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3Qué se sabe del tema que trata este estudio?

Para que existan resultados significativos, en las intervenciones con
pacientes con pardlisis cerebral (PC) se debe evaluar y clasificar el
estado funcional de cada paciente al momento de la evaluacién cli-
nica, permitiendo una comprensién integral del grado de afectacién
enla PC.

Resumen

Objetivo: Caracterizar funcionalmente a pacientes con Paralisis Cerebral (PC) que viven en la regién
de Magallanes y la Antdrtica Chilena. Pacientes y Método: Estudio observacional descriptivo-retros-
pectivo de pacientes con paralisis cerebral, registrados en el Programa de Rehabilitacién Ambulatorio
de la Corporacién de Rehabilitaciéon Club de Leones Cruz del Sur de Punta Arenas entre los afios
1986 y 2018. Los pacientes con PC se categorizaron clinicamente, y posteriormente se caracterizaron

3Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

Se presenta un estudio pionero de caracterizacion funcional de pa-
cientes con pardlisis cerebral (PC) que viven en la regién de Maga-
llanes y la Antartica Chilena. Este trabajo presenta nueva evidencia
de caracterizacion de estos pacientes a nivel nacional.
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funcionalmente en base a sistemas de clasificacion de habilidades motoras (escala GMFCS), ma-
nuales (escala MACS), alimentacion (escala EDACS) y comunicacién (escala CFCS). Resultados: Se
incluyeron 106 pacientes con PC. En relacién con la clasificacién clinica, el tipo méds comtin de PC
fue la pardlisis espastica bilateral, quienes también presentan el mayor porcentaje de compromiso de
funcional en cada una de las dreas evaluada, seguido por la paralisis espdstica unilateral. Los casos de
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PC disténica y otros tipos no clasificables presentaron menor frecuencia de casos. En base a la sub-
clasificacion clinica diagnoéstica, la mayor frecuencia detectada fue la diplejia espastica, concentrando
el compromiso funcional especialmente en las habilidades manuales y de comunicacién de nivel I
en comparacion a la hemiplejia. En el caso de cuadriplejia, mixta y no clasificable, presentan menor
frecuencia de casos, con un mayor compromiso general en las habilidades de alimentacién en nivel I.
Conclusion: Los resultados observados de la PC en la regién de Magallanes y la Antartica Chilena son
similares a estudios disponibles en la literatura. La completa evaluacion y clasificacién de pacientes
con PC posibilita una mayor comprension de la patologia para futuros estudios.

Abstract

Objective: To functionally characterize patients with Cerebral Palsy (CP) living in the Magallanes Re-
gion and the Chilean Antarctic. Patient and Method: Descriptive-retrospective observational study
of patients with cerebral palsy, registered in the Outpatient Rehabilitation Program of the Corporacién
de Rehabilitacién Club de Leones Cruz del Sur de Punta Arenas between 1986 and 2018. Patients with
CP were clinically categorized and then functionally characterized according to gross motor skills
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(GMFCS), manual ability (MACS), feeding ability (EDACS), and communication function (CFCS).
Results: 106 patients were included. Regarding the clinical classification, the most common type
of CP was bilateral spastic paralysis, with the highest percentage of functional involvement in each
of the evaluated areas, followed by unilateral spastic paralysis, while cases of dystonic CP and other
non-classifiable types presented were less frequent. According to the clinical subclassification, spastic
diplegia was more frequent, especially affecting manual and communication skills level I compared
with hemiplegia, while cases of mixed and unclassifiable quadriplegia were less frequent with greater
overall involvement of level I feeding skills. Conclusion: The observed results of CP in the Magalla-
nes Region and the Chilean Antarctic are similar to studies available in the literature. The complete
evaluation and classification of patients with CP enable a better understanding of the pathology for
future studies.
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Introducciéon

La pardlisis cerebral (PC) es conocida como un
trastorno del movimiento y la postura que resulta de
una lesion cerebral no progresiva en el encéfalo en de-
sarrollo’. Su prevalencia se estima en 2 a 3 casos por
cada mil nacimientos, pero ésta es significativamente
mayor en nacidos pretérmino con 40 a 100 casos cada
mil nacimientos con 28 semanas de gestaciéon o me-
nos**, denotando cambios especificos en las tenden-
cias que subyacen a grupos con diferentes caracteris-
ticas etioldgicas y socioeconémicas*’. En el manejo de
la PC es esencial el tratamiento sintomatico, dado que
existen pocas intervenciones que modifican el estado
patoldgico de base®.

Para asegurar que las intervenciones tengan resul-
tados significativos en las personas con PC, éstas se
deben condecir con el estado funcional que se tiene al
momento de la evaluacién clinica®. Para este fin existen
diversas escalas de clasificacién que evaldan el estado
funcional de los pacientes. Dentro de las mds usadas
a nivel mundial se encuentra el GMFCS (Gross Motor
Function Classification System)’, MACS (Manual Abili-
ty Classification System)®, EDACS (Eating and Drinking
Ability Classification System)® y CECS (Communication
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Function Classification System). Cada una de ellas
permite conocer el grado de afectacién en dreas vincu-
ladas con el control motor, el lenguaje, asi como fun-
ciones ligadas a las actividades de la vida diaria'. Asi,
el conjunto de clasificaciones funcionales permite una
comprension integral del grado de afectacién en la PC,
pudiendo individualizar estrategias terapéuticas acor-
des a las diferencias interpersonales existentes entre los
usuarios con PC'»"3,

Si bien estudios poblacionales han descrito el es-
tado funcional de pacientes con PC, la poblacién resi-
dente en alta latitud sur ha sido la menos estudiada. El
objetivo de este trabajo es caracterizar funcionalmente
a pacientes con PC que viven en la regién de Magalla-
nes y la Antdrtica Chilena. Estos antecedentes permiti-
rdn sumar importante evidencia a los antecedentes que
existen en la literatura cientifica aportando nueva in-
formacion a los rasgos que subyacen a estos pacientes.

Pacientes y Método
Participantes

Estudio observacional descriptivo retrospectivo de
pacientes con PC, registrados en el Programa de Re-
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habilitacién Ambulatorio de la Corporacién de Reha-
bilitacién Club de Leones Cruz del Sur de Punta Are-
nas, Chile, entre los afios 1986 y 2018. Esta institucién
de salud, es el unico centro que rehabilita a pacientes
con PC que viven en alta latitud sur en Chile. Para los
efectos de este estudio se consideré a todos los pacien-
tes con diagnéstico médico de pardlisis cerebral de la
base de datos de registros clinicos de la Corporacién
de Rehabilitaciéon Club de Leones Cruz del Sur, corres-
pondiendo a un total de 106 pacientes. Los criterios de
inclusién fueron: tener entre 4 y 57 afios, tener diag-
nostico clinico de PC, residir de forma permanente al
menos 10 meses al afio en la Regién de Magallanes y
la Antdrtica Chilena. Para este estudio se obtuvo un
consentimiento para el uso de los datos de los pacien-
tes obtenido al momento del ingreso de los usuarios a
la institucién y autorizado por parte de su tutor legal.
Se excluyeron los pacientes adultos que no firmaron
su consentimiento informado, y los menores de edad
que no firmaron su asentimiento informado y/o el
consentimiento informado por parte de su tutor legal.
El estudio fue aprobado por el Comité de Etica de la
Corporacién de Rehabilitacién Club de Leones Cruz
del Sur y se realizé de acuerdo con la Declaracién de
Helsinki sobre los principios éticos en seres humanos,
la cual ha sido enmendada en la 642 Asamblea General
de la Asociacion Médica Mundial, en octubre de 2013.

Los antecedentes considerados para este estudio
fueron las clasificaciones funcionales realizadas el afo
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2019, mediante la revision de la ficha clinica de cada
uno de los pacientes. Para el anlisis, se construyeron
tres grupos descriptivos de pacientes: Menores, entre 4
y 11 anos de edad (n = 30); Adolescentes, entre 12 y 19
afios de edad (n = 39); Adultos, entre 20 y 57 afos de
edad (n =37).

Instrumentos (tabla 1)

Gross Motor Function Classification System
(GMFCS)

Se utiliz6 GMFCS para describir la funcién motora
gruesa. El Sistema de clasificaciéon de la funcién moto-
ra gruesa (GMFCS) es un sistema de clasificacién de 5
niveles que describe la funcién motora gruesa de los
ninos y jévenes con PC sobre la base de su movimiento
autoiniciado con especial énfasis en sentarse, caminar
y movilidad. Las distinciones entre niveles se basan en
las habilidades funcionales, la necesidad de tecnologia
de asistencia, incluidos los dispositivos de movilidad
de mano (andadores, muletas o bastones) o de movi-
lidad con ruedas (sillas de ruedas) y, en mucho menor
grado, la calidad del movimiento’.

Manual Ability Classification System (MACS)

La escala MACS evalda el desempeno manual ti-
pico de un nifo al manipular objetos en actividades
de la vida cotidiana diaria. Estas actividades deben ser
acorde a la edad del nifio y no deben incluir actividades

Tabla 1. Niveles de funcionalidad de GMFCS’, CFCS®, EDACS® y MACS™

Nivel ~ GMFCS CFCS EDACS MACS

I Camina sin limitaciones. Remitente y receptor efectivo ~ Come y bebe de manera Maneja objetos con facilidad
con socios desconocidos y segura y eficiente. y éxito.
familiares.

Il Camina con limitaciones. Remitente y/o receptor eficaz, Come y bebe de forma Maneja la mayoria de los
pero de ritmo mas lento segura, pero con algunas objetos, pero con una calidad
con socios desconocidos o limitaciones a la eficiencia. y/o velocidad de logro algo
familiares. reducidas.

I Camina usando un dispositi- Remitente y destinatario Come y bebe con algunas Maneja objetos con dificultad;

vo de movilidad de mano. eficaz con socios familiares. limitaciones de seguridad; necesita ayuda para preparar
puede haber limitaciones ala  y/o modificar actividades.
eficiencia.

IV Auto-movilidad con limita- Remitente y/o destinatarios Come y bebe con importan- Maneja una seleccion limi-
ciones puede usar movilidad inconsistentes con socios tes limitaciones de seguridad.  tada de objetos féciles de
motorizada. familiares. administrar en situaciones

adaptadas.

\Y Transportado en una silla de Remitente y receptores rara- No se puede comer ni beber No maneja objetos y tiene

ruedas manual.

mente efectivos incluso con
socios familiares.

de forma segura: la alimen-

tacién por sonda puede ser

considerado para proporcio-
nar nutricion.

una capacidad muy limitada
para realizar incluso acciones
simples.

GMFCS: Gross Motor Function Classification System; CFCS: Communication Function Classification System; EDACS: Eating and Drinking Ability
Classification System; MACS: Manual Ability Classification System.
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que necesiten una habilidad avanzada, como tocar un
instrumento musical, es decir, debe ser, por ejemplo,
comer, vestirse y jugar. Cada nivel determina el grado
de asistencia requerido por el nifo en base a sus activi-
dades cotidianas®.

Eating and Drinking Ability Classification System
(EDACS):

EDACS evalua las limitaciones frente a la capaci-
dad de comer y beber en las personas con PC a partir
de los 3 anos de edad, proponiendo cinco niveles de
severidad. Se caracteriza por presentar 2 elementos: se-
guridad y eficacia. La primera hace alusién a la textura
del alimento o fluido que una persona puede morder,
masticar y tragar sin riesgo de asfixia y aspiracién. La
eficacia estd representada por la pérdida de alimentos y
liquidos por la boca, ademds de la velocidad y amplitud
de los movimientos orales asociados a la alimentacién’.

Communication Function Classification System
(CFCS):

Para determinar el nivel de comunicacién cotidia-
na de una persona con PC segtin la efectividad de la co-
municacion se utilizé CFCS. Presenta cinco niveles que
permiten describir el rendimiento de la comunicacién
cotidiana segun los criterios de emision y recepcion de
mensajes y la facilidad del nifio para comunicarse con
distintas personas de su entorno, tanto como conoci-
dos y desconocidos'.

En la tabla 1 se presenta una descripcion general de
los niveles de funcionalidad de cada una de las escalas
utilizadas en este trabajo.

Procedimiento

El procedimiento de clasificacion de cada sujeto fue
desarrollado por un profesional de la salud con expe-
riencia en rehabilitacién neuroldgica infantil, median-
te la revisién de fichas clinicas electrénicas del sistema
informético CRIWEB para poder ser clasificados en los
diferentes sistemas de medicién.

Respecto al andlisis por la clasificacion clinica de
PC, se considero la clasificacién de Surveillance of Ce-
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rebral Palsy in Europe?, en la cual pudimos clasificar a
pacientes con Paralisis Espéstica Bilateral (PEB), Para-
lisis Espastica Unilateral (PEU), Pardlisis Distonica y
con Otro Tipo de Pardlisis (OTP; incluyendo la clasi-
ficacion de ataxia y las no clasificable). Para un mayor
andlisis, se realiz6 una subclasificacion clinica diagnés-
tica de PC en el total de pacientes del estudio, basado
en la clasificacion de Cerebral Palsy Alliance', en don-
de se agruparon a los pacientes en Diplejia, Hemiplejia,
Cuadriplejia, Mixta y No Clasificable.

Andlisis estadistico

Se realizaron analisis descriptivos de pacientes con
PC registrados en el estudio al aflo 2019. Se describen
la frecuencia, el porcentaje y el total de pacientes en
funcién a su distribucion por grupos y sexo. También
se describe funcionalmente a los pacientes en base a
GMFCS, MACS, EDACS y CECS en sus cinco niveles.
Ambas descripciones se realizan en base a la clasifica-
cién y subclasificacion clinica utilizada en este estudio.
Para el analisis estadistico se utiliz6 el paquete SPSS.

Resultados

Esta investigacién consideré a 106 pacientes con
diagnéstico de PC de la Corporacién de Rehabilitacion
Club de Leones Cruz del Sur de Punta Arenas, Chile.
El 67% fueron hombres, con una edad promedio de 18
afios, mientras que las mujeres tuvieron una edad pro-
medio de 17 afos. En relacién con los grupos descrip-
tivos de pacientes, los menores corresponden al 28,3%
de la muestra, Adolescentes al 36,8% de la muestra y
Adultos al 34,9% de la muestra.

La distribucién por grupos descriptivos y sexo de
los pacientes, en funcién de la clasificacién clinica,
es presentada en la tabla 2. Se observa que existe un
aumento porcentual de casos de pardlisis espéstica bi-
lateral y pardlisis distonica en la medida que aumenta
la edad el paciente (55% y 7% respectivamente), afec-
tando mayoritariamente a hombres. No obstante, en
el caso de la pardlisis espastica unilateral, aunque tam-

Tabla 2. Distribucion de grupos y sexo de los pacientes en funcion de la clasificacion clinica

Clasificacion clinica Menores Adolescentes Adultos Hombre Mujer Total
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Paralisis espastica bilateral 16 (53%) 25 (64%) 25 (68%) 39 (55%) 27 (77%) 66
Paralisis espastica unilateral 9 (30%) 7 (18%) 9 (24%) 19 (27%) 6 (17%) 25
Paralisis distonica 1 (3%) 3 (8%) 2 (5%) 5 (7%) 1(3%) 6
Otro tipo de pardlisis 4 (13%) 4 (10%) 1(3%) 8 (11%) 1(3%) 9
Total 30 (28%) 39 (37%) 37 (35%) 71 (67%) 35 (33%) 106
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bién tiene un mayor porcentaje de afeccién en hom-
bres (27%), el valor porcentual mds alto se encuentra
en el grupo menores (30%).

En funcién de la subclasificacién clinica diagnésti-
ca la distribuciéon porcentual se presenta en la tabla 3.
Se registran una mayor cantidad de pacientes con cua-
driplejia, pardlisis mixta y no clasificables mientras mas
avanzada sea su edad, mientras que durante la adoles-
cencia los casos de diplejia aumentan porcentualmen-
te (42%) y los casos de hemiplejia disminuyen (6%),
ambas situaciones comparadas con el grupo menores
y adultos.

Con respecto a la clasificacion clinica del grupo de
estudio, segun Surveillance of Cerebral Palsy in Eu-
rope, se obtuvo que la mayoria presenté Pardlisis Es-
péstica Bilateral con un total de 66 sujetos (62,26%),
seguido por la Pardlisis Espéstica Unilateral con 25 su-
jetos (23,58%), Otros Tipos de Pardlisis con 9 sujetos
(8,49%) y finalmente la Paralisis Disténica con 6 suje-
tos (5,66%).

Con respecto a la subclasificacién clinica, segtin Ce-
rebral Palsy Alliance, se obtuvo que la mayoria presen-
t6 diplejia con un total de 37 sujetos (34,9%), seguido
por Cuadriplejia con 33 sujetos (31,13%), Hemiplejia
con 24 sujetos (22,64%), No Clasificable con 8 sujetos
(7,54%) y finalmente con pardlisis Mixta con 4 sujetos
(3,77%). En esta clasificacion, 1 paciente previamente
clasificado como parilisis Espéstica Unilateral, se re-
clasificé como No Clasificable.

La caracterizacion funcional de la totalidad de pa-
cientes en base a la clasificacion clinica y la subclasi-
ficacion clinica diagnéstica se detalla en la tabla 4 y
tabla 5, respectivamente. La evaluaciéon de la funcién
motora gruesa realizada a través de GMFCS mostré
que existe predominio en la clasificacién funcional en
nivel I (40%). El segundo nivel en frecuencia es el nivel
V (24%), seguido del nivel II (15%), nivel III (13%) y
nivel IV (8%), lo cual muestra que existe un impacto
funcional importante en los pacientes con PC.

En cuanto a la caracterizacién del desempeno ma-
nual a través de MACS, aunque la mayor cantidad de
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pacientes fue clasificado con nivel I (39%), los registros
del nivel II (27%), nivel IIT (13%), V (12%) y en nivel
IV (9%), muestran el importante compromiso fun-
cional de estos pacientes. La clasificacién de la capaci-
dad de comer y beber a través de EDACS, mostré un
predominio de pacientes clasificados en nivel I (66%),
seguida por el nivel IV (11%), mientras que una agru-
pacién menor se observa en el nivel III (9%), nivel II
(8%) v nivel V (6%). Los valores de clasificacién de la
comunicacién cotidiana por CFCS mostraron que mas
de la mitad de los pacientes con PC fueron clasifica-
dos en nivel I (54%), seguidos de la clasificacién nivel
III (14%), nivel IV (13,5%), nivel II (13,5%), siendo el
menor grupo clasificado el nivel V (4%).

En relacién a la clasificacion clinica de los pacientes
y los sistemas de clasificaciéon evaluados en este estu-
dio, se pudo observar que la pardlisis espastica bilateral
afecta la habilidad motora principalmente en un nivel
V (35%), mientras que la habilidad manual (38%), de
alimentacién (56%) y comunicacién (49%) lo hacen
principalmente en un nivel L.

La pardlisis espdastica unilateral ve afectada su ca-
pacidad funcional principalmente en la alimentacién
(86%) y comunicacién (76%), observindose que am-
bas mayoritariamente estdn en nivel I. En el caso de la
paralisis disténica y otros tipos de parilisis, la distribu-
cién de compromiso funcional es heterogéneo, excep-
tuando en OTP que concentra la funcién de alimenta-
ci6én el 100% de los casos en nivel L.

Considerando la subclasificacién clinica, mues-
tra que tanto la diplejia como hemiplejia presentan el
mayor compromiso funcional en nivel I en todas las
funciones. Sin embargo, el grupo con cuadriplejia con-
centra su compromiso motor (66%) y manual (34%)
mayoritariamente en nivel V, mientras que la funcién
de alimentacién lo hace en nivel IV (29%) y la comu-
nicacion (34%) en nivel III. En cuanto a la clasificacion
mixta y no clasificable la distribucién funcional es he-
terogénea, exceptuando en la funcién de alimentacion,
la cual concentra a los pacientes no clasificables con un
100% de en nivel I.

Tabla 3. Distribucion de grupos y sexo de los pacientes en funcion de la subclasificacion clinica diagnéstica

Subclasificacion clinica Menores Adolescentes Adultos Hombre Mujer Total
diagndstica n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n
Diplejia 11 (36%) 16 (42%) 10 (27 %) 23 (32%) 14 (40%) 37
Hemiplejia 9 (30%) 6 (16%) 9 (25%) 17 (24%) 7 (20%) 24
Cuadriplejia 8 (27%) 12 31%) 13 (35%) 21 (30%) 12 (34%) 33
Mixta 1 (3%) 2 (5%) 1 (3%) 4 (6%) 0 (0%) 4
No Clasificable 1(3%) 3 (8%) 4 (11%) 6 (9%) 2 (6%) 8
Total 30 (28%) 39 (37%) 37 (35%) 71 (67%) 35 (33%) 106
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Tabla 4. Clasificacion funcional en base a la clasificacion clinica de pacientes con paralisis cerebral

Clasificacion funcional Paralisis espastica Paralisis espastica Paralisis distonica Otro tipo de Total
bilateral unilateral Paralisis

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

GMFCS I 19 (29%) 17 (68%) 0 (0%) 6 (67%) 42
Il 4 (6%) 7 (28%) 3 (50%) 2 (22%) 16

I 11 (17%) 1 (4%) 1(17%) 1 (11%) 14

vV 9 (14%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 9

vV 23 (35%) 0 (0%) 2 (33%) 0 (0%) 25

MACS I 25 (38%) 12 (48%) 0 (0%) 4 (44%) 41
I 13 (19%) 8 (32%) 3 (50%) 5 (56%) 29

I 8 (12%) 5 (20%) 1(17%) 0 (0%) 14

IV 9 (14%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 9

Vv 11 (17%) 0 (0%) 2 (33%) 0 (0%) 13

EDACS | 37 (56%) 22 (88%) 2 (33%) 9 (100%) 70
I 5 (8%) 2 (8%) 1(17%) 0 (0%) 8

Il 7 (11%) 1 (4%) 2 (33%) 0 (0%) 10

\Y, 11 (16%) 0 (0%) 1(17%) 0 (0%) 12

V 6 (9%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 6

CFCS I 32 (49%) 19 (76%) 1(17%) 5 (56%) 57
I 7 (11%) 4(16%) 1(17%) 2 (22%) 15

1l 11 (17%) 1 (4%) 2 (33%) 2 (22%) 16

Y 12 (18%) 1 (4%) 2 (33%) 0 (0%) 15

V 4 (6%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 4

GMFCS: Gross Motor Function Classification System; CFCS: Communication Function Classification System; EDACS: Eating and Drinking Ability
Classification System; MACS: Manual Ability Classification System

Tabla 5. Clasificacion funcional en base a la subclasificacion clinica diagnéstica de pacientes con paralisis cerebral

Clasificacién Funcional Diplejia Hemiplejia Cuadriplejia Mixta No clasificable Total
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n

GMFCS I 20 (57 %) 14 (58%) 1 (3%) 1(25%) 6 (75%) 42
Il 4 (11%) 7 (29%) 1 B3%) 2 (50%) 2 (25%) 16

i 7 (20%) 2 (8%) 4(11%) 1(25%) 0 (0%) 14

vV 2 (6%) 1 (4%) 6 (17%) 0 (0%) 0 (0%) 9

\Y 2 (6%) 0 (0%) 23 (66%) 0 (0%) 0 (0%) 25

MACS | 25 (71%) 12 (50%) 0 (0%) 0 (0%) 4 (50%) 41
I 7 (20%) 6 (25%) 9 (26%) 3 (75%) 4 (50%) 29

1l 1 (3%) 6 (25%) 6 (17%) 1(25%) 0 (0%) 14

Y 1 (3%) 0 (0%) 8 (23%) 0 (0%) 0 (0%) 9

V 1 (3%) 0 (0%) 12 (34%) 0 (0%) 0 (0%) 13

EDACS I 30 (86%) 21 (88%) 9 (26%) 2 (50%) 8 (100%) 70
I 2 (6%) 1 (4%) 4 (11%) 1(25%) 0 (0%) 8

Il 2 (6%) 1 (4%) 6 (17%) 1(25%) 0 (0%) 10

IV 1 (3%) 1 (4%) 10 (29%) 0 (0%) 0 (0%) 12

V 0 (0%) 0 (0%) 6 (17%) 0 (0%) 0 (0%) 6

CFCS | 28 (80%) 17 (71%) 7 (20%) 0 (0%) 5 (62%) 57
Il 4 (11%) 3(12%) 3 (9%) 1(25%) 3 (38%) 15

Il 1 (3%) 1 (4%) 12 (34%) 2 (50%) 0 (0%) 16

IV 2 (6%) 3(12%) 9 (26%) 1(25%) 0 (0%) 15

\Y 0 (0%) 0 (0%) 4(11%) 0 (0%) 0 (0%) 4

GMFCS: Gross Motor Function Classification System; CFCS: Communication Function Classification System; EDACS: Eating and Drinking
Ability Classification System; MACS: Manual Ability Classification System
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Discusion

El presente estudio caracterizé clinica y funcional-
mente a pacientes con PC que viven en la regién de
Magallanes y la Antartica Chilena, a través de sistemas
especialmente validados para estos pacientes. La con-
fiabilidad de las clasificaciones e instrumentos emplea-
dos en este estudio, permiten caracterizar a los pacien-
tes bajo estdndares funcionales internacionales, lo cual
es uno de los requerimientos necesarios para evaluar
de forma sistemética la progresion de programas de re-
habilitacion en todo el mundo®.

Para poder caracterizar a un paciente con PC, es
necesario primeramente poder clasificarlo segun las
caracteristicas clinicas de su condicién. En la actuali-
dad existen varios tipos de clasificaciones y subclasifi-
caciones clinicas de PC basadas en sintomas neurolégi-
cos y su localizacién?, siendo la clasificacion sueca, una
de las mds usadas por su alcance en términos de habili-
dades funcionales, salud general, etiologia y tiempo de
la lesién encefélica'**e.

En relacién a la clasificacién clinica que se utilizé es
este estudio, se observé que la mayoria de los pacientes
presentaron PC Espastica Bilateral, seguido por la PC
Espastica Unilateral, Otros Tipos de PC y finalmente
la PC Disténica. Estos resultados concuerdan con los
resultados encontrados a otras experiencias en Chile y
Europa'”". En cuanto a este tipo de clasificaciéon, Oz-
men en el ano 1993, evalué la frecuencia y distribucién
de la PC en 1873 casos durante 6 aios y en su andlisis
encontrd porcentajes similares a los de este estudio,
donde la Parilisis Espastica Bilateral mostré el mayor
numero de casos con un 70% del total de pacientes, Pa-
rdlisis Espdstica unilateral alcanza un 18%, PC Dist6-
nica un 10% y otros tipos de paralisis alcanzé un 2%°.

Para poder dar una visién mds completa de los pa-
cientes, este estudio también utilizé una subclasifica-
cién clinica de los participantes que evidencié que la
mayoria de ellos presentaron PC tipo diplejia espésti-
ca. Se sabe que los sindromes espdsticos son los tipos
predominantes entre todos los casos de PC. Nuestros
resultados concuerdan con esta condicién, y ademds la
distribucién de los tipos clinicos de nuestros casos es-
pésticos fue similar a estudios reportados en los paises
desarrollados®.

En relacién a la caracterizacién funcional en base
a sistemas de clasificacién, sabemos que estos instru-
mentos nos permiten describir de forma mds precisa
a los pacientes en comparacién con las descripciones
topograficas tradicionales. Ademds estos sistemas de
clasificacién facilitan la comunicacién entre proveedo-
res de salud y permiten estandarizar las poblaciones, lo
que favorece la investigacién clinica'’. Asi, las escalas
funcionales utilizadas en este estudio (GMFCS, MACS,
CFCS y EDACS) permitieron identificar aspectos mo-
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tores, habilidad manual, funcién comunicativa y habi-
lidad para comer y beber, lo cual facilita un abordaje
integro de estos pacientes en el contexto sanitario?'.

La funcién motora gruesa evaluada mediante
GMFCS, mostr6 que en la mayoria de los pacientes es-
tan en el nivel I de funcién motora. Esto indica que los
pacientes presentan un mejor desempefio motor, sien-
do capaces de: caminar en casa, en la escuela, al aire li-
bre y en la comunidad; subir escaleras sin el uso de una
barandilla; ejecutar habilidades motoras gruesas como
correr y saltar, pero con velocidad, equilibrio y coor-
dinacién limitada’. En este estudio, la pardlisis espds-
tica unilateral es la que presenta menor compromiso
motor en esta escala, mientras que la pardlisis espastica
bilateral es la que presenta el mayor compromiso fun-
cional en esta drea.

Nuestros hallazgos son similares a los de Howard
et al (2005), en donde se evalué a 323 pacientes del re-
gistro de PC australiano, encontrando una mayor fre-
cuencia relativa en el nivel I de GMFCS mientras que
el nivel con menor frecuencia fue el nivel V.de GMFCS
(18%)*. Esta escala se ha comparado en poblacién
chilena como en el estudio de Rotter et al. (2009), que
analizaron las caracteristicas funcionales de 459 nifos
con PC de institutos pertenecientes a la fundacién Te-
letén, mostrando asociaciones inversas significativas
entre la edad y el compromiso funcional de estos', lo
que se condice con lo reportado en la literatura®.

En cuanto a la clasificacién de capacidad para ma-
nipular objetos en las actividades cotidianas evaluado
a través de MACS, el mayor porcentaje fue alcanzado
en el nivel I, especialmente en los pacientes con parali-
sis espéstica unilateral y otros tipos de pardlisis. Luego
siguen el nivel II, III, V y el menor porcentaje en nivel
IV, lo cual indica que la mayoria de los sujetos logran
manipular los objetos con facilidad y éxito*. Nuestro
estudio mostré valores similares a los de Ohrvall et al
(2014) con datos de 1.267 nifos del registro del Pro-
grama de seguimiento de la PC de Suecia, encontrando
que el mayor porcentaje de casos en el nivel I con 44%
mientras que el menor porcentaje se observé en el nivel
I (9%), diferencidandose de los hallazgos de este estu-
dio que registra el menor porcentaje en nivel IV®. No
obstante, el mayor compromiso en esta drea lo registr6
la pardlisis espastica bilateral y paralisis distonica, asi
como también la subclasificacion clinica de cuadriple-
jia, lo cual refleja el complejo compromiso manual de
esta condicién.

En relacién con la habilidad de comer y beber, en
nuestro estudio se identificé que mds de la mitad de los
pacientes presentaron un nivel I mientras los meno-
res valores se presentaron en el nivel V. Sélo basados
en la subclasificacion clinica es posible observar que
la cuadriplejia es la que presenta mayor compromiso
funcional en esta drea, ya que la clasificacién clinica
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es muy similar en su distribucién de casos. Lo ante-
rior hace referencia a que la mayoria de los sujetos son
capaces de comer y beber de forma segura y eficiente.
Estos resultados son levemente distintos a estudios de
cohorte poblacional transversal en nifios con PC que
han identificado un total de 43,5% de pacientes en ni-
vel I mientras que los menores valores porcentuales
fueron identificados en el nivel IV (10,6%). No obs-
tante, aunque nuestros datos presentan diferencias,
el EDACS parece ser un complemento viable para la
evaluacién clinica de las habilidades de alimentacion
en nifios con PC para su uso en ensayos de vigilancia
y préctica clinica®. Ademds, esta clasificacién puede
ser de utilidad para el seguimiento de los pacientes
durante el desarrollo ya que los trastornos digestivos
son una de las comorbilidades mds frecuentes entre
los nifios con PC?.

En relacién con la comunicacién, categorizada por
CECS, se identificé que mas de la mitad de los pacien-
tes fueron clasificados en nivel I, los que no presenta-
ban problemas en la comunicacién, logrando alternar
de forma independiente y eficaz entre el rol de emisor
y receptor de informacién con la mayoria de las per-
sonas vy en la mayoria de los entornos o contextos'’.
Kristoffersson et al, en un estudio transversal publica-
do el 2020 que incluyé una muestra de 3.000 ninos de
0 a 18 anos, identificé que el 45% de los pacientes del
Programa Sueco de Vigilancia de la PC se clasificaron
nivel I. Esto indica que el 55% no eran comunicado-
res completamente efectivos®®. En nuestro estudio, el
46,2% de pacientes si presentaron problemas de la co-
municacion de severidad variable. Estos hallazgos con-
cuerdan con los resultados de investigaciones previas
que sugieren que los nifios con PC tienen un alto riesgo
de desarrollar problemas de comunicacién®.

Dentro de los desafios que existen en la estandari-
zacién y categorizacion de pacientes con PC, es la crea-
cién de registros epidemiolégicos y bases de datos tras-
versales a nivel nacional que permitan un mayor acce-
so a informacion, que pueda ser utilizada tanto para
su aplicabilidad en estrategias locales como en politicas
publicas que mejoren el sistema sanitario incidente en
estos pacientes. Los resultados de estos estudios dan
cuenta de la importancia de clasificar a estos pacientes
bajo el drea subclinica, debido a que evidencia con ma-
yor claridad las necesidades de rehabilitaciéon en cada
una de las dimensiones estudiadas, permitiendo afron-
tar los desafios de este proceso de manera transversal y
multidisciplinaria. Asi, estos hallazgos pueden ayudar
a los gestores en salud a mejorar los planes y progra-
mas terapéuticos de los nifios y adolescentes con PC,
mediante la asignacién de terapias, equipos y ayudas
técnicas adecuados a las caracteristicas de cada nivel de
clasificaciéon funcional?'.

Las principales fortalezas de este trabajo fueron:
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evidenciar por primera vez las caracteristicas funcio-
nales de pacientes con PC que viven en la regién de
Magallanes y la Antértica Chilena; la utilizacién de las
escalas GMFCS, MACS, EDACS y CECS, los cuales
en conjunto aporten un perfil completo de la funcio-
nalidad de los pacientes. Las limitaciones de este es-
tudio son: no contar con la totalidad de evaluaciones
de pacientes con PC de la regién, dado que algunos de
los pacientes no son llevados al Centro de Rehabilita-
cién; las cuatro dreas evaluadas, aunque son las mds
utilizadas en la clasificacién de pacientes con PC, no
son las tnicas encontradas en la literatura; el disefo
retrospectivo utilizado, pudo incorporar algin grado
de sesgo de la informacion, al tratarse de fichas clinicas
completadas antes del estudio por profesionales ajenos
al mismo.

Se espera que las clasificaciones de PC permiten
regirse por un lenguaje comidn con el propédsito de
describir y comunicar de modo més adecuado la gran
cantidad heterogénea de habilidades funcionales en
personas con PC, tanto la clasificacién como el len-
guaje comun son importantes dado a que permiten
transmitir informacién de modo répido y adecuado
desde un clinico a otro y a su vez a los cuidadores. Los
sistemas de clasificacion tradicionalmente usados per-
miten estandarizar poblaciones con el fin de facilitar la
investigacion clinica'.

Trabajos futuros deberian identificar la utilidad
de las clasificaciones para el manejo y la prestacion de
servicios en el contexto clinico y en la investigacién
ayudando al manejo de los pacientes con PC. Adicio-
nalmente se deberdn identificar las principales causas
asociadas a los distintos tipos de PC, para lo cual se po-
drén implementar sistemas de recoleccién de informa-
cién para ser utilizados a niveles hospitalarios, centros
de salud familiar, y mediante entrevistas directas con
los familiares y pacientes en busca de exdmenes com-
plementarios e informes médicos.

Conclusiéon

En tipo de PC mads frecuente en la clasificacion cli-
nica fue la paralisis espastica bilateral, seguido por la
paradlisis espdstica unilateral. En la subclasificacién cli-
nica diagnostica, la PC mds comun fue la diplejia espas-
tica. Los principales problemas funcionales motores, se
evidencian en nivel I de la parélisis espastica unilateral
y en nivel V de la paralisis espéstica bilateral. En cuanto
a la funcién manual, alimentacién y comunicacion, se
evidencian en nivel I, mayoritariamente en pacientes
con diplejia y hemiplejia. Todos estos resultados nos
llevaron a concluir que la realidad observada de PC en
esta regién es similar a la situacién en otros paises y
localidades disponibles en la literatura. Sin embargo, la



Parélisis Cerebral en Magallanes - P. Barria et al

importancia del diagndstico completo es fundamental
para establecer comparaciones idoneas entre grupos de

estudio.

Responsabilidades Eticas
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Derecho a la privacidad y consentimiento informa-
do: Los autores han obtenido el consentimiento in-

formado de los pacientes y/o sujetos referidos en el
articulo. Este documento obra en poder del autor de

correspondencia.

Conflicto de intereses

Proteccion de personas y animales: Los autores decla-

ran que los procedimientos seguidos se conformaron

a las normas éticas del comité de experimentacién hu-
mana responsable y de acuerdo con la Asociacién Mé-

dica Mundial y la Declaracién de Helsinki.

Confidencialidad de los datos: Los autores declaran
que han seguido los protocolos de su centro de trabajo
sobre la publicacién de datos de pacientes.
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