Madrid

7 al 9 de febrel oﬁe 2008

50 . 022
curso actuallzaC|er
www.aepap.org Pedlatrla

Taller
Discapacidad en la infancia.
Paralisis cerebral: instrumentos
de evaluacion

Ponentes/monitores:

B Carmen Rosa Pallds Alonso
Servicio de Neonatologia. Hospital
Universitario | 2 de Octubre. Madrid.

B Javier de la Cruz Bértolo
Unidad de Epidemiologia Clinica. Hospital
Universitario |2 de Octubre. Madrid.

Textos disponibles en
www.aepap.org

iComo citar este articulo?
Pallds Alonso CR, de la Cruz Bértolo J. Discapaci-
dad en la infancia. Pardlisis cerebral: instrumentos
de evaluacion. En: AEPap ed. Curso de Actualiza-
cién Pediatria 2008. Madrid: Exlibris Ediciones;
2008.p. 189-91.

Comisidn de Formacin Continuada

l SISTEMA NACIONAL DE SALLD |
om a

Discapacidad en
la infancia. Paralisis cerebral:
instrumentos de evaluacion

Carmen Rosa Pallas Alonso
Servicio de Neonatologia. Hospital Universitario |2 de Octubre. Madrid
Jjakeka@movistarnet

Javier de la Cruz Bértolo

Unidad de Epidemiologia Clinica. Hospital Universitario |2 de Octubre.
Madrid. CIBERESP Epidemiologia y Salud Piblica.

jdicruz@h | 20.es

RESUMEN

La descripcion de un niflo con una discapacidad abarca la relacion de
sus deficiencias en funciones y estructuras corporales, la de sus limita-
clones en la capacidad de llevar a cabo actividades y también la de sus
restricciones en la participacion social (Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud de la OMS, 2001).

Para describir a un nifio con pardlisis cerebral se dispone de criterios
estandarizados e instrumentos de evaluacién que facilitan la comunica-
cién entre profesionales y con las familias, asf como la realizacién de es-
tudios clinicos y epidemioldgicos. El grupo colaborativo europeo SCPE
(Surveillance of Cerebral Palsy in Europe) ha desarrollado herramientas
especificas e incorporado otras ya validadas a una gufa de referencia y
aprendizaje (Reference and Training Manual, RTM) que ha utilizado en los
Ultimos 10 afios para describir a los nifios con pardlisis cerebral, inclui-
dos en los registros poblacionales europeos.

Los autores colaboran con SCPE desde 2003 y son responsables de
la versién en espafiol del RTM. Durante el taller se gufa a los asistentes
en la utilizacidn de drboles de decision y de clasificacion, asf como en la
aplicacién de escalas funcionales con la ilustracién de numerosas se-
cuencias de video. Se introducen los conceptos de medicidn de a cali-
dad de vida y de participacidn social en la infancia.
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En el contexto de la salud, hoy en dia, para valorar y
describir la situacion 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 [a capacidad de llevar a cabo actividades y las
restricciones en la participacion social tal como ha que-
dado establecido en la clasificacidn internacional del fun-
cionamiento, la discapacidad y la salud de la OMS (CIF)
en 2001"y adaptado en 2006 a la infancia (ICF-CY) La
CIF proporciona el marco conceptual para considerar
que la situacion de un nifio con discapacidad se puede
mejorar mediante un tratamiento que cambie la funcién
corporal o mediante una manipulacion del ambiente.

La pardlisis cerebral es la causa méds frecuente de dis-
capacidad motora en la infancia. El término pardlisis ce-
rebral responde exclusivamente a una descripcion clini-
ca. Es un término paraguas que comprende un grupo
de déficits para los que no se asume una etiologfa o un
prondstico comdn. Las definiciones en uso comparten
unos criterios explicitos para considerar que un nifio
tiene una pardlisis cerebral: una alteracion del movi-
miento o de la postura y de la funcién motora; es per-
manente pero no inmutable; se debe a una lesién /
anormalidad no progresiva; esta lesién ocurre en el ce-
rebro en desarrollo. Con frecuencia se acompafia de
otras deficiencias: cognitiva, sensorial (visual o auditiva),
epilepsia.

Se trata por la tanto de una descripcidn exclusiva-
mente clinica. Aplicar estos criterios requiere una ex-
ploracion neuroldgica detallada en el marco de una
completa anamnesis.

Se han propuesto varias clasificaciones para diferen-
clar los tipos de pardlisis cerebral. Cada clasificacion res-
ponde a una finalidad, por ejemplo establecer el mo-
mento o la topografia de la lesién, el nimero 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-
ralisis cerebral que sdlo se pueden explicar por los dis-

tintos hdbitos de clasificacion dependientes del mo-
mento y del lugar del estudio.

La descripcidn de un nifio que responde a los crite-
rios de pardlisis cerebral sélo en funcidn de la causa su-
puesta o de la localizacion de la lesidn tiene el inconve-
niente de, con frecuencia, no concitar el acuerdo entre
clinicos, de resultar poco comprensible para otros pro-
fesionales y familiares, y sobre todo de no fijarse en las
capacidades del nifio. La clasificacion propuesta, basada
en una descripcidn fenomenoldgica, ha mostrado mejo-
rar la comunicacién. Se recomienda completar la des-
cripcidn del estado de salud documentando la calidad
de vida y la participacién social.

Cuando se quiere describir al conjunto de las perso-
nas afectadas por una condicidn de salud, es preciso re-
ferirse a todos los que comparten la caracteristica de
interés en una zona geogrdfica. Los estudios que selec-
clonan sus pacientes sélo en un determinado tipo de
centro asistencial, tendrdn sobre representado a un tipo
de pacientes (por ejemplo, los mayores o los mds jéve-
nes, los que pueden recibir tratamiento en ese centro,
etc.) e infra representados a otros (los més 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 condicién de
salud y de todos sus tipos. Los registros con base pobla-
clonal actualizan sus datos con regularidad y son el mar-
co adecuado para realizar comparaciones en el tiempo
y entre regiones geograficas.

Desde hace mds de cincuenta afios, en diferentes re-
giones de Europa se dispone de registros poblacionales
de pardlisis cerebral que han proporcionado, en estu-
dios aislados, los datos de referencia en los que se ha
sustentado el conocimiento reciente sobre la epide-
miologfa de la pardlisis cerebral. Desde hace 10 afios, la
red colaborativa de estudios y registros de pardlisis ce-
rebral en Europa (SCPE) coordina los trabajos de los
registros activos y ha establecido un nuevo marco de
referencia culminado con la explotacidn de una base
europea Unica de datos individuales de nifios con pard-
lisis cerebral*”.
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Se trata de una base con mds de 10.000 nifios descri-
tos con un protocolo estandarizado cuyo andlisis e in-
terpretacion se viene recogiendo en publicaciones que
nos han informado de la frecuencia de la pardlisis cere-
bral en los dltimos 30 afios’, de su reciente disminucidn
en un subgrupo de peso al nacer (1.000-1.500 g)" y de
su relacion con las anomalfas congénitas’, los embarazos
multiples’, el crecimiento intrauterino™"', la mortalidad
neonatal o las circunstancias postnatales”.

Para llegar, desde casi veinte registros poblacionales
diferentes, a estimaciones Unicas como las referidas, ha
sido necesario realizar previamente un andlisis detallado
de la Iiteratura y de los datos de cada centro para esta-
blecer unos criterios comunes. La aplicacién de estos
criterios se ha visto facilitada por el desarrollo de unas
herramientas especfficas, a saber, unos drboles de deci-
sidn y clasificacion y un manual diddctico de referencia
en soporte CD".
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