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RESUMEN

Introduccion: Las escoliosis de comienzo temprano son las que se inician en los primeros
afios de vida por multiples causas. Una de ellas es la Paralisis Cerebral (PC) espastica, en
nifios con compromiso severo. Segun la literatura la escoliosis neuromuscular aparece en la
PC hacia los 7 u 8 afios, raramente en nifios mas pequefios, aunque esta descripta en menores
de 6 afios.

Objetivo: Determinar la frecuencia de deformidades neuromusculares de comienzo temprano
en niflos pequefios PC espasticos, definir su perfil clinico y recomendaciones para la
deteccion precoz.

Disefio del Estudio: Cuantitativo, no experimental, mixto - exploratorio y descriptivo -,

observacional, sistematico y transversal; con muestreo No probabilistico intencional.

Método: Revision de historias de pacientes citados para controles habituales. Criterios de
inclusion: edad entre 2 y 5 afios, portadores de PC espastica, nivel V del Gross Motor
Function Classification System (GMFCS), domiciliados en la provincia y nacidos entre 2009
y 2013. Se usaron para analizar los datos el t-test para los paramétricos y el chi-cuadrado para
los no paramétricos. Se aceptdé como nivel de significacion estadistica un p < 0.05.
Resultados: De 158 nifios catastrados fueron incluidos 38 casos [21 varones (55,3%), 17
mujeres (44,7%)]. Edad promedio: 3 afios y 7 meses (rango 2 afios - 5 afios y 4 meses). Los
dos departamentos provinciales mas poblados fueron los de mayor nimero de casos y de
pacientes con deformidades. En la etiologia de la PC predoming la perinatal: 21 (55,3%), y el
estado nutricional prevalente fue el eutréfico: 28 casos (73,7%).

La deformidad espinal fue muy frecuente: 32 nifios (84,2%), sin diferencias estadisticas entre
sexos; hubo 20 cifoescoliosis, 1 lordoescoliosis, 6 escoliosis y 5 hipercifosis. Los valores

angulares medios fueron 23.9° (10°- 50°) para las deformidades frontales y 58° (9°- 92°) para



las sagitales. No hubo asociacion significativa entre deformidad espinal y etiologia, trastornos
digestivos, convulsiones, ni con un estado nutricional determinado.

Diecisiete de 38 (44,7%) presentaron oblicuidad pélvica, sin diferencias estadisticas en
pacientes con y sin deformidad raquidea. La relacién entre casos con y sin deformidad
espinal, existencia o no de oblicuidad pelviana y con o sin excentracion de caderas, tampoco
mostro diferencias. Todos los pacientes sin excentracion de cadera presentaron deformidad
espinal, tuvieran o no oblicuidad pelviana. Tampoco hubo asociacién entre deformidades
ortopédicas de miembros y deformidad espinal.

Conclusion: La frecuencia de deformidades neuromusculares en nifios de hasta 5 afios con
PC espastica severa es alta: 84,2% (32 casos) en nuestro Hospital Pediatrico Provincial. No
hay una prevalencia inusual en los diferentes departamentos provinciales. Los nifios PC
espasticos con alta probabilidad de deformidad raquidea temprana son todos GMFCS V, de
cualquier etiologia de PC, con diversas discapacidades multiples e independientemente de las

deformidades de miembros que presenten.

PALABRAS CLAVES: deformidad neuromuscular - escoliosis — comienzo temprano -

paralisis cerebral espastica — deteccion precoz.
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PROLOGO

Luego de completar mi formacién como Cirujano Ortopedista en Buenos Aires y Francia tuve
la suerte de regresar a mi provincia natal y comenzar de inmediato a trabajar en el &mbito de
la Salud Publica en los temas de mi mayor interés: la Patologia de Columna y la Ortopedia
Pediatrica. En mi estadia en Francia me interesaron mucho las afecciones ortopédicas
padecidas por nifios con Paralisis Cerebral (PC); afortunadamente recibi sélidos principios de
mis Jefes: el Profesor Michel Onimus (Servicio de Cirugia de Escoliosis y Ortopedia Infantil
— Hospital Universitario St. Jacques — Besangon) y el Dr. Christian Morin (Servicio de
Ortopedia Pediatrica — Institut Calot — Berck Plage). Durante los afios siguientes en mi
préctica asistencial en el Hospital Pediatrico de Resistencia, dicho interés se profundizé y me
Ilevo a visitar diferentes servicios de gran experiencia: entre ellos el Servicio o Programa de
PC a cargo del Dr. Freeman Miller (Departamento de Ortopedia Pediatrica - Alfred | Dupont
Institute - Wilmington — EE.UU.AA). Sin embargo, me preocupd con el pasar del tiempo la
gran proporcion de nifios pequefios severamente afectados de PC con deformidades raquideas
muy precoces que Vveia en la consulta ambulatoria, asi como la cantidad de nifios de mediana
edad con deformidades ya establecidas de gran valor angular. Observando que en la literatura
no se trataba con la profundidad debida la aparicion precoz de estas deformidades
(encuadradas dentro del grupo de ““early onset scoliosis™ o escoliosis de comienzo temprano),
y considerando que una oportunidad terapéutica preciosa se estaba desperdiciando, surgio la
iniciativa de realizar la presente investigacion.

Queda pendiente para un futuro espero no muy lejano — enlazada con la presente — una

investigacion de campo sobre la mejor solucion para estas deformidades precoces.
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TABLA DE ABREVIATURAS (sequin orden de aparicion)

PC: paralisis cerebral.

EN: escoliosis neuromuscular.

NEA: Nordeste Argentino.

ECNE: Encefalopatia Cronica No Evolutiva.

CDCP: Centers for Disease Control and Prevention.

UA: unidad de analisis.

GMFCS: “Gross Motor Function Classification System”.
HC: historia clinica.

CO: “Cérvico-occipital”.

C: “Cervical”.

CT: “Cérvico-Toracica”.

T: “Torécica”.

TL: “Téraco-Lumbar”.

L: “Lumbar”.

LS: “Lumbo-sacra”.

TLS: “Toraco-lumbo-sacra”.

IProDiCh: Instituto Provincial para la Inclusion de las Personas con Discapacidad de la
Provincia del Chaco.

NBI: necesidades basicas insatisfechas.

DINREP: Direccidon Nacional de Relaciones Econdmicas con las Provincias.
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PARTE I: INTRODUCCION

Capitulo 1: Antecedentes y Contexto

Las deformidades neuromusculares de la columna vertebral aparecen en el nifio secundarias a
diferentes condiciones subyacentes (todas ellas enfermedades que involucran deficiencias
neurologicas y/o musculares), y desarrollan una compleja y progresiva distorsién de todo el
tronco. La “paralisis cerebral” (PC)! es uno de estos trastornos capaces de provocar el
desarrollo de una deformidad en el nifio afectado (Newton 2011). Por lejos, la m&s comin de
las deformidades es la escoliosis neuromuscular (EN)? (Miller 2005). Por otra parte, las
escoliosis de comienzo temprano (en inglés “early onset scoliosis”) son aquellas que
comienzan en los primeros afios de la vida, en la infancia y nifiez temprana, pudiendo tener
maltiples causas; entre ellas se destacan las enfermedades neuromusculares (Williams 2014).
En general, las EN estan caracterizadas por curvas largas, rigidas y progresivas de la columna
que aparecen en la vida antes de la etapa puberal, y producen oblicuidad de la pelvis y
alteracion importante del contorno sagital de la columna y del tronco. Como todos los tipos de
escoliosis, estas curvas pueden aumentar mientras el nifio tenga crecimiento significativo por
delante; por ende, cuanto méas precoz sea el comienzo de la deformidad, mayor serd la
potencialidad de producir una deformidad muy importante cuando termine dicho crecimiento.
Ademas, una vez llegado a la madurez esquelética (es decir, al final del crecimiento), si la
deformidad presente es muy importante, continuara progresando y agravandose de manera
ineluctable durante el resto de la vida (Mohar 2012).

La historia natural de las deformidades neuromusculares progresivas lleva a profundas

alteraciones en los nifios, adolescentes y adultos jovenes afectados: produce modificaciones

1 En adelante “paralisis cerebral” se referira como PC.

2 En adelante “escoliosis neuromuscular” sera referida como EN.
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deletéreas en la calidad de vida y en la sobrevida, en especial en aquellos aquejados de PC.
Asi, los que pueden deambular pierden su capacidad de marcha, los usuarios de sillas de
ruedas no pueden sentarse confortablemente y pueden presentar Ulceras por decubito, el
contacto costo-iliaco les produce dolor, la deformidad del térax reduce seriamente la funcion
respiratoria, los cuidados por terceros se perjudican mucho, etcétera (Newton 2011).

En general, los principios aceptados internacionalmente para el tratamiento de estas
deformidades en la PC consisten en la utilizacion de métodos ortopédicos (ortesis, yesos)
cuando las curvas son pequefias y flexibles, especialmente en los pacientes de menor edad
(pre-puberes). Se intenta frenar o desacelerar la progresion hasta que el crecimiento haya
avanzado lo suficiente para permitir un tratamiento quirdargico definitivo. Teniendo en cuenta
que la edad més frecuente de comienzo de la deformidad descripta es alrededor de los 7 u 8
afios (Persson-Bunke 2012), el objetivo de confort y contencidn de estos tratamientos durante
el crecimiento también es importante.

Sin embargo, un area de controversia es la aparicion de estas deformidades — especialmente
de las escoliosis — en el nifio PC muy pequefio (entre los 2 y 5 afios). No hay consenso ni
datos precisos en la bibliografia respecto a su prevalencia. Nuestra experiencia empirica en la
atencion de estos pacientes en el Unico Hospital publico pediatrico provincial de Complejidad
VI (Arce 1988; MSN 2009; Decreto 847/2016) nos induce a pensar que el “comienzo
temprano” de la escoliosis neuromuscular en la PC es mucho mas frecuente de lo que se cree
(Miller 2005; Shah 2011). Al menos, en nuestra region del Nordeste Argentino (NEA)?! la

frecuencia de aparicion parece ser alta.

! En adelante Nordeste Argentino sera referenciado como NEA.
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Tampoco se encuentra bien caracterizado el tipo de deformidad que aparece tempranamente,
ni hay consenso sobre la mejor manera de tratar la misma. Estos aspectos tienen evidentes
connotaciones econémicas ya que los tratamientos de los nifios con PC y los de aquellos con

escoliosis implican elevados costos y grandes erogaciones en los sistemas de salud.

Capitulo 2: Planteamiento del problema

El presente trabajo de investigacion buscé entonces determinar las posibilidades de deteccidn
precoz de deformidades neuromusculares de comienzo temprano — con énfasis en la EN —en
nifios pequefios con PC espastica severa, a través de la identificacion de su frecuencia en un
grupo de nifios de 2 a 5 afios con PC espastica atendidos en el Unico Hospital Pediatrico
provincial, nacidos durante un periodo dado de tiempo (2009 — 2013). Asimismo, se encard la
descripcion del perfil clinico ortopédico de los portadores de dicha deformidad, y el
establecimiento de criterios para dicha deteccion.

En consecuencia, las preguntas que se plante6 esta investigacion fueron:

¢Cuél es la frecuencia en nuestro Hospital Pediatrico provincial de la Deformidad
Neuromuscular de comienzo temprano (con énfasis en la EN) en nifios de 2 a 5 afios de edad -
nacidos durante el periodo 2009-2013 — portadores de severo compromiso de PC espastica?

¢ Y cudl es el perfil clinico ortopédico particular de los afectados por la deformidad?

Capitulo 3: Justificacion de la Investigacion

a. Relevancia Teorica

La relevancia tedrica de esta investigacion estuvo dada por la caracterizacion mas exacta de
las deformidades neuromusculares de comienzo temprano en la PC espastica. EI conocimiento

de su frecuencia y del perfil clinico ortopédico de las mismas permitiria ayudar a su deteccion
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precoz. Teniendo en cuenta que la Fundacién Barcelé como institucion de ensefianza
universitaria de Ciencias de la Salud tiene sedes en distintas &reas (provincias) del pais —
incluida una sede en el NEA -, la investigacion que esta Tesis propuso seria doblemente
relevante al 1) expandir un &rea del conocimiento dentro de dichas ciencias en una patologia
que tiene presencia mundial, y 2) contextuar la misma en el ambito de la Argentina.

b. Relevancia Practica

Los resultados obtenidos de esta investigacion pueden servir para sistematizar la atencion de
los nifios pequefios con PC espastica y deformidades espinales, y también para optimizar el
tratamiento de los mismos. Entender la frecuencia de las deformidades espinales de aparicion
precoz en este universo de pacientes puede inducir a la organizacion de campafias
gubernamentales que favorezcan la deteccién y atencién temprana de dichos casos. La
determinacidn del perfil clinico ortopédico caracteristico del paciente afectado puede permitir
proveer a los profesionales que atienden estos pacientes, en otras areas del pais, de una
herramienta sistematica de deteccion precoz adecuada y optimizando calidad y costo.

c. Relevancia Social:

En este contexto, el presente trabajo implica un importante beneficio para la poblacion infantil
con PC espéstica y para la sociedad en general.

El primer grupo, la poblacidon infantil con PC espéstica, se puede beneficiar en los siguientes
aspectos: 1) por la deteccion precoz de estas deformidades, surgida de la toma de conciencia
determinada por el conocimiento de su frecuencia, 2) con un tratamiento mas temprano que
intente disminuir las secuelas y complicaciones que la historia natural de la enfermedad
pueden producir, y finalmente 3) por la programacién de acciones més eficaces en estos nifios

en los contextos de estimulacion, rehabilitacion y educacion.
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Por otro lado, la sociedad se puede beneficiar, en nuestra provincia en particular, en el NEA 'y
en el resto de la poblacién en general, por la disminucion de los costos del tratamiento de los
pacientes con PC espéstica ante la deteccion precoz de las deformidades. EI ahorro en los
costos terapéuticos permitiria un mejor aprovechamiento econémico de los fondos de salud
disponibles a fin de disefiar otros tipos de acciones necesarias para estos pacientes o para

cualquier otro &mbito de la salud de la sociedad.

Capitulo 4: Objetivos de la Investigacién
Esta investigacion se fijé objetivos generales y especificos. A saber:
a. Objetivos Generales
1. Determinar la frecuencia de las deformidades neuromusculares — en especial de la
EN — en nifios de 2 a 5 afios con PC espastica severa atendidos en el Hospital Pediatrico
provincial, nacidos durante el periodo 2009-2013.
2. Describir el perfil ortopédico de los nifios de 2 a 5 afios con PC espéstica severa que
presentan deformidad neuromuscular.
3. Establecer criterios especificos de deteccidn precoz de la deformidad neuromuscular
de comienzo temprano en dichos nifios.
b. Objetivos Especificos
1.1 Establecer la cantidad de casos de nifios pequefios con PC espéstica severa en
el Hospital Pediatrico provincial con presentacion temprana de deformidades
neuromusculares — en especial la EN — en el periodo indicado.
1.2 Discriminar la distribucion de dichos casos por departamentos de

proveniencia de los pacientes atendidos.
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1.3 Detectar las areas de la provincia con mayor frecuencia de esta afeccion en
dicho periodo.

2.1 Explorar los patrones que presentan los nifios con PC espastica severa con
deformidad neuromuscular de comienzo temprano — en especial EN - estudiados.

2.2 Describir los cuadros clinico-ortopédicos en dichos nifios.

3.1 Contrastar el perfil clinico ortopédico de los pacientes de 2 a 5 afios con PC
espastica severa y deformidades espinales.

3.2 lIdentificar los criterios a recomendar para la deteccion precoz de los

portadores de deformidades.
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PARTE II: MARCO TEORICO

Capitulo 5: Caracterizacion del cuadro clinico “Paralisis Cerebral (PC)
espastica”

La PC es “una condicion de la nifiez en la que existe un trastorno motor (parélisis) causada
por una lesion estética, no progresiva del cerebro (cerebral)” (Miller 2005). Dicho término, si
bien no se ajusta a la realidad de la entidad, es uno de los més antiguos con que se la conoce y
ha sido impuesto por el uso; otras denominaciones son: Enfermedad Motriz de Origen
Cerebral (de la bibliografia francesa) (Gayraud 1989), Encefalopatia Estatica (Karol 2014) y
la méas actual en curso Encefalopatia Cronica No Evolutival! (ECNE) (Arendar 1993; Vericat
2013). Su prevalencia mundial varia de 1 a 7 por 100.000 nifios (Renshaw 2001), afectando
aproximadamente a 2 de cada 1000 nacidos vivos (Odding 2006; Kruse 2009; Park 2011;
Nelson 2015).

La lesion cerebral — que pudo haber ocurrido por diferentes causas antes, durante o después
del parto (Miller 2005; Karol 2014) — condiciona de acuerdo a su extension y localizacion
diferentes alteraciones patolégicas en el cuerpo en crecimiento del nifio afectado, asociadas
siempre a un trastorno del movimiento. Asi, la extension de la lesion crea diferentes patrones
geogréficos de manifestaciones acorde a los segmentos anatdmicos corporales que se
encuentran comprometidos. En los casos mas severos puede producir una “cuadriplejia” o
“compromiso global del cuerpo” (Figuras N° 1 y 2). En pacientes con menor afeccion se
puede observar una “triplejia”, una “diplejia” o una “hemiplejia” (Bleck 1987; Renshaw 2001,
Herring 2002). Ademas, segun su localizacion el dafio del sistema nervioso central se puede

manifestar de diversas formas fisiopatoldgicas de acuerdo al tipo de trastorno motor que

1 En adelante Encefalopatia Cronica No Evolutiva seré referida como ECNE.
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predomine (espastica, hipotonica, distonica, atetdsica, ataxica o mixta). Existe un consenso

generalizado que las formas espéasticas son las méas frecuentes (Bleck 1987; Herring 2002;

Miller 2005; Karol 2014).

~
e
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Y,}

Figura N° 1: Patron tipo cuadriparético o
cuadripléjico o de compromiso global del
cuerpo.

Tomado de Bleck (Bleck 1987)

Figura N° 2: Ejemplo tipico de nifio con
compromiso global visto en nuestro
hospital. Obsérvese la grosera
deformidad espinal. (Nifio que NO
corresponde a la presente serie)

El término “espasticidad” se usa para definir “un aumento anormal en el tono muscular que

interfiere con la relajacion normal del musculo, impide el rango de movimiento normal

articular y causa movimientos rigidos y dificultosos” (Birch 2014). La espasticidad presente

durante el crecimiento determina la aparicion de diferentes alteraciones en el sistema

musculo-esquelético del nifio, que inicialmente son reductibles y flexibles pero que

gradualmente se convierten en deformidades estructurales rigidas (Bleck 1987). En los

miembros pueden estar comprometidas las siguientes areas: 1) los Pies (equino, equino-varo,

valgo, plano-valgo, pie cavo, juanetes, dedos en garra), 2) los Tobillos (valgo), 3) las Rodillas

(genu flexum, contractura en hiperextension, genu recurvatum, desalineaciones en el plano

frontal, anomalias rotacionales de la tibia, rotula alta, subluxacion de la rétula), 4) las Caderas
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(contracturas en flexion, en aduccién o ambas, contracturas en hiperextensién, contractura en
abduccion, anomalias rotacionales, deformidad en valgo, subluxacion o luxacion, caderas en
“barrido de viento”), 5) los Hombros (anomalias rotacionales fijas, inestabilidad articular), 6)
los Codos (contractura en flexién, pronacién fija de antebrazos, luxacion de la cabeza del
radio), 7) las Manos, Mufiecas y Dedos (contracturas en flexion, dedos en “cuello de cisne”) y
8) los Pulgares (inclusion en la palma por contractura en flexo-aduccién) (Renshaw 2001;
Herring 2002; Miller 2005; Karol 2014).

Asi, estas deformidades pueden afectar diversas articulaciones de los miembros en diferentes
combinaciones produciendo alteraciones que perturban la ambulacion hasta impedirla
completamente, y trastornan las posturas sentada y acostada. Se sabe que cuanto mas extensa
sea la lesion cerebral, mayor severidad tendrd el compromiso y las deformidades de los
miembros, y mas graves seran los trastornos funcionales.

Pero ademas del compromiso de los miembros, los nifios con PC espéstica presentan una gran
variedad de problemas multi-sistémicos: trastornos deglutorios, buco-dentales, salivatorios y
alimentarios, trastornos de la comunicacion (verbal y no verbal) y de la audicion,
convulsiones, trastornos de la vision y sensoriales, problemas de la gnosis, perceptivos y
praxicos, trastornos intelectuales y problemas psiquiatricos entre otros (Gayraud 1989; Miller
2005; Wajid 2006).

La complejidad global de este cuadro hace que el abordaje de los nifios con PC sea
imprescindiblemente multidisciplinario — o mejor, interdisciplinario o trans-disciplinario - con
diferentes modelos posibles (Bleck 1987; Miller 2005; Redon Tavera 2006; Cohen 2012). Los
tratamientos necesarios son muy numerosos abarcando, ademas de las intervenciones del
médico pediatra de cabecera, diversas terapéuticas como ser: terapia fisica, cirugia

ortopédica, terapia ocupacional, manejo médico y neuroldgico, tratamiento ortésico,
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intervenciones de neurocirugia, atencion nutricional, intervenciones psicolégicas, cuidados
domiciliarios, y otras formas de rehabilitacion. Los costos de tales tratamientos y cuidados del
nifio con PC espastica son elevados en todas partes del mundo convirtiéndose en una carga
econdmica importante tanto para la familia como para el conjunto de la sociedad, como lo son
diferentes entidades ya reconocidas hace tiempo en nuestro pais (Carrillo 1951). Pero si bien
existe una orientacion actual a imponer recortes en los gastos a partir de limites especificados
para una mejor utilizacién de los recursos econémicos sanitarios (Vallejos-Torres 2015), en el
caso de la PC dichos gastos son completamente justificables (Arroyave Loaiza 2000; Centers
for Disease Control and Prevention (CDCP)! 2004; Ruiz 2004; Murphy 2006:; Murphy
20062; de Lissovoy 2007; Kancherla 2012; Houthrow 2012; Bourke-Taylor 2013). Ademas
son continuos, puesto que la mayoria de dichos costos perduran durante toda la vida del

paciente (Beecham 2001; Kruse 2009; Park 2011; Katz 2013).

Capitulo 6: Deformidad de la Columna Vertebral en la PC espastica. Tipos,
frecuencia, momento de aparicion y tratamientos.

La columna vertebral de nifios y adolescentes — es decir, de seres en crecimiento — puede
presentar distintos tipos de condiciones con desalineaciones de su contorno y curvaturas,
genéricamente llamadas “deformidades” (Sarwark 1999; Scoliosis Research Society 2000;
O’Brien 2008; Scoliosis Research Society 2015). En la columna vertebral del nifio con PC
pueden aparecer varias de estas deformidades abarcando distintos sectores topograficos de la
misma (Miller 2005), pero la que ocurre més frecuentemente en el nifio espastico es la
escoliosis de patrén neuromuscular (Herring 2002; Miller 2005; Persson-Bunke 2012; Karol

2014), especialmente en el area toraco-lumbar (Herring 2002; Miller 2005; Karol 2014). Es

1 En adelante Centers for Disease Control and Prevention sera referida como CDCP.
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ampliamente reconocido que aquellos nifios con compromiso mas profundo y severo son los
que tienen mayor riesgo de ocurrencia de la misma (Bleck 1987; Saito 1998; Miller 2005;
Shah 2011; Newton 2011; Persson-Bunke 2012; Karol 2014). No es infrecuente ademés que
dichos nifios tengan como componente asociado a la EN una oblicuidad de la pelvis, lo que
complica y agrava aun mas el cuadro (Bleck 1987; Herring 2002; Miller 2005; Shah 2011,
Newton 2011; Karol 2014).

En estos pacientes severamente comprometidos por su PC si bien la valoracion més til de la
deformidad raquidea para su seguimiento y su terapéutica es la evaluacion clinica (Kotwicki
2008), lo aceptado y empleado internacionalmente de manera corriente son las mediciones
radiograficas — realizadas generalmente por goniometria acorde a métodos predeterminados
aceptados, como el método de Cobb por ejemplo -. Estas mediciones son necesarias para
definir la evolucion, el prondstico y el tratamiento de las deformidades, asi como para
comparar objetivamente los casos entre si y los resultados de los tratamientos (Scoliosis
Research Society 2000; Herring 2002; Miller 2005; O’Brien 2008; Newton 2011; Shah 2011;
Karol 2014).

Epidemioldgicamente “frecuencia” de una afeccion es la cantidad o nimero de ocurrencias de
la misma en una poblacion, mientras que “prevalencia” es el nimero o proporcion de casos de
dicha afeccién en toda la poblacion dada, que puede ser “puntual” (en un punto especifico de
tiempo) o “periédica” (durante un periodo especifico) (CDC 2012). En los casos de
deformidades neuromusculares en la PC — y especialmente de las escoliosis — los articulos
publicados suelen emplear indistintamente los términos. Segun la literatura generalmente la
deformidad neuromuscular de la PC como tal aparece bien entrada la nifiez: hacia los 7 u 8
afios (Persson-Bunke 2012), siendo muy rara la ocurrencia en la infancia o en nifios pequefios

(Miller 2005). A las escoliosis que se presentan en nifios de menos de 5 afios se las llama
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genéricamente “escoliosis de comienzo temprano” (“early onset scoliosis”, en inglés)
(Dickson 1994; Gillingham 2006; Akbarnia 2007). Pero en realidad no existen datos
concretos en la literatura sobre la prevalencia o la frecuencia de estas formas de comienzo
temprano en PC espasticas, y diferentes autores solo se limitan a mencionar que tal hecho es
poco frecuente (Miller 2005; Shah 2011). Un estudio de prevalencia prospectivo importante
relativamente reciente (Presson-Bunke 2012) en un grupo incluido en el sistema de salud
sueco comienza solo por encima de los 4 afios. Esto cobra aun méas importancia a la luz del
hecho que en la historia natural de este tipo de EN cuanto mas precoz es el inicio de la
escoliosis, mayores son los riesgos de agravacion y de llevar a una deformidad muy severa
durante el crecimiento (Saito 1998; Fernandes 2007; Gu 2011).

Es comprensible por ende que, junto con la falta de datos en la literatura sobre prevalencia o
frecuencia de la EN en nifios espasticos menores de 5 afios, tampoco haya datos sobre las
caracteristicas que dicha deformidad reviste en este grupo etario, ni del perfil del nifio que
estd mas expuesto a su desarrollo y sus patrones de progresion. Al respecto, es necesario
recordar que no es infrecuente Ilamar “perfil clinico” o “perfil ortopédico” en la literatura
especializada al contexto o cuadro clinico de las enfermedades neuromusculares (Lavanchy
2011; Biurrum Borda 2012) — en particular de la PC (Costa 2007; Alquimim 2012) — vy
también de las escoliosis (de Lima Juanior 2011). Para ello, se recaban los elementos de la
anamnesis, el examen fisico y los datos complementarios investigados, comunes en todos los
pacientes que presentan la misma afeccion.

Es aceptado que el mejor tratamiento de la deformidad escoliotica severa y progresiva de la
PC del nifio mayor, el preadolescente y el adolescente es la cirugia (Miller 2005; Watanabe
2009; Bohtz 2011; Newton 2011). Pero en cambio, una cirugia de este tipo en un nifio

pequefio o un infante — aparte del hecho que no siempre es efectiva — conlleva secuelas
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gravisimas debido a la detencion del crecimiento residual del torax, el tronco y la columna
(Vitale 2008; Sarlak 2009; Karol 2011; Dimeglio 2012; Canavese 2013). Por tanto, en las
escoliosis de la PC espastica de comienzo muy temprano debe encararse otro tipo de
tratamiento que no exponga a dichos riesgos. El tratamiento ideal todavia no ha sido definido
(Fletcher 2012; Corona 2013), aunque existen intentos de aproximacion al tema (McElroy
2012).

Sin embargo, antes de encarar un tratamiento temprano se torna imprescindible realizar una
deteccion precoz de los nifios afectados, dentro del marco de lo que se conoce como
“prevencion secundaria de la enfermedad (Bonita 2008;). Esto implica organizar un programa
epidemioldgico de aplicacion sistemética, para detectar a través de un cribado en la
poblacion especifica — aquella que concuerda con el “perfil clinico” que se encuentra en
riesgo —, basado en los criterios de Frame y Carlson (Frame 1975), con el objetivo de
disminuir la tasa de morbi-mortalidad asociada. Es evidente que la condicion previa a dicha
deteccion precoz es la descripcion del perfil clinico ortopédico de los pacientes portadores de
la afeccidn y el establecimiento de criterios diagndsticos (Bonita 20081).

Por otra parte, el costo de los tratamientos quirdrgicos de las escoliosis en general se ha
incrementado sustancialmente en los Gltimos afios (Malvarez 2006), influyendo en el mismo
diferentes variables (Kamerlink 2010) que son mé&s acuciantes y notorias en las EN (Murphy
20063) — lo que las hace mas costosas también (Barsdorf 2010) -, siendo el grado de la
deformidad un factor importante (Deifenbach 2013). Dado que — como se dijo — cuanto mayor
sea el tiempo de crecimiento mayor sera la posibilidad de progresion y mayor sera el grado de
deformidad, parece logico concluir que las curvas de la PC espastica que comienzan muy
temprano y no son tratadas evolucionan hasta requerir tratamientos mucho méas costosos al

detectarse ya en el nifio mayor, el preadolescente o el adolescente. Ademas, cuanto mayor sea
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ese grado de deformidad residual mas negativo serd el impacto en la calidad de vida del
paciente.

La escasa edad y la profunda afeccion de todo el cuerpo de este grupo de pacientes hace muy
dificultosa la evaluacion de su estado tanto desde un punto de vista respiratorio como de su
calidad de vida antes y después de un tratamiento (Vitale 2011). Sin embargo, en los Gltimos
afios ha aparecido un cimulo importante de evidencias que parecen demostrar la posibilidad
real de evaluar de manera adecuada la funcion respiratoria de estos nifios con estudios
morfoldgicos de iméagenes (Gollogly 2004; Gollogly 2004,; Park 2012; Hsia 2012; McClung
2013; Glotzbecker 2014), asi como de su calidad de vida (Narayanan 2006, Bowen 2012).

La presente investigacion — considerando la magnitud del problema planteado y en vistas de
su estado de arte — intenté demostrar la frecuencia de aparicion de esta afeccion en los nifios
pequefos severamente comprometidos, definir el perfil clinico ortopédico de los pacientes en

riesgo, y determinar los criterios y recomendaciones para una deteccion precoz.
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PARTE Il1l: METODOLOGIA

Capitulo 7: Tipo de Disefio

Esta investigacion tuvo un disefio metodoldgico cuantitativo (Pawlowikz y Bottinelli 2003) y
entiende haber sido una investigacion primaria no experimental (Vieytes 2004). Adopto6 la
forma de Estudio de Campo en Ciencia Aplicada, mixto - a la vez Exploratorio y Descriptivo
-, observacional sistemético o estructurado (Sabino 1992; Vieytes 2004; Vieytes 2004,). El
modelo observacional elegido fue el “muy sistematizado” a fin de lograr una recoleccién
precisa y controlada de datos (Rubio y Varas 2004). En cuanto al “movimiento del objeto” o
“por el momento en que se recogen los datos” (Vieytes 2004), fue un estudio transversal ya
que intentd mostrar la frecuencia de la afeccion en toda la poblacion evaluada (pacientes de 2
hasta 5 afios) y el perfil clinico ortopédico de la misma al momento de cierre del estudio,

correspondiente con la entrevista registrada de cada paciente (Bonita2008,; CDCP 2012).

Capitulo 8: Universo y Muestra

Se trabaj6 con todo el universo de nifios portadores de PC espastica con compromiso severo,
atendidos en el Sistema de Salud Pablica Estatal de nuestra provincia. EI universo censado de
pacientes, posibles candidatos, fueron aquellos identificados en los Registros Catastrales del
Servicio de Estadistica del Hospital Pediatrico y del Departamento de Estadistica Sanitaria de
la Provincia (Departamento de Estadistica Sanitaria 2014; Torres 2014), y correspondiente a
los afios que abarcd la investigacion. De dichos registros se obtuvo una poblacion de 158
casos; los casos incluidos en la presente investigacion salieron de dicho universo.

Se us6 una muestra No Probabilistica Intencional (Roales Riesgo 1988, Sabino 1992; Rubio y
Varas 2004,), seleccionando los casos que cumplian con los criterios de inclusion. Dichos

casos son citados habitualmente por los Servicios de Asistencia Social y del Hospital de Dia
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del Hospital Pediatrico para controles médicos de rutina; se utilizaron por tanto los datos de
las historias clinicas de los casos seleccionados citados de esta manera. Esta muestra estuvo
conformada por nifios de entre 2 y 5 afios, portadores de PC espastica, con compromiso global
(o cuadripléjicos/cuadriparéticos) atendidos en el Servicio de Ortopedia y Traumatologia del
Hospital Pediatrico provincial, dentro del contexto de citacion habitual para controles médicos
sistematizados, nacidos entre los afios 2009 y 2013, registrados y catastrados. Para definir mas
estrictamente los miembros de la muestra que se empled, se describen a continuacion los
criterios de inclusion y exclusion que recortaron exactamente las Unidades de Analisis (UA)?
investigadas (Bottinelli 2003; Remesar 2008).

Criterios de Inclusion: * Edad entre 2 y 5 afios.

* Portadores de PC espastica con Compromiso Global del
Cuerpo, con nivel V de la escala del Gross Motor Function Classification System (GMFCS) *
(Palisano 1997) (Figura N° 3), y sin ninguna capacidad de desplazamiento autobnomo — “No
ambuladores” segun la clasificacion de Hoffer (Hoffer 1973).

* Ser atendidos en el Servicio de Ortopedia y Traumatologia
Infantil del Hospital Pediatrico “Dr. Avelino Castelan” de Resistencia — Chaco — (autorizacion
otorgada por el Comité de Etica en Investigacion del Hospital)

* Ser nacidos entre los afios 2009 y 2013 y domiciliados en la
provincia.

Criterios de Exclusion: * Pacientes que cumplen los criterios de inclusion pero

fallecidos al momento del corte.

* Presencia de trastornos neurolégicos otros que PC.

1 En adelante Unidad de Analisis sera referida como UA.
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* Tipos fisiopatoldgicos diferentes del espéstico.

* Pacientes con otros tipos topograficos de PC (diparéticos,
triparéticos, hemiparéticos).

* Nifios que no concurren sisteméaticamente a la citacion.

* Pacientes domiciliados en otra provincia u otro pais
vecino.

Figura N° 3: Gross Motor Function Classification System. Segun Palisano 1997.

GMFCS Level |

Children walk at home, school, outdoors and in the
community. They can climb stairs without the use

of a railing. Children perform gross motor skills such
as running and jumping, but speed, balance and
coordination are limited

GMFCS Level Il

Children walk in most settings and climb stairs holding
onto a railing. They may experience difficulty walking
long distances and balancing on uneven terrain,
inclines, in crowded areas or confined spaces.

Children may walk with physical assistance, a hand-
held mobility device or used wheeled mability over
long distances. Children have only minimal ability to
perform gross motor skills such as running and jumping.

GMFCS Level lll

Children walk using a hand-held mobility device in
most indoor settings. They may climb stairs holding
onto a railing with supervision or assistance. Children
use wheeled mobility when traveling long distances
and may self-propel for shorter distances.

GMFCS Level IV

Children use methods of mobility that require physical
assistance or powered mobility in most settings, They
may walk for short distances at home with physical
assistance or use powered mobility or a body support
walker when positioned. At scheol, outdoors and in
the community children are transported in a manual
wheelchair or use powered mobility.

GMFCS Level V

Children are transported in a manual wheelchair

in all settings. Children are limited in their ability
to maintain antigravity head and trunk postures and
control leg and arm movements.

El procedimiento muestral se baso en la blsqueda de todas las historias clinicas del Hospital
Pediatrico provincial de los pacientes comprendidos en los criterios de inclusién, citados para
controles médicos habituales y que hubieren concurrido a dichos controles. Se selecciono este
procedimiento dado que se desconocia la variabilidad del atributo investigado (deformidad

raquidea) en la poblacion seleccionada (Remesar 2008).
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El modelo observacional “muy sistematizado” al que se hizo referencia mas arriba implico en
realidad que la “entrevista estructurada” de la investigacion salié del control escrito obrante
en la historia. Este Gltimo se basé en preguntas realizadas cotidianamente en las consultas de
control médico de rutina de los nifios en estudio, previamente sistematizadas para lograr una
recoleccion precisa e idéntica de los datos (Anexo a.l). Es sobre esos datos recolectados en
las historias clinicas de esta manera sistemética y estructurada que se trabajo en esta
investigacion.

Por Gltimo, para asegurar la reproducibilidad de los datos se efectu6 una lectura a ciegas de
los estudios complementarios de iméagenes (radiografias) por otro médico calificado del
Servicio de Ortopedia y Traumatologia del Hospital, siguiendo criterios estrictos de
evaluacion (Scoliosis Research Society 2000; O’Brien 2008). Dicha lectura y evaluacion se

contrastaron con las observaciones y mediciones propias.

Capitulo 9: Definiciones Operacionales de las Variables

Las variables que fueron estudiadas en cada UA incluyeron: Sexo — Edad a la entrevista —
Domicilio de Residencia — Etiologia de la PC —Tipo de Deformidad Espinal — Localizacion de
la Deformidad Espinal — Lado de la Deformidad en las Curvas Frontales — VValor Angular de
la Deformidad — Grado de Oblicuidad Pelviana —  Convulsiones - Trastornos
Digestivos/Deglutorios — Estado Nutricional — Traqueostomia - Deformidades Ortopédicas
asociadas.

Para definir el perfil clinico ortopédico de las UA que efectivamente presentaren EN de
comienzo temprano Yy diferenciarlas de aquellas que no la tuvieren, se utilizaron las variables:
Etiologia de la PC -Tipo de Deformidad Espinal — Localizacion de la Deformidad Espinal —

Lado de la Deformidad en las Curvas Frontales — Grado de Oblicuidad Pelviana —
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Convulsiones — Trastornos Digestivos/Deglutorios — Estado Nutricional —Traqueostomia -
Deformidades Ortopédicas asociadas.

Las definiciones operacionales de cada una de estas variables investigadas fueron:

1. Sexo: el sexo bioldgico de la UA constatado en la Historia Clinica (HC)! de la UA y con
los caracteres sexuales del mismo.

2. Edad a la evaluacién: el tiempo transcurrido en meses desde la fecha de nacimiento y la
fecha de la evaluacion.

3. Domicilio de Residencia: el departamento de la provincia del Chaco del domicilio
actualizado de la UA.

4. Etiologia de la PC: el momento en que las causas de la afeccion obraron sobre la UA para
provocar la PC en relacion con su nacimiento.

5. Tipo de Deformidad Espinal: se entendié por esta variable los distintos tipos de
desalineaciones y curvaturas que se pudieran observar en la columna vertebral de la UA en las
radiografias.

6. Localizacion de la Deformidad Espinal: el &rea topogréfica de la columna en que asentare
la deformidad en la radiografia de la UA.

7. Lado de la Deformidad de las Curvas Frontales: la ubicacion de la vértebra apex o vértice y
la convexidad de la curva en la radiografia de la UA en el plano frontal, respecto de la linea
media.

8. Valor Angular de la Deformidad: el angulo de la deformidad, sea en el plano frontal o en el
plano sagital, de acuerdo con el método de Cobb por goniometria simple en las radiografias

de la UA.

1 En adelante “Historia Clinica” sera referida como HC
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9. Grado de Oblicuidad Pelviana: el angulo que la pelvis forma con la horizontal en la
radiografia del plano frontal de la UA medida por goniometria simple.

10. Convulsiones: esta variable determind la existencia de crisis convulsivas en la UA.

11. Trastornos Digestivos/Deglutorios: esta variable puso en evidencia la existencia de
trastornos funcionales del aparato digestivo.

12. Estado Nutricional: se refirio esta variable al percentil en el que se ubica el peso de la UA
respecto a la tabla de peso teérico normal de nifios cuadripléjicos de la misma edad.

13. Tragueostomia: se refirio a la alteracién de la funcidn respiratoria del paciente que
requiere de la realizacion de una traqueotomia permanente para el mantenimiento de dicha
funcion.

14. Deformidades Ortopédicas asociadas: esta fue una variable multidimensional que relato la
presencia de diferentes alteraciones o deformidades en el esqueleto apendicular.

Se enumeran a continuacion los distintos Valores, Escalas de Valores o Resultados asumidos
como posibles para cada Variable.

1. Sexo: Masculino — Femenino

2. Edad a la primera o Unica entrevista: se definieron en meses desde 24 meses (2 afios
cumplidos) — 25 — 26 — etc. — 60 meses (5 afios).

3. Domicilio de Residencia: Los resultados posibles fueron los 25 distintos
Departamentos de la Provincia del Chaco donde reside efectivamente cada UA: Almirante
Brown — Bermejo — Chacabuco — Comandante Fernandez — Doce de Octubre — Dos de Abril —
Fray Justo Santa Maria de Oro — General Belgrano — General Donovan — General Guemes —
Independencia — Libertad — Libertador General San Martin — Maipd — Mayor Luis Jorge

Fontana — Nueve de Julio — O’Higgins — Presidencia de la Plaza — Primero de Mayo —
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Quitilipi — San Fernando — San Lorenzo — Sargento Cabral — Tapenagé — Veinticinco de Mayo
(Figura N° 4).

Figura N° 4: Departamentos de la Provincia del Chaco

Departamentos de la Provincia del Chaco
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4. Etiologia de la PC: Causas Congeénitas — Causas Perinatales — Causas Postnatales —
Mixtas o Indeterminadas.
5. Tipo de Deformidad Espinal: ninguna - escoliosis — cifoescoliosis — lordoescoliosis

— hipercifosis — hiperlordosis — miscelaneas o deformidades combinadas no catalogadas.
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6. Localizacion de la Deformidad Espinal: Cérvico-occipital (CO) — Cervical (C) -
Cérvico-Toracica (CT) — Toracica (T) — Toraco-Lumbar (TL) — Lumbar (L) — Lumbo-sacra
(LS) — Toraco-lumbo-sacra (TLS)™.

7. Lado de la Deformidad de las Curvas Frontales: Derecho — Izquierdo.

8. Valor Angular de la Deformidad: los valores posibles para esta variable comenzaron
a partir de 10° para el caso de las curvas frontales (escoliosis), considerandose patoldgico todo
valor a partir de 11° y no teniendo limite superior conocido previamente. Para el caso de las
curvas sagitales y los componentes sagitales de las curvas complejas (hipercifosis,
hiperlordosis, cifoescoliosis, lordoescoliosis) los valores posibles comenzaron por encima de
0°; se consideraron patoldgicos los valores que estuvieren fuera del rango de valor normal
para la region vertebral y para la edad (Blanke 2008; Chapman 2009). Sin embargo, debido a
que no existe uniformidad en los criterios de cuales son los rangos normales de cifosis
torécica y lordosis lumbar (Chapman 2009) ni los de valores de la regién téraco-lumbar (T10-
L2), especialmente en los nifios cuyo perfil sagital se encuentra en desarrollo, se tomaron
como normales los valores establecidos en los trabajos de Widhe (Widhe 2001) y de Kamaci
y colaboradores (2015) puesto que incluyen las edades de la presente investigacion.

9. Grado de Oblicuidad Pelviana: los valores posibles para esta variable comenzaron a
partir de 0°, no teniendo limite superior conocido previamente.

10. Convulsiones: SI — NO.

11. Trastornos Digestivos/Deglutorios: SI — NO.

12. Estado Nutricional: eutréfico — desnutrido — sobrepeso/obesidad.

1 En adelante “Cérvico-occipital” se referira como CO; “Cervical”, como C; “Cérvico-Toracica”,
como CT; “Toracica” serd T; “Toraco-Lumbar” a su vez, TL; “Lumbar” se acotarda como L; “Lumbo-
sacra”, como LS; y “Tdraco-lumbo-sacra” sera en fin TLS.
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13. Traqueostomia: SI — NO.

14. Deformidades Ortopédicas asociadas: se registraron segun la siguiente escala
nominal: ninguna - pie equino — pie equinovaro — pie valgo — pie plano valgo — pie talo - pie
cavo - valgo de tobillo — hallux valgus — bunio dorsal — dedos del pie en garra - genu flexo —
contractura en extension de rodilla — genu recurvatum - alteracion rotatoria femoral — rétula
alta — subluxacion de rétula - alteracion rotatoria tibial — cadera flexa — cadera en extension —
cadera abducta - cadera aducta — cadera subluxada/luxada — alteracion rotatoria de hombro —
inestabilidad articular del hombro - codo flexo — antebrazo pronado — luxacion de cupula
radial - mufieca flexa — dedos en flexion — dedos “en cuello de cisne” - pulgar-incluido-en
palma .

Los diversos Indicadores fueron los siguientes: la constatacion del sexo bioldgico a través de
la lectura de la HC y de la observacion de los caracteres sexuales durante la evaluacion de la
UA, el célculo de la cantidad de meses transcurridos desde la fecha de nacimiento hasta el
momento de la evaluacion, la verificacion de los datos administrativos y civiles en la HC
donde se registra el domicilio actualizado, la verificacion de los datos sobre las posibles
causas de la lesion cerebral aportados por la HC y su contraste con la clasificacion de Miller
de causas de PC (Miller 2005, Karol 2014), la lectura de las radiografias actualizadas de la
columna vertebral solicitadas al momento de la Gltima consulta clinica, la busqueda en las
evaluaciones de Neurologia Pediatrica la existencia de medicacion continua para crisis
convulsiva, las evaluaciones de Clinica Pediatrica, Gastroenterologia, Cirugia Pediatrica y
Nutricion en la HC buscando cualquier trastorno funcional del aparato digestivo, y/o la
utilizacion de sonda naso-gastrica a permanencia o la existencia de una gastrostomia o “boton
gastrico”, el peso de la UA al momento de la Gltima consulta - obrante en la HC - contrastado

con las tablas de peso tedrico normal de nifios cuadripléjicos de la misma edad (Krick 1996)
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para la obtencion de un percentil que determin6 dicho estado, la existencia o no de una
traqueostomia permanente en los datos de la HC, la revision de datos de la HC del examen

realizado durante la Gltima consulta y de las radiografias sobre las deformidades asociadas.

Capitulo 10: Fuentes e Instrumentos.

Las Fuentes fueron de distintos tipos. Algunas fueron Fuentes Primarias, por ejemplo: la
entrevista clinica (consulta clinica) de tipo estructurada de la UA por el investigador (Rubio y
Varas 20043), las radiografias obtenidas para cada UA en posicidén sentada y en posicion
acostada, de frente y de perfil, y el peso registrado en la balanza de cada UA. Para la
obtencién de las Radiografias en posicion sentada— dado que estos nifios no tienen ningln
control del tronco - se utiliza un soporte especial radiollcido de fabricacion hospitalaria
propia acorde a lo descripto por Miller (Miller 2005) (Figuras N° 5a, 5b, 5¢ y 5d).

Otras Fuentes fueron Secundarias; dentro de estas algunas Directas, por ejemplo, las
respuestas dadas por los padres o cuidadores durante la entrevista clinica (consulta clinica) de
la UA, y alguna més Indirecta: la HC general hospitalaria perteneciente a la UA.

Los Instrumentos y/o Herramientas de recoleccion de datos utilizados fueron: 1) la grilla de
recoleccion de datos para volcar los datos de la anamnesis y el examen fisico tomados durante
la consulta médica (ver Anexo a.1), 2) una calculadora, 3) el mapa politico de la provincia del
Chaco (ver Figura N° 4), 4) un calendario, 5) un goniémetro para medicion de angulos, 6) la
clasificacion de Miller de las causas de PC (Miller 2005; Karol 2014), 7) el glosario de
términos revisado de la Scoliosis Research Society (Scoliosis Research Society 2000), 8) el
manual de mediciones radiograficas de la misma sociedad (O’Brien 2008) y las descripciones
de mediciones de oblicuidad pelviana de diversos autores (Vialle 2006; O’Brien 2008;

Chapman 2009), 9) una balanza pediatrica, 10) las descripciones de los textos clasicos
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(Gayraud 1989; Renshaw 2001; Herring 2002; Miller 2005; Shah 2011; Newton 2011; Karol
2014), y 11) la tabla de peso tedrico normal de nifios cuadripléjicos de la misma edad (Krick

1996) (Anexo a.2).

Figura N° 5a: Silla de posicionamiento radio lucida descripta por Miller (tomado de Miller
2005; pagina 434); Figura N° 5b: Silla de posicionamiento fabricada en nuestra institucién
hospitalaria; Figura N° 5c: Silla de nuestro hospital con paciente a ser radiografiada (nifia que
no pertenece a la serie de la presente tesis: MAJ, 5 afios 10 meses GMFCS V); Figura N° 5d:
Radiografia frente de la paciente que muestra una escoliosis.
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Capitulo 11: Aspectos Eticos

Con respecto a los aspectos éticos de la investigacion, de acuerdo a los postulados de la Guia
editada por el Ministerio de Salud de la Nacion (MSN 2011), esta investigacion presentd los
siguientes aspectos:

1. Proporcion6 un conocimiento nuevo y cientificamente valido no factible de obtener sin
la participacion de los pacientes.

2. Se ajustd a los tres principios éticos basicos: respeto por las personas (garantizado por la
informacion completa al mayor a cargo del menor evaluado), beneficencia (garantizado por el
hecho que los riesgos de esta investigacion fueron précticamente inexistentes) y justicia
(garantizado por el trato equitativo que se brind6 a todos los intervinientes, y por el beneficio
que lograrian los pacientes en la misma situacién a futuro de los pacientes estudiados).

3. Se tomaron todas las precauciones necesarias para proteger la privacidad y la
confidencialidad de la informacion de los participantes en el estudio, conforme a la Ley
Nacional 25326 de Habeas Data. Asi, se omitieron los datos que pudiesen identificar a los
individuos y se limitd su acceso solo al investigador. Ademaés, se eliminaron todos los datos
de identificacion en los resultados para el analisis estadistico, que fueron “no nominalizados”;
esto ultimo implico vincular la informacion de cada nifio (UA) a través de un cddigo solo
conocido por el investigador. Dicho codigo — creado ad hoc — consistié en una identificacion
alfa numérica sin ninguna relacion con los datos de filiacion de la UA, y cuya estructura y
valor es solo conocida por el investigador.

4. Del Consentimiento Informado: dado que se traté de una investigacion observacional,
con datos no vinculables (se mantuvo el anonimato de manera absoluta y estricta en la
recoleccion y procesamiento de datos), comportando riesgos minimos o inexistentes ya que se

trabajé con historias clinicas, se estimé no necesario — de acuerdo a la normativa del
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Ministerio de Salud (MSN 2011) y a lo aceptado actualmente en el &mbito ético internacional
(Grady 2017) — la firma de un Consentimiento Informado. De todas maneras, se garantizo la
proteccion de la confidencialidad de los datos eliminando toda la informacion de
identificacion personal de los registros del estudio después de compilar los datos necesarios
para la investigacion, como quedé especificado en el apartado anterior.

Por tanto, se solicitd en esta instancia la aprobacion para la investigacion por parte del CEI
(Comité de Etica en Investigacion) del Hospital Pediatrico “Dr. Avelino Castelan” de
Resistencia, para el uso de los datos provenientes de la atencion médica sin el consentimiento
previo de los pacientes, ya que se planted que el proyecto era cientificamente valido, se previo
un riesgo minimo o inexistente y se garantizé la proteccion de la privacidad y la

confidencialidad de los individuos mediante una disociacion irreversible de los datos.

Capitulo 12: Plan de Anélisis.

Se planted un Plan de Andlisis para responder las preguntas de la investigacion y cumplir con
sus objetivos. Al ser un proyecto exploratorio y descriptivo se centrd el tratamiento y andlisis
de los datos en el valor y en la variable (Samaja 1999). Se utilizaron mayoritariamente
elementos de estadistica descriptiva, con andlisis univariado y bivariado (Rubio y Varas
2004,; Williams 2008).

a. Sistematizacion:

Los datos recolectados se codificaron y tabularon para la creacion de una base de datos
(Sabino 19925); esta base se armo utilizando la informacion recolectada en cada UA a través
de una planilla informatica ideada en EXCEL ® (ver Anexo a.3) que contuvo todas las
variables investigadas. Dicha planilla se ided con base digitalica, y los datos fueron cargados

personalmente por el investigador en un ordenador Ultrabook marca DELL ®. Se utiliz6
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como programa de analisis estadistico cuantitativo el SPSS ®, compatible con el formato de
la planilla EXCEL previamente llenada.

b. Eleccion del Tipo de Analisis:

Como establecido previamente, se realizd un analisis cuantitativo de los datos con elementos
de estadistica descriptiva: obtencién de medias, medianas 0 modas, analisis de frecuencias y
andlisis de correlaciones (Sabino 19924; Rubio y Varas 2004;; Guyat 2006; Williams 2008,
CDCP 2012).

Para contestar la pregunta de investigacion acerca de la frecuencia, se definieron las
frecuencias globales para la existencia o no de deformidades, y de los distintos tipos de las
mismas dentro de la poblacién estudiada. En lo que respecta a las preguntas sobre el perfil
ortopédico y las diferencias entre pacientes con y sin deformidad se analizaron frecuencias
para las variables sexo, domicilio, etiologias, convulsiones, trastornos deglutorios/digestivos,
traqueostomia y estado nutricional y deformidades ortopédicas asociadas. Asimismo, se
estudio la posible asociacion de las variables con el uso de tablas de contingencias de entradas
dobles y maltiples.

A su vez, el mismo tipo de andlisis permitié cumplir con los objetivos generales. En la
discriminacion de analisis de los objetivos especificos se utilizaron frecuencias globales,
medias y medianas, tablas de contingencia y tablas estratificadas.

El andlisis estadistico se hizo con el t-test de Student para los datos paramétricos (variables
con valores continuos o cuantitativos) y el chi-cuadrado para los datos no paramétricos
(variables con valores categéricos o cualitativos) (Guyat 2006; Williams 2008; CDCP 2012).

Se acept6 como nivel de significancia estadistica un 0,05.
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PARTE IV: RESULTADOS

Capitulo 13: Descripcion de Resultados

Del total de 158 casos catastrados en los Registros Estadisticos hospitalarios y de la Direccion
de Estadistica Sanitaria, cumplieron con los criterios de inclusion y fueron enrolados en el
presente estudio 39 casos (UA). Sin embargo, uno de ellos fallecié poco después de la
evaluacion clinica de rutina sin completar los exdmenes radiograficos correspondientes, por lo
que los resultados se analizaron sobre 38 UA totales, lo que constituye la muestra
correspondiente.

1.  Datos sociodemogréficos: La edad promedio fue de 43 meses (3 afios y 7

meses), siendo la edad minima de 24 meses (2 afios) y la edad maxima 64 meses (5 afios y 4
meses). La muestra estuvo compuesta de 21 varones (55,3%) y 17 mujeres (44,7%), y los
sexos fueron comparables en edad (p = 0,696) (Anexo b.1: Tabla N°1).

Los dos departamentos mas poblados [San Fernando y Comandante Fernandez] fueron los
que brindaron mayor nimero de casos y mayor nimero de pacientes con deformidades.
También habian sido los dos departamentos con mayor cantidad de personas con cuadriplejia
espastica censadas por el Instituto Provincial para la Inclusién de las Personas con
Discapacidad de la Provincia del Chaco! (IProDiCh) (ver Anexos b.2 y b.3): ambos
departamentos sumaron 170 (62,8%) cuadripléjicos del total de 334 (IProDiCh 2016). En la
muestra estos dos departamentos sumaron 25 pacientes (65,8%) (Anexo b.4: Tabla N° 2). Al
comparar las proporciones de casos en el censo y en la muestra, no se observaron diferencias

estadisticas.

1 En adelante “Instituto Provincial para la Inclusién de las Personas con Discapacidad de la Provincia
del Chaco” se referird como IProDiCh
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Vemos ademas que las proporciones entre la muestra (UA censadas) de estos departamentos y
del restante de los departamentos de proveniencia, y los totales de cuadripléjicos espasticos de
los mismos, no mostraron diferencias estadisticamente significativas; por lo que se puede
considerar una muestra representativa con respecto al censo, en lo que respecta a las dos
localidades con mayor frecuencias de casos (Anexo b.5: Tabla N° 3).

Si se toma en cuenta la situacion socio-econémica de los departamentos de acuerdo a los
porcentajes de hogares con necesidades basicas insatisfechas® (NBI), los departamentos con
mayor poblacion, con mas cantidad de cuadripléjicos espéasticos, y con mayor aportacion de
casos para esta investigacion (27 de las 38 UA), fueron los que presentaron menos del 20,0%
de los hogares con NBI (INDEC 2012; DINREP 2014; IProDiCh 2016) (Anexo b.6: Tabla

N® 4).

2. Datos dependientes de las variables médicas: En la etiologia de la PC predominaron

las perinatales (55,3 %; 21 casos) (Anexo b.7: Tabla N°5).

Los 38 pacientes eran no verbalizados: 33 (86,8%) son del grupo V, 3 (8,0%) del grupo IV y 2

(5,2%) del grupo 111 segun la clasificacion de Hidecker y colaboradores (Hidecker 2011).

Respecto a las variables médicas generales, 26 (68,4%) pacientes tenian asociado diferentes
tipos de crisis epilépticas en tratamiento; y 12 (31,6%) no tenian ningun tipo de manifestacion
convulsiva. Presentaron Trastornos Deglutorios/Digestivos 25 (65,8%), y de ellos, la mayoria
(23; 92,0%) tenia sonda naso-gastrica a permanencia o gastrostomia. Pero solo 2 presentaban

traqueostomia permanente. Con respecto al estado nutricional, el prevalente fue el eutréfico

1En adelante “necesidades basicas insatisfechas” se referira como NBI.
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con 28 casos (73,7%); el total de desnutridos fue de 6 pacientes (15,8%; 1C95%: 6,0-31,2)

(Gréfico N° 1).

Grafico N° 1: Distribucién porcentual del estado nutricional de los pacientes.

Estado Nutricional

Eutréfico

Desnutrido 6 (15,8%)

Sobrepeso 4 (10,5%)

3. Datos referidos a las Deformidades: La deformidad espinal fue muy frecuente en

este grupo: 32 pacientes (84,2%) presentaron alguna forma de la misma (Grafico N° 2).

Grafico N° 2: Distribucion porcentual de deformidad espinal.

@ Deformidad espinal  @Sin deformidad espinal
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Entre las deformidades encontradas fueron mas frecuentes la asociacion de curvas frontales

(escoliodticas) y sagitales, observandose 20 cifoescoliosis (Figura N° 6), 1 lordoescoliosis, 6

escoliosis y 5 hipercifosis (Gréafico N° 3).

Figura N° 6: Caso 11CG24; 4 anos 1 mes. Radiografias Sentada. Escoliosis 20°, Cifosis 69°.

i
11CG24 |
SENTADA

{Zf J =

11CG24
SENTADA |
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Gréfico N° 3: Distribucién porcentual de tipos de deformidad espinal.

Tipos de Deformidad Espinal

Cifoescoliosis

62,5%

Escoliosis

Hipercifosis

Lordoescoliosis

La localizacion predominante de la deformidad espinal en los 32 nifios que la presentaron fue

toraco-lumbar (Gréafico N° 4).

Grafico N° 4: Distribucion porcentual de la localizacion de la deformidad espinal.

Localizacidn de la deformidad espinal
78,1

18,8

3,1

Toraco-Lumbares Toracicas Lumbares
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El lado de las mismas en las 27 curvas con componente frontal (componente escoliético de 27
curvas = 20 cifoescoliosis, 6 escoliosis y 1 lordoescoliosis) fueron 14 Derechas (51,9%) y 13

(48,1%) lzquierdas.

Las vértebras limites superiores mas frecuentes de las deformidades estuvieron en las
toréacicas superiores, y las vértebras limites inferiores estuvieron entre la lumbar media y las

inferiores (Grafico N° 5).

Graéfico N° 5: Distribucién porcentual de Vértebras Limites (los valores representan %)

Vétebra Limite Superior Vétebra Limite Inferior
T3 21,8 L3 25,0
T2
L5 25,0
T4
T5 12,5 L4
T9 12,5 L1 15,6
T8
L2 12,5
T6
Ti1 T12 3,1

El valor angular medio de las deformidades espinales frontales (27 curvas escolioticas) fue de
23.9°, y el de las deformidades espinales sagitales (26 curvas = 20 cifoescoliosis, 5

hipercifosis, 1 lordoescoliosis) fue 58° (Anexo b.8: Tabla N° 6).

No se observaron diferencias estadisticas entre sexos en pacientes con deformidad y sin
deformidad (p = 0,778): para las mujeres la relacion fue 4,7:1, y para los varones 6:1 (Anexo

b.9: Tabla N° 7).
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Y considerando el sexo respecto al tipo de deformidad, si bien la cifoescoliosis predomind
levemente mas en el sexo femenino mientras que la hipercifosis lo hizo en el masculino,
tampoco hubo diferencias estadisticamente significativas (p = 0,205) entre ambos sexos y

tipos de deformidades (Anexo b.10: Tabla N° 8).

Como se observo el 55,3% (21/38) de los pacientes presentaban una etiologia perinatal, y esta
proporcién practicamente se mantuvo (53,1%, 17/32) en los 32 pacientes con deformidad

(Anexo b.11: Tabla N° 9).

Pero si bien las etiologias perinatales fueron muchos mas frecuentes en esta serie, tampoco se
encontrd una asociacion significativa entre la misma y la presencia de deformidad espinal si
se la compara con las otras etiologias globalmente consideradas (p = 0,540) (Anexo b.12:

Tabla N° 10) o discriminadas (Anexo b.13: Tabla N° 11).

La asociacion entre existencia o no de deformidad y presencia o no de trastornos digestivos no

mostrd diferencias estadisticamente significativas (p = 0,323) (Grafico N° 6).

Grafico N° 6: Comparacion entre pacientes con y sin deformidad y co-existencia de

trastornos digestivos/deglutorios.

92,3%
80,0%

20,0%
Si

Trastornos digestivos/deglutorios
m Con Deformidad Espinal  m Sin deformidad espinal

7,7%
|

No
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Tampoco la hubo entre deformidad y existencia o no de convulsiones (p = 0,391) (Grafico N°
7), ni entre la existencia o no de deformidad con el estado nutricional — eutréfico, desnutrido o
con sobrepeso — (p = 0,335) (Grafico N° 8), ni tampoco entre dicho estado nutricional y el

tipo de deformidad en los casos (32/38) en que esta estaba presente (p = 0,881).

Grafico N° 7: Comparacion entre pacientes con y sin deformidad y co-existencia de

convulsiones

91,7%

80,8%

8,3%

Si No

Convulsiones

m Con Deformidad Espinal  m Sin deformidad espinal
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Grafico N° 8: Distribucion porcentual de pacientes con y sin deformidad segun el estado

nutricional.

Estado Nutricional por Deformidad Espinal
100,0%

85,7%

66,7%
14,3%

Eutrdfico Desnutrido Sobrepeso

33,3%

0,0%

Estado Nutricional

m Deformidad Espinal Si  m Deformidad Espinal No

Ademas, en la evaluacidn estadistica entre departamentos con mas y con menos del 20% de
los hogares con NBI y el estado nutricional de los 32 pacientes con deformidad, tampoco

hubo ninguna asociacion (Anexo b.14: Tabla N° 12).

Finalmente, cuando se consider6 la sub-clasificacion de los pacientes GMFCS V de Jain y
colaboradores (Jain 2016) en sub-grupos de riesgo progresivamente mayor y de crecientes
probabilidades de complicaciones en los tratamientos de las deformidades espinales segun la
cantidad de discapacidades que se vayan sumando, de nuestros 32 pacientes con deformidad
espinal solo 2 presentaban traqueostomia, aunque 23 tenian gastrostomia o sonda naso-
gastrica a permanencia. Asi, 17 de los pacientes con deformidad eran del subtipo 5.3 (es decir
aquellos de mas alto rango de discapacidades multiples y con mayor tasa de complicaciones

en las cirugias de deformidades) (Anexo b.15: Tabla N° 13). Como acotacion que
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ejemplifica la severidad de los pacientes involucrados en la investigacion, cabe agregar que
originariamente eran 39 casos; sin embargo, uno de ellos no fue incluido dado que fallecié
entre la recoleccion de datos clinicos y la realizacion de las radiografias necesarias, y otro
paciente ya dentro de los incluidos (caso N° 28 10G0O28) fallecié pocos meses después de
haberse completado el estudio. Sin embargo, no se encontraron diferencias significativas entre
los pacientes con y sin deformidad entre los diferentes subgrupos (p = 0,805) (Anexo b.15:
Tabla N° 13). Tampoco hubo diferencias estadisticas significativas en los pacientes con

distintas deformidades entre los diferentes subgrupos (p = 0,197) (Anexo b.16: Tabla N° 14).

4. Datos referidos a la Oblicuidad Pelviana: Diecisiete (44,7%) de los 38 pacientes

presentaban oblicuidad pélvica: 16 pacientes con alguna deformidad espinal y un paciente sin
deformidad espinal (total 17 pacientes con oblicuidad); en promedio la Oblicuidad Pelviana
en este grupo fue de 15° (rango de 2° a 30°). Veintiuno (55,3%) de los 38 casos de la serie no
tuvieron oblicuidad pelviana; de ellos, 16 nifios tenian deformidad espinal (9 con

cifoescoliosis, 5 con escoliosis y 2 con hipercifosis).

La diferencia de presencia o no de oblicuidad entre pacientes con y sin deformidad raquidea
no fue estadisticamente significativa (p = 0,131). Ahora bien, a excepcion de los pacientes sin
deformidad — en los que el 83,3% (5/6) no presentaron oblicuidad pélvica -, las diferentes
deformidades presentaron de manera equilibrada en sus grupos casos con y sin oblicuidad
pelviana. Sin embargo, entre los casos con deformidad— como era de esperar — la mayoria de
aquellos en los que la deformidad se ubicé a nivel toracico no presentd oblicuidad pelviana
(83,3%, 5/6); mientras que el 57,7% (15/26) de los que presentaban deformidades toraco-
lumbares o lumbares si la presentaron (Figura N° 7). Sin embargo, esta asociacion tampoco

fue estadisticamente significativa (p = 0,07).
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Figura N° 7: Caso 11CG24; 4 afios 1 mes. Radiografias Frente y Perfil Sentada y Frente
Acostada. Escoliosis Toraco-lumbar 20°, Cifosis 69°. Obsérvese en la Radiografia acostada la
oblicuidad pélvica asociada a la escoliosis toraco-lumbar, su sentido y la excentracion de la
cadera izquierda.

11CG24
SENTADA |

11CG24

i ( | 5
| 11cG24
" Acostada

oinoioed

En relacion al lado de la deformidad de la curva frontal, si existié también una diferencia: el
71,4% (10/14) de los pacientes con deformidad frontal convexa a derecha tuvieron oblicuidad
pélvica asociada, contra el 38,5% (5/13) de los que tenian una curva frontal de convexidad

izquierda, aunque esta diferencia no fue estadisticamente significativa (p = 0,849).

Asimismo, al evaluar la relacion entre casos con y sin deformidad espinal, la existencia 0 no
de oblicuidad pelviana y la asociacion o no con excentracion (contractura en aduccion o
luxacion o subluxacion) de caderas, no se encontrd diferencias estadisticamente significativas
(p = 0,132) entre todos estos factores en las tablas de contingencia (Anexo b.17: Tabla N° 15
y Figura N° 8). En el caso de los pacientes que presentaban excentracion de cadera, aquellos

con Oblicuidad pelviana tuvieron deformidad espinal en un 91,7% (11/12) y los que no tenian
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Oblicuidad pelviana solo mostraron un 64,3% (9/14) de deformidad espinal; pero esta
diferencia no fue estadisticamente significativa (p=0,099). Llamativamente, todos los
pacientes sin excentracion de cadera (12) presentaron deformidad espinal, tuvieran o no

Oblicuidad Pelviana asociada.

Figura N° 8: Caso 12GEZ20; 2 afios 2 meses. Radiografias de Frente de Columna Vertebral
Sentado y de Pelvis pdstero-anterior. Obsérvese en la Radiografia de columna la medicion de
la Oblicuidad Pélvica, su sentido y la excentracion de la cadera derecha en la radiografia de
pelvis.
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5. Datos referidos a la variable Deformidades Ortopédicas asociadas: Finalmente, la

variable multidimensional Deformidades Ortopédicas Asociadas estuvo presente en todos los
casos, excepto uno (1). Curiosamente se trataba de un paciente con una cifoescoliosis pero sin

oblicuidad pélvica.
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Las deformidades méas frecuentes (aquellas vistas en més de 10 pacientes al menos) fueron:
cadera aducta en 23 casos, pulgares incluidos en la palma también en 23, genu flexo fijo en 19
nifios, dedos de la mano flexos en 15 casos, codo flexo fijo en 12, cadera subluxada o luxada
en 11 pacientes y pie equino también en 11. Las caderas aductas, subluxadas y luxadas
representan momentos y modalidades distintos de la “excentracion de las caderas” (Reimers
1980; Reimers 1985; Miller 2005; Karol 2014), por lo que para el andlisis estadistico se
decidi6 unificar en este dltimo término todas las situaciones; el hecho que el nimero total de
pacientes con caderas excentradas no coincida con la sumatoria de pacientes con caderas
aductas y subluxadas/luxadas se debe a que algunos combinaban ambas situaciones. Aclarado
esto, en la evaluacion estadistica vemos que no se observaron diferencias significativas entre
cada una de las deformidades ortopédicas mas frecuentes y la presencia o no de deformidad

espinal (Anexo b.18: Tabla N° 16).
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PARTE V: DISCUSION

Capitulo 14: Representatividad de la Muestra. ¢Frecuencia o Prevalencia?

a. La PC abarca un grupo de patologias de diferentes etiologias; es un “paraguas diagnostico”
cuyos desordenes integrantes deben ser estrictamente catalogados acorde a los criterios de
inclusién y exclusion de la enfermedad (Badawi 1998; Wajid 2006; Camacho-Salas 2007).
Esta amplia gama de entidades que integran su diagnostico, la falta de un consenso unanime
para realizar el mismo, junto con el hecho que este (el diagnéstico) es muy dificil de
establecer antes del afio — 0 muchas veces antes de los 2 afios —, hacen que los catastros de
nifios con PC muestren muy frecuentemente un sub-registro (Miller 2005; Redon Tavera
2006; Candela 2006).

En nuestra Provincia no existe un registro exacto del nimero de nifios con PC espéstica con
afectacion del tipo de cuadriplejia. ElI Departamento de Estadistica Sanitaria dependiente del
Ministerio de Salud Publica provincial brinda para todo el ambito del Chaco y para el afio
2015 un numero de egresos hospitalarios con diagnostico de PC espastica — todos los tipos
topograficos incluidos - de 527 (Departamento de Estadistica Sanitaria 2016). A su vez, los
datos para 2016 proporcionados por el IProDiCh (IProDiCh 2016), nos muestran un total de
519 pacientes con PC espastica — también todas las edades y los tipos topograficos incluidos —
y 334 pacientes con cuadriplejia espastica — todas las edades y etiologias (entre ellas la PC) —
comprendidas. Por lo tanto, se podria decir que definir un universo de 158 nifios solamente
(entendiendo por ellos a los menores de 14 afios, como lo define el Sistema Provincial de
Salud Publica) con PC espastica que reciben asistencia dentro de la Salud Publica (y salidos
de dicho Registro hospitalario de Salud Publica), no es algo muy alejado de la realidad.

Dado que la presente investigacion se realizé integramente en una institucion publica (Gnico

Hospital Pediatrico de la provincia) a donde acuden primariamente los pacientes sin cobertura
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social, se puede argiir que este universo incluiria solo a una parte de la poblacién provincial
no siendo representativa del total. Es por ello entonces que consideramos pertinente hablar de
“frecuencia observada” de las deformidades neuromusculares en esta muestra. Sin embargo,
entre el 57,9% y el 66,0% de la poblacion del Chaco no posee cobertura en salud (Informe
PNUD 2011; INDEC 20121). Ademas, el hospital donde se llevé a cabo la investigacion es el
unico centro sanitario de atencion pediatrica provincial (considerando también los privados)
con todas las complejidades y especialidades incluidas, lo que hace que muchos de los
pacientes PC con discapacidades multiples poseedores de cobertura social busquen de todos
modos una atencion en el mismo (ver mas adelante punto d). Estos dos considerandos
permiten asumir razonablemente que el universo estudiado (158 pacientes) no esta lejos del
total provincial real, y por ende parece también l6gico estimar que la “frecuencia observada”
en esta muestra no difiere mucho de la “prevalencia” global en la poblacién del Chaco.

b. Si nos atenemos a la distribucion de la poblacion en los departamentos de la provincia, la
frecuencia de casos seleccionados (muestra) sigue aproximadamente la densidad poblacional
de los mismos (Direccion Nacional de Relaciones Econdmicas con las Provincias® (DINREP)
2013), a excepcion del caso del Depto. Gral. Guemes que es uno de los de méas baja densidad
poblacional y sin embargo aporta 2 casos, y ambos con deformidad espinal. EI departamento
maés poblado y de mayor concentracion de habitantes del grupo etario analizado es el de San
Fernando (33,3%) - donde se encuentra la capital de la provincia -, seguido por Comandante
Fernandez (Roque Séenz Pefia) que representa el 9,0%. Segun el Censo del 2010 la poblacién
de nifios y adolescentes de estos departamentos era de 144.657 y 38.718 respectivamente, que

en términos relativos sumados eran el 17,4% de la poblacién total (1.055.259 hab.)

Direccién Nacional de Relaciones Econdmicas con las Provincias, sera referida en adelante
como DINREP.
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(Vucko2015). Ademas, las proporciones entre las UA censadas de estos departamentos y del
restante de los departamentos de proveniencia, y los totales de cuadripléjicos espasticos de los
mismos, no mostraron diferencias estadisticamente significativas.

c. Como se estableci6 mas arriba (Capitulo 7) el consenso de la literatura es que la
deformidad neuromuscular en la PC aparece bien entrada la nifiez: hacia los 7 u 8 afios
(Persson-Bunke 2012), siendo muy rara la ocurrencia en nifios pequefios (Miller 2005).
Existen algunos reportes que muestran la posibilidad de una aparicibn muy precoz de la
deformidad vertebral en los pacientes con PC, aunque no dan cuenta de frecuencias de dicha
ocurrencia ni de la necesidad de su despistaje precoz (Jiménez Bernadd 2013). Asimismo,
Patel y Shapiro (Patel 2016) afirman que la deformidad se desarrolla tempranamente (2 a 5
afios) pero no ofrecen prueba bibliogréfica o estadistica ni de casos, no establecen la edad de
los primeros controles, y solo ponen un ejemplo de 3 afios y otro de 7 afios en su articulo.
También Gu y colaboradores (Gu 2011) encontraron que la edad es el factor predictivo méas
importante para el desarrollo y aumento de una deformidad; sin embargo, colocan la edad de
corte para la progresion de los angulos de Cobb superiores a 40° en los 12 afios, y no
establecen la edad menor de aparicion. Se encuentran, por otra parte, antecedentes de
publicaciones que promueven una deteccion precoz de deformidades ortopédicas en nifios con
PC de 2 a 5 afios, fuera del &rea de salud (Solano Leon 2012); pero las mismas no se refieren
al area espinal sino s6lo a los miembros, no pretenden en realidad una deteccion precoz sino
mas bien una prevencion a través de ejercicios y posturas, ni conllevan una sistematica

médica de cribado.

Se eligié entonces para la presente investigacion tomar como punto de inicio el estudio la
edad de 2 afios debido a que “el cuadro espastico formal suele definirse alrededor de los 2

afios” (Redon Tavera 2006). Asimismo, a partir de los 2 afios el sistema de clasificacion del
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grado de compromiso (GMFCS) presenta una adecuada estabilidad en las evaluaciones
sucesivas (Gorter 2009); aunque también estd demostrado que los nifios con el compromiso
maés severo (GMFCS V) presentan dicha estabilidad en su evaluacion ya antes de dicha edad
(Gorter 2009). Estos hechos validaron la implementacion de la presente investigacion a partir
de los 2 afios de edad.
d. Ahora bien, en estos nifios se sabe que el desarrollo y la prevalencia de una deformidad
espinal estan en relacion directa con el grado de compromiso neuroldgico e inversamente
proporcional a la capacidad ambulatoria (Tsikiros 2005). Por ello el criterio de seleccion de
nifios méas afectados (GMFCS V) esta en relacion directa con el hallazgo de la frecuencia alta
de deformidad en los pacientes evaluados aqui.
Este grupo de nifios pequefios y severamente afectados requiere de una atencion compleja y
multiple por diferentes terapeutas. EI enfoque interdisciplinario y transdisciplinario que se
utiliza en el Hospital Pediatrico de Resistencia, a través de la coordinacion de su Hospital de
Dia, es uno de los mas aceptados para brindar una mejor atencion al nifio con PC espéstica.
Redon Tavera y colaboradores dicen textualmente:
Dentro del aspecto asistencial, la mejor atencién que el nifio espastico puede
recibir es aquélla proporcionada por las clinicas conjuntas entre rehabilitacion,
cirugia ortopédica y comunicacion humana, mejor aun si todos estos servicios
se imparten dentro de una misma instalacion. (Redon Tavera 2006)
Ademaés este enfoque permitié una recoleccion de los datos obrante en las HC segura y ética
para el presente trabajo (Grady 2017).
Por Gltimo, en nuestra muestra no hubo diferencias estadistica significativas entre varones y
mujeres en cuanto a la presencia de deformidad (p = 0,777), estando ambos sexos afectados

de manera comparable.
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Capitulo 15: Frecuencias y Relaciones con las procedencias de los casos

En los 38 pacientes de este estudio — con una edad promedio de 43 meses, 0 sea 3 afios 7
meses — encontramos una frecuencia alta de deformidad espinal (84,2% = 32 pacientes). Los
32 pacientes con deformidad siguieron - como vimos -una distribucion en frecuencia en los
diferentes departamentos de la provincia acorde con la distribucion general de poblacion total
y de cuadripléjicos espasticos de los mismos.

Se suele reconocer que la PC es méas prevalente en los grupos socio-econémicamente mas
desfavorecidos (Odding 2006). En la presente investigacién cuando se tomo en consideracion
el estado socio-econdmico de los diferentes departamentos provinciales de procedencia, no se
encontré una relacion entre mayores dificultades socio-econémicas de un departamento y
mayor proporcion de casos con deformidades. En efecto, tomando en cuenta la proporcion de
hogares con NBI por departamentos, la provincia del Chaco tiene en promedio un 23,2% de
sus hogares con NBI (DINREP 2014). Pero en este estudio los departamentos con mayor
proporcion de hogares con NBI (por encima del 20%) aportaron solo 10 de las unidades de
analisis, de los cuales 7 con deformidades.

Otra medida del estado socio-econémico mas o menos desfavorecido de los departamentos
provinciales, es la consideracion de la desigualdad de los ingresos a través del coeficiente de
Gini (Cortés 1983; Chaves 2003). Este coeficiente se representa por un nimero “entre 0y 1,
en donde O se corresponde con la perfecta igualdad (todos tienen los mismos ingresos) y
donde el valor 1 se corresponde con la perfecta desigualdad (una persona tiene todos los
ingresos y los demas ninguno)” (Vucko 2015). Se sabe que la desigualdad de la distribucién
de ingresos influye como factor en el estado de salud de los individuos (Alvarez Pérez 2011).
Un coeficiente de Gini por encima de 0,4 alerta sobre las posibilidades de groseros

desequilibrios socio-econdmicos. Ahora bien, la provincia del Chaco esta dividida desde el
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punto de vista organizativo en salud, en 8 Regiones Sanitarias (Ministerio de Salud Publica de
la Provincia del Chaco 2017). En el afio 2014 en la provincia el coeficiente de Gini fue de
0.336, y bastante similar en sus diferentes Regiones Sanitarias, siendo la Region 6 Norte la
que presenta menor desigualdad (Vucko 2015). Sin embargo, si observamos la relacion de
este coeficiente con la frecuencia de UA de este estudio, de los casos con deformidades segln
dichas Regiones Sanitarias, y el porcentaje de hogares con NBI, vemos que aquellas regiones
con coeficiente superior a 0.4 son las que més baja proporcion tienen de UA y de casos con

deformidades respecto a los cuadripléjicos espésticos censados (Figura N° 9 y Anexo b.19).

Figura N° 9: Regiones Sanitarias de la provincia del Chaco con los departamentos que la
integran, y lugares donde se detectaron UA (estrellas rojas)
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Este trabajo de investigacion no tuvo como objetivo ni como disefio metodologico (ver

Capitulos 4, 7, 8 y 9) la busqueda de la relacion directa entre el estado socio-econémico en
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particular de cada UA y la presencia o0 no de deformidad a baja edad. No se descarta ni
confirma — por ende — una virtual asociacion entre ambas, quedando su dilucidacion para una
futura investigacion. Solo podemos establecer con los presentes datos que no parece haber
asociacion entre el estado socio-econdmico del lugar de proveniencia (departamento) del

paciente y la existencia de deformidades espinales de comienzo temprano en estos nifios.

En sintesis, se puede establecer de este analisis que la prevalencia de la deformidad espinal en
estos nifios pequefios espasticos severamente afectados es muy alta (84,2%), que la
distribucion de su frecuencia sigue las variables demogréaficas de densidad poblacional, y que
las diferentes variables socio-econdémicas de los departamentos provinciales no parecen influir

en la misma.

Capitulo 16: Factores Asociados a la Presencia de la Deformidad.

Existen controversias sobre la historia natural de la aparicién y desarrollo de la escoliosis en
la PC dado que no hay una solida evidencia en la literatura (Campbell 2016). Una revision
sistemética previa (Loeters 2010) no logré encontrar asociacion de la aparicion y progresion
de la escoliosis en nifios PC con factores de riesgo determinados. La presente tesis confirma
dichos hallazgos pero amplia y aporta algunos datos significativos sobre dichos factores de

riesgo en nifios de menor edad.

a. La incidencia de PC se ha correlacionado tanto con la edad gestacional como con el peso al
nacer (Hagberg 1996; Nelson 2015). De estos dos factores la duracion del embarazo es el que
se considera mas preminente (Robaina Castellanos 2010); pero la prevalencia de la PC
aumenta con el aumento de los recién nacidos con muy bajo peso (Karol 2014), siendo éste
uno de los factores asociados reconocibles mas importantes entre sus causas perinatales

(Velazquez Quintana 2004). En nuestro pais los ultimos Indicadores Basicos publicados
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muestran que mas del 7,0% de los recién nacidos tienen menos de 2500 g al nacer, y el 1,1%
pesan menos de 1500 g (MSN 2015); en el Chaco esas cifras son 7,8% y 1,1%,
respectivamente. Por lo tanto las causas perinatales impresionan tener mayor importancia en
nuestro medio (Tabla N° 5). Sin embargo, como vimos en este grupo de pacientes no hubo
relacién estadistica significativa que estableciera una mayor frecuencia de deformidad espinal
y un tipo etioldgico especifico de PC espastica (Tabla N° 9).

b. Tampoco se pudo comprobar en este estudio que haya asociacion entre el desarrollo precoz
de una deformidad espinal y la existencia de trastornos digestivos, de convulsiones, ni del
estado nutricional (cualquiera sea este) de los pacientes (ver Capitulo 13). Esto se encuentra
en consistencia con el hecho que los trastornos digestivos, de alimentacion y nutricion son

altamente frecuentes en estos nifios (Wajid 2006).

En un estudio sobre la historia natural de la escoliosis en los pacientes PC cuadripléjicos
espasticos no deambuladores, Gu y colaboradores (Gu 2011) demostraron que la edad es el
factor aislado de mayor poder predictivo en la progresion del angulo de Cobb — es decir de la
deformidad -: para un mismo angulo cuanto menor es la edad, mayores son las posibilidades
de progresion. Sin embargo, un dato importante es que encontraron que este efecto es mayor
en el grupo de traqueostomizados (los pacientes mas severos) respecto a los no

traqueostomizados.

Por su parte Jain y cols. (Jain 2016) sub-clasificaron a los pacientes con PC severamente
comprometidos (GMFCS V) en sub-grupos de riesgo progresivamente mayor y de crecientes
probabilidades de complicaciones en los tratamientos de las deformidades espinales de
acuerdo a la cantidad de discapacidades que se vayan sumando. Este articulo demuestra que el
grupo de UA seleccionados para la presente tesis incluyé un subgrupo de pacientes que tienen

un alto riesgo de presentar complicaciones luego de un tratamiento quirdrgico de
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deformidades avanzadas a edades mas tardias. Sin embargo, al no encontrar diferencias
significativas en los sub-tipos entre pacientes con y sin deformidad, y en los diferentes tipos
de deformidades (ver Tablas N° 13 y 14), se puede establecer que todos los nifios PC
espasticos GMFCS V - todos sin importar el sub-grupo - presentan un riesgo elevado de
desarrollo de deformidad espinal temprana. Esto no invalida lo ya establecido (Jain 2016) que
cuanto mayor sea la carga de discapacidades multiples de los nifios, mayor sera la

probabilidad de complicaciones en un tratamiento quirdrgico ulterior de las mismas.

c. Con respecto a la presencia de deformidades ortopédicas mas usuales (aquellas observadas
en mas de 10 pacientes al menos, a saber: pies equinos, genu flexos, caderas
aductas/subluxadas/luxadas, codos flexos, dedos flexos, pulgares incluidos), vimos que no se
observaron diferencias significativas entre cada una de ellas y la presencia o no de deformidad
espinal (Tabla N° 16). En consecuencia, se puede considerar que la existencia de algunas de
las deformidades enlistadas arriba no constituye per se una sefial de alarma para la aparicion
precoz de deformidad espinal. Si bien, los pacientes cuyas caderas no presentaron ninguna
forma de excentracion (no aduccién ni subluxacién ni luxacion) parecieran tener cierta
predisposicion a tener deformidad espinal (Tabla N° 16), el p de la asociacién fue de 0.07 no

mostrando significancia.

d. Un punto importante es la relacion de la deformidad raquidea con la oblicuidad pélvica, y
de estas dos con la excentracion de cadera (luxacion, subluxacion, retraccion en aduccion)
(Patel 2016). Sin embargo, el trabajo de Patel y Shapiro (Patel 2016) no fue homogéneo:
combind diferentes afecciones neuromusculares, y tomo en cuenta solo 26 pacientes
ECNE/PC cuadripléjicos espasticos, estando ademas GMFCS 1V y V mezclados. En la serie
de esta tesis que fue homogenea en casos de nifios pequefios (2 a 5 afios) GMFCS V no

encontramos diferencias significativas en cuanto a la presencia o no de oblicuidad entre
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pacientes con y sin deformidad raquidea. Tampoco hubo aqui diferencias estadisticamente
significativas (p = 0,132) entre casos con y sin deformidad, existencia o no de oblicuidad

pelviana y asociacion o no con excentracion (aduccion o luxacion o subluxacion) de caderas

(Tabla N° 15); aunque fue mas frecuente que aquellos con excentracion de cadera y
oblicuidad pelviana tuvieran deformidad espinal - 91,7% (11/12) — comparados con los que
tenian excentracion de cadera pero sin oblicuidad pelviana - 64,3% (9/14) -. Por lo tanto, en
este grupo de nifios pequefios la oblicuidad pelviana no parece actuar como en los nifios
mayores a la manera de “marcador de la aparicién de escoliosis” (Senaran 2007). Lo
llamativo fue que todos nuestros casos sin excentracion de cadera, tuvieran deformidad
espinal independiente de la presencia o no de oblicuidad pelviana; esto esta de acuerdo a lo
encontrado por Loeters y colaboradores (Loeters 2010) en nifios muchos mayores acerca de la
existencia de una evidencia muy débil de la asociacion entre escoliosis, oblicuidad pelviana y

luxacioén de cadera.

Por otra parte, la lateralidad de la escoliosis tampoco parece influenciar la excentracion (Garg
2013) (Figuras N° 7 y 10); aunque hay hallazgos controvertidos de la asociacion en pacientes
mayores de 6 afios entre direccion de la escoliosis y direccion de la oblicuidad pelviana y/o de
la deformidad de caderas “en barrido de viento” (Porter 2007; Crawford 2015). Quizas estas
diferencias si estén en relacion con la descripcion de Patel y colaboradores quienes aducen
que el patron de desarrollo de la deformidad puede ser en el 44,0% de los casos la columna

mas rapido que la cadera, y en el 40,0% columna y cadera al mismo tiempo (Patel 2016).

e. Finalmente, la oblicuidad pélvica se vio més frecuentemente en los pacientes con
deformidades tdéraco-lumbares (57,7%, 15/26) y en los pacientes con deformidad frontal

convexa a derecha (71,4%, 10/14); pero ninguna de estas asociaciones fue significativa (p =
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0,07 y 0,849, respectivamente) (ver Capitulo 13). Por lo tanto, tampoco se puede pensar que

formen parte del perfil del nifio con deformidad.

Figura N° 10: Caso 12GE20; 2 afios 2 meses. Radiografias Frente postero-anterior sentado
de columna y postero-anterior de pelvis. Obsérvese en la Radiografia la escoliosis convexa a
izquierda, la medicion de la Oblicuidad Pélvica, su sentido y la excentracion de la cadera
derecha (correspondiente al lado mas alto de la oblicuidad pelviana).
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Capitulo 17: Establecimiento de un Perfil del paciente en riesgo

Se puede establecer segun los hallazgos descriptos que un nifio pequefio (de entre 2 y 5 afios)
PC espastico, severamente comprometido (cuadripléjico con compromiso global), GMFCS V,
tiene una alta probabilidad de presentar una deformidad neuromuscular, sin importar el estado

socio-economico del departamento de donde provenga.
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La deformidad que més frecuentemente vamos a ver en este nifio es la cifoescoliosis, y en
segundo lugar la escoliosis pura; y la localizacion mas frecuente es la téraco-lumbar. No

presenta, sin embargo, sisteméaticamente asociada una oblicuidad pelviana.

Dicha deformidad se puede presentar sin importar la etiologia de la PC, pero es mas riesgosa a
futuro cuanto mas severo es el compromiso y la existencia de maltiples discapacidades. Ya ha
sido publicado recientemente que los nifios menores de 10 afios portadores de EN y que
presentan severo compromiso y co-morbilidades multi-sistémicas, muestran franca y continua
progresion de la escoliosis hasta valores quirtrgicos (Sitoula 2014). Esta investigacion

demuestra que esto se ajusta también a la aparicion de las deformidades a muy baja edad.

El nifio en riesgo de aparicion de deformidad puede o no presentar oblicuidad pélvica
asociada, y no muestra aparentemente ninguna asociacion estadistica con deformidad alguna
de los miembros; aunque pareciera ser mas frecuente en aquellos que no tienen excentracion

de cadera — sin que ello sea una asociacion estadistica significativa -.

Capitulo 18: Implicancias y Perspectivas para los pacientes en riesgo de Deformidad

Espinal de aparicion temprana

a. Es sabido que la escoliosis en este grupo de nifios con severa discapacidad disminuye la
tolerancia de los mismos a la posicion sentada, genera dolor por el contacto costo-iliaco que
se produce en la concavidad de la curva escolidtica, dificulta la alimentacion y las funciones
digestivas y termina produciendo complicaciones cardio-pulmonares graves (Tsirikos 2005;
Casas 2009), en pacientes cuya funcion respiratoria ya se encuentra muchas veces
comprometida por su enfermedad de base. Por otro lado, la correccion quirdrgica de estas

escoliosis tiene como objetivo mejorar la postura, facilitar una adecuada posicion sentada,
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reducir el dolor, reducir “la carga” del cuidador, mejorar la funcién respiratoria, la
alimentacién y la motilidad gastrointestinal, y disminuir el reflujo (Morris 2009). Esto ha
llevado a un abordaje cada vez més agresivo de las deformidades de nifios mayores, con
aumento de las co-morbilidades y de los costos asociados al tratamiento (Phillips 2013;
Rumalla 2016).

En este punto el aspecto ético del tratamiento de estos nifios deberia adquirir capital
importancia. Afortunadamente, en los Gltimos 150 afios se han hecho avances extraordinarios
en el reconocimiento y aplicacion legal de los derechos de los enfermos como ser la
imperiosidad de recibir toda la informacién necesaria, la libertad de decision y la
obligatoriedad de un consentimiento informado antes de cualquier intervencion terapéutica,
entre otros (Gracia 1989; World Medical Association 2013). Sin embargo, el principio
esencial de autonomia (Gracia 1989) se ve severamente comprometido en estos nifios con
discapacidades multiples y las decisiones recaen en sus padres, encargados o cuidadores. Asi,
si en nifios y jovenes de clases funcionales mejor ubicadas en el score del GMFCS el respeto a
la autonomia es problemaética (Lariviére-Bastien 2011), cuanto mas lo es en el paciente con
multiples discapacidades, GMFCS V y no verbalizado. Esto es preocupante debido a la
existencia en esta patologia de lo que se conoce como “disonancia cognitiva”: hay una
aparente paradoja puesto que a pesar de las altas tasas de complicaciones luego de los
tratamientos quirdrgicos, los porcentajes de satisfaccion de los padres y los cuidadores son
muy altas y las cirugias son vistas muy positivamente (Grevitt 2016). Es entonces evidente
que se requieren sistemas de medicion objetiva de los resultados para proveer informacién
méas adecuada que permita identificar quiénes se pueden beneficiar de una cirugia mayor,

entre estos pacientes que “no pueden ser sus propios abogados” (Grevitt 2016).
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Como vemos entonces, si bien en nifios mayores con curvas severas el tratamiento quirdrgico
pareciera ofrecer mejoras objetivas en la calidad y en la expectativa de vida (Tsikiros 2003;
Cahill 2016; Difazio 2016), persisten aun muchos dilemas éticos en el abordaje de pacientes
GMFCS V (Hasler 2013; Whitaker 2015). Esta investigacion puede ayudar en este Gltimo
aspecto. En efecto, se sabe con buen nivel de evidencia que una severa hipercifosis toracica
preoperatoria — por ejemplo - afecta negativamente la supervivencia de los pacientes y
constituye un factor potente de mal prondstico (Tsikiros 2003; Morris 2009). En la presente
serie el 52,6% de los pacientes (20 casos) con deformidades tuvieron cifoescoliosis como
deformidad y 13,2% (5 casos) hipercifosis; es decir que un 68,8% de nuestros casos con
deformidad tuvieron un componente cifético severo, lo que provee una menor expectativa de
vida luego de la cirugia (Tsikiros 2003) y apoya una accién mas precoz sobre la deformidad a
edades tempranas que sea menos invasiva, menos riesgosa y éticamente mas recomendable.

b. Una alternativa a lo expuesto en el parrafo anterior podria ser un tratamiento quirtrgico
definitivo mas temprano. Pero, como ya expusimos previamente en el Capitulo 6, una cirugia
de este tipo en un nifio pequefio conlleva secuelas graves debido a la detencién del
crecimiento residual del térax, el tronco y la columna (Vitale 2008; Sarlak 2009; Karol 2011,
Dimeglio 2012; Canavese 2013). Ademaés esta cirugia en menores de 10 afios presenta una
alta tasa de mortalidad en postoperatorio. Sitoula y colaboradores (Sitoula 2016) describen 33
casos de fusion raquidea definitiva por EN en nifios menores de 10 afios, siendo el caso menor
de 4.4 afos; este grupo de pacientes present6 un perfil de compromiso mdltiple similar a los
nuestros: las convulsiones, las gastrostomias y las tragqueotomias fueron muy frecuentes
(94,0%, 88,0% y 27,0% respectivamente). La tasa de mortalidad del grupo de Sitoula fue alta
a 10 afios de postoperatorio (28,0%), lo cual esta en clara contraposicion con otros estudios de

cirugias realizadas a mayor edad con larga expectativa de vida (Tsikiros 2003).
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c. En los casos en que el comienzo de las deformidades es tan precoz, la deteccion pronta de
las mismas — al momento de su aparicidn o cercano al mismo — puede permitir usar como dice
Mehta el poder de “la fuerza correctiva del crecimiento” (Mehta 2005), impidiendo llegar a
deformidades severas y con mayores riesgos en su tratamiento a edades mas avanzadas.

Los objetivos actuales del tratamiento de las escoliosis de comienzo temprano son maximizar
el crecimiento del térax y la columna a través del control de la deformidad raquidea, con el fin
de promover un desarrollo pulmonar y de la funcidn respiratoria normales, asi como mejorar
la calidad de vida relacionada a la salud y aliviar la carga que significa para los padres y
cuidadores (Matsumoto 2016; Yang 2016). El uso de yesos correctores, ortesis e
instrumentaciones transitorias son actualmente modalidades terapéuticas aceptadas y
reconocidas que permiten el crecimiento corrigiendo o enlenteciendo la progresion de la
deformidad, logrando retrasar la cirugia — que en todo caso se hace en mejores condiciones —
0 en algunos casos impedirla (Yang 2016).

Asi, las intervenciones ultraprecoces de las escoliosis de comienzo temprano pueden llevar a
la correccion de la deformidad con el uso del crecimiento como factor que influencia el
tamafio y la forma de la columna vertebral (Mehta 2005). En el caso de los yesos correctores
seriados, de efectividad demostrada en dicho tratamiento incluso para las EN (Fletcher 2012»;
Waldron 2013; Dede 2016), el éxito depende de lo precoz que se inicien: debe ser comenzado
al mismo momento de la deteccion de la deformidad y siempre antes de los 4 afios (Mehta
2005; Dede 2016).

De manera similar, las ortesis espinales aunque no pueden detener la progresion de la
deformidad, pueden si reducir el ritmo de dicha progresion mediante la disminucion de las
fuerzas deformantes que actian sobre la columna vertebral- especialmente aquellas

dependientes de los momentos creados por la fuerza de gravedad (Clin 2011) -y, por lo tanto,
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retrasando el momento de la cirugia hasta el cese del crecimiento, o en algunos casos,
evitando la necesidad de la misma (Morris 2002; Morris 2009; National Collaboration Centre
2012; Rutz 2013).

Finalmente, a pesar de la necesidad de multiples cirugias y la frecuente asociacion de
complicaciones (McElroy 2012; Yazici 2013), las instrumentaciones transitorias de diferentes
tipos Ilamadas genéricamente “barras de crecimiento” han mostrado que pueden corregir la
deformidad espinal mientras permiten el crecimiento de la columna vertebral y de los
pulmones (Yazici 2013; Yang 2016).

d. Obviando el aspecto de la necesidad de un tratamiento, la deteccion precoz de las curvas de
comienzo temprano en estos pacientes severamente comprometidos tiene grandes
implicancias para su manejo. Estos nifios completamente dependientes para todo tipo de
actividad requieren de sistemas de asientos y movilidad especiales ya entre los 12 y 24 meses
de edad (Miller 2005), en los cuales es necesario un soporte corporal total debido a al
compromiso fisico severo y la ausencia de control del tronco (Furumasu 2008). Por ende, en
la vida diaria de estos pacientes es importante considerar la existencia de una deformidad
neuromuscular precoz para la adecuacion de la postura sentada.

Se suele reconocer que la produccion de deformidad neuromuscular en la PC depende de un
desequilibrio del trabajo muscular que causa una carga biomecanica anormal en la columna,
lo que a su vez lleva a un crecimiento andmalo de los cuerpos vertebrales esqueléticamente
inmaduros (Shah 2011; Rutz 2013). Sin embargo, también se aceptan como implicados la
postura asimétrica y — sobre todo — la carga de peso corporal (Madigan 1981; Neville 2005;
Porter 2007; Rutz 2013). Respecto a esto Ultimo, es ampliamente reconocido el efecto de las
fuerzas gravitacionales (la gravedad) en la progresion de la deformidad escolidtica en general

habida cuenta que exista una incurvacion lateral de la columna (Schultz 1984; Adam 2008;
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Devrelle 2010; Keenan 2015;): las fuerzas gravitacionales producen momentos significativos
en la columna escolidtica que actian aumentando la deformidad (Rutz 2013; Keenan 2015)
(Figura N° 11).

Dadas estas condiciones, las curvas escoliéticas por encima de 20°-25° tienen biomecanicamente
grandes probabilidades de progresion (Shah 2011; Keenan 2015), considerando en los casos
neuromusculares los momentos generados por la carga de peso en la posicion sentada. Cabe
recordar que en esta serie el valor angular medio de las deformidades espinales frontales (27
curvas escolitticas) fue de 23,9°, y el 18,5% tuvo un angulo de 20°. Sin embargo, las mismas
al ser de baja angulacion y de inicio reciente son, ademas, flexibles (Rang 1981), y pueden
por tanto ser contenidas adecuadamente si se las toma en consideracion en la prescripcion y
provision de sistemas de asientos apropiados (Vekerdy 2007; Furumasu 2008) - respetando
principios biomecanicos que han demostrado potencial de contencion y correccion de las

curvas (Holmes 2003).

Figura N° 11: Esquema
que muestra como la
w fuerza de gravedad del
tronco  (en  posicion
sentada o parada) produce

M=WxD
| un aumento de una
—=——=3| D ___ﬁg% curvatura lateral  pre-
I existente, favoreciendo la
I progresion de una
| escoliosis (Tomado de
I Schultz 1984)
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PARTE VI: CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Capitulo 19: Conclusiones

De la presente investigacion se puede concluir entonces las siguientes premisas que
cumplimentan los objetivos previamente trazados para la misma:

1. La frecuencia de las deformidades neuromusculares en los nifios con PC espastica severa
(GMFCS V, con discapacidades multiples) es alta. En nuestra investigacion se observé en un
84,2% de los pacientes evaluados, confirmando ademas que la edad de aparicion de dichas
deformidades espinales es mucho mas precoz de lo que obraba previamente en la literatura.
Considerando nuestros datos poblacionales esta frecuencia habla también de una alta
prevalencia en la poblacién total.

2. En el Hospital Pediatrico provincial de Resistencia (Chaco) — Hospital Pediatrico “Dr.
Avelino Castelan”- se detectaron entonces en el rango etario investigado (entre 2 a 5 afios) en
los nacidos entre el 2009 y el 2013, 32 casos de deformidades espinales.

3. Los departamentos provinciales de proveniencia de estos nifios estan acordes con la
distribucion general de la poblacion total y de cuadripléjicos espasticos de los mismos, sin
existir un pico de prevalencia inusual. La mayor proporcién de casos fueron vistos en los
departamentos mas poblados y con mayor niumero de cuadripléjicos espasticos.

4. Las areas de mayor frecuencia de casos son las de mayor densidad de poblacién sin
importar el estado socio-economico del departamento de donde provengan.

5. Los nifios PC espasticos de entre 2 y 5 afios con afectacion severa con una alta frecuencia
de aparicion de deformidad neuromuscular son todos GMFCS V, de cualquier etiologia de la
PC, con grave compromiso verbal, y presentando otros diversos grados de discapacidades

multiples (tales como convulsiones, gastrostomia o uso de sonda nasogastrica, Yy/o
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traqueostomia), independientemente de las deformidades ortopédicas de miembros que se le
asocien o0 no.
6. Por ende, la pesquisa de deformidades espinales precoces debe centrarse en todos los nifios

pequefios (2 a 5 afios) con PC espéstica GMFCS V con discapacidades multiples.

Capitulo 20: Recomendaciones

1. Considerando que la posibilidad de aparicion y progresion de la deformidad espinal en el
nifio con cuadriplejia espéstica es mayor en los GMFCS V (Garg 2013), en aquellos de
menor edad (Gu 2011) y en los que poseen multiples discapacidades (Jain 2016), y dado que
en esta serie la frecuencia de deformidad encontrada entre los 2 y 5 afios de edad fue muy
elevada (84,2% de los casos), la primera recomendacion que surge es incentivar la pesquisa
sistematica de deformidades espinales en dicho grupo poblacional en todos los Servicios de
Ortopedia y Traumatologia que trabajen con pacientes pediatricos. Esto permitira el inicio de
un abordaje terapéutico precoz de la afeccion espinal.

2. Acorde a lo relatado en el punto anterior se recomienda sistematizar la atencion de los
nifios pequefios con PC espastica y deformidades espinales para optimizar su tratamiento:
dado las premisas establecidas previamente (ver Capitulo 18c) sugerir el inicio mas temprano
de un tratamiento con yesos, ortesis 0 instrumentaciones transitorias que intenten disminuir
las secuelas y complicaciones que la falta del mismo y la historia natural pueden producir.

3. Por otra parte, dado que este grupo de pacientes son atendidos en nuestra provincia
mayoritariamente en Institutos Educativos-Terapéuticos, en Servicios de Rehabilitacion
(publicos y privados), y en general en Servicios de Pediatria y Consultorios Pediatricos
descentralizados se recomienda al Ministerio de Salud provincial encarar una campafa

gubernamental de concientizacion en dichos centros respecto de la alta frecuencia/prevalencia
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de la afeccidon. Esto favorecera la deteccion y atencidén temprana de las deformidades
espinales en dichos casos.

4. Dado que estos nifios son dependientes totales necesitados de sistemas de asiento y
transporte especiales (sillas de ruedas adaptadas), y que la postura sentada por la accién de la
fuerza de la gravedad puede efectivamente agravar las deformidades en dichos sistemas si no
son adecuados, se recomienda que seguido a la deteccion precoz en los centros ante citados
(ver arriba punto 3) se instruya en la prescripcion y provision de dichos sistemas en los
afectados, a fin de contribuir desde el punto de vista terapéutico y rehabilitador.

5. Finalmente, de manera secundaria a esta investigacion - aunque como corolario de la
misma — y habida cuenta de las dificultades estadisticas encontradas para establecer con
certeza un universo exacto de estos pacientes, cabe sugerir una recomendacién al Ministerio
de Salud provincial. Se recomienda asi poner en marcha un sistema unificado de registro de
estos pacientes articulando los datos de las distintas fuentes de registros publicos (Servicios de
Estadistica de los Hospitales provinciales, Departamento de Estadistica Sanitaria, IProDiCh,
Programa Federal INCLUIR SALUD [Programa Federal INCLUIR SALUD Ex PROFE
2017]), asi como la de los diferentes servicios de Neonatologia y Pediatria de la actividad

asistencial privada, con la colaboracion de las asociaciones y entidades cientificas pertinentes.
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PARTE VIII: ANEXOS

a. Anexos descriptivos metodoldgicos

a.1: Grilla de recoleccion de datos de la consulta/entrevista por citacion

Apellidoy Nombre

Sexo

masculino -- femenino

Fecha de Nacimiento

N° de Historia Clinica

Fecha de la consulta

Edad a la consulta

Etiologia

Congénita - perinatal - postnatal — mixta o indeterminada

Peso del paciente

Tipo de Deformidad Espinal

Ninguna -escoliosis — cifoescoliosis — lordoescoliosis — hipercifosis
— hiperlordosis — miscelaneas o deformidades combinadas no
catalogables

Localizacién

CO-C-CT-T-TL-L-LS-TLS

Lado de la Deformidad de la
curva frontal

derecho - izquierdo

Vértebra Limite Superior

C0-C1-C2-C3-C4-C5-C6-C7-T1-T2-T3-T4-T5
-T6-T7-T8-T9-T10-T11-T12-1L1-L2-L3-L4-L5
- S1.

Vértebra Limite Inferior

C0-C1-C2-C3-C4-C5-C6-C7-T1-T2-T3-T4-T5
-T6-T7-T8-T9-T10-T11-T12-L1-L2-L3-L4-L5
-S1.

Angulo de Cobb de la
Deformidad

Grado de Oblicuidad Pelviana

Convulsiones Si - no
Trastornos
Digestivos/Deglutorios si - no

Estado Nutricional

eutrofico - desnutrido - sobrepeso/obesidad
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Deformidades Ortopédicas

ninguna - pie equino — pie equinovaro — pie valgo — pie plano valgo
— pie cavo - valgo de tobillo — hallux valgus — bunio dorsal —
dedos del pie en garra - genu flexo — contractura en extension de
rodilla — genu recurvatum - alteracion rotatoria femoral — rétula
alta — subluxacion de rétula - alteracion rotatoria tibial — cadera
flexa — cadera en extension — cadera abducta - cadera aducta —
cadera subluxada/luxada - alteracion rotatoria de hombro —
inestabilidad articular del hombro - codo flexo — antebrazo pronado
— luxacion de cipula radial - mufieca flexa — dedos en flexion —
dedos “en cuello de cisne” - pulgar-incluido-en palma .

OBSERVACIONES
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a.2: Tabla de peso tedrico normal de nifios cuadripléjicos de la misma edad (Krick
1996)
Tabla para Nifias Cuadripléjicas
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a.3: Planilla Excel tipo para carga de datos

. - Domicilio de o T Edad ala . . Peso Tipo de
Apellido y COd'g,O . N° de caso | Sexo Fe(_:ha} de Residencia N de ’H-IStOI’Ia Fecha d_e la entrevista (en Etiologia de la (Percentilo de Deformidad
Nombre Alfanumérico Nacimiento Clinica Entrevista PC -
(Depto.) meses) Tabla) Espinal
...... 1
...... 2
...... 3
etcétera etc.
L Lado de la .
II_: ?e“fﬁcraoiggcf Deformidad en \/Ii'rrtr(\e it;;a Vértebra Valor Angular Oci)rli:du(;c?;d Convulsiones ga:;(t)i:/r:)ii Estado Deformidades Observaciones
. Curvas . Limite Inferior | de Deformidad - g - Nutricional Ortopédicas
Espinal Superior Pelviana Deglutorios

Frontales




b. Anexos de Resultados

b.1: Tabla N° 1: Edad de los pacientes (en meses) por Sexo.

Sexo Media Desvjacién Mediana Minimo Méaximo N %
estandar

Masculino 42 12,1 44,0 24 61 21 55,3%

Femenino 44 12,7 45,0 24 64 17 44,7%

Total 43 12,2 44,0 24 64 38 100,0%

No se observan diferencias estadisticas en la edad por sexos. Test de Student para muestras
independientes (p=0,696)

b.2: Catastro de pacientes con Parélisis Cerebral Espastica y Cuadriplejias espasticas
(seguin Cdédigos ICD G80.0 y G82.4 [CDC 2016]) en la Provincia del Chaco por localidades —
2016. Fuente: IProDiCh (IProDiCh 2016). Total catastrados: 519 pacientes con Paralisis
Cerebral Espasticas (G80.0), y 334 pacientes con Cuadriplejias Espasticas (G82.4) en el

territorio provincial.

Localidad G800 | G824

Avia Terai 5 2
Barranqueras 33 21
Basail 1
Campo Largo 3 1
Capitan Solari 1 1
Charaday 3

Charata 12 7
Colonia Benitez 2 3
Colonia Elisa 1 2
Colonias Unidas 3

Concepcion del Bermejo 5 5
Coronel Du Graty 3 7
Corzuela 9 4
Cote Lai 3 3
El Sauzalito 1

Fontana 20 6
Fuerte Esperanza 2 1
General Capdevila 1




General Pinedo 3 5
General San Martin 31 13
Hermoso Campo 2 2
Isla del Cerrito 1 1
Juan José Castelli 33 7
La Escondida 3 2
La Leonesa 4 6
La Tigra 2 3
La Verde 2 1
Laguna Blanca 3

Laguna Limpia 2 1
Las Brefas 10 13
Las Garcitas 2
Las Palmas 1
Los Frentones 1

Machagai 12 8
Makalle 4

Margarita Belén 2 1
Miraflores 7

Misién Nueva Pompeya 3

Napenay 2

Pampa Almirén 2
Pampa del Indio 10 9
Pampa del Infierno 1
Presidencia Roca 3 3
Presidencia Roque Saenz Pefia 27 33
Presidencia de la Plaza 5 2
Puerto Vilelas 7 2
Quitilipi 9 6
Resistencia 174 103
Roque Saenz Pefia 4
San Bernardo 4
Santa Sylvina 5 2
Taco Pozo 1
Tres Isletas 14 4
Villa Angela 14 22
Villa Berthet 2
Villa Rio Bermejito 4 1

Nota: informacidn estadistica obtenida del SNR (Servicio Nacional de Rehabilitacion) de PcD

con CUD (Certificados Unicos de Discapacidad) activos al 21/10/16 (IProDiCh 2016).

Aclaracién: se eliminaron del cuadro 8 poblaciones que no presentan casos de Paralisis

Cerebral Espastica ni de Cuadriplejia espastica.
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b.3: Catastro de pacientes con Cuadriplejias espasticas (Codigo ICD G82.4 [CDCP

2016]) en la Provincia del Chaco por Departamentos en 2016, tomando en cuenta solo los

departamentos donde existieron UA de la muestra de la presente investigacion (Fuente:

IProDiCh (IProDiCh 2016)).

DEPARTAMENTOS G82.4
ALMIRANTE BROWN 7
BERMEJO 8
COMANDANTE FERNANDEZ 37
GRAL. GUEMES 9
LIBERTADOR GENERAL
SAN MARTIN 28
MAIPU 4
MAYOR LUIS JORGE FONTANA | 29
O'HIGGINS 7
QUITILIPI 6
SAN FERNANDO 133
SAN LORENZO 2
VEINTICINCO DE MAYO 8

b.4: Tabla N° 2: Distribucion de frecuencias y porcentual de los pacientes por

Departamento de procedencia para la muestra y la poblacion censada.

Cantidad Cuadriplejias . .
Departamentos . P . Diferencia
de Procedencia qle Porcentaje espasticas Porcentaje de %
Pacientes (censadas)
San Fernando 18 47,4% 133 49,1% 1,7%
Egmg‘r?g:?e 7 18,4% 37 13,7% -4.8%
25 de Mayo 2 5,3% 9 3,3% -1,9%
General Gliemes 2 5,3% 29 10,7% 5,4%
',\'/'lgft?nador Gral. San 2 5,.3% 28 10,3% 5.1%
gfg’tg’n';”'s Jorge 2 5.3% 8 3,0% -2,3%
Bermejo 1 2,6% 6 2,2% -0,4%
Maipu 1 2,6% 4 1,5% -1,2%
O'Higgins 1 2,6% 7 2,6% 0,0%
Quitilipi 1 2,6% 8 3,0% 0,3%
San Lorenzo 1 2,6% 2 0,7% -1,9%
Total 38 100,0 271 100,0
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b.5: Tabla N° 3: Distribuciéon de frecuencias de los casos en la muestra y en la

poblacion (censada). Comparativo entre muestra y poblacion censada

Departamentos de

. Muestra Censo *p
Procedencia
San Fernando 18 (47,4%) 133(49,1%) 0,981
Comandante Fernandez 7 (18,4%) 37(13,7%) 0,589
Resto de las localidades 13 (34,2%) 101 (37,2%) 0,852
Total 38 271

No se observan diferencias estadisticas significativas entre los porcentajes de los valores
censales y la muestra tomada. Prueba de Bondad de Ajuste entre muestra de pacientes y
censo, siendo no siendo estadisticamente significativo (p=0,543).

b.6: Tabla N° 4: Comparacion entre Departamentos de Procedencia de las UA,

cantidad de cuadriplejias espasticas por Departamento y porcentaje de Hogares con NBI

Cantidad Cantidad Porcentaje
Departamentos pacientes en pacientes de Hogares
la muestra censados con NBI*
San Fernando 18 133 11,4%
Comandante Fernandez 7 37 16,4%
Gral. Gliemes 2 9 35,6%
Mayor Luis Jorge Fontana 2 29 19,2%
Libertador Gral. San Martin 2 28 23,5%
Veinticinco de Mayo 2 8 26,1%
Quitilipi 1 6 23,1%
Maipu 1 4 28,1%
O’Higgins 1 7 25,7%
Bermejo 1 8 14,0%
San Lorenzo 1 2 21,5%
TOTAL 38 271

Fuente: Direccion Nacional de Relaciones Econémicas con las Provincias - Chaco; tomado en
base a datos del Censo Nacional de Poblacién, Hogares y Viviendas 2010; Instituto Nacional
de Estadistica y Censos (INDEC 2012)
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b.7: Tabla N° 5: Distribucion de frecuencia y porcentual de etiologia de la PC

Cantidad

Etiologia de la PC De UA Porcentaje
Perinatal 21 55,3%
Congénita 10 26,3%
Postnatal 6 15,8%
Mixta 1 2,6%
Total 38 100,0

b.8: Tabla N° 6: Valores angulares de Curvas Frontales y Sagitales (expresados en °)

Variable Valor N Media Mediana Moda Desviaciéon Minimo Maximo
Angular estandar
Angulo FRONTAL 27 23,9 20,0 20,0 11,77 10 50
Angulo SAGITAL 26 58,0 55,0 55,0 16,73 9 92

b.9: Tabla N° 7: Distribucién de pacientes con y sin deformidad segin los sexos

Sexo
Deformidad espinal Total

Masculino Femenino

Frecuencia 18 14 32
Si
% 85,7% 82,4% 84,2%
Frecuencia 3 3 6
No
% 14,3% 17,6% 15,8%
Frecuencia 21 17 38
Total
% 100,0% 100,0% 100,0%
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b.10: Tabla N° 8: Distribucion de frecuencias y porcentual de Tipo de Deformidad

por Sexo
. . Sexo
Deformidad espinal - - Total
Masculino Femenino
o Frecuencia 5 1 6
Escoliosis
% 23,8% 5,9% 15,8%
. o Frecuencia 8 12 20
Cifoescoliosis
% 38,1% 70,6% 52,6%
o Frecuencia 1 0 1
Lordoescoliosis
% 4,8% 0,0% 2,6%
. o Frecuencia 4 1 5
Hipercifosis
% 19,0% 5,9% 13,2%
) Frecuencia 3 3 6
Ninguna
% 14,3% 17,6% 15,8%
Frecuencia 21 17 38
Total
% 100,0% 100,0% 100,0%

b.11: Tabla N° 9: Distribucion de frecuencias y porcentual de Tipo de Deformidad

por Etiologia de la PC

Etiologia de la PC

Deformidad Espinal Total
Congénita Perinatal Postnatal Mixta
. . Frecuencia 2 4 0 0 6
Sin deformidad
% 33,3% 66,7% 0,0% 0,0% 100,0%
o Frecuencia 1 4 1 0 6
Escoliosis
% 16,7% 66,7% 16,7% 0,0% 100,0%
Frecuencia 6 9 4 1 20
Cifoescoliosis
% 30,0% 45,0% 20,0% 5,0% 100,0%
o Frecuencia 1 0 0 0 1
Lordoescoliosis
% 100,0% 0,0% 0,0% 0,0% 100,0%
. o Frecuencia 0 4 1 0 5
Hipercifosis
% 0,0% 80,0% 20,0% 0,0% 100,0%
Total Frecuencia 10 21 6 1 38
ota
% 26,3% 55,3% 15,8% 2,6% 100,0%
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b.12: Tabla N° 10: Comparacion de pacientes con y sin deformidad segun etiologia de

la PC perinatal u otra.

Etiologia Perinatal

Deformidad Espinal - Total
Si No
. Frecuencia 17 15 32
|
% 81,0% 88,2% 84,2%
N Frecuencia 4 2 6
o}
% 19,0% 11,8% 15,8%
Frecuencia 21 17 38
Total
% 100,0% 100,0% 100,0%

b.13: Tabla N° 11: Comparacién de pacientes segun tipo de deformidad y segln

etiologia de la PC perinatal u otra.

Etiologia Perinatal

Deformidad Espinal tal
Si No
Frecuencia 4 2 6
Sin deformidad
% 19,0% 11,8% 15,8%
o Frecuencia 4 2 6
Escoliosis
% 19,0% 11,8% 15,8%
) L Frecuencia 9 11 20
Cifoescoliosis
% 42,9% 64,7% 52,6%
o Frecuencia 0 1 1
Lordoescoliosis
% 0,0% 5,9% 2,6%
. o Frecuencia 4 1 5
Hipercifosis
% 19,0% 5,9% 13,2%
Frecuencia 21 17 38
Total
% 100,0% 100,0% 100,0%
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b.14: Tabla N° 12: Relacion Departamentos de las UA, Estado Nutricional, y

Porcentaje de Hogares con NBI, para los 32 pacientes que presentaban deformidades

Estado Nutricional

Domicilio % de

. . Eutréfico Desnutrido Sobrepeso Hogares

de Residencia
con NBI
Frecuencia (%) Frecuencia (%) Frecuencia (%)
Total 24 (75,0) 4(12,5) 4(12,5)

San Fernando 12 (70,6) 3(17,6) 2 (11,8) 11,4%
Comandante Fernandez 4 (80) - 1(20) 16,4%
General Gliemes 2 (100) - - 35,6%
Mayor Luis Jorge Fontana 2 (100) - - 19,2%
Libertador Gral. San Martin 2 (100) - - 23,5%
25 de Mayo 1(100,0) - - 26,1%
Quitilipi 1 (100) - - 23,1%
Maipu - - - 28,1%
O’Higgins - - - 25,7%
Bermejo - - 1 (100) 14,0%
San Lorenzo 0(0) 1(100) - 21,5%

b.15: Tabla N° 13: Sub-clasificacion de GMFCS V segln discapacidades multiples

versus existencia o no de deformidad

Con Sin
Deformidad deformidad
Sub-clasificacion de GMFCS
Frecuencia Frecuencia
(%) (%)
Total 32 (100,0) 6 (100,0)
Subgrupo 1 9(28,1) 1(16,7)
Subgrupo 2 6 (18,8) 1(16,7)
Subgrupo 3 17 (53,1) 4(66,6)

106



b.16: Tabla N° 14:_Sub-clasificacion de GMFCS V segln discapacidades multiples

versus Tipos de deformidades

Sub-clasificacién de

GMECS Subgrupo 1 Subgrupo 2  Subgrupo 3
Total 9 (100,0) 6 (100,0) 17 (100,0)
Escoliosis 2(22,2) - 4 (23,5)
Cifoescoliosis 4(44,5) 4 (66,7) 12 (70,6)
Lordoescoliosis - - 1(5,9)
Hipercifosis 3(33,3) 2 (33,3) -

b.17: Tabla N° 15: Distribucion de frecuencias y porcentual de Oblicuidad Pelviana

en relacion a la existencia 0 no de Deformidad Espinal y segin la asociacion con

Excentracion de Cadera

Deformidad Espinal

Excentracion de Cadera ) Total
Si No
Frecuencia 11 1 12
Si
% 91,67% 8,33% 100,00%
Oblicuidad Pelviana
] Frecuencia 9 5 14
Si No
% 64,29% 35,71% 100,00%
Frecuencia 20 6 26
Total
% 76,92% 23,08% 100,00%
Frecuencia 5 0 5
Si
% 100,00% 0,00% 100,00%
Oblicuidad Pelviana
Frecuencia 7 0 7
No No
% 100,00% 0,00% 100,00%
Frecuencia 12 0 12
Total
% 100,00% 0,00% 100,00%
Frecuencia 16 1 17
Si
% 94,12% 5,88% 100,00%
Oblicuidad Pelviana
Frecuencia 16 5 21
Total No
% 76,19% 23,81% 100,00%
Frecuencia 32 6 38
Total
% 84,21% 15,79% 100,00%
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b.18: Tabla N° 16: Relacion entre presencia de Deformidad Espinal y Deformidades

Ortopédicas Asociadas mas frecuentes (> 10 pacientes).

Deformidad Espinal

Deformidades Ortopédicas Si (32; 84,2%) No (6; 15,8%) p
Frecuencia % Frecuencia %

Si 11 100,00% 0 0,00%

Pies equinos 0,088
No 21 77,80% 6 22,20%
Si 16 84,20% 3 15,80%

Genu flexo 1,000
No 16 84,20% 3 15,80%

Cadera Excentradas, aducta, subluxadas o Si 20 76,90% 6 23,10% 0.070

luxadas No 12 100,00% 0 0,00% '
Si 11 91,70% 1 8,30%

Codo flexo 0,392
No 21 80,80% 5 19,20%
Si 13 86,70% 2 13,30%

Dedos en flexiéon 0,737
No 19 82,60% 4 17,40%
Si 18 78,30% 5 21,70%

pulgar —incluido 0,213
No 14 93,30% 1 6,70%

Se excluyen las deformidades Ortopédicas con menos de 10 casos.
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b.19: Relacion por Regiones Sanitarias entre total de casos de cuadripléjicos

espasticos, UA censadas, casos con deformidad, Coeficiente de Gini y porcentaje de Hogares

con NBI Fuente: Elaboracion propia en base a datos de la Direccion de Estadistica y Censos

de la Provincia del Chaco, del Ministerio de Salud Publica de la Provincia del Chaco
(Ministerio Salud Pablica del Chaco 2017) y datos del INDEC (DINREP 2014; Vucko 2015).

. Total Total de
Regiones s UA con UA con Coef. % de
Sanitarias del de é"rA efgiﬂg;ilejér D;F;?]t[ga' X Deformid. | Deformid. de Hogares
Chaco por P oS p por Region | por Dpto. | Gini** | con NBI
Region Region
Mayor Luis J. 0
UMDESOCH 3 36 Fontana | ° 2 2 0.443 | 19:20%
O’Higgins 1 0 25,70%
Quitilipi 1 1 23,10%
CI—?ESIJE% A 4 16 San Lorenzo | 1 3 1 0.384 | 21,50%
25de Mayo | 2 1 26,10%
ORIENTAL . 0
CHAQUERA 1 8 Bermejo 1 1 1 0.368 | 14,00%
SUDOESTE I 0 * - 0 0 0 0,357 *
Maipu 1 0 28,10%
IMPENETRABLE 3 13 Gral. Giemes | 2 2 2 0.417 35.60%
Libertador
NORTE 2 28 Gral. San 2 2 2 0.298 | 23,50%
Martin
CENTRO OESTE | 7 37 Comandante |, 5 5 0.330 | 16,40%
Ferndndez
METROPO 0
LITANA 18 133 San Fernando | 18 17 17 0.348 | 11,40%

* No corresponde
Cuadripléj.: Cuadripléjicos. Deformid.: Deformidad. Dpto.: Departamentos. Coef. de
Gini**: Coeficiente de Gini por Region en el cuarto Trimestre 2014.
Regiones Sanitarias:
REGION 1: UMDESOCH
REGION 2: CENTRO CHAQUENA

REGION 3: ORIENTAL CHAQUENA
REGION 4: SUDOESTE
REGION 5: IMPENETRABLE
REGION 6: NORTE

REGION 7: CENTRO OESTE

REGION 8: METROPOLITANA
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	b. Si nos atenemos a la distribución de la población en los departamentos de la provincia, la frecuencia de casos seleccionados (muestra) sigue aproximadamente la densidad poblacional de los mismos (Dirección Nacional de Relaciones Económicas con las ...

