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Resumen

La parélisis cerebral es la primera causa de discapacidad en la edad pediatrica y de atencién en
la Divisién de Rehabilitacién Pediatrica en el Instituto Nacional de Rehabilitacién. Objetivo:
Evaluar los cambios en la capacidad funcional de pacientes con paralisis cerebral incorpora-
dos a dos programas de rehabilitacién intensiva. Metodologia: En el estudio se incluyeron
los nifos hospitalizados en la Unidad de Hospitalizacién para la Rehabilitacién Pediatrica
distribuidos en dos grupos de tratamiento: posterior a la aplicacién de toxina botulinica Ay
posterior al tratamiento quirtrgico ortopédico. La capacidad funcional fue evaluada mediante
la aplicacién del instrumento Evaluation of Disability Inventory Computarized Adaptative Test
al ingreso hospitalario, al egreso y tres semanas posteriores al egreso se analizaron los efectos
del programa de rehabilitacion. Resultados: Se estudiaron 85 pacientes con edad promedio
de 7.5 afios, se encontré que la diparesia espastica fue la forma topografica mas frecuente,
los pacientes clasificados como ambulatorios en el grupo de tratamiento rehabilitatorio inten-
sivo postquirdrgico obtuvieron mejores puntuaciones en el PEDICAT en los tres momentos
evaluativos, con cambios estadisticamente significativos en el dominio de actividades de la
vida diaria, movilidad y social/cognitivo. Conclusiones: El instrumento PEDI-CAT presenté
una alta confiabilidad intraobservadora e interobservadora para la evaluacién de los cambios
en la capacidad funcional en nifios con pardlisis cerebral. Las mejorfas significativas en los
dominios del PEDI-CAT s6lo fueron comprobadas en los pacientes ambulatorios incorporados
al tratamiento rehabilitatorio intensivo postquirtrgico.

Abstract

Cerebral palsy is the leading cause of disability in children and care in the Division of Pediat-
ric Rehabilitation at the National Institute of Rehabilitation. Objective: To evaluate changes
in functional capacity of patients with cerebral palsy enrolled in two intensive rehabilitation
programs. Methodology: Hospitalized children were enrolled in the study in the Hospitaliza-
tion Unit for Pediatric Rehabilitation divided into two treatment groups: after application of
botulinum toxin A and post-orthopedic surgical treatment, functional capacity was evaluated
by applying the instrument Evaluation of Disability Inventory Computerized Adaptive Test,
hospital admission, at discharge and three weeks after discharge, the effects of the rehabilita-
tion program were analyzed. Results: 85 patients were studied, with an average age of 7.5
years, found that spastic diparesis was the most frequent topographical, patients classified as
outpatients in the group of intensive rehabilitative postsurgical treatment scored better on the
PEDICAT in 3 times evaluative, with statistically significant changes in activities of social/cogni-
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tive daily life and mobility. Conclusions: The pedi-CAT instrument showed high intraobserver
and interobserver reliability, to assess changes in functional capacity in children with cerebral
palsy. Significant improvements in the domains of pedi-CAT were tested only in outpatients
incorporated into postsurgical intensive rehabilitative treatment.

Introduccion

La discapacidad constituye uno de los problemas
emergentes de salud publica.! Los diversos trata-
mientos de rehabilitacion utilizados en la poblacion
pediatrica con discapacidad han permitido avances
en su calidad de vida y funcionalidad, pero los logros
no son tan facilmente cuantificables.?® Se cuenta
con escalas validas para analizar los resultados y
evaluar la eficacia del programa de rehabilitacion.2®
El instrumento The Pediatric Evaluation of Disability
Inventory publicado en 1992 en Boston, Estados Uni-
dos, aplicado en nifios de seis meses a 20 afios de
edad y estandarizado en una muestra normativa de
nifios de la misma edad sin discapacidad permiti6 de-
tectar cambios mas sutiles, crear metas y desarrollar
programas de rehabilitacion individualizados.?7? Ha
sido utilizado en nifios con diferentes enfermedades y
procesos discapacitantes,235°13 traducido a multiples
idiomas,”%415 validado, evaluado y aprobado en 1992
en América del Norte.>*** The Pediatric Evaluation
of Disability Inventory Computarized Adaptative Test
(PEDI-CAT) es la versiéon computarizada que se ha
empleado como referencia de la Clasificacién Inter-
nacional del Funcionamiento.’*!® Cuenta con 276
reactivos distribuidos en cuatro dominios indepen-
dientes: actividades de vida diaria (AVD), movilidad,
social/cognitivo y responsabilidad.251% |La paralisis
cerebral (PC) es actualmente la causa mas frecuen-
te de discapacidad fisica en la infancia. Se define
como un trastorno del desarrollo del tono postural y
del movimiento de caracter persistente, aunque no
invariable, secundario a una lesiéon no progresiva
en un cerebro inmaduro.’*?° La sociedad Americana
de Pardlisis Cerebral la clasifica segun su etiologia,
tipo de trastorno motor dominante, topografia y fun-
cionalidad.?*2* En general se presentan las formas
topograficas diparesia, hemiparesia, doble hemipa-
resia y cuadriparesia.t®?22® Los objetivos primordiales
de la rehabilitacion en PC son: independencia en
las actividades de la vida diaria, capacidad de ir a
la escuela y tener una vida social.?#?> E| PEDI-CAT
nos ayuda a establecer metas, planificacién e inter-
vencion para nifios con PC.2¢ Dentro de su programa
de rehabilitacién se ha incluido la aplicacién de la
toxina botulinica, su indicacion es la presencia de una

contractura dindmica.?*?” Scholtes et al. demostraron
gue la toxina botulinica A multinivel y la rehabilitacién
integral mejoran la extension de la rodilla, aumenta la
longitud del masculo y disminuye la espasticidad.? En
una revision sistematica Cochrane evalu6 en 2010 la
eficacia de la aplicacion de toxina botulinica A en el
tratamiento del miembro superior en nifios con PC y
demostré que una combinacion de toxina botulinica
Ay terapia ocupacional es mas eficaz que la terapia
ocupacional sola.?® Strobl W y cols. revelaron que la
toxina botulinica A era eficaz para mejorar el tono
muscular, el rango de movimiento del tobillo, la fun-
cién motora gruesay la velocidad de la marcha.* Otro
programa de tratamiento que ha demostrado eficacia
terapéutica en los nifios con PC es la cirugia ortopédi-
ca.?* En un estudio con 44 nifios con paralisis cerebral
postoperados de cirugia multinivel Delalic reporto el
valor promedio de la puntuacion total en la escala de
independencia funcional en nifios antes de la opera-
cion y después de la rehabilitacién postoperatoria con
una diferencia promedio de 26.9 con alta significacion
estadistica.®! El sistema de clasificacion de la funcién
motora gruesa (GMFCS) para la funcién de la deam-
bulacion, disefiado y validado por Palisano y cols. en
1997 ha sido ampliamente utilizado, pues permite la
clasificacién de la movilidad funcional o ilimitacién de
la actividad en niveles | y Il que se refieren a nifios
capaces de caminar sin restricciones; nivel Il nifios
gue necesitan asistencia y nivel IV/V nifios que utilizan
tecnologia de asistencia para ambulacion.®? Otra es-
cala clasificatoria es la escala de funcién motora fina
bimanual (EFMFB), la cual fue disefiada para evaluar
la funcién de las extremidades superiores en PCy en
la que se han agrupado aquellos pacientes en quienes
al menos una mano posee habilidad funcional (1, 11, 11I)
contra ambas manos sin habilidad funcional (1V, V).*

Metodologia

Se realiz6 la validacién del instrumento PEDI-CAT con
un grupo piloto de 30 nifios con diagndstico de PC
del INR, posteriormente se llevé a cabo una primera
evaluacion a pacientes localizados en la Unidad de
Hospitalizacion para la Rehabilitacion Pediatrica que
ingresaron para aplicacion de toxina botulinica tipo Ay
a pacientes postoperados que ingresaron para recibir
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tratamiento rehabilitatorio intensivo postquirdrgico. Se
efectud una segunda evaluacion al egreso hospitalario
y una tercera evaluacion al cabo de tres semanas del
egreso hospitalario en el periodo comprendido del 1 de
marzo de 2014 al 31 de julio de 2014. Se recabaron los
datos de la aplicacion de los instrumentos de evaluacion
de los pacientes internados en el servicio que forman
parte del programa de internamiento implementado en
dicha area y que incluyen: Sistema de Clasificacion de
la Funcién Motora Gruesa, escala de la funcion motora
fina bimanual, determinacion del funcionamiento inte-
lectual, tipo de cuidador y escolaridad. Se realizd un
analisis descriptivo y estadistico de los datos mediante
pruebas de kappa ponderada y alfa de Cronbach, se
analiz6 la variable funcionamiento intelectual en la
evaluacion final mediante T de Student, se estudiaron
las diferentes variables y su efecto en las diversas eva-
luaciones mediante aplicacion de contraste multivariado
y comparacion por pares con sistema ANOVA.

Resultados

Se aplico inicialmente el instrumento PEDI-CAT a 30
pacientes con diagnostico de PC en el Area de Hos-
pitalizacion del Servicio de Rehabilitacion Pediatrica
del INR, se valord la confiabilidad interobservadora
e intraobservadora mediante la aplicacion del instru-
mento por un primer evaluador, un segundo evaluador
y la realizacion de una segunda prueba tres semanas
después con los siguientes resultados: concordancia
y fiabilidad entre mediciones en distintos momentos
del PEDI-CAT: correlacion interclase de 0.501 a 1
(moderada), fiabilidad interobservadora, confiabilidad
interobservadora (indice kappa): 0.249 a 0.952 de acep-
table a casi perfecta, consistencia interna, confiabilidad
intraobservadora (alfa de Cronbach): evaluador 1:0.858,
evaluador 2:0.838, por lo cual es factible su aplicacién
en pacientes con diagndstico de PC a través del tiempo
y por diferentes evaluadores. Se estudiaron ademas 85
pacientes hospitalizados en el Area de Rehabilitacion
Pediatrica del INR con diagndstico de PC, de los cuales
12 pacientes (14.11%) recibieron tratamiento rehabili-
tatorio intensivo postquirdrgico (TRIP) y 73 (85.88%)
tratamiento mediante toxina botulinica tipo A (TBA) con
promedio de edad de 7.15 + 3.63 afios con un rango de
14 anos (de dos a 16 anos). El diagndstico topografico
mas frecuente fue la diparesia espéstica con 31.76%
(n = 27), seguida de cuadriparesia con 27.05% (n =
23). Esta distribucion topografica no reflejé asociacion
con la edad (p > 0.05) ni con el tipo de tratamiento
(p > 0.05). Se relacion6 el funcionamiento intelectual
agrupandose pacientes con discapacidad intelectual y
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pacientes sin discapacidad intelectual y se compararon
con los niveles del Sistema de Clasificacion de la Fun-
ciébn Motora Gruesa en dos categorias: ambulatorios
(niveles I, 11'y 1) y no ambulatorios (niveles IV y V).
Se observd que los nifios ambulatorios estan mejor
relacionados con un funcionamiento sin discapacidad
intelectual con puntuaciones estadisticamente signifi-
cativas, en este aspecto se concluyé que a mejor nivel
de funcionamiento intelectual los nifios presentan mejor
funcionamiento motor. Se analizé también la distribucién
de la EFMFB en relacién con el GMFCS, en la cual se
aprecié que los pacientes correspondientes al nivel V
de EFMFB estan distribuidos en mayor proporcién en
el nivel V de GMFCS, es decir que en nifios con mejor
funcionamiento de las manos la funcién motora gruesa
es mejor. En cuanto a la escolaridad de los cuidadores,
45.88% de los padres contaba con educacién basica,
75 de los 85 (88.23%) pacientes tenian como cuidador
a uno de sus padres. En el cuadro | se muestran las
evaluaciones de los diferentes dominios del instrumento
PEDI-CAT; en el dominio de AVD, movilidad y social/
cognitivo no se encontraron diferencias estadistica-
mente significativas entre quienes se les aplico TBA
y quienes recibieron TRIP. En las figuras 1 y 2 se
muestra el contraste en los diferentes tratamientos y
en las diferentes evaluaciones en dos de los dominios.
El cuadro Il expresa que los pacientes a quienes se les
aplicd TBA no presentaron cambios significativos en las
diferentes evaluaciones realizadas, contrastando con
los pacientes que recibieron TRIP, los cuales mostraron
cambios significativos en el dominio de AVD, movilidad
y social/cognitivo en las tres evaluaciones. En cuanto
a los resultados de las evaluaciones, en cada dominio
de instrumento PEDI-CAT se observo un incremento en
las puntuaciones correspondientes al TRIP en relacion
con el TBA en los dominios de AVD y de movilidad con
respecto a la escala de habilidad motora fina bimanual.
En el cuadro Ill se establece una comparacion de las
diferentes evaluaciones y en los diferentes niveles de
GMFSC. Se comprobé que las puntuaciones en los
tres momentos evaluativos entre los pacientes ambu-
latorios y no ambulatorios arrojan diferencias altamente
significativas en los cuatro dominios. En el cuadro IV se
representan los niveles de automovilidad del GMFCS
en las diferentes evaluaciones y en ambos tratamientos,
en los que se comprobd una significancia estadistica
en pacientes ambulatorios con TRIP en la segunda y
tercera evaluacion en los dominios de AVD y de movi-
lidad y en la segunda evaluacion en el dominio social/
cognitivo. Otras variables analizadas fueron el nivel de
escolaridad del cuidador y el tipo de cuidador. Ninguno
de estos rubros presenté cambios significativos.
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Discusion

La escala Pediatric Evaluation of Disability Inventory
Computarized Adaptative Test (PEDI-CAT) en su
version en espafiol (Ganotti, Cruz, 2001) es un ins-
trumento inspirado en la clasificacion internacional de
funcionamiento, la discapacidad y la salud y constituye
una valiosa herramienta para evaluar el funcionamiento

de los nifios con discapacidad con recientes ventajas
sobre las versiones anteriores. Este estudio fue conce-
bido para su aplicacion en pacientes con diagnoéstico
de paralisis cerebral que ingresaron al Area de Hos-
pitalizacion de la Divisién de Rehabilitacion Pediatrica
para tratamiento rehabilitatorio intensivo postquirdrgico
y aplicacion de toxina botulinica A. La edad promedio
de los pacientes incorporados a la muestra fue de 7.15

Cuadro 1. Valores de media de los dominios del PEDI-CAT en ambos grupos de tratamiento.

TBA (n = 12) TRIP (n = 73)
Evaluaciones Dominios Media DE Media DE Valor de p
12E AVD 52.46 = 6.84 51.92 + 6.21 0.798
Mov. 55.52 = 9.49 54.83 = 8.76 0.818
S/C 63.20 = 5.90 63.67 = 5.11 0.803
Resp. 46.36 = 7.61 49.67 = 6.28 0.164
22 E AVD 52.59 * 6.83 53.08 = 6.41 0.818
Mov. 55.42 = 9.75 55.58 = 8.76 0.959
S/C 63.10 = 5.10 64.17 £ 5.2 0.567
Resp. 46.40 £ 7.60 46.40 = 7.60 0.104
32E AVD 52.81 + 6.87 53.58 = 6.94 0.720
Mov. 55.86 = 9.40 56.58 = 9.21 0.807
S/C 62.86 = 6.34 64.25 = 5.51 0.489
Resp. 46.07 + 8.05 51.83 = 7.19 0.021*
* Significacion estadistica < 0.05. El valor de la traza de Hotelling fue de 0.0001.
57.0
54
g = 56.5 A
Q 52 g
= 3 56.0
P o 55.5 L =
< 48 © 550
c < .
° 46 *— —0— —¢ ' "
< S 545
2 44 I=
& ” | , , & 54.0
12 evaluacién 22 evaluacién 32 evaluacién 53.5 -

—@— Toxina —m— Cirugfa

Figura 1. Dominio de AVD en las diferentes evaluacio-
nes y tratamientos.
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T T
12 evaluacion 22 evaluacién 32 evaluacion

—@— Toxina —il— Cirugfa

Figura 2. Dominio de movilidad en las diferentes eva-
luaciones y tratamientos.
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Cuadro II. Diferentes dominios del PEDI-CAT en ambos grupos de tratamiento

Trat.
TBANn =73
TRIPn =12

AVD
Mov.
S/C

Resp.

AVD

Mov.
S/C

Resp.

Dominios

en las diferentes evaluaciones.

12E
Media DE
52.46 = 6.84
55.52 =£9.49
63.20 = 5.90
46.36 = 7.61
51.92 = 6.21

54.83 = 8.76
63.67 = 5.11
49.67 *+ 6.28

Valoraciones

228 E
Media DE
52.59 *+ 6.83
55.42 = 9.75
63.10 = 5.10
46.40 = 7.60
53.08 = 6.41

55.58 = 8.76
64.17 £ 5.2
46.40 = 7.60

32E
Media DE
52.81 = 6.87
55.86 = 9.40
62.86 = 6.34
46.07 = 8.05
53.58 = 6.94

56.58 = 9.21
64.25 = 5.51
51.83 = 7.19

Valor
de p

NS
NS
NS
NS
0.00001*
0.027**
0.016**
0.031*
NS

* 12 E versus 22 E, ** 12 E versus 32 E. El valor de la traza de Hotelling fue de 0.0001.

Cuadro Ill. Cambios alcanzados en los dominios del PEDI-CAT

en cada evaluacion, segtin niveles de automovilidad.

GMFCS
Amb (n = 49) No amb. (n = 36)
Evaluaciones Dominios Media DE Media DE Valor de p
12 E AVD 56.57 = 4.60 46.69 = 5.03 0.00001
Mov. 62.33 = 5.33 46.03 = 4.42 0.00001
S/C 66.14 = 3.77 59.36 + 6.05 0.00001
Resp. 50.41 + 5.66 41.94 = 7.23 0.00001
22 E AVD 56.80 = 4.61 56.80 = 5.14 0.00001
Mov. 62.59 = 5.35 45.72 = 4.47 0.00001
S/C 66.27 + 3.79 59.14 + 5.92 0.00001
Resp. 50.53 = 5.74 42.06 = 7.12 0.00001
32 E AVD 57.06 = 4.70 57.06 = 5.11 0.00001
Mov. 62.76 = 5.06 46.72 = 4.84 0.00001
S/C 66.10 = 4.49 58.92 = 6.29 0.00001
Resp. 50.02 = 6.70 42.61 = 7.82 0.00001
El valor de la traza de Hotelling fue de 0.01.
Volumen 5¢Ndmero 3 Septiembre-Diciembre 2016 135
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Cuadro IV. Cambios del PEDI-CAT en los diferentes momentos evaluativos seglin grupos de tratamientos

12 E
GMFCS Trat. Dominios Media DE
TBA AVD 56.51 = 4.73
Amb. Mov. 62.26 = 5.60
S/C 66.16 = 3.90
Resp. 50.05 £ 5.53
TRIP AVD 57.00 + 3.89
Mov. 62.83 * 3.06
S/C 66.00 = 2.89
Resp. 53.00 * 6.45
TBA AVD 46.67 = 4.82
Mov. 45.87 = 4.60
No amb.
S/C 58.97 = 6.13
Resp. 41.07 = 7.32
TRIP AVD 46.83 = 6.52
Mov. 46.83 = 3.60
S/C 61.33 £ 5.71
Resp. 46.33 = 5.31

en ambos niveles de automovilidad.

Valoraciones

28 E 32 E

Media DE Media DE Valor p
56.51 = 4.73 56.70 = 4.81 NS
62.26 = 5.60 62.35 £ 5.25 NS
66.16 = 3.90 65.98 *+ 4.67 NS
50.05 = 5.53 49.14 = 6.06 NS

58.83 = 3.31 59.67 = 2.94 *0.0001

**0.007

65.00 = 1.78 65.67 = 1.75 *0.0001

**0.004

67.00 = 3.03 67.00 = 3.03 *0.001
54.00 = 6.57 56.33 *= 8.21 NS
56.70 = 4.81 47.23 = 4.79 NS
45.63 = 4.57 46.57 = 5.04 NS
58.70 = 5.98 58.40 = 6.37 NS
41.17 = 7.20 41.67 = 7.93 NS
56.70 = 4.81 47.50 = 7.06 NS
45.63 = 4.57 47.50 = 3.98 NS
58.70 = 5.98 61.50 = 5.68 NS
41.17 = 7.20 47.33 = 5.57 NS

* 12 E versus 22 E, ** 12 versus 32. El valor de la traza de Hotelling fue de 0.01.

+ 3.63 afios con un intervalo de 6 a 11 afios, lo cual
se correlaciona con lo reportado por diferentes autores
(Ubhi, 2000; Fernandez, 2006; Rameckers, 2008).
Gran parte de los estudios descriptivos y experimen-
tales revelan mayor incidencia de pacientes con dipa-
resia espastica, Ubhi (2000), Xu (2007), Hawamdeh
et al. (2007), Bandholm (2012), datos que coinciden
con el presente trabajo. En esta muestra se relacioné
alguna de las variables incluidas en el estudio con el
funcionamiento intelectual, el cual mostré que la ma-
yoria de los pacientes sin discapacidad intelectual son
pacientes ambulatorios, lo que se correlaciona con lo
reportado por O'Reilly (1971), Tirosh & Rabino (1989) y
Gobmez-Lépez (2013). En este estudio se observo una
relacion directamente proporcional entre la calidad de
la funciébn motora gruesa y la destreza manual, hallaz-
gos que ya han sido reportados por diferentes autores
(Palisano et al., 1997; Eliasson et al., 2007; Gunel,
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2009, Toninho Silva et al., 2010). De forma indepen-
diente, al agrupar a los pacientes en ambulatorios y no
ambulatorios (I, II, lll versus IV y V respectivamente)
sélo encontramos cambios significativos en el dominio
de movilidad en los pacientes no ambulatorios, en el
resto de los dominios sus resultados no fueron signi-
ficativos. Muchos autores han dado gran importancia
al nivel de escolaridad de los cuidadores de nifios con
discapacidad, en particular de nifios con lesién cerebral
(Salvador Pedroso et al.). En relacion con los grupos
terapéuticos incluidos en el estudio existen multiples
publicaciones, incluso metaanalisis y revisiones siste-
maticas que lograron comprobar los efectos favorables
de la toxina botulinica A, pero que no les fue posible
demostrar la efectividad de dicho proceder en cuanto
al cambio en el nivel de funcionamiento motor de
acuerdo con el GMFCS (Fetters & Kluzik, 1996; Butler
& Darrah, 2001 y Domingo Barroso, 2007). La cirugia

Investigacion en Discapacidad



Nallely Herndndez Mendoza y cols.

ortopédica multinivel en un solo evento ha sido en las
ultimas décadas un proceder de eficacia terapéutica en
nifilos con pardlisis cerebral (Delalic et al.). El presente
estudio incluye varios hallazgos que demuestran los
cambios en diferentes dominios de la prueba PEDI-CAT
en los pacientes que recibieron tratamiento rehabilita-
torio intensivo postquirurgico de forma especifica en
el dominio de actividades de la vida diaria, movilidad
y social/cognitivo. Sin embargo, debido al nidmero
limitado de pacientes en el estudio, la heterogeneidad
de la muestra en cuanto a datos epidemiolégicos y
programas de terapia fisica y al tamafio reducido de
uno de los grupos, los resultados no son definitivos y
concluyentes, por lo que el incremento en el tamafio
de la muestra de nifios postoperados y la realizacion
de evaluaciones de los efectos a un plazo mas largo
deberan ser estrategias para mejorar la calidad de
las evaluaciones y tratamientos de los pacientes con
pardlisis cerebral en nuestro medio.

Conclusiones

El instrumento PEDI-CAT en su versién en espafiol ha
demostrado una alta confiabilidad intraobservadora e
interobservadora en todos los dominios que evalla, lo
gue permite su uso para evaluar los cambios en la ca-
pacidad funcional de nifios con paralisis cerebral. Los
pacientes incorporados al estudio tenian un promedio
de edad de 7.5 afos, la presentacion topografica mas
frecuente fue la diparesia espastica y la mayoria de
los cuidadores contaban con escolaridad béasica. Los
pacientes que recibieron TRIP observaron mejoria
en todos los dominios del PEDI-CAT en las diferen-
tes evaluaciones con resultados de alta significacion
estadistica. Los nifios que se agruparon en un nivel
ambulatorio de funcién motora presentaron mayores
cambios en las puntuaciones de todos los dominios
del PEDI-CAT, hecho que ocurrié de igual manera en
los categorizados en el mejor nivel de habilidad ma-
nual. Los pacientes con discapacidad intelectual que
recibieron TRIP manifestaron mejorias significativas
en el dominio de movilidad y social/cognitivo. Las
variables escolaridad del cuidador y tipo de cuidador
no mostraron diferencia alguna.
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