
RESUMEN

La descripción de un niño con una discapacidad abarca la relación de
sus deficiencias en funciones y estructuras corporales, la de sus limita-
ciones en la capacidad de llevar a cabo actividades y también la de sus
restricciones en la participación social (Clasificación Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud de la OMS, 2001).

Para describir a un niño con parálisis cerebral se dispone de criterios
estandarizados e instrumentos de evaluación que facilitan la comunica-
ción entre profesionales y con las familias, así como la realización de es-
tudios clínicos y epidemiológicos. El grupo colaborativo europeo SCPE
(Surveillance of Cerebral Palsy in Europe) ha desarrollado herramientas
específicas e incorporado otras ya validadas a una guía de referencia y
aprendizaje (Reference and Training Manual, RTM) que ha utilizado en los
últimos 10 años para describir a los niños con parálisis cerebral, inclui-
dos en los registros poblacionales europeos.

Los autores colaboran con SCPE desde 2003 y son responsables de
la versión en español del RTM. Durante el taller se guía a los asistentes
en la utilización de árboles de decisión y de clasificación, así como en la
aplicación de escalas funcionales con la ilustración de numerosas se-
cuencias de vídeo. Se introducen los conceptos de medición de la cali-
dad de vida y de participación social en la infancia.
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En el contexto de la salud, hoy en día, para valorar y
describir la situación de una persona, se tiende a hablar
en términos de discapacidad y no de enfermedad. El
concepto de discapacidad recoge las deficiencias en las
funciones y estructuras corporales, pero también las limi-
taciones en la capacidad de llevar a cabo actividades y las
restricciones en la participación social tal como ha que-
dado establecido en la clasificación internacional del fun-
cionamiento, la discapacidad y la salud de la OMS (CIF)
en 20011 y adaptado en 2006 a la infancia (ICF-CY)2. La
CIF proporciona el marco conceptual para considerar
que la situación de un niño con discapacidad se puede
mejorar mediante un tratamiento que cambie la función
corporal o mediante una manipulación del ambiente.

La parálisis cerebral es la causa más frecuente de dis-
capacidad motora en la infancia. El término parálisis ce-
rebral responde exclusivamente a una descripción clíni-
ca. Es un término paraguas que comprende un grupo
de déficits para los que no se asume una etiología o un
pronóstico común. Las definiciones en uso comparten
unos criterios explícitos para considerar que un niño
tiene una parálisis cerebral: una alteración del movi-
miento o de la postura y de la función motora; es per-
manente pero no inmutable; se debe a una lesión /
anormalidad no progresiva; esta lesión ocurre en el ce-
rebro en desarrollo. Con frecuencia se acompaña de
otras deficiencias: cognitiva, sensorial (visual o auditiva),
epilepsia.

Se trata por la tanto de una descripción exclusiva-
mente clínica. Aplicar estos criterios requiere una ex-
ploración neurológica detallada en el marco de una
completa anamnesis.

Se han propuesto varias clasificaciones para diferen-
ciar los tipos de parálisis cerebral. Cada clasificación res-
ponde a una finalidad, por ejemplo establecer el mo-
mento o la topografía de la lesión, el número de extre-
midades afectas, etc. Se ha comprobado que el acuerdo
entre observadores al utilizar las clasificaciones tradicio-
nales es escaso. Entre estudios se aprecian grandes va-
riaciones en la frecuencia de los diferentes tipos de pa-
rálisis cerebral que sólo se pueden explicar por los dis-

tintos hábitos de clasificación dependientes del mo-
mento y del lugar del estudio.

La descripción de un niño que responde a los crite-
rios de parálisis cerebral sólo en función de la causa su-
puesta o de la localización de la lesión tiene el inconve-
niente de, con frecuencia, no concitar el acuerdo entre
clínicos, de resultar poco comprensible para otros pro-
fesionales y familiares, y sobre todo de no fijarse en las
capacidades del niño. La clasificación propuesta, basada
en una descripción fenomenológica, ha mostrado mejo-
rar la comunicación. Se recomienda completar la des-
cripción del estado de salud documentando la calidad
de vida y la participación social.

Cuando se quiere describir al conjunto de las perso-
nas afectadas por una condición de salud, es preciso re-
ferirse a todos los que comparten la característica de
interés en una zona geográfica. Los estudios que selec-
cionan sus pacientes sólo en un determinado tipo de
centro asistencial, tendrán sobre representado a un tipo
de pacientes (por ejemplo, los mayores o los más jóve-
nes, los que pueden recibir tratamiento en ese centro,
etc.) e infra representados a otros (los más leves o los
que reciben tratamiento en otro tipo de centro). Los
estudios con base poblacional proporcionan el mejor
marco para estimar la frecuencia de una condición de
salud y de todos sus tipos. Los registros con base pobla-
cional actualizan sus datos con regularidad y son el mar-
co adecuado para realizar comparaciones en el tiempo
y entre regiones geográficas.

Desde hace más de cincuenta años, en diferentes re-
giones de Europa se dispone de registros poblacionales
de parálisis cerebral que han proporcionado, en estu-
dios aislados, los datos de referencia en los que se ha
sustentado el conocimiento reciente sobre la epide-
miología de la parálisis cerebral. Desde hace 10 años, la
red colaborativa de estudios y registros de parálisis ce-
rebral en Europa (SCPE) coordina los trabajos de los
registros activos y ha establecido un nuevo marco de
referencia culminado con la explotación de una base
europea única de datos individuales de niños con pará-
lisis cerebral3-5.
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Se trata de una base con más de 10.000 niños descri-
tos con un protocolo estandarizado cuyo análisis e in-
terpretación se viene recogiendo en publicaciones que
nos han informado de la frecuencia de la parálisis cere-
bral en los últimos 30 años6, de su reciente disminución
en un subgrupo de peso al nacer (1.000-1.500 g)7 y de
su relación con las anomalías congénitas8, los embarazos
múltiples9, el crecimiento intrauterino10,11, la mortalidad
neonatal o las circunstancias postnatales12.

Para llegar, desde casi veinte registros poblacionales
diferentes, a estimaciones únicas como las referidas, ha
sido necesario realizar previamente un análisis detallado
de la literatura y de los datos de cada centro para esta-
blecer unos criterios comunes. La aplicación de estos
criterios se ha visto facilitada por el desarrollo de unas
herramientas específicas, a saber, unos árboles de deci-
sión y clasificación y un manual didáctico de referencia
en soporte CD13.

Estos instrumentos facilitan una descripción reprodu-
cible de los criterios de inclusión, de la exploración neu-
rológica, de los tipos de parálisis cerebral y también de
la evaluación funcional independiente de extremidades
inferiores y superiores con escalas simples y validadas,
todo ilustrado con la presentación clínica de casos en
secuencias de vídeo.

Desde 2003 los docentes de este taller coordinan la
puesta en marcha de un registro de parálisis cerebral en
la Comunidad de Madrid y colaboran con SCPE. Para
identificar los casos del registro se ha recurrido a fuentes
sanitarias, educativas y de servicios sociales. Los instru-
mentos de SCPE han sido aplicados por diferentes es-
pecialistas y se ha realizado un ejercicio de variabilidad
con las distintas clasificaciones. Se amplia la descripción
de los niños con la evaluación de su calidad de vida y de
su participación social para identificar las dificultades sur-
gidas en la interacción entre el niño y su entorno.
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