y lleva a cabo al menos

una tarea domeéstica que incluya varios pasos

y decisiones; puede requerir ayuda fisica. 0
L. AUTOPROTECCION
56. Demuestra precaucion con las escaleras 0
57. Demuestra precaucion adecuada con los

objetos calientes y afilados. 0



58.

59.

60.

No necesita que le recuerden las normas de
seguridad, cuando cruza la calle en
presencia de un adulto

Sabe que no tiene que aceptar comida,
dinero ni montarse en ningun vehiculo con
desconocidos.

Cruza una calle concurrida de manera segura
sin un adulto.

01

01
01

.

FUNCION EN LA COMUNIDAD
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61.
62.
63.

65.

El nifio puede jugar de manera segura en
casa sin ser vigilado constantemente.

Sale fuera de casa, en un entorno conocido,
con supervision ocasional para su seguridad
Cumple las nomas y expectativas del colegio
y de la comunidad

Explora y se desenvuelve en la comunidad
sin supervision

Compra en una tienda del barrio sin ayuda

oo o o
A

-
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VII. RESULTADOQOS.

Para determinar si existian diferencias significativas en las habilidades
funcionales de cada uno de los dominios evaluados por la prueba PEDI, se realizd
una ANOVA para conocer si alguno de los diagnosticos estudiados (Post operado
de Craneofaringioma, epilepsia, evento vascular cerebral, hidrocefalia congénita,
sindrome de Guillain Barré y traumatismo craneoencefdlico) presentaba
mayoritariamente un rango de discapacidad, sin embargo, no se observaron
diferencias significativas, lo cual sugiere que existe la misma probabilidad de
presentar un grado de discapacidad en cada uno de los diagndsticos evaluados,
o bien, que el diagndstico es independiente a la presencia de disfuncion en
autocuidado (Figura 1A), movilidad (Figura 1B) o funcién social (Figura 1C). En
este sentido, se realizo también una prueba de X? para determinar si el fenémeno
anterior se presentaba de igual forma en la evaluaciéon por asistencia del
cuidador, obteniéndose similarmente que no existen diferencias significativas en
la distribucidon del puntaje PEDI en cada uno de los dominios evaluados y el
diagndstico que presentaba cada paciente, por lo cual, se refuerza el argumento
de que no existe una relacion entre el diagndstico y el tipo de disfuncion presente

(Figura 1D-F).
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Figura 1. Evaluacién del puntaje PEDI a través de los diferentes
diagnosticos registrados en el presente estudio. A-C) Distribucién del
puntaje PEDI en habilidades funcionales. D-F) Distribucién del puntaje PEDI
en la asistenciadel cuidador. A) Distribucion del puntaje PEDI en el dominio
de autocuidado, en el cual no se observaron diferencias significativas en el
puntaje obtenido por los pacientes con cada uno de los diaghdsticos
registrados (p=0.48). B) Puntaje PEDI registrado para el dominio de
movilidad, en el cual no se encontraron diferencias significativas a través
de los diagnosticos registrados (p=0.70). C) Puntaje PEDI global del
dominio de funcién social para habilidades funcionales, no se observaron
diferencias significativas (p=0.51). D) Distribucion de los puntajes PEDI para
el dominio de autocuidado en la asistencia del cuidador, no se obtuvieron
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diferencias significativas (p=0.6). E) Puntaje PEDI para el dominio de
movilidad en asistencia por el cuidador, no se observaron diferencias
significativas (p=0.49), sin embargo, el diagndstico de Guillain Barré mostro
en conjunto los valores menores en puntaje. F) Distribucion del puntaje
PEDI en el dominio de funcion social para la asistencia del cuidador, no se
registraron diferencias significativas para ninguno de los diagndésticos
obtenidos en el presente estudio (p=0.33).

Por otro lado, para determinar si existia alguna asociacion entre el sexo del
paciente y la disfuncién que presentaba (Disfuncién en autocuidado, mévil o de
funcidén social), se realizé una prueba de Mann-Whitney para cada una de éstas,
tanto en habilidades funcionales (Figura 2A-C) como para la asistencia del
cuidador (Figura 2D-F), sin embargo, no se observé ninguna diferencia
significativa en el sexo del paciente y la gravedad de la disfuncién evaluada, lo
que sugiere que el grado de disfuncion es independiente al sexo y que ésta se

presentara en igual probabilidad tanto para hombres como para mujeres.
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Figura 2. Evaluacion del puntaje PEDI de acuerdo al sexo del paciente. A-C)
Distribucion del puntaje PEDI en la habilidad social. D-F) Distribucién del
puntaje PEDI en la asistencia del cuidador. A) Puntaje PEDI registrado en el
dominio de autocuidado, no se observaron diferencias significativas en la
distribucién del puntaje de acuerdo al sexo del paciente (p=0.25). B)
Distribucion del puntaje PEDI en el dominio de movilidad en las habilidades
funcionales, no fue posible encontrar diferencias significativas de acuerdo
al sexo del paciente (p=0.62). C) Puntaje PEDI en el dominio de funcion
social, no se registraron diferencias significativas en el puntaje y el sexo
del paciente (p=0.27). D) Distribucién del puntaje PEDI en el dominio de
autocuidado en la asistencia del cuidador, no existen diferencias
significativas entre el puntaje obtenido y el sexo (p=0.43). E) Puntaje PEDI
en el dominio de movilidad para la asistencia del cuidador, en donde no se
observaron diferencias significativas entre el sexo y el puntaje registrado
(p=0.47). F) Puntaje PEDI obtenido en el dominio de funcion social para la
asistencia del cuidador, no se registraron diferencias estadisticamente
significativas entre el sexo y el puntaje alcanzado (p=0.14).
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De igual forma, para determinar si el grado de disfuncion ya sea en habilidades
funcionales o en la asistencia del cuidador en cada uno de sus dominios tenian
alguna asociacion o dependencia, se realizé una correlacion de Spearman para
cada uno de éstos, no obstante, no fue posible encontrar alguna correlacion
significativa, mostrando todos una relacion positiva nula o débil (r=0.2), lo cual
nos muestra que la edad, en este caso, no es relevante en la gravedad de ambos
dominios de disfunciéon tanto para las habilidades funcionales como para la

asistencia del cuidador (Tabla 1).
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Tabla 1. Correlacion de Spearman para la Edad y el puntaje PEDI obtenido

en los diferentes dominios evaluados.

EDAD EDAD EDAD EDAD EDAD  EDAD
VS. VS. VS. VS. VS. VS.

HFDA HFDM HFDFS  ACDA ACDM  ACDFS

Spearman r

R 0.2623 0.2598 0.3059  0.2611 0.2323 0.376

95% Intervalo  -0.151 -0.1537 -0.1044 -0.1523 -0.182 -0.0254

de confiaza 0.5976 0.5958 0.6272 0.5967 0.5766 0.6729
Valor de P
P (dos colas) 0.1954 0.2 0.1286 0.1976 0.2534 0.0584

HFDA=Habilidad funcional dominio autocuidado; HFDM=Habilidad
funcional dominio movilidad; HFDFS=Habilidad funcional dominio funcién
social; ACDA= Asistencia del cuidador dominio autocuidado;
ACDM=Asistencia del cuidador dominio movilidad; ACFDS=Asistencia del
cuidador dominio funcién social.

Posteriormente, para determinar si existia alguna disfuncion (autocuidado,
movilidad o funcién social) mayoritariamente presente en cada diagndstico, se
partié primero de transformar el puntaje PEDI de cada disfuncién en datos de
frecuencia relativa (porcentajes), tomando para cada uno de los dominios el
puntaje maximo como el 0% de discapacidad, y seguido de esta adecuacion de

los datos, se realizaron pruebas de Kruskal-Wallis para cada uno de los
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diagnosticos observados en el presente estudio. Se omitio el diagnodstico de Post
operado de craneofaringioma debido a que solo se cuenta con un paciente con
esta alteracion; para el caso de epilepsia, tanto para habilidades funcionales
como para la asistencia del cuidador, no se observaron diferencias significativas
(p=0.55, 0.74; respectivamente), lo cual sugiere que existe la misma probabilidad
de padecer cualquiera de las disfunciones en este diagndstico; similar a lo
observado en epilepsia, tampoco fue posible encontrar diferencias significativas
para los diagnosticos de evento vascular cerebral (p=0.48, 0.99), hidrocefalia
congénita (p=0.93, 0.99) y traumatismo craneoencefalico (p=0.43, 0.60); sin
embargo, para Guillain Barré, si se observaron diferencias significativas,
mostrando que la disfuncion mas probable fue la de movilidad tanto para
habilidades funcionales como para la asistencia del cuidador, y aunque no se
observaron diferencias entre la disfuncion social y de autocuidado, es importante
notar que existe una ligera tendencia a que la disfunciéon social sea la menos

frecuente en por lo menos este diagndstico (Figura 3A-B).
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Figura 3. Puntaje PEDI en frecuencia relativa para el diagndéstico de Guillain
Barré en los diferentes dominios. A) Distribucion del puntaje PEDI en
habilidades funcionales, se encontraron diferencias significativas entre el
valor del dominio de movilidad y de funcion social (p=0.03), sin embargo,
no hay diferencias significativas con el dominio de autocuidado tanto para
el dominio de movilidad (p=0.34), como para el de funcién social (p=0.97).
B) Distribucion de lafrecuenciarelativa del puntaje PEDI para el diagnostico
de Guillain Barré en la asistencia del cuidador en los diferentes dominios;
se encontraron diferencias significativas entre el dominio de movilidad y el
de funcién social (p=0.04), no obstante, no hubo diferencias significativas
con el dominio de autocuidado (p=0.06). DA=Dominio de autocuidado;
DM=Dominio de movilidad; DFS=Dominio de funcion social.

Posteriormente, para determinar cual era la disfuncion con mayor grado de

severidad en todos los diagnodsticos evaluados, y a partir de los datos de
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frecuencia relativa de aparicion de cada dominio (autocuidado, movilidad y
funcion social), se realizd una clasificacion nominal de éstos, teniendo ahora
diferentes grados de severidad: grave (0-33%), moderado (34-66%) y leve (67-
100%), los cuales fueron sometidos a una prueba de X2, tanto para las
habilidades funcionales (Figura 4A) como para la asistencia del cuidador (Figura
4B), no obstante, no fue posible observar alguna asociacion significativa, lo que
nos sugiere que aunque el diagndstico de Guillain Barré muestra una mayor
frecuencia de disfuncion en el topicos de movilidad, la severidad con la que
presentan dichas disfunciones son aleatorias y pueden presentarse con la misma

probabilidad en la poblacién con cualquiera de sus diagnésticos.
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Figura 4. Histograma de frecuencias de aparicion para los diferentes
dominios evaluados de acuerdo a la severidad de la funcionalidad en todos
los diagndsticos registrados en el presente estudio. A) Frecuencia de la
severidad con laque seregistraron los diferentes dominios en la evaluacion
PEDI para habilidades funcionales, no se encontraron asociaciones
significativas para la gravedad de la afeccién y el dominio evaluado
(p=0.69). B) Frecuencia de la severidad de los diferentes dominios en la
evaluacion PEDI para la asistencia del cuidador, no se registré ninguna
asociacion significativa entre la severidad y alguno de los dominios
(p=0.51). DFS=Dominio de funcion social; DM=Dominio de movilidad; DA=
Dominio de autocuidado.

La prueba de Haizea Llevant se empled en paciente menores de dos afos, siendo
una escala que nos ayuda a determinar los datos de alarma que puede presentar
un paciente antes de que éste desarrolle algun desorden neurolégico, en este
sentido, primeramente, se determind la sensibilidad y especificidad que esta

prueba presenta para poder predecir algun problema neuronal en sus diferentes
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dominios de evaluacién (Socializacién; lenguaje y logica matematica;
manipulacion y postural), con lo cual se logré observar que para los dominios de
socializacion y postural, la prueba presento valores de 100% tanto de sensibilidad
como de especificidad; para el dominio de lenguaje y légica matematica, se
observo un valor de sensibilidad del 83% y especificidad del 100%, y para la
manipulacion, la prueba presentd una sensibilidad del 87.5% y especificidad del
100%. Por otro lado, para determinar el riesgo atribuido de los datos de alarma
detectados por la prueba y la aparicion de desordenes neuronales, se realizd una
prueba de riesgo relativo, con lo cual se obtuvo que la presencia de datos de
alarma en el dominio de socializacion, confieren de 1.75 veces mas riesgo para
padecer algun desorden neurolégico, sin embargo, es importante mencionar, que
las senales de alarma en el dominio de leguaje y I6gica matematica confieren 9
veces mas riesgo para que se presente un desorden, con lo cual se sugiere que
este dominio de evaluacion es uno de los que mas aportan informacion acerca
del estado potencial del paciente; por otro lado, la evaluacion del dominio de
manipulacion también resulta trascendental para determinar el estado del
paciente, ya que la presencia de datos de alarma en este dominio, le confieren al
paciente 7 veces mas riesgo para padecer algun trastorno neuronal; en lo que
respecta al dominio postural, la deteccion de datos de alarma solo contribuyen
con 1.4 veces de riesgo. Por ultimo, para determinar la asociacion de la presencia
de datos de alarma con el desarrollo de algun desorden neuronal, se realizo una
prueba de exacta de Fisher, con la cual fue posible observar que en todos los

casos hay una asociacion altamente significativa, lo cual sugiere que existe una
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alta probabilidad de que un paciente desarrolle alguna complicacién o desorden

neuronal una vez que se detectan datos de alarma (Tabla 2).

Valor de p
senzibllidad | Especificidad| PPV | NPV | RR| de prusba
di Flzhar
Fociallzacion i i i i
=] <l IR I
IC 355
06756 -1 |0.8087 -1 1 |1
Cengua]s y
Ioqgica
matematica 0.533 i 1| 0Es
apn| 0003
ToAE
IC 35%  |0.4365 - 0.5a55] -
0.9915 06754 - 1 1 |0.o843
WManlpHacion UES i T[TE6T
THEE| .
IC 25%  |0.5201 - 0.6457 | -
0.99348 0.6057 - 1 1 |ogaz?
~—Postural T i 1 T
sy 14 0.001
IC 355
07225-1  |0.5101 -1 1 |1

Tabla 2. Analisis de asociacién y valores de sensibilidad y especificidad de

los dominios evaluados por la prueba Haizea Llevant. PPV=Valor predictivo

positivo; NPV=Valor predictivo negativo; RR=Riesgo Relativo; IC=Intervalo

de Confianza

37



VIIl. DISCUSION

De los resultados obtenidos en esta investigacion se puede deducir que los
padecimientos mas frecuentes que ingresaron en el Hospital Pediatrico Legaria
durante los meses Marzo a Mayo de 2019 fueron Epilepsia, Traumatismo
Craneoencefalico, Evento vascular cerebral, Hidrocefalia, Sindrome de Guillain
Barre y Craneocinostosis, en quienes se aplicaron 2 escalas separandolos por
grupo de edad; escala PEDI se aplicé en pacientes de 2 a 15 afios de edad, (se
considerd este grupo de edad ya que es una escala que puede ser utilizada para
nifos mayores cuyas habilidades funcionales estan por debajo de lo esperado
para un nifo de 7.5 afos sin discapacidad), y la escala Haizea-Llevant en
pacientes menores a 2 afos de edad, empleandose como instrumentos de

evaluacion de discapacidad.

Se realizd busqueda de informacidon donde se evaluara la aplicacion de estas

escalas, sin encontrar estudios previos en nuestro pais.

Con éste estudio se demuestra que los diversos padecimientos neuroldgicos
pueden generar discapacidad, no existiendo predominio en edad y sexo, de tal
forma que cualquier enfermedad de las anteriormente descritas puede generar

desde discapacidad leve a discapacidad grave.

De acuerdo a los datos de la Encuesta Nacional de la Dinamica Demografica
2014, INEGI, se detectdé que del total de la poblacion en México el 6% presentan

algun grado de discapacidad, ocupando casi la mitad del porcentaje algun
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problema neuroldgico al nacimiento ', pudiéndolo comparar en éste caso a los
pacientes que presentaron diagnostico de Epilepsia estructural, Hidrocefalia
congénita y Craneocinostosis, los cuales fueron unos de los principales
diagndsticos en pacientes ingresados en el Hospital Pediatrico Legaria, en el que
se detecto discapacidad. De acuerdo a enfermedades neurologicas adquiridas
causantes de discapacidad segun el estudio de INEGI 2014, se detecté que se
presenta discapacidad 39% en las mismas.' Comparandolo con el presente
estudio se obtuvo que las enfermedades neurolégicas adquiridas mas
predominantes y causantes de discapacidad fueron Traumatismo

craneoencefalico, Sindrome de Guillain Barre, Evento Vascular Cerebral.

De acuerdo a las areas de discapacidad evaluadas con los datos de la ENADID
2014, las enfermedades neurolégicas adquiridas ocasionan cerca de la mitad de
las discapacidades reportadas para caminar, subir o bajar usando sus piernas
(49%) y para mover o usar sus brazos o manos (47.7 por ciento). Los problemas

hablar o comunicarse (31.7%).""

En las areas evaluadas en éste estudio (movilidad, funcién social, desarrollo
sensorial) no se mostré alguna relevancia estadistica en el siguiente grupo de
enfermedades: Epilepsia, Evento Vascular Cerebral, Hidrocefalia Congénita y
Traumatismo Craneoencefalico; sin embargo, en referencia al sindrome de
Guillain Barre si present6 significancia estadistica, observando que el area mas

afectada fue el area de movilidad y la menor afectada fue la funcién social.
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Se realizdé una clasificacion de la severidad de la discapacidad, considerando
como severo (0-33%), moderado (34-66%) y leve (67-100%), tanto para las
habilidades funcionales, como para la asistencia del cuidador, sin embargo no
fue posible observar alguna asociacion significativa, lo que sugiere la severidad
con la que presentan dichas disfunciones son aleatorias y pueden presentarse

con la misma probabilidad en la poblacion con cualquiera de sus diagnosticos.

Por otro lado, mediante la escala Haizea-Llevant, se logro realizar una evaluacion
del desarrollo psicomotor en pacientes menores de dos afios, comprobando el
nivel de desarrollo cognitivo, social y motor, asi como de deteccion de datos de
alarma causantes de algun trastorno neuroldgico; siendo una escala con alto
valor de sensibilidad y especificidad en cada una de las areas (83-100%),
mostrando que datos de alarma o alteracion en el area dominio de leguaje y
I6gica matematica confieren 9 veces mas riesgo para que se presente un
desorden, con lo cual se sugiere que este dominio de evaluacion es uno de los
que mas aportan informacion acerca del estado potencial del paciente; teniendo
como segunda area relevante alteracion en el area de manipulacion (motricidad
fina) también resulta trascendental para determinar el estado del paciente, ya que
la presencia de datos de alarma en este dominio, le confieren al paciente 7 veces

mas riesgo para padecer algun trastorno neuronal.
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IX. CONCLUSIONES

La discapacidad en un paciente pediatrico genera un alto impacto a nivel fisico y
psicologico para el paciente y para su familia, pues genera una limitacion en la

calidad de vida tanto para el paciente como para el cuidador.

Observando que en el Hospital Pediatrico Legaria se atienden un gran numero
de padecimientos que generan discapacidad, la cual puede llegar a hacer leve o

causar dependencia total del cuidador, sin mostrar predominio de edad o sexo.

Sin embargo, existen enfermedades como el sindrome de Guillain Barre que
genera un predominio de discapacidad en el area motor grueso, el cual si se inicia
tratamiento temprano de rehabilitacion genera una recuperacién temprana,
disminuyendo con ello mas complicaciones que se pueden generar por la

inmovilizacion.

Por lo que se considera importante que exista sobre todo en el Hospital Pediatrico
Legaria un area de rehabilitacion especifica, para inicio temprano de

rehabilitacion y mejora en la calidad de vida de los pacientes.

Es importante que el médico pediatra conozca instrumentos que puedan ayudar
a deteccion temprana de discapacidad, y con ello poder identificar oportunamente
datos de alarma que generen algun trastorno neurolégico que pueda generar

mortalidad prematura o un gran porcentaje de discapacidad.
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