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Describir a los nifios con
discapacidad. A propdsito
de la pardlisis cerebral y el estudio
colaborativo europeo SCPE

En el contexto de la salud, hoy dia, pa-
ra valorar y describir la situacion de una
persona se tiende a hablar en términos de
discapacidad y no de enfermedad. El con-
cepto de discapacidad recoge las defi-
ciencias en las funciones y estructuras
corporales, pero también las limitaciones
en la capacidad de llevar a cabo activida-
des y las restricciones en la participacion
social tal como quedd establecido en la
Clasificacion Internacional del Funciona-
miento, la Discapacidad y la Salud de la
OMS (CIF) en 2001" y se adapt6 a la in-
fancia en 2006 La CIF proporciona el
marco conceptual para considerar que la
situacion de un nifio con discapacidad se
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puede mejorar mediante un tratamiento
que cambie la funcion corporal o median-
te una manipulacién del ambiente.

La parélisis cerebral es la causa mas
frecuente de discapacidad motora en la
infancia.

Si bien la pardlisis cerebral es un térmi-
no paraguas que comprende un grupo de
déficits, se aceptan para identificarla unos
criterios comunes: implica una alteracién
del movimiento, de la posturay de la fun-
cion motora; es permanente pero no in-
mutable; se debe a una lesién/anormali-
dad no progresiva; y esta lesin ocurre en
el cerebro en desarrollo. Con frecuencia
se acomparia de otras deficiencias: cogni-
tiva, sensorial (visual y auditiva) o epilep-
sia.

Se trata, por tanto, de una descripcion
clinica exclusivamente. Aplicar estos cri-
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terios requiere una cuidadosa explora-
cion neuroldgica, del tono muscular y
de los reflejos, en el marco de una com-
pleta anamnesis.

Se han propuesto varias clasificaciones
para diferenciar los tipos de paralisis cere-
bral. Cada clasificacion responde a una fi-
nalidad; por ejemplo, establecer el mo-
mento o la topografia de la lesion, el nd-
mero de extremidades afectas, etc. Se ha
comprobado que el acuerdo entre obser-
vadores al utilizar las clasificaciones tradi-
cionales es escaso. Entre estudios se apre-
cian grandes variaciones en la frecuencia
de los diferentes tipos de paralisis cerebral
que solo se pueden explicar por los dis-
tintos habitos de clasificacion dependien-
tes del momento y el lugar del estudio.

Para establecer la gravedad de la pa-
ralisis cerebral también se ha recurrido a
la exploracion neurol6gica, con las co-
nocidas limitaciones debidas a su subje-
tividad, su variabilidad en un mismo ni-
fio, por no referirse a las consecuencias
de la condicion en el nifio.

La descripcion de un nifio que respon-
de a los criterios de pardlisis cerebral sélo
en funcién de la causa supuesta, de la lo-
calizacion de la lesion y de la valoracién
del tono y de los reflejos tiene el inconve-
niente de, con frecuencia, no concitar el
acuerdo entre clinicos, de resultar poco
comprensible para otros profesionales y
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familiares y, sobre todo, de no fijarse en
las capacidades del nifio.

Cuando se quiere describir al conjunto
de las personas afectadas por una condi-
cion de salud es preciso referirse a todos
los que comparten la caracteristica de in-
terés en una zona geografica. Los estu-
dios que seleccionan sus pacientes sélo
en un determinado tipo de centro asis-
tencial tendran sobrerrepresentado a un
tipo de pacientes (por ejemplo, los mayo-
res o los mas jovenes, los que pueden re-
cibir tratamiento en ese centro, etc.) e in-
frarrepresentados a otros (los mas leves o
los que reciben tratamiento en otro tipo
de centro). Los estudios con base pobla-
cional proporcionan el mejor marco para
estimar la frecuencia de una condicion de
salud y de todos sus tipos. Los registros
con base poblacional actualizan sus datos
con regularidad y son el marco adecuado
para realizar comparaciones en el tiempo
y entre regiones.

Desde hace més de 50 afios, en dife-
rentes regiones de Europa se dispone de
registros poblacionales de paralisis cere-
bral que han proporcionado, en estudios
aislados, los datos de referencia en que
se ha sustentado el conocimiento recien-
te sobre la epidemiologia de la pardlisis
cerebral. Desde hace 10 afios, la red co-
laborativa de estudios y registros de pa-
ralisis cerebral en Europa (SCPE) coordi-
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na los trabajos de los registros activos y
ha establecido un nuevo marco de refe-
rencia culminado con la explotacion de
una base europea Unica de datos indivi-
duales de nifios con paralisis cerebral®*.

Se trata de una base con cerca de
10.000 nifios descritos con un protocolo
estandarizado cuyo analisis e interpreta-
cion se vienen recogiendo en publicacio-
nes gque nos han informado de la fre-
cuencia de la paralisis cerebral en los Ulti-
mos 30 afios, de su reciente disminucién
en un subgrupo de peso al nacer® (1.000-
1.500 g) y de su relacién con la mortali-
dad neonatal, el crecimiento intrauterino
o0 los embarazos mdltiples. El tamafio de
la muestra permite andlisis pormenoriza-
dos.

Para llegar, desde casi 20 registros po-
blacionales diferentes, a estimaciones
Unicas como las referidas ha sido necesa-
rio realizar previamente un analisis deta-
llado de la literatura y de los datos de ca-
da centro para establecer unos criterios
comunes. La aplicacion de estos criterios
se ha visto facilitada por el desarrollo de
unas herramientas especificas, a saber,
unos arboles de decision y clasificacion y
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un manual didactico de referencia en so-
porte CD (www-rheop.ujf-grenable.fr/sc
pe2/site_scpe).

Estos instrumentos facilitan una des-
cripcion reproducible de los criterios de
inclusion, de la exploracién neuroldgica,
de los tipos de parélisis cerebral pero
también de la evaluacion funcional in-
dependiente de las extremidades infe-
riores y las superiores con escalas sim-
ples y validadas, todo ilustrado con la
presentacién clinica de casos en secuen-
cias de video.

Desde 2003 los docentes de este taller
coordinan la puesta en marcha de un re-
gistro de pardlisis cerebral en la Comuni-
dad de Madrid y colaboran con SCPE. Pa-
ra identificar los casos del registro se ha
recurrido a fuentes sanitarias, educativas
y de servicios sociales. Los instrumentos
de SCPE han sido aplicados por diferentes
especialistas y se ha realizado un ejercicio
de variabilidad con las distintas clasifica-
ciones. Se amplia la descripcion de los ni-
fios con la evaluacion de su calidad de vi-
da y de su participacién social para iden-
tificar las dificultades entre el nifio y su
entorno.
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