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E 
Este articulo analiza 10s principales cambios producidos recientemente en 

Q) el concepto de la Paralisis Cerebral (PC).Los avances conseguidos en estos 
ultimos atios en la comprension de la PC han modificado la concepcion de 
la misma, pasando de un enfoque medico a una perspectiva de estudio 
biopsicosocial, y han llevado a una nueva definicion y clasificacion. E l  
modelo conceptual propuesto considera que lor factores ambientales 

L 
deben tenerse en cuenta para comprender las condiciones individuales 
de la persona con PC. En consecuencia, este planteamiento esta contri-


buyendo a realizar cambios relevantes en la planificacion de estrategias de 

intervencion encaminadas a mejorar la calidad de vida de las personas con PC y 

la de sus familias. Para concluir, se ofrecen datos epidemiologicos recientes y se 

exponen las lineas actuales de investigacion, haciendo una especial referencia a 

10s novedosos estudios en torno a la calidad de vida. 


* This article analyses the main recent changes in the concept o f  Cerebral
L 

Palsy (CP). The advances achieved in recent years in the way CP is under-0 
stood have modified its concept. There has been an evolution from a med-E ical approach t o  a bio-psycho-social perspective which has led to a new 

E definition and classification. The proposed conceptual model considers 
that environmental factors should be taken into account in order to  
understand the individual conditions o f  a person with CF! As a conse-
quence, this approach is contributing t o  make important changes in the 

strategic planning o f  actions aimed a t  improving the quality o f  life o f  people with 

CP and o f  their families. In the conclusion recent epidemiological data are pre-

sented and current researchproposals are made, wi th a special emphasis on inno-

vative research about quality o f  life. 
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introduccion 

Los avances recientes en el estudio de 
la Paralisis Cerebral (PC) han significado 
un carnbio muy relevante en el conoci- 
miento de esta discapacidad, que es 
actualmente la causa mas frecuente de 
discapacidad fisica en la infancia. Estos 
progresos en la comprension de la PC han 
sido posibles gracias al enfoque actual de 
la concepcion de discapacidad, a las nue- 
vas aportaciones de la neurobiologia del 
desarrollo del datio cerebral, a la identifi- 
cacidn etiologica y a las modernas tecni- 
cas de diagnostico. 

Asi, la Clasificacibn lnternacional del 
Funcionamiento, Discapacidad y Salud 
(CIF, 2001) se fundamenta en un modelo 
social de la discapacidad que considera 
que esta es el resultado de la interaccion 
entre la persona y su entorno. La CIF, 
como setialan Crespo, Campo y Verdugo 
(2003), es una "clasificacion basada en el 
funcionamiento de la persona en la que 
se adopta un modelo universal, integra- 
dor e interactivo en el que se incorporan 
10s componentes sociales y ambientales 
de la discapacidad y de la salud" (p. 24). 
La CIF introduce Factores Ambientales, 
entendidos como el ambiente fisico, 
social y actitudinal, que influyen en la 
vida de la persona. Ademas, la CIF incluye 
el concepto de Participacion, definida 
como la implicacion de la persona en las 
situaciones de la vida. Estos factores son 
importantes a la hora de comprender las 
condiciones individuales de la persona 
con PC, pues, por ejemplo, personas con 
caracteristicas similares en cuanto a gra- 
vedad de la discapacidad pueden mostrar 
resultados diferentes en cuanto a la 
Participacion y la calidad de vida debido 
a condiciones ambientales distintas. 

Es cierto que la PC afecta a la funcion 
motora, pudiendo ser su afectacion muy 

variable. Pero cabe atiadir que el datio 
cerebral temprano no solo afecta a la 
funcion motora, sino que el desarrollo 
del niAo resulta afectado en su totalidad. 
Sin lugar a dudas, la perspectiva actual de 
estudio en la PC, basado en un modelo 
ecologico y biopsicosocial de la discapaci- 
dad, esta favoreciendo la planificacion de 
procedimientos de intervencion que 
representan un carnbio importante en las 
practicas de atencion llevadas a cab0 
hasta no hace mucho tiempo. 

Por ultimo, el modelo medico ha ejerci- 
do hasta hace bien poco una influencia 
notable tanto en la investigacion como 
en la intervencion. Esta situacion queda 
constatada por 10s numerosos trabajos 
publicados sobre las consecuencias fisicas 
del datio cerebral temprano, prueba del 
predominio de 10s aspectos fisicos y 
medicos en el estudio de la PC. Sin 
embargo, existe hoy dia una clara volun- 
tad de pasar de un enfoque centrado en 
las personas y en sus limitaciones a una 
perspectiva en donde se preste mayor 
atencion al entorno, a 10s distintos con- 
textos y a sus modificaciones. Asi pues, 
10s cambios en 10s servicios de atencion a 
las personas con PC han dejado de ser 
intervenciones centradas en 10s trastor-
nos motores para convertirse en plantea- 
mientos multidisciplinares dirigidos a 
promover las capacidades funcionales de 
la persona en interaccion con su entorno 
(hogar, escuela, trabajo, comunidad, 
etc.). 

breve referencia histdrica 

Es conveniente hacer una breve des- 
cripcion de la evoluci6n que ha tenido la 
comprension de la PC desde la propuesta 
por Little en 1961 y que ha llevado a la 
actual definicion de la misma, tal como 
hace Morris (2007) en su trabajo titulado 
Definition and classification of  cerebral 
palsy: a historical. La PC es una discapaci- 
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dad bien conocida del neurodesarrollo 
que se inicia en la infancia temprana y 
que persiste durante toda la vida, y que 
ha sido objeto de libros y articulos por 
algunas de las mentes mas eminentes de 
10s ultimos 100 atios. Ya en el siglo XIX 
Sigmund Freud y William Osler realizaron 
algunas aportaciones sobre esta discapa- 
cidad. A mediados de la decada de 1940 
10s miembros fundadores de la American 
Academy for Cerebral Palsy and 
Developmental Medicine (Carlson, 
Crothers, Deaver, Fay, Perlstein y Phepls), 
en Estados Unidos, y Mc Keith, Polani, 
Bax e Ingram, integrantes del Little Club, 
en el Reino Unido, fueron quienes desa- 
rrollaron 10s conceptos y descripciones de 
la PC. Siempre ha sido un reto definir la 
PC, tal como refleja la abundante docu- 
mentacion existente sobre esta cuestion. 
Por ejemplo, Mac Keith y Polani (1959) 
definieron la PC como "un trastorno per- 
sistente pero no inalterable del tono y de 
la postura, que aparece en 10s primeros 
afios de vida y debido a un trastorno no 
progresivo del cerebro". En 1964, Bax 
define la PC como "un trastorno del 
movimiento y de la postura debido a un 
defect0 o lesion del cerebro inmaduro", 
que ha llegado a ser una definicion clasi- 
ca y todavia ampliamente citada. Todas 
las formulaciones sobre el concept0 de 
PC se han centrado siempre sobre 10s 
aspectos motores y sobre las consecuen- 
cias especificas del datio cerebral tempra- 
no. Otras deficiencias sensoriales, cogniti- 
vas y conductuales asociadas se conside- 
raron muy prevalentes en las personas 
con esta discapacidad, per0 no fueron 
incluidas formalmente en la definicion. 

La heterogeneidad de trastornos reuni- 
dos bajo el termino de PC, asi como 10s 
avances en la comprension del desarrollo 
de 10s nitios con daiio cerebral temprano, 
llevaron a Mutch y colaboradores (1992) 
a proponer la definicion de PC de la 
siguiente forma: "es un termino que 

aglutina a un grupo no progresivo, pero 
a menudo cambiante, de sindromes de 
trastornos motores secundarios a lesiones 
o anormalidades que se presentan en las 
etapas del desarrollo temprano". Con 
esta definicion se enfatiza el trastorno 
motor y se reconoce, ademas, la diversi- 
dad de trastornos que se incluyen dentro 
del termino de PC. 

En fechas recientes, 10s asistentes al 
International Workshop on Definition 
and Classification of Cerebral Palsy, cele- 
brado en Bethesda, Maryland, del 11 al 
13 de julio de 2004, copatrocinado por la 
United Cerebral Palsy Research and 
Educational Foundation (UCP) de 
Washington y la Castang Foundation del 
Reino Unido, con el apoyo especial pro- 
porcionado por el National Institute of 
Neurological Disorders and Stroke 
(NINDS), tuvieron la tarea de revisar y -
actualizar la definicion y clasificacion de 3 
la PC a la IUZ de lor avances en la neuro- 
biologia del desarrollo, de las mejores iz  

G.Etecnicas de diagnostic0 de las alteracio- g o
nes estructurales del cerebro, de la actual g:
concepcion sobre discapacidad y de 10s g;P 
cambios en lor servicios de atencion a 10s 
nitios con PC. El proposito de esta refor- f$g
mulacion de la definicion y clasificacion $:
de la PC era dar respuesta a las actuales 87 
necesidades planteadas por 10s clinicos, yg
lor investigadores, 10s servicios de salud y 
las familias, y proporcionar un lenguaje 
comun para mejorar la comunicacion 0 rventre 10s distintos profesionales. W 

Este grupo de trabajo, que conto con 0 
-

investigadores de reconocido prestigio 0 
como Bax, Goldstein, Rosembaun, Paneth 
y Colver, concluyo que las definiciones d 

I 
-

utilizadas hasta el momento sobre PC Cn 
habian sido insatisfactorias. Ademas, des- 
tacaron que todas las definiciones se 
habian centrado de forma exclusiva 
sobre el deficit motor y que, dado que las 
personas con PC solian presentar ademas 

:% 




tendencias actuales de investigacibn ante el nuevo concepto de paralisis cerebral 

-
+S 
CDeo
+; 

otras deficiencias asociadas, era conve-
niente establecer un enfoque individuali- 
zado y multidimensional para identificar 
el estatus funcional de cada persona 
afectada, asi como especificar el perfil de 
sus necesidades. Por lo tanto, la nueva 
orientacion en la comprension de la PC se 
fundamenta en una perspectiva multidi- 
mensional, en una intervencion basada 
en un modelo multidisciplinar y en una 
definicion donde se incluyen 10s trastor-
nos que suelen acompaiiar a la PC. Por 
ultimo, proponen que el termino 
"Paralisis Cerebral" puede rnantenerse 
para fines de diagnostico, orientacion, 
epidemiologia, servicios publicos de salud 
e investigacion. 

En definitiva, en estos ultimos aiios se 
ha pasado de contemplar la PC como un 
problema de la persona, causado por una 
enfermedad y que requeria cuidados 
medicos, a considerar que 10s problemas 
inherentes a la discapacidad no son solo 

cepto y clasificacion de la PC en la practi- 
ca clinica y en la provision de servicios de 
cuidados medicos. 

la nueva definicion de la paralisis 
cerebral III 

En el articulo "A report: the definition 
and classification of cerebral palsy, April 
2006" de Rosembaum, Paneth, Levinton, 
Goldstein y Bax (2007) esta recogida esta 
nueva y consensuada definicion y clasifi- 
cacion de la PC: 

La Paralisis Cerebral (PC) describe un 
grupo de trastornos permanentes del 
desarrollo del movimiento y de la postu- 
ra, que causan limitaciones en la activi- 
dad y que son atribuidos a alteraciones 
no progresivas ocurridas en el desarrollo 
cerebral del feto o del lactante. Los tras- 
tornos motores de la paralisis cerebral 
estan a menudo acompaiiados por alte- 
raciones de la sensacion, percepcion, cog- 

individuales, sino que 10s factores nicion, comunicacion y conducta, por epi- -DX 

ambientales son condicionantes de 10s lepsia ypor problemas musculoesqueleti- 

cos secundarios (Rosem baum, Paneth,g20 
: 
misrnos. Es decir, las limitaciones funcio- 
2 nales que pueda tener una persona con Levinton, Goldstein y Bax, 2007, p. 9).SF- PC pueden ser cornpensadas por 10s apo-F W  


yos disponibles de su entorno; el funcio- Kl.
Or?
" C V  Rosembaum et al. (2007) ofrecen una 
_o? namiento de la persona con PC mejorara c".s explicacion de cada uno de 10s distintos 

si se le proporciona 10s apoyos necesarios. terminos y conceptos que estan incluidos gz
w z. en esta definicion consensuada. En rela- 

cion con ello, se acepta utilizar el termino 
9,'

.LO 0 La version definitiva del "Informe sobre & 
 la Definicion y Clasificacion de la Paralisis "Pardlisis Cerebral" (PC), aunque se la 

I 

0 Cerebral" del grupo presidido por 
Murray, Goldstein y Bax ha sido publicada 
en el suplemento de la revista

O Developmental Medicine & Child
0 Neurology de enero de 2007. En este 

monogrifico, junto a una breve referen- 
cia histbrica del concepto de PC, re des- 
criben las definiciones y clasificaciones 
actualmente utilizadas por 10s grupos de 
investigacion Europeos (SCPE), 10s de 
Australia y 10s de Match y colaboradores. 
Tambien, se incluyen unos articulos bre- 
ves sobre las implicaciones del nuevo con- 

concibe como un grupo de trastornos, ya 
que se considera como una condicion 
heterogenea en cuanto a su etiologia, 
tipos y gravedad de las deficiencias. Los 
trastornos se refieren a las condiciones en 
las cuales se produce una interrupcion en 
el proceso del desarrollo biopsicosocial 
normal del niiio. Estos trastornos son per- 
manentes, aunque se reconoce que 10s 
niiios y adultos pueden manifestar patro- 
nes clinicos cambiantes. 

Una nocion esencial en el concepto de 



PC es que se trata de una alteracion del 
desarrollo. De esta forma, la PC se distin- 
gue de otros desordenes fenotipicos simi- 
lares en nitios o adultos debidos a lesio- 
nes adquiridas cuando el desarrollo esta 
relativamente bien establecido. Los tras- 
tornos del movimiento y de la postura, es 
decir, la conducta motora anormal, son la 
peculiaridad central de la PC y pueden 
conducir a dificultades en el andar, la 
masticacion, la deglucion y la articulacion 
del habla, y a problemas secundarios de 
conducta, de la funcion musculoesquele- 
tica y de la participacion social. 

Las limitaciones en la actividad son 
causa del trastorno motor y, por lo tanto, 
10s trastornos del movimiento y de la pos- 
tura que no estan asociados con las limi- 
taciones de la actividad no son considera- 
dos como parte del grupo de la PC. La CIF 
(2001) se refiere a la actividad como "la 
ejecucion de la tarea o accion por una 
persona", e identifica limitacidn en la 
actividad como "las dificultades de una 
persona que puede tener en la ejecucion 
de las actividades". La expresion atribui- 
dos a se refiere a que 10s avances en el 
estudio del desarrollo neurobiologico 
permiten actualmente identificar estruc- 
turalmente y con otras evidencias clinicas 
el desarrollo incorrect0 del cerebro en las 
personas con PC. El  termino alteraciones 
se refiere a 10s acontecimientos que de 
alguna manera interrumpen, datian o 
condicionan 10s patrones previsibles de la 
formacion, desarrollo y maduracion del 
cerebro. 

La PC produce alteraciones no progresi- 
vas y, en consecuencia, aquellas disfun- 
ciones motoras que son resultado de tras- 
tornos progresivos del cerebro no se con- 
sideran como PC. Los trastornos ocurren 
muy tempranamente, durante el desarro- 
110 fetal o en la primera infancia. Las defi- 
ciencias motoras de la PC se manifiestan 
muy pronto en el desarrollo del nitio, 

normalmente antes de 10s 18 meses de 
edad, con retraso o anomalo progreso 
motor. No se especifica una edad limite, 
aunque 10s dos o tres primeros atios de 
vida son el momento en que se presentan 
10s trastornos que produce la PC. En ter- 
minos practices, se supone que la altera- 
cion provocada por la PC ocurre antes 
que se haya desarrollado la funcion afec- 
tada (ejemplo, la marcha, la manipula- 
cion, etc.). El termino cerebro incluye el 
cerebro. el cerebelo y el tronco cerebral. 
Esto excluye trastornos motores de ori- 
gen espinal, de 10s nervios perifericos o 
mecanicos. Ademas 10s trastornos moto- 
res de la PC estan a menudo acompaiia- 
dos por trastornos o deficiencias de la: 

1. Sensacion: la vision, la audicion y otras 
modalidades sensoriales pueden estar 
afectadas. 

2. Percepcidn: la capacidad para incorpo- 
rar e interpretar la informacion senso- 
rial ylo cognitiva puede estar afectada 
como resultado del trastorno primario 
que se atribuye a la PC o como conse- 
cuencia secundaria de las limitaciones 
en la actividad, que reducen las expe- 
riencias de aprendizaje y de desarrollo 
perceptivo. 

3. Cognicidn: tanto 10s procesos globales 
como especificos pueden estar afecta- 
dos, incluyendo la atencion. Sin embar- 
go, cuando el niiio tiene un retraso 
cognitivo grave y no tiene signos 
motores (except0 quizas a l g h  grado 
de hipertonia o hipotonia), no es fre- 
cuente incluirlo dentro del concept0 
de PC. 

4. Comunicacion: la comunicacion expre- 
siva ylo receptiva ylo habilidades de 
interaccion social pueden estar afecta- 
das. 

L5. Conducta: esto incluye problemas psi- 



quiatricos o de conducta tales como 
trastornos de espectro autista, trastor- 
no por deficit de atencion con hiperac- 
tividad (TDAH), alteraciones del sueiio, 
trastornos del estado de animo y tras- 
tornos de ansiedad. 

6. Epilepsia: cualquier tipo de epilepsia o 
muchos sindromes epilepticos se pue- 
den ver en personas con PC. 

7. Problemas musculoesqueleticos secun- 
darios: contracturas musculares, dislo- 
cation de cadera, torsiones oseas y 
escoliosis. 

la clasificacion de la paralisis cere- 
bral r r r 

La definicion de PC propuesta por 
Rosembaum et al. (2007) agrupa distintas 
presentaciones clinicas y grados de limi- 
tacion en la actividad, por lo que es con- 
veniente clasificar a las personas con PC 
mediante clases o grupos. La propuesta 
de clasificacion de estos autores incluye 
10s siguientes aspectos: 

1. Description: proporciona el nivel de 
detalle sobre una persona con PC que 
delimitara con claridad la naturaleza y 
gravedad del problema. 

2. Prediccion: proporciona informacion a 
10s profesionales de atencion a la salud 
sobre las necesidades de servicios 
actuales y futuras de las personas con 
PC. 

3. Comparacion: ofrece suficiente infor- 
macion para realizar una comparacion 
razonable de series de casos de PC 
recogidos en distintos lugares. 

4. Evaluacion del cambio: facilita infor- 
macion que permita comparar a una 
misma persona con PC en diferentes 
momentos. 

Los esquemas clasificatorios tradiciona- 
les se han centrado principalmente sobre 
el patron de distribucion de 10s miembros 
afectados (por ejemplo, hemiplejia o 
diplejia) con una descripcion del tip0 pre- 
dominante de tono o anormalidad del 
movimiento (ejemplo: espastico o disqui- 
netico), per0 se ha dernostrado que es 
precis0 tener en cuenta las alteraciones 
que acompatian a la PC para establecer 
un esquema de clasificacion que contri- 
buya a comprender y manejar mejor esta 
discapacidad. 

componentes de la clasificacion de 
la paralisis cerebral r r r 

Rosembaum y colaboradores (2007) 
recomiendan para la clasificacion de la PC 
la utilizacion de cuatro componentes 
principales: (1) anormalidades motoras, 
(2) deficiencias asociadas, (3) anatomia y 
hallazgos radiologicos y (4) causa y 
momento. 

I.Anormalidades motoras 

a. NATURALEZA 	 Y TIPOLOG~A DEL 
TRASTORNO MOTOR: Las personas 
con PC han sido tradicionalmente 
agrupadas por el tip0 de trastorno 
motor predominante, utilizando 
una categoria mixta para aquellos 
casos en que ningun tip0 domina. 
Esta estrategia es la adoptada por el 
Sistema de Clasificacion descrito en 
el Reference and Training Manual of 
Surveillance of Cerebral Palsy in 
Europe (SCPE) (2005), el cual divide 
la PC en tres grupos segun las carac- 
teristicas neuromotoras predomi-
nantes. Todos 10s subtipos de PC tie-
nen en comun un patron anormal 
del movimiento y de la postura. La 
PC espastica se caracteriza por 
aumento del tono muscular y por la 
presencia de reflejos patologicos 
(hiperreflexia u otros signos pirami- 



dales, por ejemplo respuesta de 
Babinski). La PC espastica puede ser 
Espdstica Bilateral (PC-EB). La PC dis-
cinetica se determina por movimien- 
tos involuntarios, incontrolados, 
recurrentes, ocasionalmente estere- 
otipados con predominio de reflejos 
primitivos y tono muscular variable. 
Asimismo, puede ser distonica o 
coreo-atetosica. Por ultimo, la PC 
atdxica incluye perdida de la coordi- 
nation muscular ordenada, por lo 
que 10s movimientos se llevan a cab0 
con fuerza, ritmo y presion anormal. 

b. HABILIDADES MOTORAS FUNCIO- 
NALES: La CIF seAala la importancia 
de la evaluacion de las consecuen- 
cias funcionales en 10s diferentes 
estados de salud. Las consecuencias 
funcionales de la implicacion de las 
extremidades inferiores y superiores 
deben ser clasificadas utilizando 
escalas objetivas funcionales. Para la 
funcion de la deambulacion, el Gross 
Motor Function Clasification System 
(GMFCS) (Palisano, Rosembaum, 
Walter, Russell, Wood y Galuppi, 
1997) ha sido ampliamente utilizado 
en nifios con PC. E l  GMFCS permite 
la clasificacion de la movilidad fun- 
cional o Iimitacion de la actividad en 
cinco niveles de gravedad. Una esca- 
la clasificatoria paralela -la 
Bimanual Fine Motor Function 
(BFMF) (Beckung y Hagberg, 2002)- 
ha sido desarrollada para evaluar la 
funcion de las extremidades superio- 
res en la PC, aunque no se ha inves- 
tigado tanto sobre ella como sobre 
la GMFCS. Tambien, sera publicado 
en breve un instrumento reciente 
para la evaluacion de la funcion 
manual y del brazo -el Manual 
Ability Classification System (MACS)- 
que se ha demostrado que tiene 
unas buenas propiedades psicome- 
tricas (Eliassson, Rosblad, Krumlinde- 

Sundholm, Beckung, Arner, Ohrwall 
y Rosembaum, 2006). En este senti- 
do, el SCPE recomienda la utilization 
de un sistema de clasificacion fun- 
cional para la funcion manual y del 
brazo en niAos con PC. Las dificulta- 
des bulbar y oralmotora son comu- 
nes en la PC y pueden producir una 
importante Iimitacion de la activi- 
dad, per0 todavia no se dispone de 
una escala para evaluar la Iimitacion 
de la actividad para tales funciones. 
Asi pues, en estos momentos es 
necesario investigar para construir 
una escala para el habla y la limita- 
cion en la actividad faringea. No 
obstante, se recomienda que ante la 
falta de un instrumento para eva- 
luar estas limitaciones, se registren 
tanto la presencia como la gravedad 
bulbar y oralmotora. Aunque es 
importante tener en cuenta la limi- -
tacion de la actividad, tambien debe 2 
considerarse como afecta la grave- 1-
dad de 10s trastornos motores en la g.E
habilidad para participar en 10s roles 5o 
sociales. Sin embargo, en la actuali- 
dad, la evaluacion en la PC de la res- ~g
triccion en la participacion no esta Gh 
bien desarrollada y todavia no hay W% 
una clasificacion fiable para ninos en 32
relacion con 10s aspectos de la vida gz-8diaria. 2 m  

.%?&03 

2. De ficiencias asociadas: 0 
yvEn muchas personas con PC interfie- LU

ren otras deficiencias con la habili- 0
dad para la funcion en la vida diaria 
y pueden producir, al mismo tiempo, 0 
incluso mayor lirnitacion en la activi- 
dad que las deficiencias motoras. d-
Estas deficiencias pueden haber sur- 
gido del mismo o similares procesos 
patofisiologicos que llevan al tras- 
torno, pero, sin embargo, requieren 
una enumeracion separada. Como 
ejemplos se incluyen 10s trastornos 



epilepticos, problemas auditivos, 
visuales, cognitivos y de deficit de 
atencion, y cuestiones emocionales y 
conductuales. Estas deficiencias 
deben ser clasificadas como presen- 
tes o ausentes; y, si estan presentes, 
debe describirse el alcance con que 
interfieren las habilidades de la per- 
sona para la funcion o participacion 
en las actividades y roles deseados. 
Las recomendaciones de la SPCE en 
relacion con 10s trastornos que pue- 
den acompatiar a la PC son las 
siguientes: (1) presencia o ausencia 
de epilepsia (dos convulsiones no 
provocadas, excluidas las convulsio- 
nes febriles y las convulsiones neo- 
natales), (2) Discapacidad lntelectual 
(Dl) (CI normal 2 85, CI 70-84 limite, 
CI 50-69 leve, CI 20-49 moderado o 
grave y CIc 20 profundo), (3) fun- 

-	 cion visual (normal, deficiente y 
grave -ciego o falta de vision util) y j 
(4) audicion normal, deficiente og, 

grave (perdida auditiva > 70 dB). G'X 

g o 


g2 3. Anatomia y hallargos radiologicos: 
.Y88 
nh c. 	 DISTRIBUCI~NANAT~MICA:partesze del cuerpo -tales como miembros o 22,
_o? 	 tronco- afectadas por las deficien- g$ cias motoras o limitaciones. 2s 
2,

L O O

$9  d. HALLAZGOS RADIOL~GICOS:10s 
hallazgos neuroanatomicos de la0 tomografia computerizada o de la 

yv imagen de la resonancia magnetica. 

5 tales como la ampliacion ventricular, 
la perdida de sustancia blanca o la 0 anomalia cerebral. 

1 


-	 e. Causa y momento: 

I f. 	S i  hay una causa claramente identi- 
ficada, como es frecuente en el caso 
de PC postnatal (por ejemplo, 
meningitis o datio cerebral) o cuan- 
do estan presentes malformaciones 

cerebrates, y el momento en que el 
daho ocurrio. 

informacion epidemiologica de la 
paralisis cerebral III 

Durante estos ultimos atios ha habido 
un increment0 de la incidencia y preva- 
lencia de la PC, debido principalmente a 
la mejor documentacion de 10s casos 
ofrecidos por 10s registros nacionales y a 
10s avances en 10s cuidados neonatales 
(Koman, Smith y Shilt, 2004). En un estu- 
dio reciente, realizado por la Surveillance 
of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) sobre 
datos epidemiologicos de la PC en seis 
paises de Europa, que han sido presenta- 
dos por Oddingie, Roebroeck y Stam 
(2006), se informa que la prevalencia es 
de 2.12 a 2.45 de cada 1.000 nacimientos 
vivos. Ademas, la frecuencia se incremen- 
ta a 40-100 por cada 1.000 nacidos vivos 
en nitios prematuros. Hay aproximada- 
mente 10.000 recien nacidos diagnostica- 
dos cada atio de PC en la Union Europea. 
La etiologia de la PC puede ser prenatal 
(70-80%), neonatal (6%) y postnatal (10- 
20%) (Karen, 2006). 

Ademas, ofrece datos sobre 10s trastor-
nos que pueden acompatiar a la PC. El 
datio cerebral temprano deja siempre 
secuelas motrices y, por lo tanto, se seiia- 
la que el trastorno motor esta presente 
en el 100% de 10s casos de la PC. Esta esti- 
mado que entre el 72% y el 91% de 10s 
casos presentan un sindrome espastico, 
con diferente incidencia de hemiplejia 
(21-40%), diplejia (13-25%) y tetraplejia 
(20-43%). Junto con 10s trastornos moto- 
res la PC puede ir acompaiiada de otras 
alteraciones, cuyos datos epidemiologi- 
cos se ofrecen a continuacion: 

Deficiencias cognitivas. Se estima que 
entre un 23-44% de las personas con PC 
presentan Discapacidad lntelectual (Dl) y 
problemas conductuales como hiperacti- 



vidad. La prevalencia de las alteraciones 
cognitivas varia segun el tip0 de PC y, 
especialmente, se incrementa cuando 
esta presente la epilepsia. 

Deficiencias sensoriales. Son mas fre- 
cuentes en la PC con hemiplejia. Nueve 
de cada diez niiios con hemiplejia pre- 
sentan deficits en la estereognosis y en 
la propiocepcion. E l  72% de 10s niiios 
presentan problemas of3almologicos. 

Trastornos endocrinologicos. Una 
mayoria de 10s niiios con PC padecen 
problemas gastrointestinales y de ali- 
mentacion. Los problemas en la suc- 
cion (57%) y la salivation (38%) son 
muy comunes en 10s primeros 12 meses 
de vida. Por ultimo, 10s niiios con PC 
tienen crecimiento retardado y proble- 
mas de peso. 

Trastornos urogenitales. Al menos el 
25% de 10s niiios y adolescentes con PC 
tienen incontinencia urinaria primaria, 
siendo mas frecuente en la PC tetraple-
jica acompaiiada con Dl. 

calidad de vida en las personas con 
paralisis cerebral r r r 

tos subjetivos y objetivos de la CV y (4) 
centrarse en predictores de resultados de 
calidad (Schalock y Verdugo, 2006) (p. 
32). Al mismo tiempo, la aplicacion del 
concept0 de CV se ha convertido en un 
agente de carnbio ya que permite com- 
prender de manera particular a las perso- 
nas con discapacidad, facilita establecer 
10s cambios en la practica y en las politi- 
cas sociales con el objeto de mejorar 10s 
resultados de la CV. 

La investigacion en CV en las personas 
con PC es un acontecimiento reciente y su 
principal enfoque ha consistido en estu- 
dios relacionados con una condicion de 
salud cronica. E l  interes actual sobre la CV 
en niiios aborda 10s siguientes aspectos: 
(1) cuales son las areas problema relacio- 
nadas con la PC, (2) como el niiio y la 
familia perciben el estado de salud, (3) 
que determinantes medicos y psicosocia- 
les regulan la autopercepcion de la CV 
relacionada con la salud de 10s nifios con 
PC y (4) como las intervenciones impactan 
en la CV de 10s niiios (Bullinger, Schmidt, 
Petersen y Ravens-Sieberer, 2006). 

En estas dos ultimas decadas ha tenido 88lugar un carnbio a la hora de evaluar 10s sg
resultados medicos de un procedimiento 

El interes por la Calidad de Vida (CV) ha terapeutico. Bullinger (1991) seiiala que %:

;:

la reduccion de 10s sintomas y el incre- ;:
2;

prosperado en las ultimas tres decadas en 
ambitos como la educacion, la salud y 10s mento de la supervivencia han dado paso 
servicios sociales. Esta circunstancia ha al analisis de la CV relacionada con la 0
llevado a una mejor comprension del salud, entendida como un constructo 

yvmultidimensional que incluye dimensio- constructo de CV en su conceptualiza-
cion, su medida y aplicacion. 
Actualmente, se ha obtenido un consen- 
so en relacion con cuatro directrices que 
pueden servir como base a la hora de uti- 
lizar 10s resultados relativos a la CV para 
el desarrollo personal, el bienestar perso- 
nal y la mejora de la calidad. Estas cuatro 
directrices son: (1) reconocer la multidi- 
mensionalidad de la CV, (2) desarrollar 
indicadores para las respectivas dimensio- 
nestareas de la CV, (3) evaluar 10s aspec-

nes de bienestar emocional, social y con- 
ductual. Bullinger et al. (2006) seiialan 
que la investigacion sobre CV en lor niiios 0 
es todavia insuficiente, lo que se ve refle- 
jado en las escasas publicaciones sobre -
esta cuestion. Ademas, gran parte de fn 
estos estudios en 10s niiios estan relacio- 
nados con problemas medicos tales como 
el cancer y 10s transplantes. En el marco 
de esta linea de investigacion cabe desta- -car el trabajo de Sabeh, Verdugo y Prieto 
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(2006) sobre CV en niiios de educacion 
primaria. En el se expone una propuesta 
de conceptualizacion de la CV en la 
infancia basado en cinco dominios: 
Bienestar Emotional, Bienestar Fisico, 
Relaciones Interpersonales, Desarrollo 
Personal, Actividades y Bienestar 
Material. A partir de esta conceptualiza- 
cion se han desarrollado dos instrumen- 
tos de evaluacion, uno de CV infantil y 
otro de CV infantil para 10s padres. 

La Division de Salud Mental de la World 
Health Organization (WHO) afirma que 
10s instrumentos para evaluar la CV en 10s 
niiios deben estar centrados en el niiio, 
autoinformados, en funcion de la edad y 
comparables transculturalmente. Se tra- 
taria, pues, de instrumentos que incluyan 
escalas genericas y, ademas, modulos 
especificos dependientes del diagnostic0 
(diabetes, PC, asma, etc.), estableciendo -
diferentes niveles de edad de acuerdo al 

3- estadio de desarrollo del niiio. Por ulti- ra mo, deben contemplarse las perspectivas -."a
SO de 10s padres, medicos y niiios, asi como 
8% consideraciones contextuales. Siguiendo 
8 esta orientation, Verdugo, Schalock, 
5,. 
 Keith y Stancliffe (2006) proponen las 
9 E1 3 .  	 siguientes directrices que deben guiar la 9% 
0N 	 medicion de la CV: (1) reflejar las dimen- a.j
XZ. 	 siones de CV y las percepciones de satis- 

faccion personal, (2) englobar dimensio- ' 52,
..o 0 nes e indicadores, (3) incluir aspectos 
objetivos y subjetivos, (4) uso de 10s con-

! 	 sumidores como entrevistadores y (5) 
star relacionada con el comportamiento 
natural y con lor contextos cotidianos. 0 


0 Consecuentemente, la investigacidn 
actual en la evaluacion de la CV pediitri- 
ca muestra un increment0 de instrumen- 
tos que van mas all2 de las recomenda- 
:iones de la WHO. No solo se han tenido 
en cuenta las perspectivas del nit70 y de la 
familia, sino tambien aportaciones sobre 
10s factores que influyen en la CV. De esta 
forma, constructos psicologicos, tales 

como afrontamiento y adaptacion, locus 
de control y creencias sobre la salud, asi 
como el apoyo social, han sido identifica- 
dos como 10s factores principales que 
influyen en la CV percibida por la perso- 
na. Ademas, la evaluacion de la CV en 
niiios incluye aspectos tales como distin- 
tas dimensiones, la edad y el genero. En 
la actualidad, el procedimiento de reco- 
gida de datos sobre la CV se realiza 
mediante la autoevaluacion versus la 
evaluacion externa; asimismo, la mayoria 
de 10s instrumentos actuales incluyen 
tambien el informe representativo de 
padres y profesionales, que unicamente 
se utiliza como informacion adicional 
sobre el bienestar del niiio. 

En el marco de la Comunidad Europea 
se han realizado dos proyectos que han 
tenido como objetivo la construccion de 
instrumentos de evaluacion de la CV. E l  
proyecto KIDSCREEN fue financiado por 
la Comision Europea en el 5" Programa 
Marco (FP5) y formaba parte del Quality 
o f  Life and Management o f  Living 
Resources Programme. Este proyecto se 
desarrollo durante tres aiios (2001-2004) 
y participaron 13 paises, entre ellos 
Espaiia. Se desarrollaron simultaneamen- 
te en 10s paises participantes tres instru- 
mentos: el KIDSCREEN-52; el KIDSCREEN- 
27 y el KIDSCREEN-10 Index. Estos instru- 
mentos valoran la CV desde la perspecti- 
va del niiio en terminos de bienestar fisi- 
co, mental y social. Los instrumentos 
KIDSCREEN permiten identificar pobla- 
ciones de riesgo y sugerir posibles inter- 
venciones tempranas apropiadas. 
Ademas, evaluan la salud y el bienestar 
subjetivo de niiios y adolescentes de 8 a 
18 aiios. Son medidas de salud autoperci- 
bida para niiios y adolescentes sanos y 
con enfermedades cronicas. Como resul- 
tad0 de su desarrollo simultaneo en 13 
paises europeos, son instrumentos real- 
mente transculturales que miden la CV 
reiacionada con la salud (CVRS). 



El  KIDSCREEN-52 permite una informa- 
cion detallada del perfil de salud para 
diez dimensiones de CV y consta de 52 
items. Las dimensiones que contiene son 
las siguientes: bienestar fisico, bienestar 
psicologico, estado de animo, autoper- 
cepcion, autonomia, relacion padres y 
vida familiar, recursos economicos, ami- 
gos y apoyo social, entorno escolar y 
aceptacion social (bullying). E l  KIDSCRE-
EN-27 consta de items, derivados de la 
version de 52 items, y permite una infor- 
macion detallada del perfil de salud para 
cinco dimensiones de CVRS (bienestar 
fisico, bienestar psicologico, autonomia y 
relacion padres, amigos y apoyo social, 
entorno escolar). Por ultimo, el KIDSCRE- 
EN-10 Index contiene items derivados de 
la version de 27 items que permiten una 
puntuacion global de CVRS para uso de 
cribado e investigacion y consta de 10 
items. Los instrumentos KIDSCREEN se 
encuentran disponibles en versiones de 
niiiola y adolescentes, asi como en una 
version para madres, padres o personas 
informantes, y han sido traducidos y 
adaptados a diferentes idiomas. 

Distintos investigadores han sugerido 
la necesidad de cuestionarios de calidad 
de vida tanto genericos como para condi- 
ciones especificas de salud. En este senti- 
do, el DlSABKlDS -proyedo financiado 
tambien por la Comision Europea dentro 
del 5" Programa Marco (FP5) formando 
parte del Quality o f  Life and 
Management o f  Living Resources 
Programme- ha desarrollado un instru- 
mento de calidad de vida para niiios y 
adolescentes con condiciones medicas 
cronicas y para sus padres. En este pro- 
yecto participan siete paises europeos 
(Austria, Francia, Alemania, Grecia, Paises 
Bajos, Suecia y Reino Unido) y se incluyen 
siete condiciones medicas cronicas: asma, 
artritis juvenil idiopatica, dermatitis ato- 
pica, paralisis cerebral, fibrosis quistica, 
diabetes y epilepsia. Este proyecto esta 

vinculado al proyecto KIDSCREEN, el cual, 
como se ha comentado, tenia como obje- 
t o  diseiiar un instrumento generico de 
calidad de vida para todos 10s niiios y 
adolescentes, independientemente de si 
disfrutaban de una salud completa o 
padecian una condicion rnedica cronica. 
El proyecto DlSABKlDS ha proporcionado 
otros dos modulos de cuestionarios. El 
primero, ha consistido en la construccion 
de un cuestionario generico para nitios y 
adolescentes que padecen cualquier tip0 
de condicion rnedica cronica. E l  segundo 
es un grupo de cuestionarios especificos, 
uno para cada condicion cronica de 
salud, entre ellos uno para niAos y ado- 
lescentes con PC. 

lineas actuales de investigacion en 
el ambito de la paralisis cerebral I 
II 

El cambio producido en la concepcion 
de la PC, desde un modelo medico a un 
modelo biopsicosocial, ha significado una 
rnodificacion relevante en el mod0 de Ile- 
var a cab0 investigaciones sobre esta 
cuestion. El modelo medico se habia cen- 
trado principalmente en 10s trastornos 
motores y en las consecuencias fisicas del 
daiio cerebral temprano y, en consecuen- 
cia, la investigacion reflejaba este interes 
por 10s aspectos medicos de esta discapa- 
cidad. Por el contrario, el modelo actual 
de comprension de la PC, que considera 
10s factores ambientales condicionantes 
tanto del origen de las discapacidades 
como de la solucion de gran parte de 10s 
problemas, esta proporcionando investi- 
gaciones que contribuyen a una mejor 
atencion y CV de la persona con PC y de 
su familia. En esta linea, cada dia son 
mayores 10s esfuerzos para realizar estu- 
dios centrados mas en 10s distintos con- 
textos que en la persona. 

Las lineas estrategicas actuales de 
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investigacion abarcan cuestiones como 
las que se citan a continuacion: (1) inves- 
tigacion en calidad de vida (SPARCLE y 10s 
proyectos KIDSCREEN y DISABKIDS), (2) 
investigacion sobre prevencion del dafio 
cerebral, sobre procedimientos de inter- 
vencion para mejorar las actividades de la 
vida diaria de la persona con PC y sobre la 
eficacia de distintos tratamientos (UCP 
Research y Education Foundation), (3) 
estudios sobre el dolor, factores de riesgo 
perinatales y evaluacion de resultados de 
tratamientos (The Ethel and Jack 
Hausman Clinical Research Scholars 
Award), (4) investigacion sobre el uso de 
ayudas tecnicas y procedimientos de 
rehabilitacion que intensifican la CV de 
las personas con PC (The Isabelle and 
Leonard H. Golddenson Technology and 
Rehabilitation Science Award), (5) investi- 
gacion sobre el desarrollo neurosensorial 

-	 (National Institute on Disability and
3 Rehabilitation Research), (6) estudios 
imsobre personas con PC y sus familias (The 9;
g 8  	 Weinstein-Goldenson Medical Science 

Award) e (7) investigacion sobre calidad 
de vida en las personas con discapacidad 8;

ga 	 y sus familias (Instituto Universitario de 
8-

s,?. Integracion en la Comunidad-INICO). 

Para finalizar, entre estas lineas de 
investigacion en el ambito de las perso- 
nas con PC, hay que destacar el "Study o f  
Participation o f  Children with Cerebral 
Palsy Living in Europe" (SPARCLE), finan- 
ciado por la Cornision Europea en el 5" 
Programa Marco (FP5). Este estudio, 
coordinado por la Universidad de 
Newcastle (Reino Unido) con la participa- 
cion de seis paises europeos (Dinamarca, 
Francia, Irlanda, Italia, Alemania y 
Suecia), se inicio en el 2002, ha finalizado 
en el 2006 y en estos momentos se estan 
llevando a cab0 las conclusiones definiti- 
vas. E l  centro de interes de SPARCLE es el 
ambiente y como este afecta a 10s niiios 
con PC de edades comprendidas entre 8 y 
12 aiios, y a sus familias en terminos de 

CV. Su proposito ha consistido en deter- 
minar aquellos aspectos del entorno que 
juegan un papel importante en la partici- 
pacion y en la CV del nifio con PC; es 
decir, identificar 10s factores ambientales 
que, al mejorar, proporcionarian benefi- 
cios a 10s nifios con PC y a sus familias. 

La hipotesis formulada planteaba que 
10s niiios con PC y con afectacion similar 
mostrarian resultados distintos entre 10s 
paises participantes debido a 10s factores 
ambientales. Los objetivos del estudio 
trataron 10s aspectos siguientes: (1) eva-
luar la participacion y la CV de 1.200 
nifios con PC en Europa, (2) describir y 
cuantificar factores ambientales relevan- 
tes, (3) desarrollar un modelo estadistico 
para representar como 10s factores 
ambientales influyen en la participacion 
y en la CV, y (4) elaborar recomendacio- 
nes sobre cual seria el ambiente optimo 
para, asi, poder influir sobre las futuras 
politicas sociales de la Union Europea con 
el fin de asegurar la participacion del 
niiio con PC. Se han utilizado distintos 
procedimientos para medir 10s factores 
personales (estres parental, aconteci-
mientos vitales y caracteristicas persona- 
les del niiio), 10s factores ambientales 
(legislacion nacional, cuidados de respiro, 
accesibilidad, etc.), la CV (KIDSCREEN), la 
participacion (Assessment of Life Habits 
for Children LIFE-H) y la discapacidad del 
nifio (Gross Motor Classification System- 
GMCS). 

Por ultimo, se debe sefialar que 10s dis-
tintos grupos de investigadores que par- 
ticipan en el proyecto SPARCLE han publi- 
cad0 algunos estudios sobre padres de 
nifios con PC (McManus, Michelsen, 
Parkinson, Colver, Beckung, Pez y 
Caravale, 2006), la relacion entre partici- 
pacion y CV (Colver y SPARCLE group, 
2006) y CV subjetiva (White-Koning, 
Arnaud, Bourdet-Loubere, Bazex, Colver 
y Grandjean, 2005), que inciden sobre 10s 
propositos generales del proyecto. 
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