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Introduccién

En 1862, el ortopédico ingles William John Little, describi6 47 casos de nifios que, como
consecuencia de complicaciones durante el parto, presentaban un cuadro motor caracteristico,
al que llamo: “rigidez espastica”, estableciendo una relacién estrecha entre las complicaciones
del parto productoras de asfixia en el recién nacido y el cuadro motor.

Durante casi 100 afios esta idea persistié en el pensamiento médico, y popularizé el concepto
de que la Paralisis Cerebral era una encefalopatia estatica determinada por complicaciones del
parto, opinién que ha influido en la practica de obstetras y pediatras determinado, por ejemplo
gue en muchas partes de los Estados Unidos nace uno cada cuatro nifios, producto de una
cesarea, sin que este incremento de las cesareas determine una reduccién en el nimero de
portadores de Pardlisis Cerebral.

El desarrollo del pensamiento cientifico, las nuevas técnicas de diagnéstico como la
Resonancia Magnética y La Tomografia Axial Computarizada, han permitido profundizar en el
estudio de las alteraciones del sistema nervioso central y han dado lugar a nuevos enfoques
clinicos que cuestionan el valor de la definicion hecha por Little, que estaba en concordancia
con su época pero no con la actual.

Algunos autores consideran incluso inapropiado el término Paralisis Cerebral Infantil, por
considerar que se presta mucho a confusion lo que afecta los andlisis estadisticos y dificulta su
diagnéstico precoz, elemento que resulta fundamental para el inicio oportuno del tratamiento.
Se propone en su lugar el uso de términos como “ Dafo Cerebral o el de  Discapacidad del
Desarrollo”, pudiendo considerarse a la Pardlisis Cerebral Infantil como una discapacidad del
desarrollo caracterizada por un franco compromiso motor de etiologia multifactorial,
definiéndose el concepto mas en base a sus consecuencias funcionales que en cuanto a su
causa, que hoy se considera, en la gran mayoria de los casos, no precisada. (1-6)

El término Pardlisis Cerebral se emplea mas que nada por su valor practico, determinado por
Su uso a través de tantos afios para agrupar a pacientes con caracteristicas similares y definir
aspectos relacionados con la asistencia social, el seguro médico o las ayudas econdmicas. (1)




Puede definirse la Paralisis Cerebral como una alteracién que afecta al musculo, la postura y el
movimiento, provocada por alguna lesién en un cerebro en desarrollo, desde el embarazo,
parto, hasta los 5 afios (momento en que el cerebro alcanza el 90% de su peso). No se trata
pues de una Unica enfermedad, sino de un grupo de condiciones que provocan un mal
funcionamiento de las vias motoras (areas del cerebro encargadas del movimiento) en un cerebro
en desarrollo y que son permanentes y no progresivas. También la severidad de la afectacion es
variable: encontramos desde formas ligeras a formas graves con importantes alteraciones fisicas,
con o sin retraso mental o convulsiones. (2)

La Paralisis Cerebral es un trastorno frecuente, 2 de cada 1000 habitantes la desarrollan. Unas
500,000 personas en los Estados Unidos tienen alguna forma de Paralisis Cerebral. Cada afio,
casi 1,500 nifios preescolares son diagnosticados con Pardlisis Cerebral. (3-5)

La pardlisis cerebral no es una enfermedad con etiologia Unica, es mas bien un grupo de
trastornos relacionados entre si que tienen causas distintas (6,7).Su etiologia ha determinado una
amplia polémica.

Con frecuencia, resulta dificil poder precisar con claridad una clara relaciéon entre el posible
agente etiologico y las manifestaciones clinicas, o mas frecuente es enfrentar a un grupo de
factores de riesgo presentes durante el embarazo, el parto o la etapa de recién nacido, donde
cualquiera de ellos, de forma particular, o todos, de forma multifactorial, pudieran ser
responsable de la alteraciébn, tampoco resulta infrecuente asistir a pacientes con las
manifestaciones tipicas del proceso y en los cuales no existe antecedente a favor de una
determinada etiologia.

Mary Jane Platt, investigadora de la Divisiébn de Salud Publica de la Universidad de Liverpool,
en Reino Unido, recogié junto a otros cientificos, datos de un grupo de dieciséis centros
europeos y analizé la distribucion y frecuencia de la paralisis cerebral en nifios de muy bajo
peso al nacer entre los afios 1980 y 1996.(8)

Estudios realizados en Cuba, en la provincia de Camagiey, establecen una prevalencia de 1,7
por cada 1000 nacidos vivos y los reportes encontrados en la literatura van desde un 0.6 a un
2,4 por 1000 nacidos vivos. Pero existe un consenso general sobre su tendencia estable de
incremento en los Ultimos afos, posiblemente relacionada con la reduccién de la mortalidad en
el muy bajo peso al nacer, que puede relacionarse con casi la mitad de los casos
diagnosticados. (1)

A diferencia de lo que se pensaba anteriormente, existe una tendencia a considerar la etapa
prenatal como la principal responsable de los casos portadores de Pardlisis Cerebral, por su
relacion con condiciones como las alteraciones genéticas, la prematuridad o el muy bajo peso
al nacer, que colocan al nifio en desventaja para enfrentar el estrés que representa el parto, y
complicaciones durante el mismo producen afectaciones al sistema nervioso central. (1,9)
Queda mucho por investigar en el futuro sobre el proceso de maduracién y desarrollo del
sistema nervioso, pero es indiscutible que el mejoramiento de la calidad de la atencién médica,
de las condiciones de vida de la poblacién, el incremento de la educacién sanitaria y el
desarrollo de nuevas tecnologias permitira, en un futuro, lograr una reduccién significativa de
los nifios que ven por esta causa afectada su calidad de vida.

Con el objetivo de revisar la bibliografia y ampliar los conocimientos de Paralisis Cerebral
Infantil, en aras de mejorar la atencion a nifios discapacitados y con ello, mejorar su calidad de
vida, se realiza esta investigacion.

Desarrollo

De la amplia gama de procesos que afectan el curso del desarrollo de la poblacion infantil
determinando secuelas invalidantes permanentes, la Pardlisis Cerebral Infantil es uno de los
mas importantes, no solo por la magnitud de su incidencia sino por la amplia afectacion que
produce en la motilidad voluntaria y en la calidad de vida del nifio afectado. (10)



La Paralisis Cerebral es la discapacidad infanti méas comun. (8,11) Es un trastorno
fundamentalmente motor, responsable de las alteraciones de la alimentacion, el habla y el
lenguaje de los que la padecen (12)

Mas de la mitad de los nifios que tienen Pardlisis Cerebral, manifiestan su problema por "rigidez
o tensién " en los muasculos del cuerpo, por lo que adoptan posturas anormales que mantienen
sus brazos y piernas ya sea doblados o flexionados sobre el cuerpo, o rectos y extendidos.
Esta "rigidez", recibe el nombre de "Espasticidad".

Otro grupo de niflos (1 de cada 4) manifiestan su problema por debilidad o flacidez en algunas
posiciones y dureza o rigidez en otras, ademas de presentar problemas involuntarios con
incoordinacién muscular mas marcada al intentar mover alguna parte de su cuerpo. Esta
incoordinacion recibe el nombre de "Atetosis".

Otros pocos manifiestan su problema por dificultad para mantener el equilibrio en diferentes
posiciones, acompafiado de una marcha inestable o titubeante, ésta "inestabilidad" recibe el

nombre de "Ataxia". (3)

El nifio que tiene Paralisis Cerebral presenta falta o retardo en el desarrollo de los movimientos
si se compara con otros nifios de la misma edad. (13)

Usualmente las sefiales tempranas de la Paralisis Cerebral aparecen antes de los 3 afios de
edad, y a menudo los padres de familia son las primeras personas que sospechan que su nifio
no esta desarrollando las destrezas motoras normales. Con frecuencia, estos nifios alcanzan
lentamente las etapas del desarrollo, tales como el aprender a rodar, a sentarse, gatear, sonreir
0 caminar. A veces esto es llamado retraso del desarrollo psicomotor.

Algunos nifios afectados tienen hipotonia muscular, en el cual el nifio parece flacido, relajado,
y hasta abatido. Otros nifios tiene hipertonia, en el cual el bebé parece rigido y tieso.

En algunos casos el nifilo muestra un periodo inicial de hipotonia que progresa a hipertonia en
los primeros dos o tres meses de vida. Los nifios afectados pueden tener también una postura
irregular 6 favorecer el uso de un lado de su cuerpo.

Un nifio con Pardlisis Cerebral puede presentar alguna 6 casi todas estas caracteristicas en
mayor 6 menor grado (3):

« Movimientos lentos, burdos 6 entrecortados.
¢ Rigidez de los musculos.

e Movimientos involuntarios de los musculos.
e Espasmos musculares.

e Flacidez.

Si bien los sintomas van de leves a severos, la afeccion no empeora a medida que el nifio
crece. Con tratamiento, la mayoria de los nifios puede mejorar en forma significativa su
capacidad motriz. (5)

La pardlisis cerebral se clasifica segun las extremidades a las que afecta y el tipo de problema
del movimiento que origina. Cuando se afecta un brazo o una pierna se le llama monoplejia, si
se afecta el brazo y la pierna del mismo lado se llama hemiplejia, si se afectan las dos piernas
paraplejia y diplejia si existe mayor afectacién de las piernas y poca de los brazos. Triplejia, si
se afecta un brazo y las dos piernas. Quadriplejia si la afectacion es de brazos y piernas.

Los tipos de trastorno muscular y del movimiento son la espasticidad, es la forma mas
frecuente (70%), implica una lesién de la corteza cerebral y produce un aumento del tono
muscular, por lo que los masculos se encontrardn rigidos y duros. Atetosis, que se caracteriza
por unos movimientos musculares irregulares e incontrolados que dificultan el control de la
postura y del movimiento de las extremidades. Reacciones musculares mixtas, en las cuales se
pueden dar situaciones de los dos casos anteriores: espasticidad y atetosis.


http://es.wikipedia.org/wiki/Discapacidad

La combinacién de la localizacion y el tipo de desorden muscular nos dara la clase de paralisis,
asi si afecta a medio cuerpo y presenta espasticidad tendremos una hemiplejia espastica, o si
afecta un brazo y atetosis sera una monoplejia atetosica. Los nifios que presentan espasticidad
muscular tienen los musculos como "el cierre de una navaja" duros, con mucha resistencia al
movimiento, si consiguen caminar lo hacen con una marcha,"en tijera" y apoyandose sobre las
puntas de los dedos de los pies. En cambio, los nifios con atetosis son todo lo contrario, tienen
movimientos continuos sin propdsito, presentando muecas faciales y giros continuos de las
manos y de los musculos de la lengua y de la boca.

Los nifios con paralisis cerebral pueden tener también problemas asociados como el retraso
mental, que aparece en las dos terceras partes de los nifios con cuadriplejia espastica. Este
retraso puede ser mas o0 menos importante segun la localizacion y el grado de la afectacién
cerebral. A veces pueden también tener convulsiones y problemas de lenguaje y del habla,
oculares y de la audicion. (5,9)

Segun un estudio britanico publicado en "The Lancet", la mayoria de nifios de 8 a 12 afios con
pardlisis cerebral tienen similar calidad de vida que el resto de menores de su misma edad, un
dato que deberia guiar las politicas sociales y educativas a la hora de asegurar a estos nifios
su participacion completa en la sociedad. (14)

El diagnéstico de esta discapacidad es fundamentalmente clinico, lo cual comprende una
anamnesia detallada de los factores de riesgo y del desarrollo psicomotor del nifio, ademas del
examen neuromotor. Resulta necesaria la aplicacion de una serie de instrumentos para
determinar el grado de limitacion funcional y las alteraciones asociadas. (15)

En ocasiones el diagnostico no serd evidente al nacer, pero la exploracion por parte del
pediatra y los controles repetidos podran ayudar. Asi, estos controles, especialmente los que
vigilan el desarrollo psicomotor del nifio, nos indicaran cuando sera necesario recurrir a
consultar al neuropediatra para descartar 0 no esta patologia. Si el nifio presenta alteraciones
para sonreir, mantenerse sentado, gatear y caminar, aunque no se presenten alteraciones en el
habla o en la comprension del lenguaje, habra que evaluarlo. (5)

La pardlisis cerebral no tiene tratamiento curativo, aunque si podemos tratar y mejorar los
efectos de esta lesion cerebral irreversible. Debemos conseguir, segun el grado de afectacion
(debemos recordar que nifios con paralisis grave pueden tener una inteligencia normal), que el
nifio alcance su mayor nivel de independencia y la capacidad para desenvolverse y disminuir
sus limitaciones.

Se necesitara la colaboracion de un equipo multidisciplinario (social, psicoldgico, sanitario y
educativo) para desarrollar un programa estructurado de tratamiento, que orientarda y
colaborara con la familia sobre los variados aspectos que serd necesario tratar (desde ayudas
ortopédicas a centros educativos, adaptaciones personalizadas, logopedia, etc.), pues estos
nifos ya sabemos que ademas del trastorno motor suelen tener problemas visuales y auditivos,
pueden también tener dificultades en la comunicacibn y en ocasiones, convulsiones.
Necesitaran la ayuda de un fisioterapeuta para mejorar el estado muscular, especialmente en
las formas espasticas, y evitar deformidades que requieran tratamiento ortopédico. Los
farmacos tienen poca utilidad en la paralisis cerebral, a excepcién de los casos que tengan
epilepsia o convulsiones. (2)

Es muy importante recordar que la Pardlisis Cerebral Infantil, pese a su aparatosidad, no tiene
porque suponer una afectacion a nivel cognitivo, por tanto, no debemos descartar la posibilidad
de realizar intervenciones desde paradigmas o aproximaciones cognitivitas. En este sentido
podemos afiadir que tradicionalmente se ha entendido que las personas con Paralisis Cerebral
Infantil tenian mermadas sus facultades cognitivas, concepcion que era por aquellos tiempos
extendida a cualquier deficiencia tanto motora como sensorial, de forma que se les negaba
cualquier oportunidad de desarrollo personal, integracion y adaptacion lo que supuso abordar el
tema desde un punto de vista meramente biologicista 0 médico. Sin embargo, a raiz de la
consideracion de que no tenian por qué tener afectado el nivel cognitivo se abrieron las puertas
a intervenciones psicoldgicas que incluso, asumiendo en ocasiones la merma real de las
facultades intelectuales dieron pie a intervenciones facilitadoras y/o potenciadoras del
desarrollo cognitivo.



La tendencia actual en todos los &mbitos profesionales es la del trabajo en equipos
multidisciplinares, en ese sentido las personas con pardlisis cerebral y en general las personas
con discapacidad se han beneficiado de las ayudas técnicas, tanto asistentes como
aumentativas, potenciando sus posibilidades gracias a la optimizacién de sus esfuerzos a
través de dichas tecnologias. (4)

Cabe destacar el hecho de que muy pobres quedaran los cuidados si s6lo van destinados a
tratar la alteracién en el nifio; ésta, como cualquier otra alteracion crénica en la infancia, afecta
al niflo y a su entorno cercano, generalmente su familia, por lo que se hace necesaria, desde
una vision global y siempre buscando el mayor progreso y beneficio para el nifio, el que los
padres participen activamente en todo, posean suficiente informacion y formacion, asi como el
gue pertenezcan a alguna asociacién de grupos de padres de ayuda mutua y puedan disponer
de momentos de respiro para ellos. (2)

La prevencion es la metodologia méas logica para mejorar la salud en estos pacientes. La
prevencién se debe dar en tres campos, control de dieta y nutricion, control de higiene y
procedimientos preventivos, tanto en el consultorio, en casa y en la institucion que esta
frecuentando; finalmente la labor del odont6logo es de suma importancia, pues el mantener
una optima salud oral permitir4 al paciente obtener un mejor nivel de nutriciéon lo que redundara
finalmente en un mejor desarrollo y desempefio en sus diversas terapias y actividades. (10)

Investigadores de la Universidad de Newcastle seleccionaron a 1.174 nifios con paralisis
cerebral de siete paises europeos, de los cuales 818 participaron en el estudio. De ellos, 318
presentaban deterioro intelectual grave y se excluyeron para participar en un estudio posterior.
Los restantes 500 pudieron contestar a un cuestionario sobre calidad de vida, el KIDSCREEN.
Se observd que en seis de las diez categorias evaluadas —bienestar psicoldgico, auto
percepcion, apoyo social, ambiente escolar, percepcion de recursos financieros y aceptacion
social- la enfermedad no afectaba negativamente a su calidad de vida.

En las cuatro restantes se vio que los nifios con mas problemas para caminar presentaban un
peor bienestar fisico, aquellos con deterioros intelectuales tenian peor estado de animo y
menos autonomia, y los nifios con dificultad para hablar, peores relaciones con sus padres.
(14) En Cuba, la obra de la Revolucion ha permitido incrementar de forma sostenida el nivel de
vida de la poblacién y la calidad de los servicios de salud y educacion que esta recibe,
erradicando causas de discapacidad.

Con el objetivo de unir voluntades y divulgar informacidn cientifica en la tarea de incrementar la
calidad de la atencion al nifio discapacitado, se creo en la provincia de Camaguey el Proyecto
Esperanza para los nifios discapacitados. (16) Integrantes del Proyecto trabajan intensamente
adiestrando a los médicos y técnicos que laboran en estas areas en los procedimientos a emplear
en la rehabilitacion integral del nifio con discapacidad. Gracias al esfuerzo de la Revolucién y de
los constructores camagiieyanos se puede contar en la actualidad con modernos Servicios
Integrales de Rehabilitacibn que permiten incrementar la calidad de la atencién al nifio con
discapacidad. (10)

El proyecto Esperanza para los nifilos discapacitados representa un conjunto de tareas,
dirigidas a unir voluntades y esfuerzos y divulgar informacion cientifica para desarrollar
acciones, que a partir del 2003, en el municipio Camagley incrementen la calidad de los
servicios de salud y de educacion especial que reciben los nifios discapacitados, que permitan
en ellos un mejoramiento de su calidad de vida y una mayor integracion. Las acciones se
agrupan en seis direcciones: la caracterizacion del problema, su prevencion, el diagnéstico
precoz, la intervencion temprana, la educacién y apoyo emocional a los padres, y la integracion
social de los nifios. (16)
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Recomendaciones

Mejorar la calidad de la atencién que recibe el nifio discapacitado, logrando un profesional
mejor preparado y una comunidad mejor informada; una amplia participacion de los medios de
difusién masiva en la educacién integral de la poblacién como una via para divulgar, tanto la
experiencia de nuestros profesionales en este campo, como los recientes descubrimientos
alcanzados en otros paises.
e Integracion dindmica del sistema de salud y todos los factores de la comunidad en el
manejo del nifio discapacitado.
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