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0. Objeto de la Guia

La presente guia tiene el objetivo de ser un instrumento Gtil en la practica
profesional de la valoracion oficial de la situacion de dependencia en personas
con paralisis cerebral (PC), y servir de apoyo a la formacion de los/as
profesionales de los 6rganos de valoracion.

Con esta finalidad se ha realizado una revision de las condiciones de salud de
este colectivo que pueden dar lugar a situacion de dependencia, en aplicacion
del Baremo de Valoraciéon de la Dependencia (BVD), aprobado por Real
Decreto 174/2011, de 11 de febrero.

Trata de trasmitir conocimientos utiles para la comprension de dicha condicion
de salud en el proceso de evaluacion de la situacion de dependencia y
desarrolla orientaciones para facilitar la aplicacion de dicho baremo de forma
homogénea y eficiente en todas las Comunidades Autonomas conforme a lo
acordado por el Consejo Territorial del SAAD el 1 de junio de 2010, en Acuerdo
sobre la modificacion del baremo establecido en el Real Decreto 504/2007, de
20 de abril.

Los enunciados de la guia estan supeditados al valor juridico de lo establecido
por la normativa vigente, orientan y ayudan en la aplicacion de los criterios de
valoracioén reglamentarios.

Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(Imserso)
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1 Introduccioén.

La Paralisis Cerebral (PC) ya era conocida en el antiguo Egipto (Legido &
Katsedos, 2003), aunque la primera definicion fue propiciada por el ortopédico
Inglés William John Little, en 1862, quien describié diversos casos de nifios
que, presentaban un cuadro motor caracteristico, al que llamé “rigidez
espastica” como consecuencia de complicaciones durante el parto. Por ello, su
primera denominacion ha sido enfermedad de Little (Little’s Disease). Sigmund
Freud en 1897 utilizé el término de Cerebral Palsy para agrupar a todos los
nifios con trastornos motrices de origen central. Tardieu (1969) utilizé el término
Infirmité motrice cérebrale sin incluir a personas con déficit intelectual, para
estos utilizo el término encefalopatia.

Bax, et al., (2005) apuntan en una revision de clasificaciones de la PC, que la
clasificacibn mas reciente engloba cuatro ejes. El primer eje agrupa los
trastornos del tono y del movimiento, el segundo el dafio asociado, el tercero la
distribucion anatomica del dafio motor y los hallazgos de neuroimagen y el
cuarto tiene en cuenta la etiologia y el periodo en que se produce el dafio
cerebral. De esta forma esta clasificacion tiene en cuenta las caracteristicas
individuales de cada persona, la naturaleza del problema y su gravedad,
dotando a los servicios de salud de mayor informacion para poder realizar
estudios poblacionales y longitudinales.

Otros estudios determinan la relacion entre localizacion del dafio en el cerebro
y determinados sindromes clinicos como dafio motor y otros trastornos del
neurodesarrollo (Bax, Tydeman y Flodmark, 2006). Mercuri y Barnett (2003)
encuentran que en nifios a término con encefalopatia neonatal y puntuacion de
Apgar baja al nacer, mayor compromiso de los ganglios basales y la capsula
interna (éstos colaboran en la regulacion de la actividad ténico fasica muscular
de forma inconsciente e involuntaria).

La PC en paises occidentales, es la causa mas comun de deficiencia motora
en niflos de corta edad estimandose la prevalencia de 2 a 3 casos/1000
nacidos vivos (Cans, 2002). En Espafia, segun los datos de la UPC Research &
Educational Foundation, es de 2 a 2,8 por cada 1.000 habitantes. En la década
pasada se ha incrementado el nimero de casos debido a la mayor expectativa
de vida y al creciente numero de nuevos casos pasando de 1,5 a 1,8 por cada
1000 nacimientos en el afio 2000. La PC es el segundo trastorno mas comun
del cerebro en desarrollo, el primero es el retraso mental.

No existe un patron tipico de la pardlisis cerebral, entre las distintas personas
que estan en esta situacion, existen diferencias no sélo cuantitativas (grado o
gravedad en que se manifiesta un sintoma), sino también cualitativas (los
sintomas que estan presentes).

Cada caso es diferente, la misma patologia en diferentes individuos puede dar
lugar a grados diferentes de dependencia segun el grado de afectacion, y una
misma patologia con el mismo grado de afectacion, también puede tener
manifestaciones clinicas diferentes que, dependiendo del individuo y del
contexto, den lugar a grados diferentes de dependencia



2 Pardlisis cerebral: Concepto, etiologia y clasificacion.

2.1. Concepto.

La paralisis cerebral describe un grupo de trastornos del desarrollo psicomotor,
que causan una limitacion de la actividad de la persona, atribuida a problemas
en el desarrollo cerebral del feto o del nifio. Los desérdenes psicomotrices de la
paralisis cerebral estan a menudo acompafados de problemas sensitivos,
cognitivos, de comunicacién y percepcion, y en algunas ocasiones, de
trastornos del comportamiento.

Bax, et al., (2002), describe la PC como un grupo de trastornos del desarrollo
del movimiento y la postura causantes de limitacion en la actividad. Dichos
trastornos no progresivos ocurren en el cerebro prenatal o natal. Los trastornos
motores se acompafan a menudo de trastornos sensoriales, cognitivos, de la
comunicacion, perceptivos, de conducta, y/o por un trastorno convulsivo.

La Confederacion ASPACE, define La Paralisis Cerebral (PC), como un
trastorno global de la persona consistente en un desorden permanente y no
inmutable del tono muscular, la postura y el movimiento, debido a una lesion no
progresiva en el cerebro antes de que su desarrollo y crecimiento sean
completos. Esta lesion puede generar la alteracion de otras funciones
superiores e interferir en el desarrollo del Sistema Nervioso Central (Gonzalez,
et. al. 2002).

El diagnostico de la PC se realiza mas alla del periodo neonatal, y el dafio
neurolégico se manifiesta con la presencia de una agrupacion de signos
neurologicos conocida como encefalopatia neonatal (Badawi, et al., 2005).

El déficit motor debe estar presente a los 2 o 3 afios de edad para que se
considere una PC (Taft, 1995), aunque para otros autores el limite esta en los 5
aflos, momento en el cual el cerebro debe haber completado el 95% de su
crecimiento (Robaina, Riesgo y Robaina, 2007).

En la PC lo fundamental es el trastorno neuromotor, que da lugar a una
alteracion de:

e Eltono muscular

e La postura

e Y los patrones de movimiento

2.2. Etiologia.
La etiologia de la PC esta relacionada con el periodo de desarrollo del cerebro:

e Periodo Pre-natal en el que se producen el 70% de los casos. Siendo las
causas mas comunes las infecciones intrauterinas (rubéola,




toxoplasmosis, etc.), malformaciones cerebrales, retraso en el
crecimiento intrauterino, anomalias genéticas, accidentes
cerebrovasculares y teratégenos.

Periodo Peri-natal (20% de los casos). Las causas mas frecuentes son
asfixia, infeccion del sistema nervioso central, alteraciones metabdlicas y
accidentes cerebrovasculares.

Periodo Post-natal que se extiende hasta los dos afios de vida (10% de
los casos). Las infecciones (meningitis, encefalitis, etc.) y los
traumatismos craneoencefalicos son las causas mas comunes en este
periodo.

2.3. Clasificacion de la Paralisis Cerebral

La PC se puede clasificar siguiendo dos criterios: Segun el trastorno motor
dominante y segun la localizacién de la afeccion (clasificacion topografica).

2.3.1. Clasificacion en funcién de tipo del trastorno motor dominante.

En funcion del tipo de perturbacion en el movimiento se distinguen cuatro
formas de pardlisis cerebral:

Espéastica: Afecta al 70-80% de los casos. Se caracteriza por un
aumento excesivo del tono muscular (hipertonia e hiperreflexia),
acompafnado de un elevado grado de rigidez muscular (espasticidad),
gue provoca movimientos exagerados y poco coordinados 0 armoniosos,
especialmente en las piernas, los brazos y/o la espalda. Cuando la
espasticidad afecta a las piernas, éstas pueden encorvarse y cruzarse
en las rodillas, dando la apariencia de unas tijeras, o que puede
dificultar el andar. Algunas personas, experimentan temblores vy
sacudidas incontrolables en uno de los lados del cuerpo que, si son
severas, interfieren en la realizacion de los movimientos. La PC
espastica es la que mayor comorbilidad tiene con una discapacidad
intelectual.

Atetosica o Discinética. Se da en un 10-20% de los casos. Afecta,
principalmente, al tono muscular, pasando de estados de hipertonia
(elevado tono muscular) a hipotonia (bajo tono muscular). Las
alteraciones del tono muscular provocan descoordinacién y falta de
control de los movimientos, que son retorcidos y lentos. Estas
alteraciones desaparecen durante el suefio. En la PC discinética se
producen problemas en el movimiento de las manos y los brazos, las
piernas y los pies, lo que dificulta la postura al sentarse y caminar. En
algunos casos, también afecta a los musculos de la cara y la lengua, lo
que explica las muecas involuntarias y el babeo de algunas de estas
personas. La descoordinacion también puede afectar a los musculos del
habla, dificultando la articulacion de las palabras (disartria). En las
situaciones de estrés emocional, disminuye la capacidad para controlar
los movimientos. La inteligencia es normal en el 78% de los casos.



e Ataxica. Afecta a menos de un 15%. Se caracteriza por una marcha
defectuosa, con problemas del equilibrio, y por la descoordinacion de la
motricidad fina, que dificultan los movimientos rapidos y precisos (por
ejemplo, abrocharse un botén). Caminan de forma inestable, separando
mucho los pies por aumento de la base de sustentacion. Las personas
pueden sufrir temblores de intencion, es decir, al comenzar algun
movimiento voluntario, como coger un libro, se produce un temblor en la
parte del cuerpo implicada, en este caso la mano. El temblor empeora a
medida que se acerca al objeto deseado.

e PC Mixta. Lo mas frecuente es que las personas con paralisis cerebral
presenten una combinacion de algunos de los tres tipos anteriores,
especialmente, de la espastica y la atetosica.

2.3.2. Clasificacion topografica:

e Tetraplejia: afecta al tronco y las cuatro extremidades, con predominio
de afectacion en miembros superiores.

e Diplejia: Afectacion de las cuatro extremidades con predominio de las
inferiores.

e Hemiplejia: afectado un solo lado del cuerpo, predominando la
afectacion del miembro superior.

e Doble hemiplejia: afectacion de las cuatro extremidades, predominando
mas en un hemicuerpo.

2.3.3. Segun la CIE 10:

(G80) Pardlisis cerebral

. (G80.0) Paralisis cerebral tetrapléjica espastica
. (G80.1) Pardlisis cerebral dipléjica espastica

. (G80.2) Pardlisis cerebral hemipléjica espastica
. (G80.3) Paralisis cerebral discinética

. (G80.4) Pardlisis cerebral ataxica

. (G80.8) Otras paralisis cerebrales

. (G80.9) Pardlisis cerebral sin especificar




3 Problemas mas relevantes en las personas con PC.

La Pardlisis Cerebral, como ya se ha indicado, se caracteriza por la aparicion
de unos trastornos neuromotores antes de que el cerebro esté maduro,
consistentes en:

l. Alteraciones del movimiento voluntario.
Il. Alteraciones que afectan al control postural.
I"l. Alteraciones del tono muscular.

3.1. Alteraciones del movimiento voluntario.

Las personas con PC presentan alteraciones del movimiento voluntario. Los
movimientos se caracterizan por ser lentos, torpes y vacilantes. En ocasiones,
se inicia un movimiento y la pérdida del control sobre el mismo desemboca en
otro movimiento involuntario, entorpeciendo la realizacion de las actividades de
la vida diaria.

3.1.1.-Problemas de alcance, prension y manipulacion.

La debilidad en la extremidad superior afectara a la capacidad de la persona
con PC para alcanzar y agarrar objetos. Cuando las personas con PC tienen
escaso control proximal debido a la debilidad, sus capacidades para usar la
funcidn distal de sus brazos pueden verse comprometidas.

La debilidad en la cintura escapular, a menudo, causa una inestabilidad que
puede llevar a reducir el rango de movimiento o una subluxacién en casos
extremos. Una persona con fuerza disminuida en el miembro superior, con
frecuencia, compensara su debilidad con patrones de movimiento anormales:
elevacion de la escapula con abduccion humeral y flexion de codo durante el
alcance. Otra compensacion habitual es la flexion lateral del tronco durante el
alcance. Cuando hay debilidad en el brazo esta presente la debilidad en el
tronco, lo que dificulta su estabilidad y alineacion, necesarias para las tareas de
alcance.

v 3.1.2.-Problemas motores.

Las trayectorias de movimiento en personas con PC se caracterizan por una
pérdida de coordinacion entre los muasculos sinergistas y las articulaciones,
haciendo que los movimientos sean segmentados y afectando la temporizacion
(tiempo de ejecucion).

v  3.1.3.-Problemas de temporizacion

En la mayoria de las tareas realizadas por personas con PC se ha objetivado
un enlentecimiento de los tiempos de ejecucion de movimiento (timing). En



nifos con hemiplejia secundaria a paralisis cerebral el tiempo total de
movimiento sera mayor en la mano afectada que en la no afectada.

v 3.1.4.-Problemas sensoriales.

La capacidad para adaptar los movimientos de alcance segun las demandas de
la tarea y del entorno es un componente esencial para el control normalizado
de la extremidad superior. La informacion sensorial es clave para adaptar los
movimientos y para corregir posibles errores durante la ejecucion de los
movimientos del brazo, asegurando el grado de precision necesario durante los
ultimos momentos del movimiento.

v 3.1.5.-Problemas con la prensién.

Los nifios y adultos con paralisis cerebral que tienen afectacion sensorial tactil
y propioceptiva, pueden tener dificultades de prension y manipulacion, debido a
una apertura y cierre exagerados de la mano afectada, sin anticipacion de la
prension, observandose ademas, una escasa diferenciacion entre las partes
cubital y radial de la mano. Respecto a la mano no afectada, es posible que no
exista una anticipacion adecuada para agarrar el objeto, pero si, encontrar un
patron flexoextensor de los dedos que permita la prension. La pérdida de
informacion sensorial va a hacer que las fuerzas de prensién y de elevacion
sean anomalas, causando problemas en el control de movimientos finos de la
mano.

v  3.1.6.-Problemas con la presay la elevacion.

La habilidad para producir y regular la fuerza es un aspecto importante de las
tareas que implican agarrar y elevar un objeto. En una presa de precision, las
fuerzas para agarrar y elevar son generadas simultaneamente.

La sensacion tactil de los pulpejos de los dedos, es particularmente importante,
cuando se levantan objetos con este tipo de prension, para ajustar la amplitud
de fuerzas usadas. Si la fuerza de prensién es demasiado alta el objeto no
podra ser manipulado y si la fuerza es demasiado débil el objeto se caera. Las
dificultades en la regulacion de estas fuerzas aparecen en un gran namero de
personas con PC, siendo su causa principal los déficits sensoriales.

v 3.1.7.-Control anticipado alterado en el agarre de precision.

Los nifios y adultos con paralisis cerebral espastica pueden tener alterada la
habilidad para graduar las fuerzas durante tareas que requieren prension y
elevacion. Estos, pueden no ser capaces de extraer la informacion suficiente
durante las experiencias manipulativas iniciales para formar representaciones
internas de las caracteristicas del objeto.



Tras una extensa practica, pueden aprender a usar el control anticipado de las
fuerzas de carga, preparando la mano antes del contacto utlizando la
informacion sensorial, especificamente el input visual, y las representaciones
internas formadas durante las experiencias previas.

La relacion entre el grado de espasticidad y el control anticipado de la prension
y elevacion en estos nifios aln no se ha determinado. Se ha sugerido que la
espasticidad, no es el principal factor relacionado con la alteracién de la
prension y elevacion al igual que ocurre con los problemas de alcance.
Recientemente se ha planteado si para mejorar la prension, la informacion
sensorial de la mano no afectada podria transferir fuerzas graduales
anticipatorias a la mano afectada en manipulaciones posteriores.

v' 3.1.8.-Problemas con la suelta.

Los nifios con paralisis cerebral que presentan espasticidad moderada-severa
tienen dificultad con la suelta controlada, incluso para iniciarla, ya que el patréon
de movimiento empleado no es eficaz. Los nifios hipotonicos o que tienen una
espasticidad leve tiene problemas para mantener la prension por lo que la
suelta de objetos suele ser involuntaria e incontrolada.

3.2. Alteraciones que afectan al control postural.

Los problemas de control postural, alcance, junto con los de prensién y
manipulacion son los que mas repercuten en la ejecucion de las Actividades
Béasicas de la Vida Diaria (ABVD).

3.2.1.-Problemas musculo-esqueléticos que afectan al control postural.

Los nifios con PC, frecuentemente, muestran rangos de movimientos limitados
en varias articulaciones asi como contracturas musculares en la cadera, rodilla
y tobillo que dan como resultado posturas atipicas en sedestacion y en
bipedestacion. Las posturas habituales influyen en como los musculos son
reclutados y coordinados para conseguir la estabilidad.

Otra dificultad en estas personas son las alteraciones en el alineamiento
musculo esquelético. El alineamiento del cuerpo se refiere a la disposicion de
los diferentes segmentos del cuerpo con respecto a otros segmentos y con
respecto a la gravedad y a la base de soporte. La asimetria persistente en el
soporte de peso limita el movimiento en el lado de soporte, y eso puede
contribuir al desarrollo de deformidades estructurales. A menudo, no puede
adaptarse a la superficie de soporte porque la superficie del cuerpo no esta
alineada.

3.2.2.-Alteracion del control postural y del equilibrio.

El equilibrio es un elemento critico para la independencia en las actividades de
la vida diaria (AVD). Los problemas en el control postural producen pérdida de
la estabilidad y un gran impacto en la independencia de las personas con PC.
Las consecuencias mas importantes de las dificultades en el equilibrio
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producen disminucion de la independencia funcional, aumento de la
discapacidad y complicaciones tales como las caidas. La incapacidad para
mantener el equilibrio mientras se realizan tareas simultaneas es caracteristica
de nifios y adultos con PC.

Controlar la postura para mantener el equilibrio implica controlar la posicion del
cuerpo en el espacio para que el cuerpo mantenga el centro de masa corporal
dentro de la base de soporte. Orientacién y estabilidad son componentes
esenciales para el control del equilibrio, que también depende de la informacion
visual, somatosensorial y vestibular, y de la capacidad del SNC para interpretar
cada impulso. Las personas con PC con problemas visuales afiadidos, a
menudo tienen, un retraso en el desarrollo de las reacciones del equilibrio. Es
frecuente la falta de habilidad para responder instantaneamente a los cambios
posturales.

3.2.3.-Problemas en los componentes motores del control postural.

Entre los problemas mas habituales en los componentes del control postural se
encuentran los siguientes:

Problemas de adaptacion postural.

Roncesvalles encontré que los nifios con PC presentan problemas en la
amplitud de respuestas de adaptacion postural en las perturbaciones por
aumento de distancia y velocidad. Las dificultades en la capacidad de modular
la amplitud de la actividad muscular encontrada en nifios con PC afecta tanto al
sistema de control voluntario como al sistema de respuestas automaticas
(Roncesvalles et al., 2002).

Retrasos en la activacion de las respuestas posturales oportunas:

El control postural normal requiere de la capacidad de modificar la postura en
respuesta a los cambios de las tareas y de las demandas ambientales. El
término utilizado para definir este evento es “adaptacién postural”. La
incapacidad para modificar la postura en respuesta a los cambios en las
demandas de las tareas es una caracteristica de las personas con PC. Los
retrasos en la activacion de la musculatura distal del miembro parético son
compensados por una temprana activacion de la musculatura proximal del
miembro sano. Estos problemas estan presentes en algunas formas de PC.

Problemas en el control postural en sedestacion:

La habilidad subyacente al control postural para sentarse de manera
independiente, es una parte critica de la independencia funcional en las
actividades de la vida diaria. Las dificultades para mantener el equilibrio en
sedestacion ocurren, con frecuencia, tanto en nifios como en adultos con PC.
La adquisicion del equilibrio en sedestacion, tanto en nifios con retraso del
desarrollo como en adultos con PC, se ha demostrado como un buen predictor
de resultados funcionales.



La aparicion de la habilidad para sentarse a los dos afios en nifios con PC
predice la presencia de la marcha en el futuro (Molnar & Gordon, 1986).
Estudios mas recientes han confirmado la importancia de la edad de aparicion
de la sedestacion mostrando un rango de edad de los 18 a los 24 meses como
predictores de marcha en nifios con diplejia espastica (Badell-Ribera, 1985; Wu
et al., 2004).

Mientras el control postural en sedestacion ha sido estudiado muy
extensamente en nifios con PC, existen pocos estudios que examinen de
manera especifica los problemas en los componentes sensoriales, motores y
cognitivos en adultos con PC.

Problemas relacionados con la fuerza:

La fuerza, es un aspecto dificil de valorar, ya que muchos factores
neuromusculares, musculo-esqueléticos, biomecanicos, cognitivos y de
percepcion influyen en la capacidad de iniciar, completar o repetir un
movimiento. La fuerza depende de las propiedades del masculo, asi como de la
actividad de las unidades motrices y del tiempo de la misma. Los nifios y
adultos con paralisis cerebral, no son capaces de realizar esa modulacion de
fuerzas, siendo éstas excesivas y oscilatorias.

Dafio en la funcion cognitivay el control postural:

La evidencia cientifica demuestra los efectos entrelazados del dafio cognitivo y
el control postural en personas con PC. Las investigaciones en éste area estan
extendiéndose rapidamente, e incluyen estudios que relacionan el impacto de
la carga cognoscitiva en el equilibrio en personas con patologia neurolégica. Ya
desde 1964 aparecen las primeras hipétesis al respecto, determinando la
influencia de la PC en la maduracion neuroldgica (Robaina, et al., 2007).

3.3. Alteraciones del tono muscular.

El tono muscular anormal puede alterar el control del movimiento con
problemas en la coordinacion y secuencia del movimiento, ya sea para la
funcion de las actividades diarias o en la marcha. La hipertonia y la
espasticidad limitan la capacidad para iniciar el movimiento y moverse
rapidamente. Interfiere con el control del movimiento ya que, la activacién del
mecanismo de reflejos de estiramiento depende de la velocidad.

La relacidbn entre movimientos asociados y espasticidad se conoce como
reacciones asociadas, observandose un aumento del tono muscular en otras
partes del cuerpo que suelen acompafar al movimiento voluntario o intencional.
Los movimientos y reacciones asociadas aparecen con frecuencia debido a la
incapacidad de fraccionar el movimiento, a la falta de habilidad en una actividad
motriz particular, a las fuerzas de movimiento dependiente, a la incapacidad de
inhibir los masculos que son innecesarios en una actividad muscular, etc., este
hecho esta mas pronunciado en nifios.



4 Trastornos asociados.

Es muy raro que la PC tenga unicamente manifestaciones de tipo motor, la
mayoria de las personas presenta por lo menos un trastorno asociado. Estos
trastornos pueden ser: Déficit intelectual, entre un 50-70% de los casos segun
diferentes autores (Malagon, 2007; Moreno, Galiano y Valero, 2001), epilepsia,
problemas del lenguaje, de deglucién, trastornos visuales (problemas de
agudeza visual, estrabismo y, hemianopsia), problemas urinarios (40% de los
casos presentan incontinencia urinaria 0 urgencia urinaria), agnosia,
hipoacusia, y trastornos del comportamiento.

Por ultimo y como consecuencia de la afectacibn motora y de la paralisis
muscular, se producen deformaciones musculo-esqueléticas asociadas

4.1 Déficit intelectual

Los déficits de las funciones cognitivas son probablemente los trastornos mas
frecuentes en las personas con PC. Dichos trastornos van desde el retraso
mental a trastornos especificos de algunas funciones como la atencion, y las ya
mencionadas como el lenguaje, o la funcion viso-perceptiva. Aproximadamente
un tercio del total de las personas con PC tiene un déficit intelectual moderado
0 grave, otro tercio, una deficiencia leve y el resto presenta una inteligencia
normal.

El retraso mental y los problemas de aprendizaje se caracterizan por un
funcionamiento intelectual inferior a la media, que tiene lugar junto a
limitaciones asociadas en dos o mas de las siguientes areas de
habilidades adaptativas: comunicacién, cuidado personal, vida en el
hogar, habilidades sociales, utilizacion de la comunidad, autogobierno,
salud y seguridad, habilidades académicas funcionales, ocio y trabajo.

4.2 Crisis epilépticas.

La epilepsia es el siguiente trastorno asociado en orden de frecuencia. Una de
cada tres personas con PC desarrolla epilepsia a lo largo de su evolucion.

Las crisis epilépticas se presentan de forma imprevisible y se caracterizan por
pérdidas de conciencia debidas a la interrupcion de la actividad eléctrica
cerebral ocasionada, a su vez, por estallidos de electricidad.

La pérdida de conciencia puede ir precedida de gritos y seguida de sacudidas
de piernas y brazos, convulsiones y miccién involuntaria (convulsiones ténico
clénicas).

En las crisis parciales simples, se producen sacudidas musculares, hormigueo
0 entumecimiento y en las complejas, se pueden dar ademas alucinaciones, la
persona puede tambalearse, realizar movimientos automaticos y sin propésito,
o manifestar una conciencia limitada o confusibn. Pese a su caracter
imprevisible, puede controlarse con una medicacion adecuada.
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4.3 Problemas de lenguaje y habla.

Las personas con PC pueden sufrir dificultades leves o graves para
expresarse.
Algunas de las principales caracteristicas del habla en estas personas son:

« Ausencia del ritmo, lentitud, pausas anormales vy
amontonamiento de frases.

+ Habla a sacudidas con voz ronca, voz débil o imposibilidad
para mantener un sonido.

« Articulacion distorsionada por incorrecta realizacion de los
fonemas, omisiones y sustituciones. Voz nasalizada.

+ Exceso de mimica al hablar, pudiendo llegar a hacer imposible
la articulacion.

4.4 Disfagia

El problema de la disfagia merece especial mencién. Se define como una
disfuncién en la secuencia de las fases oral, faringea y esofagica del proceso
de tragar, caracterizado por una dificultad en la preparacion del bolo o en el
desplazamiento del alimento desde la boca hasta el estbmago.

La presencia de movimientos anormales en el patron de la deglucién, como es
el caso de personas con paralisis cerebral, alteran el movimiento de la comida
desde la zona anterior de la boca a la posterior.

4.5. Trastornos visuales y auditivos

El estrabismo y los trastornos de refraccion ocurren en mas del 50% de los
nifios con PC. El estrabismo se produce por la afectacion o paresia de los
musculos oculares.

También pueden presentarse en los nifios con hemiparesia, una hemianopsia,
que es la vision defectuosa o ceguera de la mitad del campo visual de un ojo.
En la hemianopsia homonima, el dafio afecta la misma parte del campo visual
en ambos 0jos.

Los trastornos de la audicion pueden presentarse especialmente en forma de
hipoacusia.

4.6. Problemas urinarios.

Con frecuencia, las personas con PC sufren incontinencia debido a la falta de
control de los musculos que mantienen cerrada la vejiga. La miccion puede
tener lugar durante el suefio (enuresis nocturna), de forma incontrolada durante
determinadas actividades fisicas (incontinencia del estrés) o como un goteo
lento de la orina.
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4.7. Deformaciones musculo-esqueléticas.

Entre los trastornos asociados a la PC destacan las deformaciones musculo-
esqueléticas.

La lesidn neuroldgica retrasa el desarrollo de los patrones normales de
movimiento, lo que se traduce a menudo en la adopcién de posturas
asimétricas y amplitud de movimientos limitada. Esto determina que el musculo
y el hueso se desarrollen de forma distinta, con desequilibrios entre los grupos
musculares, deformidades de las articulaciones y los huesos, y con frecuencia
osteoporosis en los nifios incapaces de caminar de forma independiente.

¢ Deformidades asociadas a la hemiplejia: Las personas con hemiplejia
suelen tener un desarrollo menor del lado afectado, de forma que los
miembros de ese lado son mas pequefios y la pierna mas corta. Las
deformidades clésicas de los nifios con hemiplejia son: pie equino y
tobillo, flexién de codo, la mufieca y los dedos y adduccion del pulgar.

e Deformidades asociadas a la diplejia: Incluyen contracturas de los
flexores y aductores de cadera. La mayor parte de los nifios de este
grupo caminan de forma independiente y estas deformidades se
producen como consecuencia de la marcha adoptada por muchos de
ellos por la espasticidad de los aductores y flexores de la cadera, los
musculos gemelos e isquiotibiales.

e Las deformidades asociadas a la tetraplejia incluyen las anteriormente
descritas, y ademas luxaciones de la articulacion de la cadera y
alteraciones de la curvatura vertebral, que implican dolor y dificultad para
el control postural, lo que se traduce en limitaciones para caminar,
sentarse 0 permanecer de pie y también para la realizacion de las
actividades la vida diaria.

e Deformidades debidas a las curvaturas patoldgicas vertebrales: La
curvatura patologica vertebral se produce hasta en un 70% siendo mas
prevalente en los PC con tetraplejia. La escoliosis es la mas frecuente,
pero con frecuencia, se producen también cifosis e hiperlordosis. Esta
patologia puede aparecer desde muy temprana edad y sigue
progresando hasta la edad adulta. Muchas de las deformidades
musculo-esqueléticas producen dolor articular.
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5 Evolucién de las personas con Paralisis Cerebral.

Actualmente las mejoras en la atencion médica, rehabilitacién y productos de
apoyo determinan una menor mortalidad, sobreviviendo hasta la edad adulta.

Este incremento en la esperanza de vida de las personas con PC lleva consigo
el aumento de problemas médicos y funcionales:

= Envejecimiento prematuro a partir de los 40 afos, debido al estrés y
al sobreesfuerzo que supone la PC sobre el organismo. Pueden
aparecer problemas cardiovasculares y respiratorios.

» Sindrome post-deterioro, una combinacion de dolor, fatiga, debilidad
debida a anormalidades musculares.

» Osteoartritis y artritis degenerativa, por deformidades éseas y por
movimientos repetitivos causando dolor, sindrome compartimental.

= Dolor, puede ser agudo o cronico y se experimenta con mayor
frecuencia en las caderas, las rodillas, los tobillos y la parte superior
e inferior de la espalda.

= Otros problemas de salud tales como, una mayor incidencia de
hipertension, escoliosis, fracturas o6seas, caries y enfermedad
periodontal.

» Epilepsia.

» Problemas urinarios.
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6 Breve descripcion de los soportes terapéuticos.

Las personas con Paralisis Cerebral pueden necesitar soportes terapéuticos
segun el grado de afectacion, algunos de ellos aparecen en la siguiente tabla:

Soporte terapéutico

Descripcion

Nutricion  enteral
(alimentacion por
sonda)

Puede ser necesaria en situaciones con alteracion grave
de la deglucién, con aspiraciones frecuentes o
incapacidad para cubrir sus necesidades con la
alimentacion oral. La sonda puede ser nasogastrica
(para periodos cortos) o Gastrostomia Endoscopica
Percutanea. El tubo PEG implica una serie de cuidados
tanto del estoma (lugar de la insercion del tubo) como de
la sonda. Este soporte interfiere en menor medida en su
vida diaria al poderse ocultar el tubo bajo las ropas. Es
de facil manejo, tanto para el paciente como para los
cuidadores.

Oxigenoterapia:

Puede ser necesaria, sobre todo en la edad adulta, al
aparecer problemas de salud asociados. El sistema de
administracion del oxigeno garantiza autonomia, pero no
puede considerarse un sistema portatil, aunque si
permite solventar algunos problemas de desplazamiento

Farmacos por via
intratecal

El farmaco mas utilizado es el baclofeno. Es un
tratamiento que puede aliviar algunos de los sintomas de
la espasticidad severa y para personas con fracaso de
altas dosis de farmacos por via oral. Se usa un catéter y
una bomba programable que se implantan
quirargicamente y administran la medicacion.
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7 Abordaje de la Valoracion.

Con el fin de realizar una evaluacion valida y fiable de las habilidades de la
persona con PC es imperativo que las pruebas y peticiones realizadas se
correspondan con el nivel de habilidad de la persona.

El/la valorador/a debe hacer preguntas que animen a la persona con PC a
explicar de forma lo mas explicita posible, paso por paso, el procedimiento que
utiliza para ejecutar la tarea, describiendo de forma detallada como la ejecuta
normalmente.

Las personas con PC pueden realizar la misma tarea de manera diferente
dependiendo del contexto, debido a que los niveles de ansiedad, que nos
suelen afectar a todos, afectan de manera muy especial a la ejecucion de
tareas de estas personas (por ejemplo, algo tan sencillo como hablar a un
desconocido puede generar ansiedad si la persona percibe que aquél pone
mucha atencién en escucharla). Asimismo, una misma actividad puede
realizarla de forma diferente dependiendo de las caracteristicas del objeto con
el que interactian (tamafio, textura, fragilidad, recipiente con liquidos, etc.). Asi,
a la hora de escribir a mano, el grosor del boligrafo influye en que pueda o no
hacerlo; o para vestirse, no es lo mismo si se trata de una prenda para la parte
superior (chaqueta, jersey) o de la parte inferior (pantalones), si tiene botones,
cremalleras, etc.

A la hora de la evaluacién, se debe tener en cuenta que si se presentan
dificultades en la deglucion y afectacibn de componentes neuromusculares y
motores (alteracion del tono, coordinacion, postura, rigidez articular, fuerza,
estabilidad/equilibrio, motricidad gruesa, movimientos incontrolados, etc.),
todas las actividades van a resultar afectadas en mayor o menor grado.
Ademas, la repeticion de acciones motoras da lugar a fatiga y a la imposibilidad
de mantener el esfuerzo en la tarea requerida.

7.1 Interpretacion del informe de salud.

El informe de salud debe recoger los diagnésticos clinicos, y los trastornos
asociados. En este colectivo, el informe deberia reflejar el tipo de paralisis
cerebral asi como la parte del cuerpo afectada, lo que permitira el acercamiento
a las limitaciones a nivel funcional que va a presentar la persona con PC.

La descripcion del tipo de Pardlisis cerebral que se haga en el informe de
salud, va a orientarnos de forma objetiva sobre la limitacién funcional de la
persona a valorar, ya que esta estara en relacion directa con ese tipo de
Pardlisis cerebral y condicionard las dificultades en el desempefio de las
actividades de la vida diaria. Todo lo que la persona valoradora observe, todas
las dificultades en el desempeiio que se detecten en la persona con PC, deben
ser coherentes con lo que refleja el informe de salud y serd un aval de la propia
valoracion.
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Igualmente, se deberia informar de los trastornos asociados, y los soportes
terapéuticos y productos de apoyo prescritos por su médico.

Si el diagnéstico que aparece en el informe de salud es una Paralisis cerebral
de tipo espaéstico, ello nos va a indicar que la persona presentara dificultad
para la realizacion de los movimientos voluntarios, pero ademas debido a las
contracturas y deformidades que consecuentemente tendrd, tendra un retraso
en la adquisicion de la habilidad para realizar las actividades de la vida diaria o
incluso no podra realizarlas. Dependiendo si afecta a las cuatro extremidades o
solo a las superiores o solo a las inferiores, las manifestaciones seran
diferentes: marcha de puntillas o imposibilidad de realizar la marcha,
deformidades en la columna y cadera, limitacion en la flexion y extension de la
mufieca y el codo, etc.

Si por el contrario, en el informe de salud nos hablan de un diagnéstico de
Paralisis cerebral de tipo disquinético, tendremos que pensar que la
persona afectada presentara alteraciones en el tono muscular, movimientos
involuntarios y anormales y reflejos arcaicos (que se presentan normalmente al
nacimiento). La disminucion del tono muscular va a influir en el retardo en la
adquisicion de las habilidades motoras y del habla. Pero ademéas estos
movimientos anormales que pueden ser de varios tipos (lentos, arritmicos y
rapidos o simplemente temblores), van a dar lugar a un cuadro caracteristico
que hace pensar en que puede haber un trastorno cognitivo asociado, aunque
no lo haya en realidad.

Por udltimo si el informe de salud diagnostica una Pardlisis cerebral tipo
ataxico, las dificultades variaran dependiendo de si afecta a las extremidades
inferiores (diplejia ataxica) que al ser su clinica parecida a la PC espdastica, su
repercusion funcional serd similar, o si es una forma atéxica simple que se
manifestara por hipotonia, temblor, retraso de la marcha, o si presenta el tipo
sindrome de desequilibrio donde predominaran los trastornos del equilibrio y la
marcha tardia.

Dentro del concepto de PC se incluyen personas con muy diverso compromiso
motor, por lo que en la practica clinica se estan utilizando métodos de
clasificaciéon en funcion de la repercusiéon funcional, que en el caso de estén
referidos en el informe de salud hay que prestar atencion a ellos ya que nos
aportan importante informacion.

En el ambito internacional, se ha consagrado el sistema de clasificacion
GMFCS (Gross Motor Function Classification System, Palisano et al. 1997),
que clasifica en 5 niveles de afectacion de menor a mayor gravedad en lo que
atafie a la movilidad general:

e Nivel I: marcha sin restricciones. Limitaciones en habilidades motoras
mas avanzadas.

¢ Nivel Il: marcha sin soporte ni ortesis. Limitaciones para andar fuera de
casa o en la comunidad.
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e Nivel Ill: marcha con soporte u ortesis. Limitaciones para andar fuera de
casay en la comunidad.

¢ Nivel IV: movilidad independiente bastante limitada.
¢ Nivel V: totalmente dependientes. Automovilidad muy limitada.

Este sistema de clasificacion, no obstante, no informa sobre la capacidad
funcional de las extremidades superiores y, en los casos de hemiparesia, por
ejemplo, que practicamente todos tienen marcha libre, no permitia una
clasificacion de la gravedad de afectacion.

En 2005 se ha elaborado un sistema de clasificacion para evaluar la
gravedad de afectacion en extremidades superiores (MACS Manual Ability
Classification System); simple aunque no muy preciso, pero que ha sido
adoptado por la comunidad internacional dada la falta de alternativas
consensuadas:

e Nivel I. Manipula objetos facil y exitosamente (ninguna restriccion de
la independencia ni limitacibn en actividades de la vida diaria).
Limitaciones para algunas actividades que requieren velocidad vy
precision.

e Nivel Il. Manipula la mayoria de objetos pero con alguna reduccién
en la calidad o velocidad de ejecucidn: ciertas actividades pueden ser
evitadas u obtenidas con dificultad o emplearse formas alternativas de
ejecucion; usualmente no restriccion en la independencia de las
actividades de la vida diaria.

e Nivel Ill. Manipula los objetos con dificultad, necesita ayuda parra
preparar o modificar las actividades: la ejecucidon es lenta, éxito
limitado en la calidad. Las actividades soOlo son realizadas
independientemente si antes han sido organizadas o adaptadas.

¢ Nivel IV. Manipula una limitada seleccién de objetos faciles de usar
y sOlo en situaciones adaptadas: requiere soporte continuo y equipo
adaptado para logros parciales de la actividad.

¢ Nivel V. No manipula objetos y tiene habilidad severamente limitada
para ejecutar aun acciones sencillas: requiere asistencia total.

Estas diferentes limitaciones funcionales se agravan con la interaccion de las
derivadas de los trastornos asociados que puedan concurrir en cada situacion,
por lo que se tendra en cuenta también para la evaluacion, si la persona con
PC presenta en el Informe de salud el diagndstico de Déficit cognitivo ya que
ello condiciona no solo el desarrollo de la entrevista, sino que ademas su
dependencia se vera incrementada.

17



En ocasiones, aparecen diagnésticos que estan relacionados con la etiologia
de la Paralisis Cerebral, tipo Anoxia Cerebral Intraparto etc, que no van a influir
en la evaluacion.

7.2 Evaluacion del impacto del entorno fisico y social.

Segun la CIF, el entorno se define como el ambiente fisico, social y actitudinal
en el que las personas viven y conducen sus vidas. Desde el marco de trabajo
de la AOTA (Asociacion Americana de Terapia Ocupacional) se entiende el
entorno como la variedad de condicionantes interrelacionados dentro de la
circunstancias de cada persona y que afectan al desempefio. El entorno puede
ser externo al sujeto (fisico, social) e interno (personal).

La accesibilidad, bien como medida facilitadora o restrictiva (barrera), va a
tener una influencia muy importante en la realizacion de las actividades de la
vida diaria en este colectivo de personas.

Las barreras no solo provienen de las limitaciones propias de las personas con
paralisis cerebral sino de manera muy significativa de su entorno. Las barreras
arquitectonicas son una dificultad y un potente factor de marginacion, dada las
importantes dificultades de movilidad de estas personas. Pero también lo va a
ser, en muchos casos, la no disponibilidad generalizada del uso de Sistemas
de Comunicacion Aumentativa (SCA). El no uso de estos sistemas es un
indicador ambiental adverso y puede producir un déficit comunicativo y tener
consecuencias motivacionales, cognitivas y emocionales, para la persona con
PC, ya que se ha comprobado que su uso favorece el desarrollo de habilidades
de representacion y simbolizacion, asi como los procesos interactivos sirven de
apoyo para la adquisicion de habitos sociales y de autocuidado, y favorecen las
relaciones sociales (Soro y Marco, 1990).

Mediante una adaptacion de una tarea (por ejemplo, un producto de apoyo
para la comunicacion) o una modificacion del ambiente (por ejemplo, la
disponibilidad de rampas en los lugares publicos) se puede alcanzar la
independencia funcional (por ejemplo, poder desplazarse en la comunidad de
manera independiente en una silla de ruedas eléctrica) y una buena calidad de
vida a pesar de la presencia de deficiencias.

La familia es, también, un importante recurso de servicios personales de ayuda
al nifilo o adolescente con paralisis cerebral y, ademas, se constituye en un
punto de referencia clave de apoyo a su discapacidad.

La participacion en las actividades sociales y de ocio es considerada como vital
para el desarrollo del nifio, pues es justamente en este contexto donde los
nifios desarrollan habilidades y competencias, hacen amistades, alcanzan una
estabilidad fisica, afectiva y emocional, expresan creatividad, desarrollan su
autoidentidad y su autoestima y determinan el significado y propdsito de la
vida.
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7.3. Entrevista personal: pautas y recursos.

Como pautas y sugerencias a efecto de llevar a cabo una entrevista
participativa se debe de tener en cuenta que hay que intentar:

= Tratar de transmitir tranquilidad y confianza a la persona a la que se
entreviste, recordando al inicio de la entrevista que todas las
respuestas son validas y apropiadas y que lo realmente importante
es que responda con sinceridad a las cuestiones que se preguntan.

= Dejar tiempo suficiente para que la persona responda, sin interrumpir
su discurso. Se puede jugar con los silencios y dejar un breve tiempo
de pausa tras cada respuesta, por si el entrevistado quiere afadir
alguna cuestion mas a su respuesta.

= No influir en la respuesta de la persona entrevistada, cuidando los
comentarios y su lenguaje corporal.

= En caso de que la persona entrevistada no entienda la pregunta que
se plantea, habra que ponerle un ejemplo intentando explicarla de
otra forma.

e Realizar un feedback positivo: mirando a los ojos, asintiendo,
repitiendo parte de la respuesta, recordando los aspectos indicados
en la respuesta, etc.

Podemos encontrarnos con personas que emplean sistemas aumentativos y
alternativos de comunicacion (SAAC), recurso necesario para interactuar y
llevar a cabo el proceso de comunicacion.

Algunos de los dispositivos que actualmente permiten la interaccion
comunicativa a personas con graves dificultades en su comunicacion son:

= Tableros de comunicacion: donde se encuentran aquellos elementos
gue utilizamos para establecer la comunicacion (pictogramas, letras,
silabas, etc.).

Tableros de comunicacién
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Comunicadores portétiles: Dispositivos electronicos a través de los
cuales el usuario pulsa diferentes casillas hasta formar los mensajes que
desea comunicar. Mediante sintesis de voz reproduce en voz alta el

mensaje escrito.

Comunicadores portétiles

Programas informéticos de comunicacion: Programas de ordenadores
especificos para comunicarnos a través de pictogramas o mediante

texto.

Programas informaticos de comunicacién.

Dispositivos de acceso

=  Pulsadores
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En personas con dificultades en su comunicacion es conveniente tener en
cuenta una serie de orientaciones:

= Potenciar los deseos de comunicarse de la persona entrevistada,
flexibilizando y creando un ambiente favorecedor.

= Prestar atencion de forma muy especial a sus intentos comunicativos ya
gue pueden pasar inadvertidos puesto que, son las expresiones faciales,
gestos, movimientos del cuerpo o la boca, las sefiales mas habituales.

= Sidispone de un tablero de comunicacion, lo deben tener a su alcance y
en una posicion adecuada.

= Dejar el tiempo necesario para que elabore su respuesta, escucha
activa.

= Sentarse en frente al mismo nivel de sus ojos.
= Plantear preguntas claras, comprobando que entiende lo que se le dice.
= Repetir lo que ha querido decir o pedir que repita cuando sea necesario.

Un sistema aumentativo o alternativo de comunicacion no implica
necesariamente una mayor discapacidad intelectual/fisica.
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7.4. Repercusion de la PC en el desempeiio de las actividades
basicas de la vida diaria (ABVD)

Para realizar un buen andlisis del desempefio ocupacional es esencial
comprender y tener en cuenta como se realiza el control motor en los nifios y
adultos con pardlisis cerebral. A su vez se requiere un conocimiento acerca de
como inciden en las tareas los mecanismos neurales que controlan el
movimiento.

No es casual que al hablar de términos como desarrollo, cambios, mejoras,
empleemos en nuestro lenguaje la palabra movimiento. Todo lo que esta en
constante movimiento estd asociado a estas ideas. No en vano, podemos
considerar que el movimiento es el motor que permite al ser humano
desarrollarse, evolucionar y adaptarse a los cambios que se producen en su
entorno.

Pero el movimiento es, también, algo mas complejo. Es el resultado de la
contribucibn de muchos sistemas que trabajan conjuntamente, acorde al
propio nivel madurativo, para producir un patron (de movimiento) determinado
para cada individuo, en un instante preciso y en un entorno concreto, que le
permite llevar a cabo una tarea especifica.

Por ejemplo, imaginemos una misma tarea: beber, realizada por diferentes
personas con PC en circunstancias diversas. Un lactante bebe de un biberon,
un nifio lo hace usando un vaso, un adolescente bebe de una lata o una
botella, un adulto toma café en una taza adaptada. Todos ellos estan
realizando la misma tarea, beber, y sin embargo la tarea que se describe en
cada circunstancia es diferente de las otras. Cada una de estas personas con
PC esta llevando a cabo esta tarea en un entorno diferente, en un momento
determinado de su vida y en funcién de estos, presenta unas capacidades y
unas limitaciones que le llevan a ejecutar esa tarea de una manera Unica.
Podemos también afiadir, que cada una de estas situaciones resulta posible
gracias a la contribucion del sistema nervioso efector, del aparato locomotor y
del sistema nervioso central a la produccién de la tarea. Estos tres sistemas
tienen una enorme capacidad de adaptacion y cambio.

Un problema muy importante y comun a la ejecucion de todas Actividades
Basicas de la Vida Diaria es el mecanismo de prension, que esta afectado en
estas personas, en la mayoria de las fases en que se desarrolla:

1- Aproximacion (visual, tanteo u organizada)
2- Fase de presa (parte mecénica)
3- Aflojamiento de la presa.

Para evaluar la habilidad de prension hay que analizar las siguientes fases o
componentes: (a) componente visual, (b) interaccion alcance-agarre, (C)
manipulacion, liberacion o aflojamiento de la presa (d) coordinacion bilateral. El
déficit en algunos de estos componentes o fases limita el desarrollo de esta
habilidad y se deben compensar en caso de su imposible restauracion.
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También los patrones motores inapropiados en alcance, manipulacion, soltar
objetos y prension afectan a la ejecucion de todas las Actividades Béasicas de la
Vida Diaria.

7.5 Dificultades mas comunes en la realizacion de las tareas.

Un componente clave de la evaluacion es la medicidn que lleve a un perfil de
las caracteristicas del funcionamiento individual.

Las limitaciones en el desempefio de la actividad y la necesidad de apoyo va a
originarse basicamente sobre la base de:

Dificultades en las habilidades motoras:

= Manipulacion para el agarre habil con un patron efectivo de suelta,
aislando los movimientos de los dedos y coordinar los patrones de
manipulacion.

= Dificultad para alcanzar objetos y utensilios extendiendo o alargando el
brazo con un agarre efectivo.

» Falta de fluidez del movimiento del brazo y de la mano mientras se realiza
la accion.

= Dificultad para mantener la velocidad desde el inicio hasta el fin de la
actividad (transferencia, accién y de nuevo transferencia).

= Dificultad para transportar un objeto de un sitio a otro.
= Dificultad para elevar un objeto de un sitio a otro.
= Dificultad para regular o graduar la fuerza necesaria requerida.

= Dificultades para tolerar fisicamente la ejecucion completa de una tarea sin
fatiga muscular o respiratoria.

» Dificultad de coordinacion para estabilizar y manipular tareas motoras
bilaterales

» Dificultad en la alineacion para mantenerse correctamente en la postura
requerida por la tarea.

» Dificultad para posicionar cuerpo, brazos o silla de ruedas en relacién con
los utensilios de la tarea y de manera que el movimiento del brazo sea
eficaz para la accion a realizar.

= Dificultad para estabilizar manteniendo el tronco controlado y equilibrado
durante todo el proceso de la actividad.
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Dificultades en las habilidades de procesamiento:

Dificultad para mantener la atencidén durante la tarea sin distraccion de
cualquier agente tanto visual como auditivo.

Dificultad para elegir y utilizar instrumentos de forma adecuada al uso de
un modo higiénico y desestimarlo para la utilizacion de otro instrumento

Dificultad para conseguir el objetivo propuesto.

Dificultad para mantener la tarea sin preguntar a tercera persona para
seguir en la actividad.

Dificultad para la organizacion temporal en iniciar, continuar, secuenciar y
terminar la actividad.

Dificultad para la organizacién del espacio y los objetos en el mismo:
buscar, localizar, organizar, recoger y guardar.

Dificultad en la adaptacion referente a anticipar, corregir errores que
surgen durante el desempefio de la actividad.

En algunos casos, la eficiencia y la efectividad de la realizacion de la tarea
estan tan comprometidas por las referidas dificultades que pueden implicar un
riesgo para la propia salud como caerse, golpearse, cortarse, pincharse,
quemarse, etc.

A titulo de ejemplo, en aplicacion de lo descrito a una actividad concreta, como
puede ser vestirse, cabe sefialar como dificultades mas comunes en la
actividad, lo siguiente:

En las habilidades motoras:

= Manipular realizando el agarre hébil con un patrén efectivo de suelta,
aislando los movimientos de los dedos y coordinando los patrones de
manipulacion de botones, cremalleras, cordones, ropa interior, calzado,
etc.

» Dificultad para alcanzar extendiendo o alargando el brazo con un
agarre efectivo de botones, cremalleras, cordones, ropa interior, calzado,
etc.

= Falta de fluidez del movimiento del brazo mientras realiza acciones de
vestido y desvestido.

» Dificultad para transportar todas las prendas necesarias (anteriormente
citadas) para realizar la actividad de vestirse.

» Dificultad para regular o graduar la fuerza necesaria para
abrochar/desabrochar, atar/desatar, subir/bajar.
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En

Dificultades para tolerar fisicamente la ejecucién completa de todas las
tareas que componen la realizacién de la actividad de vestirse.

Dificultad para mantener la velocidad desde la seleccion de la ropa
hasta el fin de todas las tareas que componen la actividad de vestirse.

Dificultad de coordinacion para estabilizar y manipular tareas motoras
bilaterales: abrochar/desabrochar, atar/desatar cordones y lazadas,
subir/bajar cremalleras, cierre con velcro, corchetes, etc.

Dificultad en la alineacién para mantenerse en sedestacion en silla de
ruedas o en bipedestacién, mientras realiza la actividad.

Dificultad para posicionar el cuerpo y los brazos en la silla de ruedas o
en bipedestacion relacionados con la actividad del vestido.

Dificultad para estabilizar manteniendo el tronco controlado vy
equilibrado durante todo el proceso de la actividad.

las habilidades de procesamiento:

Dificultad para mantener la atencién durante la tarea, sin omitir ningin
paso de todas las tareas que pertenecen a la tarea de vestirse.

Dificultad para elegir y utilizar correctamente cada una de las prendas
de vestido y utilizandolas para su fin.

Dificultad para manejar con cuidado ropa interior, prendas delicadas y
botones, cremalleras, cordones, etc.

Dificultad para conseguir el objetivo propuesto: en las tareas de
vestido/desvestido.

Dificultad para mantener la tarea sin preguntar a tercera persona pautas
de ejecucion de la actividad.

Dificultad para la organizacion temporal en iniciar, continuar,
secuenciar y terminar la actividad de vestido /desvestido.

Dificultad para la organizacion del espacio (armario, cajones, etc.) y de
la ropa: buscar, localizar, organizar, recoger y guardar prendas de
vestir, accesorios y complementos.

Dificultad en la adaptacién referente a anticipar, corregir errores que
surgen durante el desempefio de la actividad. Se da cuenta, responde,
acomoda, ajusta y se beneficia. (por ejemplo: no nota que se ha puesto
el jersey del revés; si se ha puesto ropa no adecuada al momento del
dia o la temperatura o climatologia. No nota los botones desparejados,
lazada sin atar, cremallera del pantalon sin subir, ropa sucia, etc.)
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8 Cuidados

La pardlisis cerebral es un trastorno de por vida que suele requerir cuidado a
largo plazo. El trastorno no afecta la expectativa de vida y la magnitud de la
discapacidad varia.

Dado que la PC es un trastorno del desarrollo, la atencion terapéutica debe
tener en cuenta la importancia de la afectacion motora en la globalidad del
desarrollo infantil y adaptarse a las necesidades variables de los patrones
cambiantes que ocurren a lo largo del desarrollo.

Se recomienda llevar al nifio a escuelas normales, a menos que las
discapacidades fisicas o el desarrollo mental lo imposibiliten. La educacion o
adiestramiento especial, también, puede ayudar.

La atencion terapéutica del nifio con PC suele tener tres lineas de actuacion:

1. Tratamiento del trastorno motor que va encaminado a mejorar una funcion
concreta, a prevenir las retracciones y deformaciones secundarias, y a paliar
el dolor. Este tratamiento se realiza a través de:

-Técnicas de terapia funcional y ocupacional.

-Técnicas ortopédicas y quirlrgicas.

-Tratamiento farmacolégico de la espasticidad y de las contracturas
musculares.

2. Tratamiento preventivo de las repercusiones que el trastorno motor provoca
en el desarrollo global del nifio: comunicacién, juegos, escuela,
desplazamientos etc.

3. Tratamiento de los trastornos asociados: sensoriales, cognitivos, epilepsia,
etc.

El objetivo del tratamiento es ayudar a la persona a ser lo mas independiente
posible y se basa en los sintomas y en la necesidad de prevenir
complicaciones.

La orientacién actual es la de impulsar cambios dirigidos a modificar los
procedimientos convencionales de intervencién centrados fundamentalmente
en el trastorno primario de los nifios y adolescentes con paralisis cerebral (el
problema motor), y cuya meta es promover la funcion motora normal, con
intervenciones que promuevan la consecuciéon de habilidades funcionales que
faciliten su autonomia y la integracién en la comunidad.

La participacion en las actividades de ocio de los nifios y jovenes fomenta la
mejora de las competencias, impulsa el desarrollo de habilidades sociales y
promueve nuevos roles con sus pares, la familia y la comunidad. Ademas, las
actividades de ocio han sido identificadas como un indicador de calidad de

26



vida, ya que contribuyen a favorecer el bienestar fisico, emocional y social de la
persona.

Muchos adultos pueden vivir en la comunidad, ya sea independientemente o
con niveles diferentes de ayuda.
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9 Glosario

Actividad. Secuencia integrada de tareas que acontecen en una ocasion
especifica, durante un periodo finito de tiempo y con un propaésito particular.

Accesibilidad. Es el grado en el que todas las personas pueden utilizar un
objeto, visitar un lugar o acceder a un servicio, independientemente de sus
capacidades técnicas, cognitivas o fisicas.

Acuatec. Producto de apoyo para realizacién de actividad de bafio. Es un
elevador con respaldo reclinable.

Autonomia. Capacidad de la persona para tomar decisiones y las riendas de
su vida.

Ataxia (ataxico). Descoordinacion en el movimiento de las partes del cuerpo.
Esta descoordinaciéon puede afectar a los dedos y manos, a los brazos y
piernas, al cuerpo, al habla, a los movimientos oculares, al mecanismo de
deglucién, etc.

Atetoide. Tipo de movimiento anormal de las extremidades de gran amplitud y
sinuoso.

Barreras arquitecténicas. Todo impedimento, traba u obstaculo fisico que
dificulte o impida la libertad fisica (movimiento, estancia, circulacion...) o
sensorial de las personas fisicas.

Capacidad funcional. Habilidad para ejecutar actividades de una manera
normal o aceptada. Tener la habilidad para ejecutar competentemente los
roles, relaciones y ocupaciones requeridas en el curso de la vida diaria.

CPAP .presion positiva continua en la via aérea para el tratamiento de
oxigenoterapia.

Comunicacion Aumentativa. Incluye todas aquellas estrategias o sistemas
que se pueden utilizar para facilitar la comunicacion de personas que presentan
graves dificultades para la ejecucién del habla.

Componentes del desempefio ocupacional. Habilidades funcionales
requeridas para el desempefio ocupacional, incluidos los componentes
sensoriomotores, cognitivos y psicosociales.

Contextos de ejecucion. Constan de aspectos ambientales y temporales, que
son las situaciones o los factores que influyen en la participacion de un
individuo en las areas de ejecucién deseadas o requeridas.

Contractura. Una afeccion en la cual los musculos se vuelven fijos en una
posicién anormal y rigida, lo que causa distorsién o deformidad.

Coreoatetdsico. Una afeccion caracterizada por movimientos musculares sin
sentido y gestos involuntarios.
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Discinética. El deterioro de la capacidad de realizar movimientos voluntarios,
lo que da como resultado movimientos torpes o incompletos

Disartria. Es una dificultad de la expresiébn oral del lenguaje debida a
trastornos del tono y del movimiento de los musculos fonatorios, secundaria a
lesiones del SNC.

Escoliosis. Una enfermedad de la columna en la cual ésta se tuerce o se
curva hacia un lado del cuerpo.

Espasticidad. Es un sintoma que refleja un trastorno motor del sistema
nervioso en el que algunos musculos se mantienen permanentemente
contraidos. Dicha contraccion provoca la rigidez y acortamiento de los
musculos e interfiere sus distintos movimientos y funciones: deambulacion,
manipulacion, equilibrio, habla, deglucion, etc.

Gastrostomia Endoscoépica percutdnea. Método para proveer nutricion
enteral durante largos periodos de tiempo en pacientes que no pueden deglutir
por padecer disfagia.

Hipotonia. Indica disminucion del tono muscular, también se conoce como
disminucién del tono muscular o flacidez.

Hipertonia. Aumento del tono muscular, con aumento de la resistencia al
estiramiento pasivo.

Itinerarios peatonales. Son rutas en la via publica que nos permiten acceder a
edificios y lugares para poder desarrollar la vida diaria con normalidad, la
anchura del espacio libre destinado a la circulacion puede que no sea suficiente
para la movilidad de una persona en silla de ruedas.

Proceso de comunicacioén. Intercambio de informacidon que se establece entre
dos o mas personas, aunque sea con modos y estilos de expresion
comunicativa diferentes a los habituales entre personas sin discapacidad.

Sindrome Compartimental. Afeccién que implica aumento de la presion en un
compartimento muscular. Puede llevar a dafio en nervios y musculos, al igual
que problemas con el flujo sanguineo.

Tarea. Etapa o componente de una actividad. Secuencia de acciones que se
ejecutan para completar una parte de la actividad.

Temblores. Movimientos oscilantes, regulares y ritmicas, ocasionalmente
estremecedores e involuntarios de una o varias partes del cuerpo.

Teratdgenos. Un agente es teratdgeno si su administracion a la madre
embarazada causa anomalias estructurales o funcionales en forma directa o
indirecta al feto o al nifilo después de nacer, aunque no se observen sino hasta
una etapa avanzada de la edad adulta. Por lo tanto, la toxicidad fetal puede
ocurrir en cualquier etapa del embarazo, no sélo en el primer trimestre.
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Tono muscular. También conocido como tension muscular residual o tono, es
la contraccion parcial, pasiva y continua de los musculos. Ayuda a mantener la
postura y suele decrecer durante la fase REM del suefio.

Via intratecal. Los medicamentos se inyectan en la parte baja de la espalda
mediante la técnica de puncién lumbar; el medicamento se envia directamente
al liquido cefalorraquideo.
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