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RESUMEN

OBJETIVO: Evaluar la calidad de vida de pacientes con Paralisis Cerebral Infantil Espastica
después de la administracion de la toxina botulinica tipo A, e identificar el avance de la
movilidad muscular segdn nimero de dosis de toxina botulinica. METODOLOGIA: Estudio
descriptivo, observacional, de corte transversal, realizado durante el periodo de 01 enero
de 2015 a 30 junio de 2016, con un total 58 pacientes evaluados. Se recopilaron los datos
obtenidos del expediente de cada paciente y las respuestas de los padres, mediante una
boleta de recoleccion, los cuales fueron tabulados en una hoja de calculo electrénica.
RESULTADOS: La evaluacién de los padres sobre la calidad de vida de sus hijos, segun
el cuestionario SF-12 indica que el 49.29% de los pacientes tienen una buena calidad de
vida. El 11.36% de los pacientes han tenido una buena calidad de vida solo con haber
recibido una dosis de toxina botulinica. Y el 33.80% de la totalidad de pacientes tienen una
buena o muy buena calidad de vida después de 3 dosis de toxina botulinica; La percepcion
del neurdlogo que evalla al paciente calificé al 49.29% de pacientes con Ashworth 2, seglin
la movilidad y tono muscular. CONCLUSIONES: Los pacientes que han recibido mas
temprano la primera dosis de toxina botulinica tienen un mejor progreso en la calidad de
vida y movilidad muscular. Después de recibir mas nimero de dosis de toxina botulinica los
pacientes tienen una favorable evolucién en la calidad de vida y en la movilidad muscular y

arcos de movimiento.

Palabras clave: calidad de vida, paralisis cerebral infantil, toxina botulinica.



I. INTRODUCCION

La Pardlisis Cerebral es actualmente la causa més frecuente de discapacidad fisica en la
infancia, cuya prevalencia es de 2 a 2.5 por 1.000 nacimientos. La calidad de vida de los nifios
con paralisis cerebral infantil es incierta, y hasta hace poco esta Unicamente se basaba en
terapia fisica. Con lo que no todos los pacientes alcanzaban una calidad de vida optima, debido
a que muchos de estos pacientes no son llevados a dichas terapias por factores como

distancia, costo, y en ocasiones hasta negligencia por parte de los tutores.

Al momento no existen en nuestro pais estudios que demuestren la eficacia de la toxina
botulinica tipo A como coadyuvante en el tratamiento de la espasticidad muscular en pacientes
con paralisis cerebral. Ya que esta toxina es de alto costo por lo que no se cuenta con ella en

instituciones del estado.

El cuestionario SF-12 es un instrumento que detecta tanto estados positivos de salud como
negativos, asi como explora la salud fisica y la salud mental. Es un analogo del cuestionario
original SF-36, el cual es mas corto y simplifica las interrogantes. El cuestionario detecta tanto
estados positivos de salud, como negativos. El contenido de las cuestiones se centra en el
estado funcional y el bienestar emocional. Su ambito de aplicacion abarca poblacion general

y pacientes.

La escala de espasticidad de Ashworth modificada para tener el punto de vista objetivo del
médico que realiza la evaluacion es un instrumento fiable, Gtil y valido por que responde al

movimiento pasivo realizado por el evaluador a una articulacion especifica.

El motivo que estimulé a la realizacion de este estudio se basa principalmente en la valoracion
de la calidad de vida de los pacientes posterior a la administracion de la toxina botulinica tipo
A, tomando en cuenta el avance en la evaluacién clinica por medio de las escalas

mencionadas.

El Seguro Social administra la toxina botulinica tipo A en la consulta externa de neurologia
pediatrica del Hospital General de Enfermedades a pacientes con diagnostico de paralisis
cerebral espastica. Ya que se ha evidenciado en estudios internacionales la eficacia de este

tratamiento a largo plazo.

Se realiza un Estudio descriptivo observacional, de corte transversal evaluando a los pacientes
con diagndstico de pardlisis cerebral infantil espastica de 2 a 12 afios de edad, a quienes se

les administra la toxina botulinica A en la clinica de consulta externa de neurologia pediatrica
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del Hospital General de Enfermedades del Seguro Social, desde el afio 2014 a junio de 2016
valorando asi la calidad de vida desde la perspectiva de los padres o tutores y clinicamente,
posterior a la administracion de la toxina. Se excluyeron los pacientes que no acudan a la cita

para la administracion de la toxina, y quienes no completaran la boleta de recoleccion de datos.

Se concluye que el rango de edad mas beneficiado con la administracion de la toxina es de 2
a 5 afos, siendo el 41.37%; a pesar de que el 98.00% de los pacientes estudiados tienen
antecedentes perinatales patolégicos, se evidencié mejoria de los pacientes desde el punto
de vista de los padres y del médico evaluador. Se identifica que el 13.79% de los pacientes
han tenido una buena calidad de vida solo con haber recibido una dosis de toxina botulinica.
Y el 32.75% de la totalidad de pacientes tienen una buena o muy buena calidad de vida
después de 3 dosis de toxina botulinica; lo que refleja que a mayor dosis mejor calidad de vida

de los pacientes con paralisis cerebral infantil espastica.



II. ANTECEDENTES
2.1. PARALISIS CEREBRAL
2.1.1 Definicion

En la actualidad existe un consenso en considerar la paralisis cerebral como un grupo de
trastornos del desarrollo del movimiento y la postura, causantes de limitacion de la actividad,
que son atribuidos a una agresion no progresiva sobre un cerebro en desarrollo, en la época
fetal o primeros afios. El trastorno motor de la pardlisis cerebral con frecuencia se acompafa
de trastornos sensoriales, cognitivos, de la comunicacion, perceptivos y/o de conducta, y/o por
epilepsia. La prevalencia global de pardlisis cerebral se sitla aproximadamente entre un 2y 3
por cada 1000 nacidos vivos. (1, 2, 3, 4, 6)

2.1.2 Etiologia y factores de riesgo

La pardlisis cerebral es un sindrome que puede ser debido a diferentes etiologias. El
conocimiento de los distintos factores que estan relacionados con la pardlisis cerebral es
importante porque algunos de ellos se pueden prevenir, facilita la deteccién precoz y el

seguimiento de los nifios con riesgo de presentar paralisis cerebral.

e Factores prenatales: Factores maternos Alteraciones la coagulacion, enfermedades
autoinmunes, HTA, Infeccion intrauterina, Traumatismo, sustancias toxicas, disfuncién
tiroidea Alteraciones de la placenta Trombosis en el lado materno, trombosis en el lado
fetal, Cambios vasculares cronicos, Infeccién. Factores fetales Gestacion multiple, Retraso
crecimiento intrauterino, polihidramnios, hidrops fetalis, malformaciones.

e Factores perinatales: Prematuridad, bajo peso Fiebre materna durante el parto, Infeccion
SNC o sistémica Hipoglucemia mantenida, hiperbilirrubinemia Hemorragia intracraneal
Encefalopatia hip6xico-isquémica Traumatismo, cirugia cardiaca.

e Factores postnatales: Infecciones (meningitis, encefalitis) Traumatismo craneal Estatus

convulsivo Paro cardio-respiratoria Intoxicacion Deshidratacion grave. (2, 5)
2.1.3 Clasificacion

La clasificacion en funcion del trastorno motor predominante y de la extension de la afectacion,
es de utilidad para la orientacion del tipo de tratamiento asi como para el prondstico evolutivo.
Otra forma de clasificacién, segun la gravedad de la afectacion: leve, moderada, grave o
profunda, o segun el nivel funcional de la movilidad: nivel I-V segln la Gross Motor Function

Clasification System. (2, 6)



Paralisis cerebral espastica

Es la forma mas frecuente. Los nifilos con paralisis cerebral espastica forman un grupo
heterogéneo:

e Tetraplejia espéastica: Es la forma mas grave. Los pacientes presentan afectacion de las
cuatro extremidades. En la mayoria de estos nifios el aspecto de grave dafio cerebral es
evidente desde los primeros meses de vida. En esta forma se encuentra una alta
incidencia de malformaciones cerebrales, lesiones resultantes de infecciones intrauterinas
o lesiones clasticas como la encefalomalacia multiquistica.

e Diplejia espastica: Es la forma méas frecuente. Los pacientes presentan afectacion de
predominio en las extremidades inferiores. Se relaciona especialmente con la
prematuridad. La causa mas frecuente es la leucomalacia periventricular.

¢ Hemiplejia espéstica: Existe paresia de un hemicuerpo, casi siempre con mayor
compromiso de la extremidad superior. La etiologia se supone prenatal en la mayoria de
los casos. Las causas mas frecuentes son lesiones cortico-subcorticales de un territorio

vascular, displasias corticales o leucomalacia periventricular unilateral.

Paralisis cerebral discinética

Es la forma de paralisis cerebral que mas se relaciona con factores perinatales, hasta un 60-
70% de los casos. Se caracteriza por una fluctuacién y cambio brusco del tono muscular,
presencia de movimientos involuntarios y persistencia de los reflejos arcaicos. En funcién de
la sintomatologia predominante, se diferencian distintas formas clinicas: a) forma
coreoatetosica, (corea, atetosis, temblor); b) forma disténica, y c) forma mixta, asociada con

espasticidad. Las lesiones afectan de manera selectiva a los ganglios de la base.

Paralisis cerebral ataxica

Desde el punto de vista clinico, inicialmente el sintoma predominante es la hipotonia; el
sindrome cerebeloso completo con hipotonia, ataxia, dismetria, incoordinacién puede
evidenciarse a partir del afio de edad. Se distinguen tres formas clinicas: diplejia ataxica, ataxia
simple y el sindrome de desequilibrio. A menudo aparece en combinacién con espasticidad y
atetosis Los hallazgos anatomicos son variables: hipoplasia o disgenesia del vermis o de
hemisferios cerebelosos, lesiones clasticas, imagenes sugestivas de atrofia, hipoplasia

pontocerebelosa.



Paralisis cerebral hipotonica

Es poco frecuente. Se caracteriza por una hipotonia muscular con hiperreflexia
osteotendinosa, que persiste mas alla de los 2-3 afios y que no se debe a una patologia

neuromuscular.

Paralisis cerebral mixta

Es relativamente frecuente que el trastorno motor no sea “puro”. Asociaciones de ataxia y

distonia o distonia con espasticidad son las formas mas comunes.

o Pardlisis cerebral espéstica Tetraplejia (tetraparesia) Diplejia (diparesia) Hemiplejia
(hemiparesia) Triplejia (triparesia) Monoparesia

e Pardlisis cerebral discinética Forma coreoatetdsica Forma distonica Forma mixta

e Pardlisis cerebral ataxica Diplejia ataxica Ataxia simple Sindrome de desequilibrio

e Pardlisis cerebral hipoténica

e Pardlisis cerebral mixta
2.1.4 Diagnostico de la parédlisis cerebral

El diagnéstico de la pardlisis cerebral es fundamentalmente clinico. Se realiza en base de la
historia clinica (factores de riesgo pre, peri y postnatales, valorar los items de desarrollo y la
“calidad” de la respuesta, observar la actitud y la actividad del nifio (prono, supino, sedestacion,
bipedestacién y suspensiones), observar los patrones motores (motricidad fina y amplia),
examen del tono muscular (pasivo y activo), examen de los ROT, clonus, signos de Babinski
y Rosolimo, valoracién de los reflejos primarios y de reflejos posturales (enderezamiento
cefalico, paracaidas y Landau, signos cardinales de la exploracion sugestivos de PCI (retraso
motor, patrones anormales de movimiento, persistencia de los reflejos primarios, tono

muscular anormal. (3, 4, 6)

Signos precoces de paralisis cerebral

» Persistencia de los reflejos arcaicos —marcha automatica > 3 meses

» ausencia de reacciones de enderezamiento

» pulgar incluido en palma

 hiperextension de ambas extremidades inferiores al suspenderlo por axilas
+ asimetrias (en la hemiplejia)

« anomalias del tono muscular: hipertonia / hipotonia (*)

+ hiperreflexia, clonus, signo de Babinski, de Rosolimo




(*) Hipertonia

» hiperextension cefalica, hiperextensién de tronco
* espasmos extensores intermitentes

» opistétonos en los casos mas severos

* ‘“retracciones” de hombros

» actividad extensora de brazos

* hiperextension de las extremidades inferiores “tijera’

» pataleo en “bloque”, sin disociar

(*) Hipotonia

» tono postural bajo, escasa actividad,
* hipermovilidad articular,

» posturas extremas “en libro abierto”

* (con reflejos osteotendinosos vivos, clonus...)

2.1.5 Examenes complementarios

Neuroimagen: Se recomienda realizar una neuroimagen en todos los nifios con paralisis

cerebral. Si es lactante se puede realizar inicialmente una ecografia transfontanelar, pero en
la actualidad la prueba mas especifica es la resonancia magnética. Si existe la sospecha de
infeccion congénita, puede plantearse la realizacion de TAC craneal para visualizar mejor las
calcificaciones. En ocasiones los hallazgos de la neuroimagen serviran para confirmar la
existencia, localizacion y extension de la lesion, e incluso de la etiologia, aunque no siempre

existe relacion entre el grado de lesién visible en neuroimagen y el prondstico funcional.

Electroencefalograma: No es necesario para el diagnéstico, pero dado que un porcentaje

elevado de nifios con paralisis cerebral desarrollan epilepsia, se recomienda para la deteccion
de los pacientes con mas riesgo y para el seguimiento de los que hayan presentado crisis

comiciales.

Revision oftalmoldgica en todos los casos. En los nifios con antecedente de prematuridad esta

indicado realizar potenciales evocados visuales y, si es posible, electrorretinograma.

Estudio de la audicion en todos los casos, especialmente indicado si existe antecedente de
prematuridad, hiperbilirrubinemia, infeccidbn congénita o tratamiento con aminoglucésidos en

el periodo neonatal.



Radiografias: Al menos una radiografia de cadera antes de iniciar la carga en bipedestacion.
Otras exploraciones radiolégicas en funcion de las deformidades ortopédicas. En los casos
graves se ha de valorar realizar un control radiografico de caderas anual, por el riesgo elevado

de luxacion. (2, 3, 5)
2.1.6 Trastornos asociados

Los nifios con pardlisis cerebral presentan con frecuencia, ademas de los trastornos motores,
otros trastornos asociados y complicaciones. La frecuencia de esta patologia asociada es

variable segun el tipo y la gravedad.

Trastornos sensoriales: aproximadamente el 50% de los nifios con paralisis cerebral tiene
problemas visuales y un 20% déficit auditivo. Las alteraciones visuoespaciales son frecuentes

en nifilos con diplejia espastica por leucomalacia periventricular.

El rendimiento cognitivo oscila desde la normalidad, en un 50-70% de los casos a un retraso
mental severo, frecuente en los nifios con tetraplejia. EI menor grado de retraso lo presentan
los nifios con diplejia y los hemipléjicos. Problemas de comunicacion y de lenguaje, son mas

frecuentes la paralisis cerebral discinética.

Epilepsia: aproximadamente la mitad de los nifios con pardlisis cerebral tienen epilepsia, muy

frecuente en pacientes con tetraplejia (70%) y riesgo inferior al 20% en dipléjicos.

Complicaciones: las mas frecuentes son las ortopédicas (contracturas musculo-esqueléticas,
luxaciébn de cadera, escoliosis, osteoporosis). Problemas digestivos (dificultades para la
alimentacién, malnutricién, reflujo gastroesofagico, estrefiimiento). Problemas respiratorios
(aspiraciones, neumonias), alteraciones buco-dentales, alteraciones cutaneas, vasculares vy

diferentes problemas que pueden provocar dolor y di confort.
2.1.7 Tratamiento

Es necesario un equipo multidisciplinario, para la valoracion y atencién integral del nifio con
paralisis cerebral. Una atencién especializada, temprana e intensiva durante los primeros afios
y un tratamiento de mantenimiento posterior. El tratamiento debe de ser individualizado, en
funcion de la situacion en que se encuentra el nifio (edad, afectacion motriz, capacidades

cognitivas, patologia asociada), teniendo en cuenta el entorno familiar, social, escolar.

Tratamiento del trastorno motor: Estd4 fundamentado en cuatro pilares basicos: fisioterapia,

ortesis, farmacos y tratamiento quirdrgico (cirugia ortopédica, tratamiento neuroquirdrgico).



Fisioterapia: Son varios los métodos empleados y practicamente todos han demostrado su
utilidad. Independientemente del método utilizado es fundamental la colaboracion con el

cirujano ortopédico y con el ortopedista.

Farmacoterapia: Paralisis cerebral espastica: farmacos por via oral: el Baclofeno y el

Diazepam son los mas utilizados pero de utilidad reducida por sus efectos secundarios.
Farmacos por inyeccion local: Toxina botulinica. La utilizacién de la toxina botulinica, como de
otros farmacos, ha de formar parte de un plan de tratamiento global. El Baclofeno intratecal,
es otra opcién para el tratamiento de la espasticidad. Se puede utilizar, si es necesario, la

combinacién de mas de una opcion. (3, 5)

Paralisis cerebral discinética: Son de poca utilidad. Se ha de considerar un ensayo con L-dopa,
cuando la etiologia no esté clara o en los casos atipicos. Otros farmacos pueden ser de ayuda,
tal como las benzodiacepinas a dosis bajas, o el trihexifenidilo. El tratamiento con Baclofeno

intratecal puede reducir las distonias en nifios con afectacion grave.

Tratamiento quirdrgico: Cirugia ortopédica: las técnicas quirdrgicas incluyen tenotomia,

neurectomia, trasplante de tendones, alargamiento de unidades miotendinosas retraidas,

osteotomias, artrodesis, reduccion de luxaciones, fusiones vertebrales.

Neurocirugia: Los procedimientos neuroquirdrgicos en el tratamiento de la paralisis cerebral
incluyen dos técnicas principalmente: la bomba de baclofeno intratecal y la rizotomia dorsal
selectiva. En un futuro la estimulacién cerebral profunda para algunos casos de pardlisis

cerebral discinética. (1, 3, 4, 6)
2. 2. TOXINA BOTULINICA

Las toxinas botulinicas son neurotoxinas que actian como sustancias paralizantes en la union
neuromuscular. Se diferencian siete serotipos (A, B, C, D, E, Fy G), de los cuales el serotipo
A es el més utilizado en la espasticidad infantil. Desde su introduccién en la clinica en la década
de 1980, se ha empleado para distintos trastornos que cursan con actividad muscular excesiva.
La primera publicacion sobre la utilizacion de la toxina botulinica de tipo A en la espasticidad
fue en 1989. Desde entonces numerosos estudios han demostrado su eficacia y las
evaluaciones a largo plazo confirman su seguridad en dosis terapéuticas. A pesar de algunas
publicaciones aparecidas sobre los riesgos en su utilizacion, numerosos estudios controlados,
con miles de pacientes, concluyen que el uso de la toxina botulinica A en dosis y condiciones
apropiadas es segura. En la infancia, la causa mas frecuente de la espasticidad es la paralisis

cerebral, definida como un grupo de trastornos del desarrollo del movimiento y de la postura,
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que condicionan la limitacion de la actividad y que son atribuidos a un trastorno no progresivo
ocurrido durante el desarrollo del cerebro, en la etapa fetal o los primeros afios. El trastorno
motor de la paralisis cerebral con frecuencia se acompafa de trastornos sensoriales,
cognitivos, de la comunicacién, percepcion y conducta, y/o por epilepsia. La pardlisis cerebral

espastica es la forma clinica mas frecuente. (7, 10)
2.2.1 Historia de la toxina Botulinica

La idea de utilizar la toxina botulinica en forma terapéutica fue desarrollada por el médico y
poeta aleman Justinus Kerner (1786-1862), quien describi6 en diferentes articulos las
manifestaciones clinicas observadas en grupos de pacientes envenenados con la toxina,
transmitida en algunos alimentos. Adjudica a esta sustancia téxica que denominé “acidos

grasos” o “veneno de las salchichas”, la responsabilidad de la paralisis neuromuscular.

En el afio 1983 en Canad4, la toxina comienza a ser utilizada en pacientes con distonia
cervical, lo que dio lugar a la primera publicacién sobre esta indicacion en el afio 1985. A partir
del afo 1987 se describen los primeros casos de toxina botulinica aplicada con fines
cosméticos. Fue aprobada por la American Food and Drug Administration en 1989 para su
empleo en el tratamiento del estrabismo, del blefaroespasmo y del espasmo hemifacial. En
1990 se crearon guias de indicacion y aplicacion de la toxina botulinica en el National Health
Institutes (Bethesda). (8, 9, 10)

2.2.2 Mecanismo de accién

La toxina botulinica produce denervaciéon transitoria que se manifiesta por paralisis de la
musculatura inervada por el sistema nervioso somatico (musculo estriado) o autonémico
(glandulas exocrinas y musculo liso). Especificamente, la neurotoxina inhibe la transmision de
potenciales de accién a nivel de la unién neuromuscular de la unidad motora y a nivel pre
ganglionar, donde es clivada por proteasas especificas en dos fragmentos, los cuales se
retnen de manera diferente a través de puentes bisulfitos, adquiriendo actividad enzimatica y
con capacidad para clivar proteinas endosomales presinapticas y evitando asi la unién de la
membrana presinptica con la membrana de la vesicula presinaptica. En consecuencia, se
evita la liberacién de la acetilcolina, al espacio sinaptico, produciendo la paralisis flaccida del
musculo o impidiendo la funcion de la glandula exocrina correspondiente. Ademas de inhibir
la liberacién de acetilcolina, la neurotoxina botulinica inhibe también la secrecion de

neurotransmisores como la sustancia P, el glutamato y la noradrenalina. (8, 10, 11)



2. 2. 3. Tipos de toxinas botulinicas

En el afio 1919, Georgina Burke basada en sus estudios en la Universidad de Stanford,
diferencio dos tipos de Bacillus botulinus, designandolos como tipo Ay tipo B. En la actualidad
se conoce la existencia de siete serotipos de Clostridium botulinum (A, B, C, D, E, Fy G). Las
neurotoxinas A, B, E, F y G son dafiinas para el ser humano y por otro lado, la administracion
de toxina botulinica A de 0,1 ug via endovenosa o intramuscular o 1 ug via inhalatoria o 70 ug

via oral, pueden ser fatales. (8)

La toxina botulinica A estad ampliamente comercializada y disponible como Botox® (Allergan,
Inc) en América, Xeomin® (Merz Company) en Alemania y como Dysport® (Speywood) en
otros paises europeos. En China también se produce toxina botulinica tipo A para uso clinico
(Lanzhou®). La toxina botulinica tipo B, aunque en menor medida, también esta en el mercado,
disponible como Myobloc® (Elan Pharmaceuticals) en Estados Unidos y neurobloc® (Elan
Pharmaceuticals) en Europa. (8)

2. 2. 4. Usos de latoxina botulinica en rehabilitacion

Dado sus propiedades terapéuticas, la toxina botulinica ha sido utilizada en diversas entidades

nosoldégicas:

Espasticidad

Con la toxina se busca debilitar y relajar el masculo que esta hiperactivo como consecuencia
del sindrome de motoneurona superior, lo que produce cambios biomecanicos en el musculo,
haciéndolo mas susceptible de ser elongado y permitir restaurar, en parte, el balance muscular
entre musculos agonistas y antagonistas. Posee ventajas como: tener efecto en espasticidad
independiente de la causa de ésta, tener efectividad en tratamiento focal, ser un farmaco
seguro y facil de usar, reduce el requerimiento de antiespasticos orales, tiene poca interaccion
con otros medicamentos y tiene un rol preventivo. La efectividad real de la toxina botulinica en
espasticidad fue demostrada por primera vez en el afio 1990, a través de un trabajo con disefio
tipo cross over aleatorizado, controlado y doble ciego en pacientes con esclerosis maltiple. Se
han reportado efectos beneficiosos en pacientes con espasticidad secundaria a accidente
cerebro vascular desde el afio 1989. En el afio 2004 se publicé el primer trabajo a largo plazo
(54 semanas de seguimiento) que evalud la respuesta de toxina botulinica en extremidades
superiores de pacientes secuelados de accidente cerebro vascular, obteniéndose mejoria
significativa tanto en el grado de espasticidad, como en la funcionalidad de extremidad

superior, manteniéndose el perfil de seguridad durante todo el periodo de observacion. (7,9)
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Con respecto al uso de la toxina en pacientes espasticos secuelados de traumatismo
encéfalocraneano, se han publicado ganancias significativas en rango de movimiento y
severidad de la espasticidad, al ser utilizada en extremidades superiores a nivel de
musculatura flexora de mufieca y dedos. También se han publicado experiencias en el uso de
la toxina como parte del manejo del pie equino espastico en pacientes post trauma
craneoencefalico, evidenciando mejorias significativas en relacion a la espasticidad, capacidad
de marcha y el grado de independencia, luego de infiltracion en gastrocnemios, soleo y tibial

posterior. (9)

Se ha demostrado la efectividad en el uso de toxina botulinica en espasticidad infantil, desde
las primeras experiencias en 1992 para el manejo del pie equino en nifios con paralisis
cerebral. Los objetivos usualmente planteados para el uso de la toxina en nifios espasticos
son: evitar o retrasar la cirugia, mejorar la funcion motora, aumentar rangos articulares,
prevenir o corregir contracturas o deformidades, prevenir subluxacién de caderas y escoliosis,
facilitar terapia fisica, conseguir que el paciente camine libremente o con ayuda, conseguir una
bipedestacion mas correcta, mejorar la adaptacion a sus actividades diarias en silla, mejorar
la higiene, aliviar el dolor, mejorar la apariencia estética y mejorar la calidad de vida de
pacientes y familiares. La evidencia disponible sugiere que la toxina posee un buen perfil de

seguridad al corto plazo, como tratamiento de espasticidad en nifios con paralisis cerebral.

Distonias focales

La toxina botulinica se aceptdé como herramienta terapéutica a partir de sus marcados
beneficios observados en el manejo de pacientes con distonia, trastorno del movimiento
caracterizado por contracciones musculares sostenidas que causan movimientos de torsién

repetidos y posturas anémalas.

Actualmente la inyeccién de toxina botulinica se considera el tratamiento de eleccién en la
distonia focal y segmentaria. Desde el primer estudio doble ciego, randomizado, en pacientes
con distonia craneo-cervical, incluido el blefarospasmo, reportado en 1983, varios estudios de

calidad han confirmado la eficacia y la seguridad de este tratamiento. (9, 10)

Blefarospasmo

El blefarospasmo es una distonia craneal focal bilateral, que se caracteriza por contracciones
espasmodicas, fuertes e involuntarias de los musculos orbiculares del ojo, que causan
frecuentemente el cierre prolongado de los parpados lo que genera alteraciones visuales,

incomodidad y puede llevar incluso al aislamiento social.
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Actualmente, es el tratamiento de primera linea en el blefarospasmo, con una eficacia mayor

al 90% y con escasos efectos secundarios locales que revierten espontaneamente. (7)

Espasmo hemifacial

El espasmo hemifacial es un trastorno cronico del movimiento que se caracteriza por
contracciones involuntarias, irregulares, ténicas o clénicas de los muasculos inervados por el
nervio facial homolateral. Es una enfermedad benigna, generalmente crénica, pero que causa
una gran discapacidad social. Las opciones de tratamiento abarcan desde el manejo
farmacologico, hasta el quirargico (descompresion del nervio facial), este Ultimo eficaz, pero

con efectos secundarios potenciales graves como sordera y paresia facial.

En este contexto, la toxina botulinica se ha convertido en el tratamiento de elecciéon en los
casos de ausencia de respuesta al tratamiento farmacolégico habitual. Presenta una respuesta
eficaz y segura, ademas de efectos secundarios minimos y benignos, incluso en aquellos

pacientes con mas de 10 afios de tratamiento.(9)

Vejiga neurogénica

En pacientes con vejiga neurogénica, asociada a hiperactividad o disinergia del musculo
detrusor, en gque no existe una respuesta favorable al manejo inicial o éste genera efectos
adversos no tolerados, es fundamental lograr un adecuado vaciamiento vesical, con el fin de
prevenir complicaciones, principalmente, un dafio renal secundario y un deterioro significativo

en la calidad de vida. (7)

Distintos estudios han demostrado que el uso de toxina botulinica a nivel del musculo detrusor
es una alternativa terapéutica efectiva. Este es un procedimiento ambulatorio y en general bien
tolerado, que ha demostrado excelentes resultados tanto desde el punto de vista clinico, como
de urodinamia, logrando continencia en aproximadamente un 40-80% de los pacientes
tratados, con una duracion del efecto de alrededor de 8-9 meses y con escasos efectos

adversos, principalmente locales.
Sialorrea

La toxina botulinica también bloquea la liberacion de acetilcolina en las neuronas eferentes del
sistema nervioso autbnomo que inervan a las glandulas exocrinas, como, por ejemplo, las
glandulas salivales. En el afio 1997 se propuso por primera vez el uso de toxina botulinica
como tratamiento alternativo de la sialorrea. Desde entonces se han publicado numerosos

estudios, con variado nivel de evidencia, que evallan la toxina y su efecto en disminuir la
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secrecion de las glandulas salivales, principalmente en enfermedades neurolégicas, en donde
se han evaluado tanto pardmetros cuantitativos de sialorrea, como de interferencia en
actividades de la vida diaria y calidad de vida. La disminucion de la sialorrea tendria un mayor

efecto si se realiza la infiltracion intraparenquimatosa de la toxina con guia ultrasonografica.

(8)
Dolor

El conjunto de investigaciones del efecto de la toxina sobre el dolor, se basa en los cambios
que produce en la funcion de las fibras nociceptivas, ya sea al modificar la actividad muscular
excesiva o disfuncional (incluyendo la transmision colinérgica de motoneuronas a y vy, la
bioquimica mediada por la bradicinina), o al modificar las fibras nociceptivas (alteracién de

liberacion de glutamato y sustancia P). (8)
Dentro de las distintas aplicaciones de la toxina botulinica en dolor destacan:

Sindrome miofascial Se define como un trastorno osteomuscular doloroso caracterizado por
la presencia de sintomas sensoriales, motores y autondmicos, que son ocasionados
principalmente por la compresion de un punto gatillo (trigger point). El punto gatillo se define

como un punto hiperirritable, en una banda tensa muscular.

Aunque la toxina botulinica no se considera como un tratamiento de primera eleccion para el
manejo de dolor miofascial crénico, puede ser una opcién terapéutica en los casos en que éste
es refractario al manejo inicial caracterizado por: analgésicos orales, infiltracion con
anestésicos locales y elongacién de los musculos afectados. Ademas es importante recalcar
que siempre es necesaria la realizacién de sesiones de fisioterapia precozmente, luego de la

infiltracion.

Dolor neuropético Corresponde a un dolor generado como consecuencia de una lesion o
enfermedad que afecta el sistema nervioso central o periférico. Este dolor es mantenido en el
tiempo por un procesamiento aberrante de la informacién sensorial, usualmente severo, con

escasa respuesta al tratamiento convencional.

El mecanismo mediante el cual la toxina actuaria sobre el dolor neuropético, no esta
absolutamente claro. Ademas de los mecanismos ya descritos de accion de ésta, se cree que

tendria un efecto analgésico independiente, pero esto aun esta en estudio.

Diversos estudios han mostrado que la infiltracion local (en el area de mayor dolor) de toxina

botulinica disminuiria la intensidad del dolor, modificando principalmente la alodinia (tanto en

13



area como en intensidad). Esto a la vez se ha asociado a mejo- ria en la percepcién de salud
y calidad de vida. (9, 10)

Almacenamiento: se recomienda conservar el vial de Vistabel® en frigorifico (2°C a 8°C) o en

congelador (-5°C 0 menos) hasta su uso; pero no se dan cambios en cuanto a la eficacia o la
duracién de los efectos tanto si se almacena en frigorifico como en congelador. El vial de
Azzalure® debe conservarse en frigorifico. Por el contrario, Bocouture® no necesita frio para
Su conservacion y esto es una auténtica novedad debida a que esta toxina botulinica no lleva
complejos proteinicos, aunque el laboratorio fabricante recomienda en su ficha descriptiva que
la temperatura no debe sobrepasar los 25°C, lo que deberia tenerse en cuenta durante su

empleo en la época estival.

Transporte: es muy importante, porque debe realizarse sin perder la cadena de frio para
aquellas toxinas botulinicas que lo necesitan, como Vistabel® y Azzalure®. Se ha dado el caso
de pérdida de eficacia tras un transporte inadecuado. Con Bocouture®, salvo en el caso de
temperaturas extremas propias del verano sobre lo que no se conocen datos, no deberia existir

problema de alteracién de la toxina botulinica.

Preparacion: aunque se ha preconizado la preparacion de toxina botulinica con solucién salina
sin conservantes, cuando se hace con la solucion salina, como es habitual en Espafia entre
algun colectivo médico, el alcohol bencilico que lleva como conservante, disminuye de forma

importante el dolor producido durante la inyeccion.

Reconstitucion de la toxina botulinica

Es recomendable emplear siempre la misma dilucién, ya que no hay diferencia significativa en
el modo de accién en diluciones que van de 1 ml a 10 ml de solucién salina por cada 100 U de

toxina botulinica.

Con Vistabel®, es muy importante que el frasco aspire el suero salino por si mismo, hecho que
traduce que existe vacio en el interior del vial. De hecho, el laboratorio advierte que deberian
desecharse los viales que no cumplan este requisito. Esta afirmacion se debe matizar, puesto
que Azzalure® no posee un vacio tan elevado en el interior del frasco y, en consecuencia, la

aspiracion del liquido durante la mezcla no se produce o es minima.

La toxina botulinica debe manejarse con cuidado; aunque son mas resistentes a la

manipulacion de lo que dicen los laboratorios, conviene no agitar los viales con brusquedad.
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No hay unanimidad en el tiempo que debe mediar entre la reconstitucion y la aplicacion;
aunque con Vistabel® y Azzalure® se recomienda que no pasen mas de 4 a 6 horas. En los
ensayos controlados no ha habido pérdida de eficacia a pesar de haber pasado entre 2 a 6
semanas sin inyectar la toxina botulinica. Con Bocouture®, el laboratorio indica que la solucion
reconstituida puede conservarse en frigorifico entre 2°C a 8°C, durante 24 horas, sin sufrir

alteraciones.

De las toxinas botulinicas comercializadas en Espafia, dos de ellas poseen diferentes pesos
moleculares en razén de las proteinas de unién a la toxina (Vistabel® de alrededor de 900 kD
y Azzalure®, sobre 500 kD). Tanto una como otra deben desprenderse de sus respectivas
proteinas para dejar libre la toxina, la cual una vez liberada presenta idéntico mecanismo de
accion. Bocouture®, al ser una toxina botulinica pura, sin complejos proteinicos acompariantes,
posee un peso molecular de 150 kD. Cuando se inyecta enlaza directamente con los
receptores colinérgicos. Como consecuencia, el comienzo de la accion relajante es mas rapido

en las toxinas botulinicas de menos peso molecular.

Es importante recalcar que las unidades de Azzalure® no son equivalentes a las de Vistabel®.
Azzalure® se presenta en forma de polvo liofilizado, conteniendo cada vial 125 unidades
Speywood, mientras el vial de Vistabel® contiene 50 unidades Botox. El vial de Bocouture®

contiene 50 unidades DLs, (dosis letal 50).

Cuando se emplea Azzalure®, el laboratorio fabricante recomienda la reconstitucion de la
toxina botulinica afiadiendo 0,63 ml de cloruro sddico al 0,9%, de tal manera que tendremos
10 unidades Speywood por cada 0,05 ml de solucién reconstituida. De todas formas y para
una actuacion practica, es recomendable emplear la misma cantidad de suero salino para diluir

cualquiera de las tres toxinas. (10,11)

Los médicos acostumbrados a utilizar Vistabel® deben saber que 1 unidad de la misma
equivale a 2,5 unidades de Azzalure®, pudiendo utilizar sus diluciones de 1 o 1,25 ml, pero
teniendo en cuenta la proporcién anterior de 1:2,5. En caso de emplear una dilucién de 1 ml
de suero fisiolégico, por ejemplo, tendriamos 5 unidades Botox (con Vistabel®) por cada 0,1
ml o bien 12,5 unidades Speywood (con Azzalure®). Con Bocouture® dispondriamos de 5
unidades DLso en 0,1 ml, teniendo la misma equivalencia las unidades Botox que las unidades
DL50 en cuanto a eficacia clinica. Aunque existen descripciones técnicas y controversias sobre
una mayor o menor reaccion muscular de relajacion segun el uso de uno u otro tipo de toxina

botulinica, pensamos que son debidas mas bien a una pura cuestién técnica y que todavia es
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demasiado pronto para extrapolar resultados, pues se cuenta con una casuistica muy escasa.
11)

2. 3. CALIDAD DE VIDA

Mientras que la investigacion de la calidad de vida en adultos ha progresado
considerablemente en los dltimos 20 afios, la calidad de vida relacionada con la salud en nifios
es un campo reciente. Los expertos afirman que el desarrollo de la investigacion de la calidad
de vida en nifios ha recorrido tres etapas, aunque con un retraso aproximado de 10 afios con
relacion a las investigaciones de la calidad de vida en adultos. La primera etapa sucedio al
finalizar la década de los afios 80 y estuvo relacionada con el desarrollo tedrico del concepto
de calidad de vida en nifios como diferente de calidad de vida en adultos. Una segunda etapa
se ubica en los inicios de la década de los afios 90 y continGia en la actualidad; esta etapa ha
estado dedicada a la construccion y desarrollo de mediciones de la calidad de vida en nifios.
Y una tercera etapa, que comenzd hace unos 15 afios, relativa a la aplicacion de esas
mediciones en el &mbito clinico. (13) En el campo de la pediatria se han disefiado y publicado
varios instrumentos que buscan recoger todas las dimensiones de esta apreciacion; algunos
de ellos son genéricos y otros estan especialmente dirigidos a nifios con determinados
problemas crénicos de salud. Lo valioso de estos instrumentos es que miden la calidad de vida
desde la perspectiva del nifio y no Unicamente la de sus padres o del personal de la salud,
pues se sabe que la percepcidon sobre calidad de vida es individual y no acepta la influencia
de otro. Asi que, aunque se siguen utilizando mediciones de la calidad de vida de los nifios y
adolescentes desde la vision de los padres o cuidadores, denominados apoderados o proxies,
esto se hace como medida complementaria que permite una perspectiva distinta de la vida del
nifio y despierta el interés por analizar la concordancia entre las respuestas de los apoderados
y las de los nifios. Los instrumentos para nifios evallan generalmente seis dimensiones: la
autopercepcion sobre la actividad fisica y la salud, el estado psicoldgico, la autoestima, la
familia, los amigos y el colegio. El desarrollo de estas escalas ha tenido lugar principalmente
en Europa y Estados Unidos, por lo que se encuentran originalmente en inglés, aleman o
francés, pero algunas han sido traducidas al espafiol y validadas. La ultima revision sobre
instrumentos de medicion de la calidad de vida relacionada con la salud en nifios describe 28
instrumentos genéricos y 47 especificos (nUmeros que llegan a 35 y 58 respectivamente si se
consideran las muchas versiones de algunos de ellos). Los instrumentos especificos estan
dirigidos a una enfermedad particular y sus dimensiones indagan por el impacto que dicha

enfermedad y sus sintomas tienen sobre la calidad de vida; ademas, buscan discriminar el
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impacto que producen los tratamientos o las intervenciones médicas. De los 28 instrumentos
genéricos y los 47 especificos, se han traducido al espafiol ocho y nueve, respectivamente.
En relacion con el reporte de la fiabilidad, 23 de las 35 versiones genéricas y 30 de las 58
especificas presentan resultados aceptables al analizar la consistencia interna, pero son
menos las que cumplen con resultados aceptables en las pruebas test-retest. Treinta y nueve
instrumentos especificos y 32 genéricos han evaluado la validez de constructo, pocos han
analizado la sensibilidad al cambio y, en general, en el proceso de adaptacién han seguido las

recomendaciones metodoldgicas internacionales. (12)
2. 3. 1. Instrumentos para los apoderados o encargados

Los padres cumplen varias funciones en relacién con la salud de sus hijos: son los encargados
de identificar sus necesidades de salud, de poner en practica los tratamientos médicos
prescritos, de llevarlos periddicamente a los servicios de salud y de monitorizar la efectividad
de las intervenciones terapéuticas. La perspectiva de los padres sobre la salud del nifio habia
contado, hasta hace poco, como el Unico reporte del estado de salud del nifio. Se habia hecho
escaso reconocimiento del nifio y el adolescente como el duefio de su propio cuerpo y
consciente de lo que siente y necesita, ademas se habian analizado muy poco las limitaciones
gue los padres tienen como apoderados para hacer un reporte de la calidad de vida de sus
hijos. A pesar de las criticas, el desarrollo de instrumentos de medicién de la calidad de vida
relacionada con la salud en nifios y adolescentes se ha dado paralelamente al de instrumentos
para esa medicion en los padres. La literatura ha evidenciado que las versiones dirigidas a
informantes indirectos, padres, cuidadores o pediatras, constituyen una fuente complementaria
y alternativa de informacién, puesto que proveen una perspectiva diferente que se debe
analizar para entender esas diferencias y obtener la imagen mas certera de la salud del nifio
y la influencia sobre su calidad de vida.(13, 14) En 2001 se publicé una revision sisteméatica
de 14 estudios en la que se sefalaba que el nivel de acuerdo entre padres e hijos parece
depender del dominio evaluado. La revision demuestra que en los estudios hubo generalmente
un buen acuerdo entre padres y nifios en los dominios que reflejan la actividad fisica, el
funcionamiento y los sintomas, y fue bajo en los dominios que reflejan los aspectos social y
emocional. Desde la publicacion de esa revision, nuevos estudios han examinado la
concordancia entre padres e hijos; por ejemplo, se ha encontrado que las variaciones en esas
correlaciones son dependientes del instrumento de medicién de la calidad de vida que se
utilice, puesto que los dominios y los items varian de un instrumento a otro. Algunos

instrumentos estan compuestos por dominios mas objetivos como actividad fisica, sintomas o
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funcionamiento, en los cuales los padres y los nifios pueden hacer reportes mas parecidos.
Aplicabilidad de la calidad de vida en investigacion el desarrollo tedrico y la validacién de
instrumentos para medir la calidad de vida en nifios es relevante en tanto que permiten evaluar
la efectividad, seguridad e impacto de las intervenciones médicas y no médicas en nifios. En
farmacoeconomia sirven para medir desenlaces en relacién con los beneficios y los costos vy,
en especial, en los estudios de costo-utilidad para medir la preferencia de los pacientes por
distintas opciones terapéuticas. Permiten reconocer el perfil de la calidad de vida de los nifios
y adolescentes locales, abordar la dimensidn ética de las intervenciones terapéuticas, efectuar
tamizaciones en nifios en situaciones de vulneracion de derechos o que sufren enfermedades
cronicas, hospitalizaciones, cambios en la funcion social, internacién en instituciones de
proteccién, entre otros. También son Utiles los estudios que miden la calidad de vida para
evaluar necesidades en los servicios de salud, hacer seguimiento de pacientes con
tratamientos a largo plazo y guiar la toma de decisiones para la asignacion de recursos
econémicos a programas de salud. A pesar de las muchas aplicaciones y de su relevancia
conceptual, aln es incipiente en los ensayos clinicos el uso de escalas de medicion de la

calidad de vida apropiadamente validadas. (12)

Instrumentos validados en América Latina

En las busquedas efectuadas en las distintas bases de datos y revistas locales se encontré un
namero limitado de publicaciones que midieran la calidad de vida en nifios por medio de
instrumentos validados. En las paginas web de los instrumentos KIDSCREEN, CHIP-AE (Child
Health and lliness Profile—Adolescent Edition) y CHQ- PF (Child Health Questionnaire)
aparecen versiones disponibles para paises latinoamericanos pero no se encontrd para todos
la publicacion correspondiente. Con relacién a los instrumentos genéricos, los més utilizados
son: Sickness Impact Profile —Perfil de las Consecuencias de la Enfermedad—, Nottingham
Health Profile —Perfil de Salud de Nottingham— y SF-36, los cuales aportan informacién
descriptiva, predictiva o evaluativa de un individuo o grupos de individuos a manera de
puntuacion que resume en cada dimension la puntuacion obtenida y al aplicar diferentes
estrategias para interpretar la sumarizatoria global, a fin de caracterizar el perfil de salud global
del sujeto. El cuestionario de salud SF-36 (Health Survey SF-36; Ware y Sher- bourne, 1992)
fue utilizado en el Estudio de los Resultados Médicos («Medical Outcome Study»), el cual
permitié establecer un perfil de salud con aplicacién para poblacion general como para
pacientes, en estudios descriptivos y de evaluacion. Para ajustar este instrumento colaboraron

investigadores de quince paises para la adaptacion cultural de International Quality of Life
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Assessment —IQOLA-. Dicho cuestionario original en idioma inglés fue traducido al espafiol y
luego adaptado y retrotraducido con ajuste e interpretacién de la versién existente con los
autores del instrumento original a fin de armonizar el contenido del cuestionario.
Posteriormente se realizaron cuestionarios analogos mas cortos como el que sera utilizado en
este estudio el SF 12. Luego se realizaron estudios pilotos en grupos de pacientes cronicos
para valorar la comprension y la factibilidad de aplicar este cuestionario. Si bien la gestion de
salud demanda de uso de indicadores mas robustos y fehacientes para medir las actividades
asistenciales y como valor afladido que detecte aspectos que le atafien al paciente o a la
comunidad y de otro lado valorar la calidad de la atencién, frente a estas necesidades se
requiere analisis criticos repetitivos, con una terminologia comprensible para los sujetos y
cuestionarios que exigen una validacion en cada pais; lo que significa que la calidad de vida
es un concepto multidimensional, como el bienestar subjetivo, la capacidad funcional y la
realizacion de actividades sociales. Por lo tanto, en su medicidon se debe tener en cuenta dos
proyecciones, la del usuario y la del proveedor. En el ambito latinoamericano se ha utilizado
en México y Argentina. En México se correlacionaron los hallazgos de los estados de Sonora
y Oaxaca comparados con provincias de Estados Unidos y Canada, a fin de valorar el impacto
de eventos sociales en estas comunidades. Esta investigacion muestra inequidades sociales

y de salud contrastada con paises desarrollados. (13, 15)

Cuestionario de Salud SF-36

Es un instrumento desarrollado a partir de una extensa bateria de cuestionarios utilizados en
el Estudio de los Resultados Médicos (Medical Outcomes Study) (MOS). Detecta tanto estados
positivos de salud como negativos, asi como explora la salud fisica y la salud mental. Consta
de 36 temas, que exploran 8 dimensiones del estado de salud: funcién fisica; funcién social;
limitaciones del rol: de problemas fisicos; limitaciones del rol: problemas emocionales;
salud mental; vitalidad; dolor y percepcion de la salud general. Existe un elemento no incluido
en estas ocho categorias, que explora los cambios experimentados en el estado de salud en
el dltimo afio. Para su evaluacién se han propuesto dos formas diferentes de puntuacion:
para el primero, el Rand Group establecioé una graduacién de las respuestas para cada tema
desde 0 a 100. No todas las respuestas tienen el mismo valor, ya que depende del nimero de
posibilidades de respuesta para cada pregunta. Y para el segundo, el Health Institute otorga
diferentes pesos especificos a cada respuesta, segun unos coeficientes que no siguen una

distribucion lineal. Existen andlogos de este cuestionario, los cuales son mas cortos y
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simplifican las interrogantes como lo es el SF-12, el cual sera utilizado en este estudio. (13,
14)

Las caracteristicas de las puntuaciones son como siguen: A) Los temas y las dimensiones
del cuestionario proporcionan unas puntuaciones que son directamente proporcionales al
estado de salud; cuantos mayores sean, mejor estado de salud. B) El rango de las

puntuaciones para cada dimension oscila de 0 a 100.

El cuestionario no esta disefiado para proporcionar un indice global, aunque en ocasiones se
han propuesto puntuaciones resumen de salud fisica y de salud mental, mediante la

combinacién de las respuestas de los temas.

El cuestionario detecta tanto estados positivos de salud, como negativos. El contenido de las
cuestiones se centra en el estado funcional y el bienestar emocional. Su &mbito de aplicacion
abarca poblacién general y pacientes, y se emplea en estudios descriptivos y de evaluacion.
(13, 14)

En el 2009 se realiz6 un trabajo de graduacién de la facultad de ciencias médicas de la
Universidad de San Carlos de Guatemala en donde aplicaron el instrumento de calidad de vida
SF-12 modificado y la escala de desarrollo integral del nifio (EDIN modificado); determinado
que de los 38 pacientes que fueron sometidos a tratamiento quirdrgico temprano 31 (82%)
tienen calidad de vida en comparacion con los 65 pacientes que recibieron tratamiento
quirdrgico tardio, de los cuales Unicamente 29 (45%) tienen calidad de vida., por lo que este
instrumento ya ha sido utilizado para evaluar calidad de vida en pacientes pediatricos en

nuestro pais. (18)

2.3.2. Escalas de evaluacion de la espasticidad y la funcibn motora en la paralisis

cerebral

Se requieren mediciones fiables y validas para una evaluacién clinica objetiva que permita
establecer una linea de base, antes de iniciar el tratamiento, y para registrar el grado y la
duracion de la respuesta a dicha terapia en el tratamiento de nifios con paralisis cerebral
espastica. Las siguientes son algunas de las escalas de evaluacion de la espasticidad y la
funcibn motora mas frecuentemente empleadas en nifios con paralisis cerebral: Escala de
espasticidad de Ashworth modificada, Escala de la longitud muscular dindmica de Tardieu
modificada, Escala de la frecuencia de espasmos, Escala de fuerza muscular modificada del
Medical Research Council, Escala del tono abductor de las caderas, Escala global del dolor

con la expresion facial afectiva representada en dibujos, Medicidbn goniométrica de los arcos
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de movimiento, Mediciéon de la funcibn motora de Palisano, Escala de videoandlisis de la
marcha por observacion, Physician Rating Scale para la extremidad superior y para miembros
inferiores, Inventario para evaluar la discapacidad pediatrica, Medicién de la independencia

funcional para nifios, Escalas de calidad de vida.

En este estudio utilizaremos la escala de espasticidad de Ashworth modificada para tener el
punto de vista objetivo del médico que realiza la evaluacion la cual consiste en varios aspectos:
— 0: tono muscular normal.

— 1 (hipertonia leve): aumento en el tono muscular con ‘detencion’ en el movimiento pasivo de
la extremidad, minima resistencia en menos de la mitad de su arco de movimiento.

— 2 (hipertonia moderada): aumento del tono muscular durante la mayor parte del arco de
movimiento, pero puede moverse pasivamente con facilidad la parte afectada.

— 3 (hipertonia intensa): aumento prominente del tono muscular, con dificultad para efectuar
los movimientos pasivos.

— 4 (hipertonia extrema): la parte afectada permanece rigida, tanto para la flexion como para

la extension.

En el 2005 en Colombia realizaron un estudio para la validacion de la escala modificada de
Ashworth concluyendo que es un instrumento fiable, Gtil y valido por que responde al
movimiento pasivo realizado por el evaluador a una articulacién especifica, teniendo una
pertinencia mas amplia de la medida clinica del compromiso de espasticidad segun los items
de la escala validada en ésta investigacion. Ademas, como herramienta evaluativa puede
propiciar la mejor valoracion al requerirse una medida clinica cuantitativa del compromiso y/o
severidad de la espasticidad de cada uno de los pacientes, porque se encontré que era fiable,
atil y valida. En relacion con la escala tradicional de medicion de la espasticidad en MSF que
considera solo dos items (Miembros superiores y Miembros inferiores), cuenta con mayor
variedad de items al evaluar por articulaciones y por cada hemicuerpo, ademas difieren en el
procedimiento de evaluacion y en la calificacion de acuerdo a dicha condicién. La escala
modificada de Ashworth es confiable tanto en miembros superiores como en miembros

inferiores. (12)
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[ll. OBJETIVOS
3. 1. Objetivo General

3.1.1 Evaluar la calidad de vida y el avance de la movilidad muscular de pacientes con Pardlisis

Cerebral Infantil Espéastica después de la administracién de la toxina botulinica tipo A.

3. 2. Objetivos Especificos

3.2.1 Identificar el rango de edad y género mas beneficiado con la administracion de la toxina

botulinica.

3.2.2 ldentificar el porcentaje de pacientes estudiados con antecedentes perinatales
patolégicos.

3.2.3 Relacionar el numero de dosis de toxina botulinica tipo A y la calidad de vida de estos

pacientes.

3.2.4 I|dentificar el avance en la movilidad muscular segin el nimero de dosis de toxina
botulinica recibida mediante la escala de Asworth
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IV. MATERIALES Y METODOS
4.1 Tipo de estudio
Estudio Descriptivo, observacional, de corte transversal
4.2 Poblacién

4.2.1 Poblacién o universo: Pacientes de 2 a 12 afios con diagndstico de pardalisis cerebral
infantil espastica, atendidos en la clinica de consulta externa de neurologia pediatrica del
Hospital General de Enfermedades del Seguro Social a quienes se les administré la toxina
botulinica tipo A del 01 enero de 2015 a 30 junio de 2016.

4.3 Seleccién y tamafio de la muestra

4.3.2 Marco muestral: Se realiz6 un listado de todos los pacientes de 2 a 12 afios con
diagndstico de pardlisis cerebral infantil espastica, atendidos en la clinica de consulta externa
de neurologia pediatrica del Hospital General de Enfermedades del Seguro Social a quienes
se les administro la toxina botulinica tipo A del 01 enero de 2015 a 30 junio de 2016 y de ellos

se obtuvo la muestra de conveniencia.

4.3.3 Muestra: Se obtuvo una muestra de conveniencia, aplicando la férmula:

N*Zip*q
. Y] 2
AP HN-1)+ 22 *p*q

Donde:

* N = Total de la poblacion

» Za= 1.96 al cuadrado (si la seguridad es del 95%)

* p = proporcion esperada (en este caso 5% = 0.05)
*q=1-p (en este caso 1-0.05 = 0.95)

* d = precisioén (en su investigacion use un 5%).

Quedando desplegada asi:

n= (100 *1.96%*0.05*0.95) / 0.03? (100-1) + (1.962 *0.05 *0.95)

n= 67.1. Por lo que la muestra consiste en no menos de 68 pacientes.
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4.4 Unidad de Anélisis

4.4.1 Unidad primaria de muestreo: Pacientes de 2 a 12 afios con diagnostico de
pardlisis cerebral infantil espéstica, atendidos en la clinica de consulta externa de neurologia
pediatrica del Hospital General de Enfermedades del Seguro Social a quienes se les
administro la toxina botulinica tipo A.

4.4.2 Unidad de analisis: Datos registrados en el instrumento disefiado para este efecto.
4.4.3 Unidad de informacion: Encargados de pacientes de 2 a 12 afios con diagndéstico
de paralisis cerebral infantil espastica, atendidos en la clinica de consulta externa de
neurologia pediatrica del Hospital General de Enfermedades del Seguro Social a quienes se

les administro la toxina botulinica tipo A.
4.5 Criterios de inclusiéon y de exclusion
4.5.1. Criterios de inclusién

o Pacientes de ambos sexos de 2 a 12 afios con diagnéstico de paralisis cerebral infantil
espastica, atendidos en la clinica de consulta externa de neurologia pediatrica del Hospital
General de Enfermedades del Seguro Social a quienes se les administré la toxina
botulinica tipo A en 3 ocasiones durante el periodo del estudio.

e Pacientes con o sin tratamiento con toxina botulinica previa.

e Pacientes descritos como unidad de andlisis que sus apoderados aceptaron participar
voluntariamente.

4.5.2 Criterios de exclusion

e Pacientes que no se presentaron a las reevaluaciones.
e Paciente que cursaban con enfermedades degenerativas asociadas.

e Pacientes con boletas de recoleccion de datos incompletos y/o ilegibles.

4.6. Variables estudiadas

e Edad

e Genero

e Numero de dosis de toxina botulinica
e Antecedentes perinatales

e Calidad de vida

e Movilidad muscular
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4.7. Definicion y Operacionalizacion de las variables

Variable Definicion conceptual Definicion operacional Tipo de | Escala Instrument
variable o]

Edad Es el término que se | Dato de laedad en afiosy | Cuantitativ | Razén Boleta de
utiliza para hacer | meses descrita en el | a recoleccion
mencion al tiempo que ha | registro médico del de datos
vivido una persona. paciente.

Genero conjunto de | caracteristicas bioldgicas | Cualitativa | Nominal Boleta de
caracteristicas y fisiolégicas que definen recoleccion
diferenciadas que cada [ a hombresy mujeres de datos
sociedad asigna a
hombres y mujeres

Nimero de dosis | Cantidad de | Cantidad de | Cuantitativ | Razon Boleta de

de toxina | oportunidades en las que | oportunidades en las que | a recoleccion

botulinica se ha administrado un | se ha administrado la de datos
medicamento toxina botulinica al
paciente.
Antecedentes Condiciones asociadas al | Condiciones asociadas al | Cualitativa | Nominal Boleta de
Perinatales periodo perinatal. periodo perinatal que recoleccién
predispongan a pardlisis de datos
cerebral

Calidad de vida Caracteristicas en | Caracteristicas en | Cualitativa | Ordinal Boleta de
actividad fisica, la salud, | actividad fisica, la salud, recoleccién
estado psicolégico, | estado psicolégico, de datos
autoestima, y entorno | autoestima, y entorno
familiar familiar. Calificados segun

la encuesta SF 12

Movilidad Aumento o disminucién | Aumento o disminucién en | Cualitativa | Ordinal Boleta de

Muscular en el tono muscular y el | el tono muscular y el recoleccion
movimiento pasivo de la | movimiento pasivo de la de datos

extremidad, asi como la
resistencia en su arco de

movimiento.

extremidad, asi como la
resistencia en su arco de
movimiento. Segun la

escala de Asworth
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4. 8. Instrumentos a utilizar en larecoleccién de informacién

Se utilizaron hojas de tamafio carta con los logos de la Universidad de San Carlos de
Guatemala y del Instituto de Seguridad Social —IGSS-. El instrumento es una boleta de
recoleccion de datos que solicitd colocar el nimero de boleta correlativa, nimero de

expediente médico, fecha de la llenado de dicha boleta.

Este instrumento consta de 2 secciones: la primera fue completada por los encargados de los
pacientes con datos generales del mismo y en esta seccion se incluye al escala de calidad de
vida SF 12 y la segunda seccion fue completada por el personal médico y se incluye la

valoracion de la escala de Asworth modificada. Ver anexo.
4.9. Procedimientos para la recoleccion de informacion
4.9.1 Técnicas

e Se realiz6 una boleta de recoleccion de datos (ver anexo).

e Se identificaron a todos los pacientes que cumplieron los criterios de inclusién.
e Se realizé un listado de dichos pacientes identificados y sus registros médicos.
e Se obtuvieron los datos requeridos en la boleta de recoleccién de datos.

e Se clasificaron los datos segun las variables ya descritas.

4.9.2 Procedimientos

e Se presentd el protocolo de investigacién el cual fue aprobado previamente por el asesor
y el revisor, asi como por la Universidad de San Carlos de Guatemala.

e Se paso6 un cuestionario a los encargados de los pacientes de 2 a 12 afios con diagnostico
de paralisis cerebral infantil espéastica, atendidos en la clinica de consulta externa de
neurologia pediatrica del Hospital General de Enfermedades del Seguro Social a quienes
se les administro la toxina botulinica tipo A para completar el test SF 12.

e Se paso la boleta de recoleccién de datos al médico que evalla al paciente para ubicarlo

en la escala de Asworth modificada.
4.10 Procedimientos para garantizar aspectos éticos de la investigacion

Tomando en cuenta el riesgo de intervencion se clasificd este estudio de categoria Il (con
riesgo minimo): ya que es un estudio en el que se obtuvo el registro de datos por medio de

procedimientos diagndsticos de rutina, con las cuales no se manipuld la conducta de las
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personas pues se utilizé un medicamento autorizado, de empleo comin y amplio margen

terapéutico (utilizados para indicaciones, dosis y vias de administracion establecidas).
4.11 Procedimientos de anédlisis de la informacion

4.11.1 Plan de Procesamiento: lainformacion obtenida en las boletas de recoleccién de datos
se proceso en una computadora Sony VAIO, Windows 7, se tabulé manualmente en una hoja
electronica en Microsoft Excel y se generd una base de datos para cada variable, las cuales
se relacionaron y se obtuvieron valores que fueron expresados como porcentaje. Luego, se
presentaron en distribuciones de frecuencia y gréficas. Se verific6 que la informacion se

trasladara de manera completa y sin errores.

4.11.2 Plan de Analisis: Dicha base de datos fue la fuente de informacién para la elaboracién
de comparacion de tendencias segun los datos obtenidos. Se realizé un andlisis global de la
valoracion de la calidad de vida subjetivos y objetivos, haciendo comparacion de los resultados
obtenidos con el nimero de dosis recibidas por los pacientes. De esta manera se determino si
los pacientes mejoraron o no su calidad de vida después de habérseles administrado la toxina

botulinica, y se pudo definir cuantas dosis de esta fueron necesarias para ver los cambios.
4.11.3 Alcances y limites de la investigacion

4.11.3.1 Alcances: en el presente informe se delimitaron claramente los temas investigados
en pacientes de 2 a 12 afios con diagnostico de paralisis cerebral infantil espastica, atendidos
en la clinica de consulta externa de neurologia pediatrica del Hospital General de
Enfermedades del Seguro Social a quienes se les administré la toxina botulinica tipo A y las
boletas de recoleccion enfocando el trabajo hacia los cambios en la calidad de vida de estos

pacientes desde la perspectiva de los padres y la del médico que evalu6 al paciente.
4.11.3.2 Limites

Durante la realizacion de este estudio, se evaluaron los pacientes que asistieron a la clinica
de consulta externa de neurologia pediatrica, a quienes se les administré toxina botulinica

como tratamiento, y completaron la boleta de recoleccion de datos.
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V. RESULTADOS

TABLA No. 1

Distribucion de los pacientes estudiados por edad y género

20
18
16
14
12
10

o N B O

Edad en afios |Masculino | Femenino Total Porcentaje

2-5 18 12 30 42.25%

6 -10 13 7 20 28.16%
10A 12 15 21 29.57%
TOTAL 46 25 71 100%

Fuente: boletas de recoleccion de datos
GRAFICA No. 1
Distribucion por edad y genero
2-5ANOS 6 -10 ANOS 10 A 12 ANOS
m MASCULINO  ® FEMENINO

Fuente: tabla No. 1
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TABLA No. 2

Numero de dosis de Toxina Botulinica recibida previamente por lo pacientes en estudio

Numero De Dosis Toxina Botulinica No. Porcentaje
Una 12 16.90%
Dos 22 30.98%
Tres o mas 37 52.11%
TOTAL 71 100%

Fuente: boletas de recoleccién de datos

GRAFICA No. 2

Numero de dosis de toxina botulinica recibidas
previamente por los pacientes en estudio

40
35
30
25
20
15
10

(O]

EUNA mDOS mTRESO MAS

Fuente: tabla No. 2
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TABLA No. 3

Porcentaje de pacientes estudiados con antecedentes perinatales patologicos.

Antecedentes Perinatales | Frecuencia Porcentaje
patolégicos

Sl 70 98.59%

NO 1 1.41%

TOTAL 71 100%

Fuente: boletas de recoleccion de datos

GRAFICA No. 3

Pacientes con antecedentes perinatales patologicos
80

70

70

60

50

40

30

20

10

S| NO

Fuente: tabla No. 3
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TABLA No. 4

Correlacion de las dosis administradas de Toxina Botulinica con la calidad de vida de los

pacientes.
Calidad De Vida i Numero F)e Dosis : Total | Porcentaje
Una Dosis | Dos Dosis | Tres 0 mas dosis

Muy mala 0 1 1 2 2.81%
Mala 3 8 11 22 30.98%
Buena 8 12 15 35 49.29%
Muy buena 1 9 11 15.49%
Excelente 0 0 1 1 1.40%
TOTAL 12 22 37 71 100.00%

Fuente: boletas de recoleccion de datos

GRAFICA No. 4

Correlacion dosis de toxina botulinica y calidad de vida
16
14
12

10 I |
-I I -I ]

muy buena

N B OO0

o

muy mala mala buena excelente

H una dosis dos dosis M tres o mas dosis

Fuente: tabla No. 4
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TABLA No. 5

Correlacion de las dosis administradas de toxina botulinica con la evaluacion de la movilidad

muscular evaluada con la escala de Asworth

Escala Numero De Dosis
Total | Porcentaje
Asworth Una Dos Tres o mas dosis
0 0 0 0 0 0.00%
1 5 6 10 21 29.57%
2 5 13 17 35 49.29%
3 2 10 15 21.12%
4 0 0 0 0 0.00%
TOTAL 12 22 37 71 100.00%
Fuente: boletas de recoleccion de datos
GRAFICA No. 5

Correlacién dosis de toxina botulinica y movilidad

muscular
18
16
14
12
10
8
6
: I I
2
; |
Asworth 0 Asworth 1 Asworth 2 Asworth 3 Asworth 4
H una dosis dos dosis M tres o mas dosis

Fuente: tabla No. 5
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VI. DISCUSION y ANALISIS DE RESULTADOS

El presente estudio pretendié evaluar la calidad de vida en los pacientes con diagndstico de
paralisis cerebral infantil espéstica posterior a la administracién de toxina botulinica, asi como
también el avance de la movilidad muscular mediante la escala de Ashworth. Se toman en
cuenta los pacientes de 2 a 12 afios de edad con este diagndstico quienes son atendidos en
la clinica de consulta externa de neurologia pediatrica, en donde se les administra la toxina
botulinicas. Los datos obtenidos evidencian la prevalencia de pacientes masculinos pues de
los 71 pacientes 46 son de género masculino, siendo estos el 64.78% de los casos. Lo que se
traduce en que por cada paciente femenina tenemos 2.1 pacientes masculinos. Ademas en la
distribucién por edad podemos observar que el 42.25% estan en el rango de 2 a 5 afios, lo
cual es favorable pues a los pacientes que se les ha administrado mas temprano la toxina

botulinica reflejan un progreso en el calidad de vida y movilidad muscular.

Se puede observar que mas del 50% de los pacientes han recibido mas de 3 dosis de toxina
botulinica (52.11%), esto nos orienta a que la mayoria de pacientes han tenido la necesidad
de este tratamiento por mas tiempo por ser una patologia crénica. La toxina botulinica A
constituye un tratamiento local para el mejoramiento de la funcién de determinados grupos
musculares comprometidos. Ya que no todos los casos de espasticidad deben tratarse y
ademas el tratamiento con toxina botulinica no es curativo, se impone una adecuada seleccién
de pacientes pasibles de beneficiarse con la terapéutica. El tratamiento con toxina botulinica
es complementario de la terapia fisica (10). El 16.90% Unicamente ha recibido una dosis de la
toxina, este estudio incluye a todos los pacientes ya que fueron evaluados en diferentes
ocasiones tomando como primera evaluacion el momento que ingresan al estudio aunque
hayan tenido dosis previamente; pues se reflej6 en los resultados que el 98.59% de los
pacientes tienen antecedentes perinatales patolégicos, lo cual es de importancia ya que a
pesar de que se administren mas de 3 dosis de toxina botulinica sabemos que la calidad de
vida no sera excelente en estos pacientes por el antecedente de base y el dafio cerebral que

esto haya provocado.

La evaluacion de los padres sobre la calidad de vida de sus hijos, segun el cuestionario SF-12
indica que el 49.29% de los pacientes tienen una buena calidad de vida, el 30.98% tienen una
mala calidad de vida. Los padres generalmente identifican como principal indicador de calidad
de vida a la convivencia con la familia y con su medio sociocultural, y en segundo plano la
integracion, el afecto, el bienestar y las necesidades basicas. En otros casos también lo

consideran como la dificultad que cuidar al paciente conlleva. Se refleja en los resultados
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obtenidos que el 11.26% de los pacientes han tenido una buena calidad de vida solo con haber
recibido una dosis de toxina botulinica. Y el 33.80% de la totalidad de pacientes tienen una
buena o muy buena calidad de vida después de 3 dosis de toxina botulinica; lo que refleja que
a mayor dosis mejor calidad de vida de los pacientes con paralisis cerebral infantil espastica.
El cuestionario detecta tanto estados positivos de salud, como negativos. El contenido de las
cuestiones se centra en el estado funcional y el bienestar emocional. Su @mbito de aplicacion
abarca poblacion general y pacientes, y se emplea en estudios descriptivos y de evaluacion.
(13,14)

La percepcion del neurdlogo que evalGa al paciente calificé al 49.29% de pacientes con
Ashworth 2, segun la movilidad y tono muscular. En el 2005 en Colombia realizaron un estudio
para la validacion de la escala modificada de Ashworth concluyendo que es un instrumento
fiable, util y valido por que responde al movimiento pasivo realizado por el evaluador a una
articulaciéon especifica, teniendo una pertinencia mas amplia de la medida clinica del

compromiso de espasticidad. (12)

A la evaluacién médica el 41.66% de pacientes que Unicamente han recibido una dosis de
toxina botulinica estéa calificado con Ashworth 1, reflejando el progreso de los pacientes desde
la primera dosis de toxina botulinica. De los pacientes que han recibido 3 o mas dosis de toxina
botulinica el 72.97% fueron calificados con Ashworth menor o igual a 2 lo que refleja la
favorable evolucién de los pacientes después de recibir mas dosis de toxina botulinica
evaluada por la movilidad muscular y arcos de movimiento. En el afio 2004 se publico el primer
trabajo a largo plazo que evalud la respuesta de toxina botulinica en extremidades superiores
de pacientes con secuelas posterior a accidente cerebro vascular, obteniéndose mejoria
significativa tanto en el grado de espasticidad, como en la funcionalidad de extremidad

superior. (7,9)
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6.1 CONCLUSIONES

6.1.1 Los datos obtenidos evidencian la mayor frecuencia en pacientes masculinos siendo
estos 64.78% de los casos. Con una relacion hombre-mujer de 2.1:1

6.1.2 Se pudo observar que el rango de edad mas beneficiado con al administraciéon de la
toxina es de 2 a 5 afios, siendo el 42.25%; lo cual es favorable pues a los pacientes que se les
ha administrado mas temprano la toxina botulinica reflejan un progreso en el calidad de vida y

movilidad muscular.

6.1.3 El 98.59% de los pacientes estudiados tienen antecedentes perinatales patoldgicos, lo
cual es de importancia ya que por el dafio cerebral que esto haya provocado limitara la calidad
de vida, y a pesar de esto se evidencié mejoria de los pacientes desde el punto de vista de los

padres y del médico evaluador.

6.1.4 La evaluacion de los padres sobre la calidad de vida de sus hijos, segun el cuestionario
SF-12 indica que el 49.29% de los pacientes tienen una buena calidad de vida, el 30.98%

tienen una mala calidad de vida.

6.1.5 Se identifica que el 11.36% de los pacientes han tenido una buena calidad de vida solo
con haber recibido una dosis de toxina botulinica. Y el 33.80% de la totalidad de pacientes
tienen una buena o muy buena calidad de vida después de 3 dosis de toxina botulinica; lo que
refleja que a mayor nimero de dosis mejor calidad de vida de los pacientes con paralisis

cerebral infantil espastica.

6.1.6 La percepcion del neurélogo que evalla al paciente calificé al 49.29% de pacientes con
Ashworth 2, segin la movilidad y tono muscular. A la evaluaciéon médica el 41.66% de
pacientes que Unicamente han recibido una dosis de toxina botulinica esta calificado con
Ashworth 1, reflejando el progreso de los pacientes desde la primera dosis de toxina botulinica.
De los pacientes que han recibido 3 0 méas dosis de toxina botulinica el 72.97% fueron
calificados con Ashworth menor a 2 lo que refleja la favorable evolucion de los pacientes
después de recibir mas dosis de toxina botulinica evaluada por la movilidad muscular y arcos

de movimiento.

35



6.2 RECOMENDACIONES

6.2.1 Crear grupos de apoyo para los padres de familia de los pacientes con Paralisis Cerebral
Infantil Espastica que acuden a las clinicas de Neurologia Pediatrica del Hospital General de
Enfermedades IGSS zona 9.

6.2.2. La creacién de una clinica de manejo multidisciplinario para los pacientes con Paralisis
Cerebral Infantil Espéstica con fisioterapia, ortopedia, psicologia, trabajo social y ofrecer un

tratamiento integral dentro de la Unidad para estos pacientes.

6.2.2 Continuar con la administracion de la toxina botulinica rutinariamente en los pacientes
con pardlisis cerebral infantil ya que este estudio ha demostrado que mejora significativamente

la calidad de vida desde la primera dosis administrada.

6.2.3 Instar a la institucion a seguir incluyendo la toxina botulinica A en el presupuesto anual,
ya que mientras mas dosis reciben los pacientes mayores beneficios en la calidad de vida, la

cual indirectamente es un beneficio para toda la sociedad.

6.2.4 Mejorar la atencion del parto ya que eventos perinatales son la causa principal de
paralisis cerebral.

6.2.5 Seguir efectuando estudios de casos y controles o de cohorte de los pacientes con

Pardlisis Cerebral Espastica con tratamiento con toxina botulinica.
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VIII. ANEXOS

8.1 Anexo No. 1: Boleta de recoleccion de datos

Universidad de San Carlos de Guatemala, Facultad de Ciencias Médicas, Escuela
de Postgrado

BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS

Investigadora: Dra. Karen Siebenhor

“CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON PARALISIS CEREBRAL INFANTIL

ESPASTICA POSTERIOR A LA ADMINISTRACION DE TOXINA BOTULINICA.”
CUESTIONARIO NUMERO:

Lainformacién manejada en esta boleta es de uso exclusivo para la realizacion del estudio,

todos los datos son confidenciales.

Primera Parte:
Favor completar la informacion que se solicita del paciente.

No. Expediente: Iniciales del paciente:

Fecha: Edad: Encargado:

Responda las siguientes preguntas llenando el cuadro que considere, en base a la salud del
paciente. Solo marque una respuesta por pregunta.

1. En general, usted diria que la salud de su nifio o nifia es:
1 2 3 4 5

Excelente Muy buena Buena Regular Mala

2. ¢ Cémo diria que es la salud actual del nifio, comparada con la de hace un afio?

1 2 3 4 5
Mucho mejor Algo mejor Mas o menos Algo peor Mucho peor
ahora que ahora que igual que ahora que ahora que
hace un afio hace un afio hace un afio hace un afio hace un afio
1 2 3
Si, Si, No, no
.~ o N le limita le limita le limita
3. La salud actual del nifio, ¢ limita al nifio mucho un poco nada

para hacer esfuerzos, tales como caminar,
correr, o levantar objetos pesados?

4. La salud actual del nifio, ¢ limita al nifio
para subir gradas?

5. La salud actual del nifio, ¢ limita al nifio
para caminar?

6. La salud actual del nifio, ¢ limita al nifio para
bafiarse o vestirse por si mismo?
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7. Durante los ultimos meses el nifio, ¢tuvo que
reducir el tiempo dedicado a sus actividades
cotidianas, a causa de su salud fisica?

8. Durante los Ultimos meses el nifio, ¢a hecho
menos actividades, a causa de su salud fisica?

9. Durante los ultimos meses el nifio, ¢tuvo
dificultad para hacer sus actividades cotidianas
(por ejemplo, le costé mas de lo normal),

a causa de su salud fisica?

10. El nifio, ¢ Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante los Ultimos meses?

1 2 3
No, ninguno Si, muy poco Si, un poco
1 2
. Cas
Siempre siempre

11. Durante los ultimos meses,
¢cuanto tiempo se sintié
calmado y tranquilo el niflo?

12. Durante los Ultimos meses,

¢Jcuanto tiempo se sintié
agotado el nifio?

Sumatoria:

3

Muchas
veces

4

Si, moderado

4 5
Solo
Algunas alguna
veces

\V/-%4

Si, mucho

Nunca

Promedio

Calidad de vida

Valoracion del
paciente

0

Muy mala calidad
de vida

25

Mala calidad de
vida

50

Buena calidad de
vida

75

Muy buena calidad
de vida

100

Excelente calidad
de vida
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BOLETA NUMERO:

Segunda Parte:

Esta seccién serd completada por el médico que evallua al paciente.

Favor completar lainformacién que se solicita del paciente.

No. Expediente: Iniciales del paciente:

Fecha:

Edad:

Numero de dosis de Toxina Botulinica:

Antecedentes perinatales: | S NO

Tipo de paralisis:

Hemiparesia Cuadriparesia

Primera evaluacion

Reevaluacion #1

Reevaluaciéon # 2

Clasifique la movilidad muscular basado en la escala de Asworth.

-0

tono muscular normal

-1

(Hipertonia leve): aumento en el tono muscular con
‘detencion’ en el movimiento pasivo de la extremidad,
minima resistencia en menos de la mitad de su arco de
movimiento.

(Hipertonia moderada): aumento del tono muscular durante
la mayor parte del arco de movimiento, pero puede moverse
pasivamente con facilidad la parte afectada.

(hipertonia intensa): aumento prominente del tono
muscular, con dificultad para efectuar los movimientos
pasivos

(Hipertonia extrema): la parte afectada permanece rigida,
tanto para la flexibn como para la extension.
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