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El cambio de paradigma del clasico concepto de salud al modelo
biopsicosocial de laenfermedad junto con elaumento dela prevalencia
de las patologias crénicas en los paises desarrollados obliga a un
replanteamiento en el sistema sanitario

Cuando la enfermedad o patologia tiene su inicio en la infancia, las
caracteristicas que rodean el paso a la edad adulta y sus necesidades
son especificas.

La predisposicion al trabajo multidisciplinar de los principales
profesionales implicados, el consensuado desarrollo metodolégico
de las consultas de transicién y la escucha activa del paciente, nos
brinda una oportunidad Unica para avanzar hacia una transicion plena.

Esperamos que esta monografia sea una aportacién para su logro.



Nuestro agradecimiento a los responsables de fotografia del servicio de comunicacion
del Hospital General Universitario Gregorio Marafidon por su colaboracién y realizacion
de laimagen de portada de esta guia.
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PROLOGO

La paralisis cerebral (PC) es la causa mas frecuente de discapacidad
motora en la infancia. El paciente con PC asocia al trastorno motor con
frecuencia multiples comorbilidades; como discapacidad intelectual,
trastornos sensoriales, alteraciones de la deglucion, trastornos respirato-
rios, dolor o epilepsia. Estas comorbilidades son mas frecuentes cuanto
mayor es el grado de afectacién motora segun la clasificacién GrossMotor
Function Classification System (GMFCS) considerando los pacientes mas
graves aquellos con GMFCS IV y V. Los avances en la deteccion precoz,
los tratamientos disponibles y un mejor abordaje integral, ha generado
un aumento considerable en la esperanza de vida de estos nifios y ado-
lescentes.

Cuando el adolescente con PC alcanza la edad adulta se generan pro-
blemas para mantener el nivel de atencion y de soporte para las familias
que han venido teniendo en la etapa infantil, al tener que ser atendidos
por servicios de adultos sin experiencia en el cuidado de estos pacientes.
Existen diferencias importantes entre los conceptos de transferencia y
transicion. La transferencia es el proceso pasivo de cambiar de servicio al
paciente, es decir que al cumplir la mayoria de edad deja de asistir a los
servicios médicos pediatricos y asiste a los servicios médicos de adultos.
En contraposicion, la transicion se considera un proceso activo a realizar-
se durante las etapas de maduracién del adolescente, cuyo objetivo es
asegurar la continuidad del adecuado cuidado, integrando al paciente al
sistema de atencién del adulto. En el proceso de transicion es imperativo
involucrar el equipo médico (pediatrico y de adultos), asi como el pacien-
te y sus cuidadores.

En nuestro sistema de salud no existe hasta el momento un modelo
adecuadamente establecido de cdmo debe realizarse el proceso de tran-
sicion, ni de como deberia de ser la atencion de estos pacientes durante
la edad adulta. Sabemos, que durante la edad adulta los pacientes con PC
precisaran en muchos casos continuar con los tratamientos para tratar
su espasticidad, sus problemas de disfagia o la sialorrea. En algunos pa-
cientes sera al llegar a la edad adulta cuando se deberan realizar cirugias
ortopédicas mas definitivas. El dolor puede ser en esta etapa un proble-
ma importante de salud y precisara ser identificado y tratado por estar
directamente relacionado con la calidad de vida.




La presente monografia ha sido realizada por integrantes del Servi-
cio de Medicina Fisica y Rehabilitacién del Hospital General Universitario
Gregorio Marafion y otros médicos rehabilitadores dedicados a la aten-
cion de poblacion infantil y adulta con experiencia en la atencién del nifio,
adolescente y adulto con PC. Ha contado con la colaboracion de gran
parte de las especialidades médicas y quirdrgicas que se veran involu-
crados en la atencién y seguimiento de estos pacientes en la edad adulta
(Cirugia Ortopédica, Unidad del dolor, Psiquiatria), de otros profesionales
como trabajadores sociales o maestros y la aportacién inestimable del
punto de vista de la familia. Gracias a este enfoque multidisciplinar, nos
ofrece una completa visién de como debe realizarse la atencion a este
colectivo en la edad adulta y cual seria la forma adecuada de realizar, no
so6lo una transferencia, sino una verdadera transicion que facilite el man-
tenimiento de la atencion integral y de calidad centrada en el paciente y
manteniendo durante esta etapa el apoyo a los cuidadores.

Dra. D Mercedes Martinez Moreno

Presidenta de la Sociedad Espafiola de Rehabilitacion Infantil (SERI)
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Puntos clave
» Las consultas de transicion a la vida adulta en paralisis cerebral
(PC), son una medida de calidad del sistema sanitario.
» Los dérganos de gestion del centro, deben facilitar su desarrollo.

» Los especialistas implicados, estaran capacitados en la evolucién
clinica previa de la enfermedad, asi como en el envejecimiento de
este grupo patoldgico.

» La implicaciéon del paciente y la familia en la toma de decisiones
y asuncién de responsabilidades es clave para el éxito.




INTRODUCCION

Las denominadas consultas de transicién del cuidado de la salud
a la edad adulta (CTS), se definen como el proceso intencional y pla-
nificado de transferencia de la atencion médica infantil a un entorno
de atencién médica para adultos. Es un proceso complejo que debe
incluir consideraciones médicas, psicosociales, educativas, recreativas
y vocacionales.

Es la preparacion para una “vida plena” con una discapacidad crénica,
optimizando su potencial intrinseco y bienestar. Revertira en un descenso
de la morbilidad, mejora de la calidad de vida y cuidados coste efectivos.

El cerrar la brecha entre la atencion infantil y la del adulto, supone un
desafio, ampliamente reconocido en la actualidad, aunque solo desarro-
llado de una manera escrita en el 6% de los centros.

Cualquier nifio con discapacidad debe tener acceso a este recurso
organizado, aunque en el presente documento, nos referiremos especi-
ficamente a los pacientes con PC, el mas frecuente trastorno motor que
aparece en la infancia y persiste en la edad adulta.

En el momento actual su prevalencia en paises desarrollados es de
1,5-2 por 1000 RN vivos y desde 1990, la mortalidad decrece gracias a los
avances médicos diagnosticos y terapéuticos. El 96% del total de la pobla-
cion con PC llegan a la edad adulta y el 60% dentro de los mas afectados
(GMFCS tipo V). La mortalidad aumenta con la gravedad del deterioro y
la principal causa de muerte es respiratoria, neumonias por aspiracion.

Aunque la PC se define como un trastorno motor de curso no pro-
gresivo, a la patologia de base, se superponen los eventos dinamicos
propios de desarrollo y los propios del envejecimiento. Por ello los adul-
tos con PC no solo precisan de un seguimiento de los procesos ya es-
tablecidos en la infancia, como puedan ser cognitivos, sensoriales, de
la comunicacién o médicos (alimentacién, reflujo, estrefliimiento, crisis
epilépticas, contracturas, espasticidad, escoliosis, etc.), sino a las pato-
logias emergentes de la edad adulta: dolor crénico, fatiga, osteoartritis,
osteoporosis y disminucién global del estado general de salud. Debién-
dose ademas considerar el envejecimiento de los padres o cuidadores
principales con sus propias discapacidades o condiciones generales.

Por lo tanto, la madurez y posterior envejecimiento del paciente con
PC, es la interseccion de dos vias funcionales en declive (Fig.1).




CONSECUENCIAS DE LA

CONSECUENCIAS DE LA EDAD PARALISIS CEREBRAL

- Obesidad
- Osteoporosis - Espasticidad
- Sarcopenia - Problemas ms-esqueléticos
- Diabetes tipo Il - S Metabdlico
- Deterioro cognitivo - Dolor crénico
- Demencia - Fatiga
- Disminucidn de fuerza - Sedentarismo
- Perdida de elasticidad - Perdida de control
- Artrosis muscular voluntario
- Enfermedades - Artrosis
cardiovasculares

Fig1 : Complicaciones derivadas de la edad y propias de la pardlisis cerebral

Ademas de los datos clinicos y documentos de consenso de expertos,
otra fuente de informacién, que pone de manifiesto la necesidad de con-
sultas de transicion y manejo de PC en la etapa adulta, son los datos admi-
nistrativos de los Servicios sanitarios. Diversos estudios revelan tasas de
admisién hospitalaria y frecuentacion ambulatoria muy superiores a sus
pares en la poblacién general, especialmente en adolescentes, asi como
una alta perdida en la continuidad de la atencién programada, entre 7-61%
segun el pais.

OBJETIVO DE LA MONOGRAFIA

El objetivo de este trabajo, es desarrollar puntos clave para un mode-
lo de trasformacion hospitalario sostenible, no olvidando la intervencién
del resto de los agentes proveedores de cuidados y entornos de aten-
cion, para conseguir una transicién segura y efectiva en nifios con PC con
complejidad médica. Aunque centrado en los aspectos sanitarios, reha-
bilitadores, y ortopédicos, por su relevancia se incluyen circunstancias
psico-sociales, educacionales, laborales y recreativas.




Existen descritos multiples y diferentes programas, para conseguir
una transicion, no un traspaso, y sin embargo las revisiones bibliograficas
demuestran la falta de evidencia y consenso en que unos sean mejores
que otros, sin existir una mejor practica clinica.

Por ello el objetivo del presente documento, es el desarrollo de
una monografia de transicién de pacientes con PC, para aplicacion a
nuestra realidad y entorno, siguiendo el modelo bio-psico social de la
Clasificacién Internacional de Funcionamiento, Salud y Discapacidad
(CIF) y considerando la atencién centrada en el paciente como una de
las dimensiones fundamentales para la calidad de la asistencia en la CTS.
(Fig.2). Definida la atencién centrada en el paciente como los cuidados
que son respetuosos y sensibles a las preferencias individuales de las
personas, necesidades y valores, de manera que aseguren que sea el
paciente una parte de la toma de decisiones clinicas.

Condicién de salud
(trastorno o enfermedad)
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Fig.2. Modelo integral de funcionamiento y discapacidad, que sirve de fundamento a la
Clasificacion Internacional de Funcionamiento, Salud y Discapacidad (CIF).

Ademas, se tendran en cuenta las 6 condiciones, que rodean la vida
con discapacidad del nifio, del joven y del adulto, que basadas en los
items de la CIF, el Dr Rosenbaum y el Dr Gorter denominan “F-Words":
Function (funcién), Family (Familia), Fitness (Ejercicio), Fun (Diversion),
Friends (Amigos) y Future (Futuro). (Fig.3).




El Futuro, son las expectativas y suefios de los nifios y padres con el
paso del tiempo. Hay que trabajar en su mejor calidad de vida e inclusion
completa en la sociedad.

Condicién de salud
(trastorno o enfermedad)
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Fig.3: Condiciones que rodean la vida del paciente segln las F-Words.

El objetivo estara cumplido si:
o El cuidado se centra en el nifio / joven / familia.

ola atencién esta integrada de manera: coordinada, colaborativa,
continua y sin interrupciones a lo largo de los diferentes entornos:
sanitario (atencidon especializada y primaria), comunidad y educacion.

o La atencidn es accesible para todos.

oEl cuidado se desarrolla con el empoderamiento del nifio, joven
y familia.




CONSIDERACIONES PARA LA TRANSICION

Los elementos necesarios para el establecimiento de un proceso de
transicion se resumen en la Fig.4, considerando que la transicién, es un
proceso complejo de desarrollo, con un objetivo final en el que van a in-
fluir multiples aspectos.

FORMACION
Y CAPACITACION FORMACION Y
ELEMENTOS DE CAPACITACION
BARRERA PROFESIONALES DE PACIENTES
Y CUIDADORES

ELEMENTOS
FACILITADORES:
Institucién, implicacion
del equipo asistencial,

DESARROLLO
DEL PROCESO
PARA LA PROPIA

organizacién del 5
INSTITUCION

trabajo

ESPECIALISTA PROCESO DE EVALUACION DE
COORDINADOR TRANSICION RESULTADOS

Fig.4. Elementos necesarios para un proceso de transicion.

No hay consenso de la edad ideal para la transicion. En el momento
actual en Espafia, la atencién infantil se considera administrativamente
hasta los 16 afios de edad, por lo que cuando hablamos de transicién,
nos estamos refiriendo a la etapa de 17 a 21 afios. En otros paises se rea-
liza a los 18 0 19 afios, y por ejemplo en las guias NICE, no se considera
adultos hasta los 25 afios.

Aunque en el aspecto asistencial también es necesario determinar un
corte de edad, eso no significa que todos los pacientes tengan un desa-
rrollo adecuado para pasar a una etapa de mayor autonomia requerida
para dirigir su propio cuidado y desarrollar una vida adulta independien-
te. La edad de manera aislada, es por tanto un indicador deficiente para




considerar el momento idéneo de la preparacién para la vida adulta en
la PC. Esta persistencia en la dependencia conlleva unas consideraciones
especiales legales en la toma de decisiones. Ademas aquellos nifios con
mayores limitaciones fisicas y cognitivas tendran menos recursos para
situaciones nuevas y desafiantes.

Los principales elementos facilitadores de la consulta pasan por el
apoyo institucional y el del equipo, que necesita una importante implica-
cién para una buena gestion del tiempo y definicién de los roles.

Todo cambio entrafia una serie de adaptaciones y dificultades, en las
personas (pacientes, familiares y proveedores) y en el entorno, que anali-
zadas, permitiran desarrollar el modelo organizativo gestor y areas para
la mejora.

De manera didactica, las barreras para la transicion a vencer, se pue-
den agrupar en:

Barreras del sistema/profesionales

* La ausencia de consultas de adultos con PC. En hospitales exclusiva-
mente pediatricos no existen. En los hospitales generales, pueden
estar en agendas de rehabilitacién neuroldgica con otras patologias
incluidos como dafio cerebral adquirido, esclerosis multiple, u otras
discapacidades neurolégicas de evolucién aguda o simplemente es-
tan inmersos en consultas generales de rehabilitacién.

* La ausencia de enfoque multidisciplinar en la etapa adulta. El modelo
de atencién infantil, es tradicionalmente muy diferente al del adulto,
(cultural), con un canon paternalista de atencion centrada en la familia.
El enfoque de atencién de adultos es menos integrador que el infantil.
Los padres temen que se les limite la implicacién en los cuidados a futu-
ro en la etapa adulta o que el sistema de atencion sea completamente
fragmentado.

* Un menor conocimiento por parte de los médicos de adultos de la evo-
lucion de la PC en la etapa infantil, asi como de su envejecimiento. Uno
de cada cinco médicos rehabilitadores de adultos reconoce sus caren-
cias en cuanto a formacioén en PC.

* Menos equipos de expertos.




* La consideraciéon de “patologia cronica”, es en general, menos atractiva
para los profesionales y para el sistema, que desvia parte de las pres-
taciones y recursos al entorno socio-sanitario.

* El concepto de multidominio y pluripatologia, es mucho mas desafiante
para el profesional que el efecto de déficit unico aislado.

* La falta de reconocimiento de tiempo y esfuerzo de esta atencién en
una consulta general de adultos.

* Menor disponibilidad de apoyo de terapias, ya sea fisioterapia, terapia
ocupacional o logopedia. Falta de equipo de tratamiento.

* Falta de concienciacién de los profesionales dedicados la patologia in-
fantil, que ese cambio se va a producir y se va a generar la necesidad
compartida de acompafiarlo.

* De manera general se asume que hay una falta de tales especialistas
adultos asi como los criterios de derivacion a servicios para adultos son
habitualmente muy restrictivos.

Barreras del paciente

* Cambios fisicos sustanciales en sus niveles de independenciay situacion
de vida. El cambio fisico que acontece en este paso, de manera general
perjudica el estado funcional, en contrapartida el cambio psicologico y
emocional, propone mayor independencia. Es necesario un posiciona-
miento, no solo del profesional y la familia, sino del paciente de hacia
que objetivo dirigirse, con que posibilidades de éxito y con qué medios.

* Factores tipicos del desarrollo que normalmente enfrentan los adoles-
centes y adultos jovenes. Frustracidn o rebelién contra el sistema o difi-
cultades psicosociales como ansiedad o depresion.

* Sentimiento de carecer de conocimientos sobre sus condiciones, no
sentirse preparados para el cambio y creer que su familia o cuidadores,
tienen similares limitaciones.




Barreras de la familia o cuidadores

* Se deben prevenir aspectos emocionales negativos en la familia, con
sentimiento de abandono por parte de los especialistas que le han se-
guido con asiduidad durante la infancia. Sienten que se les echa, y ma-
nifiestan ansiedad y preocupaciéon ante la sensacion de desatencién en
la que se sienten inmersos.

* La familia precisa resolver dudas identificando 5 puntos fundamentales
acerca de:

o Las necesidades durante la transicién (contenido). Informacién, no
solo sobre su salud fisica, sino también social y emocional.

o Los proveedores de informacion (¢quiénes?). Los jévenes con PC
y sus familias buscan personas cercanas a ellos que puedan ac-
tuar como un coordinador, un “vehiculizador” del cambio. Este es
un factor clave a considerar.

o Métodos de informacion durante la transicion a la edad adulta
(¢como?). Informacién individualizada, con preferencia verbal, con
posibilidad de apoyo de documentacién escrita o infografias.

oMomento de proporcionar la informaciéon durante la transicién a la
edad adulta (;cuando?).

o Ubicacion de donde se recibe la informacion proporcionada durante
la transicion a la edad adulta en el contexto del individuo.

En su conjunto las multiples barreras del sistema-profesionales, del
paciente y de la familia o cuidadores, hacen de esta etapa de madurez un
periodo de alto riesgo en la atencion global, que a menudo se asocia con
resultados de salud negativos.




DESARROLLO DE PROCESO DE TRANSICION

Existe abundante bibliografia y experiencias al respecto, fundamental-
mente desarrolladas en Canadd y EE. UU., que merecen ser consultadas. El
denominador comun y cambio fundamental experimentado en estos ulti-
mos afos es la lucha contra la brecha significativa que existe entre lo que
los pacientes quieren y lo que obtienen en términos de participacion com-
partida, centrandose la mayoria de los antiguos estudios en las perspectivas
de los proveedores, limitaciones institucionales o desarrollo de politicas.

Se ha descrito un modelo de trasferencia inicial desde la atencion pri-
maria: de pediatra a médico de familia. Puede ser eficaz cuando la com-
plejidad médica es baja. Seria el médico de familia, el encargado de inter-
consultar a posteriori con especializada, cuando fuera necesario.

Para personas con PC con un mayor nivel de complejidad (p. ej., espas-
ticidad severa, traqueotomia, ventilacion mecanica invasiva y no invasiva,
epilepsia, etc), el modelo mas adecuado se debe desarrollar en atencién
especializada. Se precisa seguimiento en consultas médicas de adultos,
con especialistas con experiencia en el cuidado de personas con proble-
mas complejos crénicos de inicio en la nifiez. Este tipo de practica podria
considerarse “atencion al paciente cronico complejo”. Para este grupo,
que representa la mayoria de los casos, se precisa un especialista coor-
dinador, que trabaje con un modelo multidisciplinar o con un modelo
consultivo.

El modelo multidisciplinar, ahorra multiples desplazamientos al pa-
ciente, evita una atencion fragmentada, mejorando los conocimientos de
los diferentes profesionales y proporcionando una informacion comun
consensuada y Unica al individuo. Precisa mayor recurso tiempo.

En oposicidn a éste, esta el modelo consultivo, que consiste en equi-
pos independientes, donde la informacién entre profesionales se trans-
fiere de especialidad a especialidad, habitualmente a través de la historia
clinica electrénica y de manera unilateral al paciente. Consume un mayor
numero de visitas independientes a cada especialidad y en ocasiones es
necesario interpretar las diferentes directrices de cada especialista.

Por ultimo, hay que considerar que en algunos campos, es imprescin-
dible abordar determinados problemas de manera conjunta, entre los
especialistas de infantil y de adultos, como es el caso de las cirugias de
columna, pocos traumatélogos de adultos realizan reparaciones quirur-
gicas de la escoliosis paraliticas.




Partiendo del modelo de transicion multidisciplinar, el proceso, se
divide en 3 grandes etapas (Fig.5).
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Fig.5: Etapas del proceso de transicion.

La organizacion de cada centro debe, a través de politicas internas,
tener desarrollado el proyecto de una manera estructurada, incluyendo
las estrategias de comunicacion con todos los componentes implicados
de atencion especializada, atencién primaria, servicios sociales y entor-
nos extra sanitarios educativos y sociales, asi como la propia atencién
domiciliaria si se precisa.

1. Fase preparatoria

La planificacion, comienza mucho antes de que tenga lugar la tran-
sicion. Existe consenso en que idealmente, la preparacion para la tran-
sicion debe iniciar su abordaje desde los 12 afios, con un cronograma
explicativo a la familia y al paciente, para establecer expectativas claras
y sentar las bases para las conversaciones relacionadas en consultas
futuras programadas. El intercambio de informacion con el paciente y
la familia y la participacion en las decisiones, es un componente funda-
mental, como lo demuestra la abundante literatura que hace referencia a
grandes necesidades insatisfechas de informacion que experimentan los
jévenes con PCy sus padres en edad de transicion.

La transicion es una dinamica interactiva que requiere una conver-
sacion continua, da comienzo en la adolescencia temprana y esta etapa
debe ser abordada entre los implicados de una manera apropiada segun
el momento de desarrollo.

1.1. Organizacion del equipo humano

Se debe elegir al coordinador del equipo o gestor de transicion, res-
ponsable de la comunicacion entre instituciones médicas. Creemos en




nuestro medio que la opcién natural es la del médico rehabilitador, es-
pecialista en discapacidad que no presenta limitaciones por la edad del
paciente, de atencion.

Se encargara de contactar con el resto de profesionales implicados
y consensuar los roles de cada uno. En PC se precisa, al menos trauma-
toélogo, neurdlogo, psiquiatra-psicélogo, trabajador social, y terapeutas
(fisioterapeutas, terapeuta ocupacional y logopeda). Otras especialida-
des frecuentemente consultadas pueden ser digestivo, endocrino-nu-
tricion o neumologia.

1.2 Organizacion del trabajo

Se valorara la disponibilidad de tiempo y recursos de los componentes
del equipo mas habituales, para establecer el calendario de consultas,
local, tiempo empleado en las mismas, profesionales indispensables per-
manentes y profesionales a demanda.

También se considerard la continuidad con atencidon primaria, asi
como los entornos educativo, ocupacional o social del area sanitaria.

1.3 Seleccidn y evaluacién inicial del paciente y la familia

El médico rehabilitador responsable del nifio con PC en la etapa infantil,
sera el encargado de la seleccién y preparacion del caso a transferir, para
exponerlo al gestor de la transicion y equipo multidisciplinar de la etapa in-
fantil y de la de adultos. Es decir, se precisa un registro de los pacientes, que
cumplen requisitos de inclusién para entrar en un programa de transicion.

La preparacién del caso, incluira un borrador de informe clinico con-
junto, que debe recoger de todas las especialidades implicadas:

o Datos clinicos: antecedentes personales y familiares, evolutivos, diag-
nostico clinico, escalas funcionales y pruebas complementarias. Insis-
tiendo en: dolor, alteraciones psicolégicas, ortesis y ayudas técnicasy
medicacion fundamentalmente antiespastica.

o Informe psicosocial y educativo del paciente (incluyendo grados de
discapacidad y/o dependencia).

o Plan individualizado de transicion




En la exposicién del caso, se debatiran las posibles dudas que surjan
entre especialistas infantiles y de adultos, asi como la posible necesidad de
fuentes de informacion o capacitacion en algin aspecto de estos ultimos.

A su vez sera el responsable de informar a la familia, que se va a iniciar
este proceso, de manera que también debe encargarse de valorar el grado
de madurez del paciente y sus progresos para paulatinamente asumir su
cuidado con independencia.

1.4 Consulta pre-transicién

Debe realizarse al menos una consulta con todo el equipo infantil, y
el gestor del caso, con la familia y el paciente. De dicha consulta deriva-
réd una actualizacion e informe de alta definitivo, idealmente como ya se
ha comentado en un solo documento, que englobe toda la informacién
del paciente, (no exento de dificultad por los diversos especialistas que
atienden al paciente). También constara la siguiente cita y localizacion de
la consulta de adultos. Estan publicados los check list para evitar olvidos
en esta trasmision de informacion: vg The Good2Go Transition program
at Toronto’s Sick Kids Hospital. My Health Passport (http://www.sickkids.on.
ca/myhealth passport/).// The Health care Transition Initiative University of
Florida, Institute for Child Health Policy: https://www.floridahats.org/

Proponemos una lista de verificacién propia, adaptada a nuestro me-
dio, recogida en el Anexo .

Se informara a la familia de la atencion clinica futura, el momento del
alta y se discutiran inquietudes, se responderan preguntas. Se compro-
bara que el nifio, los padres y los cuidadores comprenden la evoluciény
estan preparados para el cambio. Serd un plan de atencién compartida,
que se revisara y actualizara con cada cambio y un ejercicio de empode-
ramiento mediante la educacion sobre la autogestion, considerando es-
pecialmente la madurez y capacidad cognitivo-comportamental del nifio.
La informacion, fortalece la capacidad del cuidador.

Nuestro modelo considera la atencién centrada en el paciente como
una de las dimensiones de la calidad de la asistencia sanitaria en la con-
sulta de transicién, entendiéndola como una asistencia donde la atencion
es respetuosa y sensible a las preferencias individuales de los pacientes,
necesidades y valores, lo que asegura que el paciente pueda sopesary
guiar todas las decisiones clinicas.




2. Fase de transicion

Se consideran las primeras consultas realizadas en el area de adultos.
Se realizaran reevaluaciones de la enfermedad y circunstancias del pa-
ciente y su familia. Se necesita establecer vinculos entre los pacientes y
familiares y los profesionales de adultos.

3. Fase post-transicion

Finalizacion de la transferencia y la integracion en el sistema de salud
para adultos. Los especialistas infantiles, pueden realizar un seguimiento
telefénico del paciente, y su familia durante la fase post-transicion, en
relacion a la adaptacion al nuevo entorno de adultos o cumplimiento de
citas. En caso de alguna incidencia, se disefiara una estrategia encamina-
da a solucionarla.

MEDIDA DE RESULTADOS

Ya se ha comentado que se necesitan mas investigaciones de alta ca-
lidad, que permitan la inferencia causal, entre las preocupaciones, am-
pliamente informadas sobre la transicién, la implantacién de consultas
de transicion y los cambios de uso de la atencién médica y utilizacion de
recursos, asi como las mejoras que producen estas consultas en la cali-
dad de vida de los pacientes y sus familias.

Cada grupo de trabajo debe centrar su modelo segun las perspectivas
de su poblacién, su entorno de atencion y oferta de servicios, evaluando
rigurosamente su eficacia clinica, y proporcionando estandares para la
practica basada en la evidencia.

Se disefiara en cada institucién indicadores de calidad, o se adaptaran
otros existentes, basados en los objetivos a alcanzar, que determinaran
la buena marcha del proceso de transicién:

oIndicadores de proceso.
o Indicadores de satisfacciéon del paciente, familia y profesionales.

o Herramientas de autoevaluacién y autocorreccién para el seguimien-
to del proceso.




El gestor de transicion calculara estos indicadores de forma periddica
para evaluar su cumplimiento y los analizara. En base a los resultados se
disefiaran actividades de mejora.

Los indicadores de proceso, seran fundamentalmente cuantitativos vg
porcentaje de pacientes que han completado la transicion de acuerdo al
protocolo del total mayor de 16 afios o, porcentaje de visitas programa-
das multiprofesionales realizadas pos-transicién.

Para el analisis sobre necesidades cubiertas e insatisfechas se puede
recurrir a cuestionarios estructurados. El analisis multifactorial cuantitati-
vo y cualitativo de los cuestionarios multi-dominio, permite obtener con-
clusiones objetivas, siempre considerando que sus resultados, solo son
validos en los Servicios de Rehabilitacion que se apliquen.

Diversos estudios informan que cuanto mayores son las morbilidades y
severidad de la PC, mayor insatisfaccién con la atencién recibida, asi como
que el descontento es mayor durante los 3 afios posteriores a la transicion.

RECURSOS PARA PROFESIONALES
- PADRES - CUIDADORES - PACIENTES

Existen diferentes paginas web, o aplicaciones informaticas, que apor-
tan informaciéon de gran calidad sobre las circunstancias que acontecen
tanto en la infancia, como en el paso a la edad adulta, autoevaluaciones
del paciente para la transicién o cuidados en general de los mas afecta-
dos en esta nueva etapa. La mayoria son iniciativas de diferentes socie-
dades cientificas o asociaciones de pacientes e incluso existen comités
permanentes de revision y ayuda a la transicién, que actualizan su infor-
macién peridédicamente.

Se describen a continuacién algunos ejemplos:

o Perfil de transicion de Rotterdam (RTP), publicado inicialmente en
2008. Es una herramienta para resumir, describir y monitorizar el
proceso de transicion de un joven a la edad adulta mediante la cla-
sificacion de varios dominios entre ellos la participacion y el cuidado
de la salud en las etapas de desarrollo. En la poblacion con PC, ha
demostrado sus propiedades psicométricas. Zhang-jiang S, Gorter JW.
The use of the Rotterdam Transition Profile: 10 years in review. Journal of
Transition Medicine 2018:1. https://doi.org/10.1515/jtm-2018-0002




o Bridge to Independence. Es un programa de 12 modulos para padres
y familiares, que proporciona informacion util sobre el cuidado de
nifios con necesidades especiales. El objetivo es ayudar a que las fa-
milias aprendan a actuar y se vuelvan mas independientes. Bridge to
Independence care coordination curriculum - Children’s Hospital of
Wisconsin. https://childrenswi.org/medical-care/special-needs-services/
bridge-to-independence

o Complex care at home for children. Informacién sobre cuidados espe-
cificos de cada 6rgano o sistema corporal.
https://complexcareathomeforchildren.com/
https://soinscomplexesadomicilepourenfants.com/

o Transition to Adulthood with Cyber guide Evaluation (TRACE) Can Child.
Recoge intervenciones destinadas a capacitar a los jovenes para que se
hagan cargo de su salud y atencion médica, incluyendo como recursos el
Youth KIT (The KIT: Keeping it Together for Youth) y un recurso online Tran-
sition Coordinator or "Cyber guide”, que interactda con los participantes.

o EscalaQdetransicion.Escalagenéricade habilidadesde autogestion
para uso con adolescentes diagnosticados con enfermedades
cronicasde12a18afios. LaTRANSICION-Qesunaescaladecapacidad
de autogestién / preparacion para la transicion. Esta escala corta,
de 14 items, clinicamente significativa y psicométricamente sélida
se puede utilizar en investigaciones y en clinicas pediatricas y de
adolescentes paraayudaraevaluarlasactividades paralatransicion.
Klassen AF, Grant C, Barr R, et al. Development and validation of a generic
scale for use in transition programmes to measure self-management
skills in adolescents with chronic health conditions: the TRANSITION-Q.
Child Care Health Dev. 2015;41(4):547-558. doi:10.1111/cch.12207

o My Transition App. Aplicacion disefiada para preparar a los pacientes
de entre 12 y 18 afios para comenzar a hacerse cargo de su
atencion médica a medida que se acercan a la edad adulta. Incluye
herramientas para describir el estado de salud personal, plantear
necesidades importantes en situaciones nuevas progresivamente
y medir habilidades relacionadas con el manejo de la propia salud,
incluido el TRANSITION-Q. La aplicacion también permite a los
pacientes completar un pasaporte sanitario para aprendery transmitir
informacion sobre su historial médico y planes de tratamiento.
https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/current-studies/
apply-the-mytransition-app-in-transition-applyit-study/mytransition-app




o Transition to Work (Work Life After High School) d. The New Brunswick
Association for Community Living (NBACL/ANBIC). Es una organizacion
canadiense que trabaja para nifios y adultos con discapacidad inte-
lectual y sus familias y contiene numerosa informacion sobre transi-
cién, fundamentalmente en aspectos educativos.
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ANEXOS

Anexo l. Listado de verificacion para profesionales implicados
en la transiciéon

* Pre transicion

o Constitucién de equipo de transicién si/no
o Nombramiento de gestor de transicién si/no

o Registro en historia clinica del inicio del proceso de
transicion si/no

o Calendario de reuniones de trabajo si/no

o Hoja de registro de actividades realizadas si/no
o Cronograma del proceso de transicién si/no

o Evaluacion inicial Paciente-Familia si/no

o Profesionales involucrados en: Hospital de pediatria.
Hospital de adultos. Atencion primaria. Entorno educativo del paciente

o Funcionamiento profesional: Individual / Multidisciplinar si/no
o Determinacion de objetivos si/no
o Disefio de plan de actividades y formacion si/no

o Facilitacion a paciente/familia de teléfono de soporte del proceso de
transicion si/no

oReunidn de capacitacion entre especialistas de pediatria y adultos si/no

o Evaluacion del grado de conocimiento del paciente/familia del nom-
bre del especialista de adultos a cargo del paciente si/no

o Documentacion preparada al alta pediatrica si/no




* Transiciéon
o Se ha realizado una o més consultas de transicion si/no

o Evaluaciones sucesivas si/no (fechas)

o Consulta de cierre si/no

* Post-transicion

o Seguimiento post-transferencia si/no

o Problemas de adaptacién si/no

o Estrategia de solucién del problema adaptativo si/no

o Incidencia de incumplimiento de citas si/no

o Estrategia de solucion de incumplimiento de citas si/no
o Finalizacién del proceso de transicién si/no

o Registro en historia clinica del final del proceso de transicién si/no




Anexo ll. Recomendaciones orientadas a la accion,

(Adaptado de Palisano R]. Disabil Rehabil. 2020)

 Enfocar la vida desde un punto de vista saludable e integrador:

o Mantenga una comunicacion eficaz. Utilice un lenguaje centrado en
habilidades y fortalezas. Piense en cbmo comunicar esperanzay po-
sibilidades a los nifios, jévenes, y sus familias.

o Pregunte a los nifios y las familias sobre como consideran vivir bien en
el presente, aprender del pasado y planificar el futuro. ;/Cudles son las
aspiraciones del nifio /la familia? ; Cudl es tu vision de futuro? ;Qué va bien?
¢Qué es un desafio? ;Cudles son las prioridades para el futuro inmediato?
Escuchary hacer preguntas abiertas para facilitar las conversaciones.

o Pregunte a los nifios/jovenes y a las familias sobre sus necesidades
de informacion tanto actuales como futuras, ya que cambian con
el tiempo. Sea sensible a las conversaciones de la familia sobre el
futuro, su preparacién y las opciones de intervencion (p.ej, despla-
zamientos en silla de ruedas eléctrica, dispositivos de comunicacion
aumentativa y alternativa, o modificaciones domiciliarias).

o Involucre lo antes posible a los nifios/jévenes en el establecimiento y
la planificacion de metas.

o Apoye a los nifios y las familias durante el proceso de transicién. La
transicion a la edad adulta, se debe planificar con anticipacién y ex-
plorar opciones futuras; ya que es un periodo en el que el joven/la fa-
milia necesitan a menudo que los recursos y apoyos se incrementen.

o Aborde los conceptos de salud y el bienestar en el plan de atencién. Di-
chos conceptos van mas alla del alcance clasico de los servicios de salud,
que atienden las deficiencias en las funciones y estructuras corporales
y las limitaciones de las actividades. Se debe incluir para considerar que
una vida es saludable, la participacion en los roles sociales deseados y
el logro de metas personales. Las deficiencias en las funciones y estruc-
turas corporales no excluyen ni deben impedir la salud y el bienestar.

oIntegre la actividad fisica, asi como la prevencién de deficiencias se-
cundarias y condiciones de salud en el programa.

o Aborde los factores sociales, las relaciones con la familia y con los iguales.




* Centrarse en los contextos de una vida sana:

o Escuche activamente a los nifios y las familias. Los proveedores de
servicios son parte del contexto del nifio y la familia. Los servicios
estan obligados a apoyar el desarrollo de la salud, y cuando los pro-
fesionales no escuchan las necesidades y metas de los nifios y las
familias, aumenta el estrés familiar.

o Sea flexible y esté abierto a las diferentes formas de pensar sobre los
servicios y apoyos. Sea sensible a la dinamica entre padres e hijos, a las
diferencias en las perspectivas de los jovenes y los padres, a la prepa-
racion de los jévenes para los roles y responsabilidades de los adultos.

o Piense en el contexto del nifio y la familia durante el establecimiento
de metasy la planificaciéon de la intervencion. El contexto cambia con
el tiempo y esta entrelazado con las habilidades de un nifio. Los con-
textos familiares y comunitarios, incluida la disponibilidad de apoyos
y servicios, son fundamentales para la socializacién, la educacion,
la actividad recreativa, la vocacion y la vida comunitaria. Considere
como influye el entorno, en si las oportunidades y las experiencias
facilitan o limitan el desarrollo de la salud.

* Centrarse en las experiencias cotidianas y el aprendizaje
experiencial:

o Pregunte a los nifios y jovenes sobre las actividades que les gustaria
hacer o que se espera que hagan, pero que no han tenido la oportu-
nidad de probar o que son dificiles para ellos.

o No asuma lo que un nifio/joven “puede” o, especialmente, lo que “no
puede hacer”.

o Colabore con los nifios y las familias para identificar oportunidades
para la participacién deseada en el hogar y la comunidad. Se debe
animar a los nifios y jovenes a expresar sus preferencias y tomar
decisiones.

o Fomente la participacién social y las experiencias en multiples con-
textos a lo largo del dia. La participacién social deseada y las expe-
riencias de la vida real, son parte integral de la salud y del bienestar.
Através de las experiencias cotidianas, los nifios y los jovenes apren-




den y se adaptan a contextos variados y cambiantes. Aprender de
experiencias pasadas es un proceso adaptativo, que es esencial para
el desarrollo de la salud.

o Apoye a nifios/jovenes y familias para resolver problemas y encon-
trar soluciones a los desafios en la participacién. Proporcionar reco-
mendaciones que sean aceptables y practicas en su vida diaria.

o Brinde informacion y apoyo a profesores, instructores y entrenado-
res para permitir la participacién de nifios y jovenes en las activida-
des escolares y deportivas comunitarias.

* Prestar atencion al momento de las oportunidades y experiencias

o Considere las necesidades de informacién de los nifios/jévenes, la
familia y la comunidad, y el momento de transmitirla, para la planifi-
cacioén futura.

o Considere la preparacion de los nifios/jévenes y la familia para lograr
las metas de actividad y participacion. Cada nifio/joven y su familia
son unicos.

o Considere el momento de las intervenciones, las tecnologias de asis-
tencia y las modificaciones ambientales, que correspondan con la
preparacion para lograr los resultados deseados.
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Puntos clave

» La atencion del paciente con pardlisis cerebral (PC) tanto en la
infancia, como en la edad adulta se encuadra en el marco biopsico-
social de la Clasificacion Internacional de Funcionamiento, Salud y
Discapacidad (CIF).

» Los core sets o conjunto basico de datos, proporcionan una base
cientifica firme para seleccionar medidas de resultado para la
practica clinica y planificacion de intervenciones.

» La medicion de resultados de estructuras y funciones corporales,
actividad y participacion, es el punto de partida para determinar las
estrategias para alcanzar los objetivos.




INTRODUCCION

La valoracion y atencion del paciente con PC se debe sustentar en el
marco biopsicosocial de la Clasificacién Internacional de Funcionamien-
to, Salud y Discapacidad (CIF), sistema desarrollado por Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) por primera vez en 2001, que engloba todos
los aspectos de la salud y los describe en términos de dominios de salud
y dominios relacionados con la salud. Determina el funcionamiento del
individuo con la compleja interaccién de la discapacidad, las actividades,
y la participacién segun el entorno y sus preferencias personales.

La CIF ha supuesto un cambio de paradigma en el modo de entender
la enfermedad. No solo se centra en el aspecto médico de salud, sino
que permite conocer cdmo las personas viven con sus condiciones per-
sonales en su contexto y cémo se puede intervenir individualmente para
mejorar su calidad de vida, objetivo final principal de la rehabilitacion.

En este nuevo marco, para comprender la salud y la discapacidad,
conceptualmente denominado "funcionamiento" se incluyen funciones
corporales, estructuras corporales, actividades y participacién. El término
de "discapacidad", representa deficiencias, limitaciones en la actividad y
restricciones de participacion.

Ademas, se consideran los “factores contextuales”, que incluyen los
factores ambientales que interactian de manera positiva (facilitadores)
0 negativa (barreras) y los personales. Todos estos factores tienen una
relacién dinamica y bidireccional.

La contribucion de la CIF, es por lo tanto clave, porque cambia el enfo-
que de las "consecuencias" de enfermedad a "funcionamiento"y cémo se
puede mejorar para lograr una vida productiva y satisfactoria.

Reconociendo la naturaleza peculiar y dindmica de muchos aspectos
del funcionamiento en nifios y adolescentes, en 2007 la OMS presenta
una adaptacion de la CIF disefiada para nifios y jovenes en inglés (ICF-CY),
y en 2011 su versién al castellano Clasificacion Internacional del Funcio-
namiento, de la Discapacidad y de la Salud: version para la infancia y ado-
lescencia CIF-IA.

La CIF-IA incorpora los derechos humanos fundamentales definidos
en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (Asamblea General de las Naciones Unidas 2006) y presta
una especial atencion a los factores ambientales.




Su disefio permite registrar las caracteristicas del desarrollo infantil
como proceso dinamico por el que la persona se mueve de manera pro-
gresiva desde la dependencia de otros para todas las actividades de la
infancia, hacia la independencia fisica, social y psicologica en la adoles-
cencia y las influencias del entorno. En la infancia, el entorno, esta rela-
cionado con el hogar y la escuela, y en la adolescencia los contextos se
van ampliando y diversificando a la comunidad global.

La precisa definicion de PC de Rosenbaum et al. de 2007, ya incorpora
multiples aspectos desarrollados en la CIF como la participacion en el
entorno.

Si bien esta exacta definicion de PC ha variado poco en el tiempo, los
cambios sociales, si han llevado a nuevos planteamientos éticos y legislati-
vos de la discapacidad. De manera similar, los avances tecnolégicos como
la robdtica, interfaces de control neuronal, estimulacién eléctrica trans-
cutanea, estimulacion cerebral, inteligencia artificial o estudios genéticos
han modificado y perfeccionado el diagndéstico y abordaje terapéutico. En
la actualidad se trabaja de acuerdo a la mayor evidencia en la practica
clinica, con objetivos funcionales mas ambiciosos y de acuerdo a la reper-
cusion en los dominios de la CIF en la calidad de vida del individuo.

Aunque la PC se ha considerado un trastorno infantil, es una condi-
cion de por vida. Las capacidades funcionales de los nifios con PC, van
variando en funcion de su edad y desarrollo, siendo necesario identificar
las necesidades especificas de cada periodo, adaptar las diferentes inter-
venciones y evaluar las respuestas a corto y largo plazo.

En la infancia, las revisiones periddicas programadas son habituales,
identificando de manera precoz, complicaciones y comorbilidades de
nueva aparicion, limitaciones de la actividad y restricciones de la partici-
pacién en las areas relevantes de la vida. De manera similar, los jovenes
con PC, necesitan a lo largo de toda la vida, continuar un control regular
de su salud y bienestar, en el entorno de la atencion médica del adulto.

Se precisa la deteccion de complicaciones evolutivas de su propia pa-
tologia o especificas de su envejecimiento. El identificar estos problemas
de salud y funcionamiento, permite planificar intervenciones efectivas el
resto de su vida.

Si bien muchos de los desafios funcionales que enfrentan los nifios
con PC también los experimentan los adultos, la transicion a la edad adul-
ta introduce nuevos problemas de vida mas complejos como la busque-




da de empleo, la integracién social, las condiciones de vida, el desarrollo
de relaciones intimas y de pareja, siendo un agravante las limitaciones en
la movilidad, la comunicacién y el cuidado personal.

CORE SETS EN PC

El modelo clasico de la CIF, contiene un numero ingente de categorias,
mas de 1.400, lo que dificulta su implementacién tanto en la practica cli-
nica como en la investigacion. (Fig.1).

ESTRUCTURAS (s)

CIF

FUNCIONES
CORPORALES (b)

ACTIVIDAD

PARTICIPACION (d)

FACTORES
CONTEXTUALES (e)

- E. del sistema
nervioso (s1)

- Ojo, oido y
estructuras
relacionadas (s2)

- E. en relacién voz
y habla (s3)

- E. de los sistemas
cardiovascular,
inmunolégico
y respiratorio (s4)

- E. de los sistemas
digestivo,
metabdlicoy
endocrino (s5)

- E. relacionadas
con sistema
genitourinario y
reproductor (s6)

- E. relacionadas con
el movimiento. (s7)

- E. Piel y estructuras
relacionadas (s8)

- F. mentales (b1)

- F. sensoriales
y dolor (b2)

-F. de lavoz
y el habla (b3)

- F. de los sistemas
cardiovascular,
inmunolégico y
respiratorio (b4)

- F. de los sistemas
digestivo,
metabdlico
y endocrino (b5)

- F. genitourinarias
y reproductivas
(b6)

- F. de la piel
y estructura
relacionadas (b7)

- Aprendizaje
y aplicacién (d1)

-Tareasy
demandas (d2)

- Comunicacion

(d3)

- Movilidad (d4)

- Autocuidado (d5)

- Vida doméstica

(d6)

- Interacciones
y Relaciones
interpersonales
(d7)

- Areas principales
de la vida (d8)

- Vida comunitaria,
social y civica (d9)

- Productos
y tecnologia (e1)
- Entorno natural
y cambios en el
entorno por la
actividad humana
(e2)
- Apoyoy
relaciones (e3)

- Actitudes (e4)
- Servicios,

sistemas
y politicas (e5)

Fig. 1 CIF. Codificacién nivel 1. WHO 2001.




Por ello, se han desarrollado los denominados core sets o conjunto
basico de datos de la CIF, consistente en la agrupacion de categorias mas
relevantes, del funcionamiento de las personas con una condicién de sa-
lud especifica.

Los core sets identifican “que hay que medir”y no “como hay que me-
dirlo”, por lo tanto no sustituyen a los instrumentos de medida, como
veremos mas adelante. Proporcionan una base cientifica firme para se-
leccionar medidas de resultado para la practica clinica y planificacién de
intervenciones, para comparar datos clinicos entre pacientes, institucio-
nes, y pueden servir como base para mejorar la comunicacion entre pro-
fesionales y entornos a nivel internacional.

La identificaciéon de los core sets, la realizan grupos de expertos pro-
fesionales e investigadores (Fig.2) con la participacion de afectados y fa-
miliares que en ocasiones conceden mayor importancia a aspectos dife-
rentes a los seleccionados por los profesionales. Los core sets en la PC,
también difieren del nifio al adulto, habiéndose publicado el estudio en
nifios y adolescentes y recientemente en adultos.

Estudios cualitativos comparativos nifios versus adultos con PC, han
identificado core set concordantes, en su mayoria: problemas de movi-
lidad, autocuidado y servicios de salud. Parecen ser éstas las categorias
mas importantes para ambos a lo largo de toda la vida.

Como diferencias destacar que los adultos consideran deficiencias re-
levantes las relacionadas con dolor, funcion emocional (p. ej. depresién),
y niveles de energia (fatiga). Otras categorias reflejadas con frecuencia
sélo por los adultos son: conducir, levantar objetos, transportar objetos
(por ejemplo, comestibles) y hacer las tareas del hogar. Al margen de que
l6gicamente el enfoque en educacién cambia hacia el empleo.

Por otra parte, entre aquellas personas cony sin discapacidad cogniti-
va hay muchos aspectos del funcionamiento similares, a excepcion de al-
gunas diferencias directamente relacionadas con la funcion intelectual, el
lenguaje, la movilidad y las actividades de autocuidado. Estos resultados
sugieren que se debe tener en cuenta un conjunto basico especifico de
CIF para adultos con PC con discapacidad intelectual, la cual esta presen-
teenel49% - 51% de los nifios y adolescentes. La discapacidad intelectual,
se ha identificado como el factor mas determinante en la limitacion de
las actividades de la vida diaria y en la participacién social, por encima del
nivel de funcionamiento motor grueso.




CEREBRAL PALSY (218 YEARS)

+
v v

BODY FUNCTIONS | ACTIVITIES
AND PARTICIPATIONS

Health
condition

b280 Sensation of pain b735 Muscle tone functions

b117 Intellectual functions b710 Mobility of joint functions

b130 Energy and drive functions b152 Emotional functions

b730 Muscle power functions b455 Exercise tolerance functions d4 Mobility

b510 Ingestion functions b126 Temperament and personality ~d850 Remunerative employment

b760 Control of voluntary functions b130 Non-renmunerative employment

movement functions d5 Self-care
d920 Recreation and leisure
d3 Communication

Functioning and Disability

BODY STRUCTURES d450 Walking
s110 Structure of brain s750 Structure of lower extremity
s760 Structure of trunk s770 Additional musculoskeletal

s730 Structure of upper extremity  structure related to movement

N
e
ENVIRONMENTAL FACTORS PERSONAL
€150 Design construction and building products and technology FACTORS
of buildings for public use £ Soci IS
€155 Design, construction and building products and technology P ocmec.onomlc status
" of buildings for private use pf Educational status
S P
9 120 Products and technology for personal indoor pf Living status
-E and outfdoor m(?bility and transportation pf Independence
= €310 Immediate family pf Resilience
3 €580 Health services, systems and policies
S €315 Extended family
€ e540 Transportation services, systems and policies
o . )
O  e340 Personal care providers and personal assistants
e460 Societal attitudes
e1 Products and technology
€160 Products and technology of land development
€590 Labour and employment services, systems and policies
€115 Products and technology for personal use in daily living
e355 Health professionals
N J

Fig. 2. Estudio preliminar de Core Set por Limsakul C et al. 2020




SISTEMAS DE CLASIFICACION FUNCIONAL VS MEDIDAS
DE RESULTADOS

Los sistemas de clasificacion funcional no son herramientas para me-
dida de resultados, por lo que se deben hacer algunas consideraciones
para el conocimiento del adolescente y adulto con PC.

Los sistemas de clasificacion se deben complementar con los corres-
pondientes instrumentos de evaluacion.

La mayoria de sistemas de clasificacion, escalas o medidas de resul-
tados utilizadas en PC se han creado y estan validadas para la poblacién
infantojuvenil (hasta 18 afios), existiendo carencia en el desarrollo de las
mismas en la edad adulta. Esta falta de investigacién en la poblacion PC
adulta, ha promovido por extensién la utilizacion de muchas de ellas. Los
sistemas de clasificacién funcional nos permiten valorar la estabilidad a
lo largo del tiempo. En la Tabla 1, se exponen los sistemas de clasificacion
funcional mas referenciados en la literatura.

Cada sistema de clasificacion muestra el nivel de destreza en la funcién
estudiada. Describe el “rendimiento” (actividad habitual de las personas)
diferente de la “capacidad” (lo que la persona puede hacer en su mejor
momento). Asi se obtiene un perfil de funcionamiento general, basado
en las capacidades y no en las deficiencias, que nos permite establecer
un prondstico y la intervencion mas adecuada.

El potencial prondstico, lo avalan multiples publicaciones, vg se ha de-
mostrado que el nivel de GMFCS a los 12 afios es un buen predictor de la
movilidad hacia la edad adulta, especialmente en los niveles mas leves y
severos (I y V) o que el nivel | mantendra buena movilidad hasta la edad
adulta y que el nivel V sera siempre usuario de silla de ruedas.




GMFCS* MACS* EDACS* CFCS* VCFS*
(version
ampliada)

NIVEL | |[Marcha sin Manipula Comey Emisory Utiliza la
restricciones, |objetos facil y |bebe de receptor funcioén visual
limitaciéon en |exitosamente |manera eficaz, con con facilidad
habilidades eficiente interlocutores |y éxito en
complejas y segura. |conocidosy |actividades

desconocidos |relacionadas
con la vision.

NIVEL Il [Marcha con |Manipula Come Emisor y/o Utiliza la
limitaciones |mayoria de |y bebe receptor funcioén visual
(fuera de objetos, con |de manera |eficaz, con con éxito
casa, en reduccion segura, con |ritmo mas pero necesita
comunidad) |en calidad o |limitaciones [lento con un sistema

velocidad de |enla interlocutores [compensatorio
ejecucion eficiencia. |conocidos y/o |de estrategias
desconocidos |autoiniciado

NIVEL Il |Marcha con  [Manipula con |[Comey Emisory Utiliza la
ayuda técnica |(dificultad, bebe con |receptor funcioén visual
manual necesita limitaciones |eficaz con pero necesita

ayuda para |enla interlocutores |algunas
preparar o eficiencia |conocidos adaptaciones
modificar las |y enla

actividades  [seguridad.

NIVEL IV |Movilidad Manipula Limitaciones|Emisor y/o Utiliza la
independiente |objetos significativas|receptor funcion
bastante faciles de enla inconstante  |visual en
limitada. usary sélo seguridad. |con los entornos muy
Puede usar |en interlocutores |adaptados,
sillaruedas |situaciones conocidos realiza solo
eléctrica adaptadas parte de las

actividades
relacionadas
con la vision.

NIVEL V |Movilidad No manipula |(Incapaz Emisory No utiliza la
independiente|objetos. de comer |Receptor funcién visual
limitada. Capacidad o beber raramente incluso en
Transportado |severamente |de forma |eficaz aun con|entornos muy
en silla ruedas [limitada para |segura. interlocutores |adaptados

ejecutar Considerar |conocidos
acciones mas |soporte
sencillas nutricional

por sonda.

Tabla 1: Sistemas de clasificacion funcionamiento.

*GMFCS Sistema de Clasificacion de la Funcién Motora Gruesa. *MACS Sistema de Clasificacion de
la Funcién Manual.* CFCS Sistema de Clasificacion de la Comunicacion. *EDACS Sistema de Clasi-
ficacion para la capacidad de Comer y Beber. *VFCS Sistema de Clasificacion de la Funcion Visual




HERRAMIENTAS DE VALORACION DE ESTRUCTURAS
Y FUNCIONES CORPORALES

El uso de la CIF como marco para la practica clinica proporciona una
guia para la seleccién de herramientas de medicion en la valoracion
neuromuscular del paciente con PC.

*Rango de movimiento (ROM) de las diferentes articulaciones y
pruebas extensibilidad muscular. Como método medicién go-
nidmetro manual 6 inclindbmetro; en un futuro es probable utilizacion
de sensores inerciales.

Las Tablas 2 y 3 muestran los valores de referencia determinados por el
grupo sueco CPUP para adultos (segun el principio del semaforo: verde sig-
nifica "adecuado" y que no hay indicios de deterioro durante la evaluacion,
amarillo indica que se recomienda una observacion atenta o un tratamiento
potencial, y rojo indica "alerta" y se necesita un tratamiento con urgencia.

| ROJO | AMARILLO |  VERDE
Hombro Abduccion <120° >120° <160° > 160°
Hombro Flexion <120° >120° <160° > 160°
Hombro Rotacién externa <0° >0°  <45° > 45°
Hombro Rotacién interna <0° >0°  <40° > 40°
Codo Extensioén <-30° >-30° <-10°
Codo Flexion No r;?%i\c/ilsores
Antebrazo Supinacién <45° >45°  <80° > 80°
Antebrazo Pronacién <45° >45° <80° > 80°
Muneca Extensién <0° >0° <60° >60°
dedos extendidos S0 | 2200 <60 | 260
Muneca Flexién No r;?%i\éggores
zllljt:)ri\tzcla Desviacion > 450, <Q° <45° 3 0°
Mufeca Desviacién radial <0° >0° <20° >20°

Tabla 2. Valores criticos movimiento pasivo articular miembros superiores.
(Adaptado CPUP).




GMFCS I-11I ROJO | AMARILLO |  VERDE
Cadera Abduccion <30° >30° <40° > 40°
Angulo Popliteo <130° >130° < 140° > 140°
Rodilla Extension <-10° >-10° <Q° >0°
Tobillo Dorsiflexion o o o o
(con rodilla flexionada) <10 >10 <20 220
Tobillo Dorsiflexion o o 0 o
con (rodilla extendida) =0 >0 <10 =10
Cadera Rotacion Interna <30° >30° < 40° > 40°
Cadera Rotaciéon Externa <30° >30° < 40° > 40°
Test ELY <100° >100 <120° >120°
Cadera Extension <Q° > 0°
GMEFCS IV-V ROJO | AMARILLO |  VERDE
Cadera Abduccion <20° >20° <30° > 30°
Angulo Popliteo <120° >120° <130° >130°
Rodilla Extension <-20° >-20° <-10° >-10°
Tobillo Dorsiflexion o o o o
con rodilla flexionada <0 >0 <10 220
Tobillo Dorsiflexion con o o o o
rodilla extendida <-10 >-10° <0 20
Cadera Rotacién interna <30° >30° <40° > 40°
Cadera Rotacidn externa <30° >30° <40° > 40°
Test ELY <90° >90° <110° >110°
Cadera Extension <-10° >-10° <Q° > 0°

Tabla 3. Valores criticos en miembros inferiores (recorrido articular y pruebas
extensibilidad muscular por niveles GMFCS) adaptado CPUP.

* Valoracion alteraciones torsionales huesos largos
y otras deformidades 6seas.

*Tono:

o Escala Valoracién Hipertonia (HAT) diferencia espasticidad, distonia'y
rigidez. Entre 4-19 afios.

o Espasticidad: Escala Modificada Ashworth (MAS). Escala de Tardieu.

o Distonia: Burke-Fahn-Marsden Dystonia Rating Scale. Barry-Albright
Dystonia Scale. Unified Dystonia Rating Scale. Dyskinesia Impairment Scale.




* Fuerza: Escala de fuerza muscular modificada del Medical Research Coun-
cil (MRC) Deseable medidas mas objetivas con dinamdmetros, isocinéti-
cos etc. De especial interés la valoracion de los extensores de rodilla por
su importancia en la marcha.

* Control motor selectivo:

o Escala control motor selectivo miembros inferiores (SCALE) hasta 21 afios.

o Test control selectivo de miembro superior (TASC) 18 afios.

* Valoracion postura: Escala Postura y Capacidad Postural (PASP),
aplicable a todas las edades. Permite valorar la habilidad y calidad pos-
tural, medicién previa y posterior a cualquier intervencion, o los benefi-
cios de los equipos de adaptacién en decubito, sedestacién o bipedes-
tacion. Detecta asimetrias posturales de manera precoz en todos los
niveles de la funcion motora gruesa.

« Valoracion mano:

o Escala de Clasificacion de deformidad de Zancolli (extensiéon dedos
y mufieca) y Clasificacién pulgar incluido House (I-IV), permiten des-
cripcion del balance articular activo de mufieca y dedos, se corre-
laciona de forma significativa con la capacidad manipulativa tanto
monomanual como bimanual.

o Clasificacion de los patrones del miembro superior y Clasificacion de los pa-
trones de la mano en Paralisis Cerebral , del grupo Crox.Rouge Francaise.

*Valoracion de la columna vertebral y pelvis, importante
seguimiento evolutivo. La posicién para la exploracion de la columna
se hara en sedestacion y en decubito prono. Se puede utilizar la
Spinal Alignment and Range of Motion Measure (SAROMM), que valora
posicionamiento, capacidad activa de correccion de asimetrias axiales
y reductibilidad pasiva.

* Equilibrio

o Trunk Control Measurement Scale (TCMS).
o Level of Sitting Scale (LSS).




o Evaluacion por Segmentos del Control del Tronco (SATCO).

o Test Timed Up and Go (TUG).

* Sensorial-Sentidos

oVisual: Escala de sefalizacién con la mirada. Sistema clasificaciéon vi-
sual funcional (VFCS) hasta 19 afios.

o Sensibilidad de proteccion: tacto, presion profunda, dolor, temperatura.

o Sensibilidad discriminativa: vibracion, sentido de la posicién, grafestesia,
discriminacién de dos puntos, estereognosia.

* Dolor

Adolescente

o Escala de Dolor de Rostros (FPS) y Escala de Dolor de Rostros - Revi-
sada (FPS-R)

o La escala de calificacion del dolor Wong-Baker FACES®

Adulto:

o Sin discapacidad intelectual: Escala Visual Analogica (EVA). Escala Ver-
bal Numérica (NRS), ambas con rango entre 0-10.

o Con discapacidad intelectual : Escalas observacionales-conductuales
como la FLACC-R y NCCPC-PV

* Fatiga:

o Escala severidad fatiga (FSS)

o Cuestionario autocumplimentado de la severidad e impacto de la
fatiga (The Fatigue Impact and Severity Self-Assessment) (FISSA), para
adolescentes y adultos jovenes.

 Evaluacion nutricional basica: peso, talla, indice de masa corpo-
ral (IMC), impedancia.

 Evaluacion funcional de la alimentacion y la bebida
(EDACS) y Escala de impacto de babeo (DIS). Ver capitulo Disfagia.




» Capacidad aerdbica:

o Shuttle run tests (hasta 19 afios) sélo en GMFCS | Y 1.

* Otras Medidas de Estructura Corporal: RMN cerebral, RMN
funcional, Estimulacion magnética transcraneal, radiografias para valo-
racion deformidades esqueléticas y congruencia e integridad articular,
densitometrias, analiticas, etc.

HERRAMIENTAS DE VALORACION DE ACTIVIDAD

 Evaluacion de la funcion motora gruesa

o Medida de la funcién motora gruesa (GMFM y GMFM 66).
o Analisis tridimensional de la marcha (3DGA) si hay disponibilidad.

o Andlisis de la marcha observacional (2D). Escalas de Amsterdam y
Edimburgo.

o Cuestionario de movilidad funcional de Gillette (FAQ).

o Functional Mobility Scale (FMS) (hasta 18 afos) Valora capacidad de
caminar 3 distancias: 5 m: hogar; 50 m: escuela; 500 m: comunidad.
Clasifica en 6 grados el nivel de asistencia requerido.

o Test de marcha 6 minutos (6MW): medida general de la capacidad
funcional para caminar, que involucra la respuesta integrada de mul-
tiples sistemas corporales. También utilizada para valoracién gasto
de energia/resistencia.

o Test Timed up to Go (TUG): valora la capacidad de pararse, caminar,
darse la vuelta y sentarse, capturando la compleja interaccién entre
equilibrio y movimiento, incluida la planificacion, iniciacién, ejecucion
y realizacion de una serie de movimientos vinculados que son comu-
nes en las actividades diarias. Se considera predictor importante de
la disminucién de la capacidad de caminar.

o Test tiempo pasar de sentado-bipedestacion.

o Test subir y bajar escaleras cronometradas.




« Evaluacion de la funcion motora fina

o Escala habilidad manual (MACS).
o ABILHAND (existe la versién para nifios y para adultos).

o Prueba de cajas y bloques (Box and Blocks) para jovenes y adultos.
Valora la destreza manual gruesa unilateral. El sujeto debe mover,
uno por uno, el numero maximo de bloques de un compartimiento
a otro en un plazo de 60 segundos, comenzando con el miembro
superior no afectado.

o Prueba de funcion manual de Jebsen-Taylor (JTHFT) para jévenesy adul-
tos. Consta de siete subtest (escritura, pasar hojas de manera simula-
da, levantar objetos comunes de pequefio tamafio, alimentacion simu-
lada, apilar fichas, levantar objetos livianos de gran tamafio, levantar
objetos pesados de gran tamafio), que se realizan primero con la mano
no dominante, y luego con la mano dominante, cada una de ellas.

o Clasificacién funcional de House, con puntuacién 0-8 y hasta 20 afios
describe funcion de prension.

 Evaluacion del habla y el lenguaje

o Escala Viking del habla. Valora inteligibilidad habla inicialmente utili-
zada en nifios.

HERRAMIENTAS DE VALORACION DE PARTICIPACION

o Medida de la participacion y el entorno para nifios y jovenes (PEM-
CY). Evalda la participacion en distintos entornos; casa, colegio, co-
munidad, hasta 17 afios.

o Pediatrics Outcomes Data Collection Instrument (PODCI), hasta 18 afios.

oKisdcreem aporta una imagen comprensiva del impacto general en
las condiciones sociales, emocionales y fisicas del bienestar del nifio
hasta 21 afos.

o Medida de la participacion en las actividades de ocio y tiempo libre/
Preferencia de actividades (CAPE/PAC). Proporcionan informacién




acerca de seis dimensiones de la participacion (diversidad, intensi-
dad, dénde, con quién, disfrute y preferencia) y dos categorias de ac-
tividades de ocio y tiempo libre: (i) actividades formales e informales;
y (ii) cinco tipos de actividades (tiempo libre, actividad fisica, social,
basada en habilidad y autosuperacién), hasta 21 afios.

o Cuestionario de habitos de vida (LIFE-H), todas las edades.

o Medida de la Independencia Funcional (FIM): estudia tanto la activi-
dad como la participacién. Valora el grado de realizacion de actividades
diarias y la necesidad de asistencia. Puede ser medida de resultados
tras cualquier tratamiento. Valora: Autocuidados, control de esfinteres,
movilidad, locomocién, comunicacion e integracion social en adultos.

o Indice de Barthel, escala ordinal de actividades de la vida diaria que
valora tanto actividad como participacion (movilidad, actividades
vida diaria, continencia), en adultos.

OTRAS VALORACIONES

 Evaluacion de la calidad de vida aporta una imagen compren-
siva y real del impacto general en las condiciones sociales, emociona-
les y fisicas del bienestar del paciente.

o Cuestionario de calidad de vida para la PC (CP QOL-Teen), hasta 18 afios.

o Cuestionario de calidad de vida para nifios y adolescentes (Peds QLTM).

* Medidas de establecimiento de objetivos:

oMedida Canadiense del Rendimiento Ocupacional (COPM), valora
autocuidado, productividad (educacion-trabajo) y ocio, todas las edades.

o Escala de Consecucién de Objetivos (GAS).

* Valoracion de uso o necesidad de ayudas técnicas y/o
férulas.

* Valoracion de la necesidad de dispositivos de comunicacion
aumentativa-alternativa.
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Puntos clave

» La cantidad de mineral 6seo adquirida desde el nacimiento hasta la
edad adulta va a determinar el riesgo ulterior de osteoporosis.

» Los pacientes con paralisis cerebral, presentan factores
de riesgo especificos para desarrollar una baja densidad
mineral ésea.

» Los enfoques terapéuticos deben ir encaminados a la
prevencion y aparicion de fracturas por fragilidad, con
enorme repercusién funcional en la edad adulta.




INTRODUCCION

La prevalencia de osteoporosis (OP) en adultos con paralisis cerebral
(PC) se estima entre 8,0%, 10,3%, 14,5%, y 25,9% segun grupos de edad
de 18-30 afios, 31-40, 41-50, y mayores de 50 respectivamente.

El capital 6seo con el que se llega a la edad adulta es un factor condi-
cionante del potencial desarrollo de OP que se acompafia con la edad. Por
consiguiente, es de maximo interés que todas las poblaciones infantiles,
tanto sanas como con patologia, lleguen a la tercera década de la vida con
un nivel 6ptimo de masa 6sea que prevenga el desarrollo ulterior de OP

Durante el crecimiento, las estructuras 6seas se desarrollan a través
de la accion coordinada de la aposicién 6seay la reabsorcién permitiendo
que los huesos ensanchen (aposicién periéstica del hueso cortical) y alar-
guen (osificacién osteocondral) hasta su forma adulta. Este proceso de
modelado éseo comienza durante el crecimiento fetal y continda hasta la
fusion epifisaria, usualmente hasta el final de la segunda década de vida.

La adquisicion de la masa 6sea se realiza de manera relativamente
lenta a lo largo de la infancia. Al inicio de la pubertad y con el aumento
de la estatura del adolescente, la acumulacion mineral ésea cambia de
ritmo y se realiza de manera rapida, alcanzando un pico poco después de
la ganancia de altura maxima. La media de edad a la que se produce este
pico de acrecién mineral 6ésea es alos 12,5+ 0,90 afios en las nifias y a los
14,1 £ 0,95 afios en los nifios de ascendencia europea. Durante los 4 afios
que rodean el pico de acrecién ésea, se obtiene el 39% del mineral 6seo
corporal total. En los 4 afios siguientes al pico, se alcanza el 95% de la
masa 0sea que se tendra en la edad adulta. Este periodo de aceleracion
rapida es un momento de oportunidad para optimizar el pico de masa
Osea. Por otra parte, algunas caracteristicas esqueléticas, como la densi-
dad cortical y la resistencia estructural, determinadas por las dimensio-
nes y el grosor del hueso, continian aumentando después de la fusion
epifisaria hasta la tercera década de vida.

FACTORES DE RIESGO

La cantidad de mineral éseo adquirida desde el nacimiento hasta la
edad adulta, obedece a distintos patrones segun edad y sexo, factores
hereditarios, influencias hormonales, nutricion, cargas mecanicas y ex-
posicion solar.




Los factores hereditarios en la poblacion sana, son responsables del
60-80% de la variabilidad en la masa 6sea riesgo de OP.

Dentro de los factores hormonales, la paratohormona (PTH) tiene un
efecto dual sobre el metabolismo 6seo. Concentraciones séricas fisiolo-
gicas estimulan el anabolismo 6seo, mientras que concentraciones ele-
vadas aumentan el catabolismo éseo. A nivel renal, estimula la actividad
1-a-hidroxilasa para aumentar la sintesis del metabolito activo de la vita-
mina D, el calcitriol (1,25(0OH) 2D), favoreciendo indirectamente la absor-
cion intestinal de calcio. La calcitonina inhibe la acciéon de los osteoclastos,
motivo por el que ha sido utilizada para el tratamiento de la OP.

La hormona de crecimiento (GH) tiene junto con la nutricién, un
efecto anabdlico sobre el cartilago de crecimiento y el hueso. Los ni-
flos y adolescentes afectos de deficiencia de GH presentan una masa
6sea disminuida.

Los esteroides gonadales (estradiol y andrégenos) son agentes regula-
dores del crecimiento y de la mineralizacion éseay a través de la influen-
cia que la nutricién tiene sobre su secrecion, se infiere la importancia de
la misma en la regularizacién del proceso. Los esteroides son necesarios
para el brote de crecimiento puberal y la adecuada mineralizacion del car-
tilago de crecimiento y del hueso. Situaciones clinicas de hipogonadismo
en ambos sexos condicionan una disminucién de la masa 6sea.

Las hormonas tiroideas estimulan la mineralizacién del cartilago de
crecimiento y regulan la actividad de remodelado 6seo; en situaciéon de
hipertiroidismo se observa disminucién de masa 6sea.

Los glucocorticoides a niveles suprafisiolégicos inhiben tanto el creci-
miento como la mineralizacién del hueso. Sin embargo, a dosis fisiologi-
cas o discretamente superiores, como las administradas en la hiperplasia
suprarrenal congénita, no tienen importante repercusién negativa sobre
la masa 6sea, aunque si sobre el crecimiento.

El modelado 6seo también es sensible a las cargas mecanicas, por
lo que se debe enfatizar durante el crecimiento en la importancia de la
actividad fisica, junto con una buena nutricion, una 6ptima ingesta de
calcio y vitamina D y a una adecuada exposicion a luz solar. De hecho,
la National Osteoporosis Foundation of USA, en su ultima revisién siste-
matica, ha establecido la adecuada ingesta de calcio y la actividad fisica
de carga, para prevenciéon de la OP en la poblacion sana, con un nivel
A de evidencia.




El riesgo de desarrollar OP es mayor en las poblaciones con discapa-
cidades fisicas de inicio en la infancia, como la PC, debido a la alteracion
crénica del tono muscular, desarrollo de contracturas musculares y bajos
niveles de actividad fisica. Durante el crecimiento, la carga mecanica baja,
precipita la adaptacion esquelética entre los nifios con PC, incluida una
microarquitectura de hueso trabecular subdesarrollada, con cortezas
delgadas y baja resistencia 6sea, de manera directamente proporcional
al nivel de funcionalidad motora GMFCS.

Ademas, esta publicado que los adultos jovenes con PC (18-30 afios),
tienen una prevalencia de OP 7 veces mayor que sus pares sin PC,
aumentando la diferencia con la edad avanzada. Diferencidndolo por
sexo, en mujeres con PCde 18 a 30 afos, la prevalencia es del 3,6% y en
mayores de 70 afios del 33,1%. En sus pares del 0,1% y 18,6% respec-
tivamente. Para los hombres con PC entre 18 a 30 afios, la prevalencia
de OP es del 3,5% y del 10% en mayores de 70; sin PC: 0,1% y 2,9%
respectivamente.

Con el envejecimiento, los factores que contribuyen a la OP solo em-
peoran. Con la edad las personas con PC suelen experimentar una dis-
minucién de la movilidad y capacidad de marcha, asi como desarrollan
otras enfermedades no transmisibles que contribuyen a la aparicién de
OP. Ademas, esta poblacion es mas susceptible a las complicaciones aso-
ciadas de la OP, como la fragilidad 6sea, con riesgo incrementado de frac-
turas. La tasa anual de fracturas en pacientes con PC es del 5%, siendo el
doble que la de su poblacién de referencia. Ello hace imprescindible una
prevencion, diagndéstico y tratamiento adecuado.

DIAGNOSTICO

La OP es un trastorno esquelético progresivo. Se caracteriza por una
densidad mineral ésea (DMO) baja y un deterioro de la estructura del
tejido 6seo que conduce a un aumento de la fragilidad y al riesgo de
fracturas.

El diagndstico se basa en dos criterios:

* Resultados de la densitometria (DXA) .OP serian puntuaciones T-sco-
re inferiores a -2.5 y osteopenia T-score entre -1y -2,5. Lo adecuado
es ajustar la DXA a la edad, género y talla del paciente, consideran-
dose OP si la Z-score es inferior a -2.




* Antecedentes patoldgicos personales de fracturas significativas
(fractura de hueso largo de las extremidades inferiores, fractura por
compresion vertebral o dos 0 mas fracturas de huesos largos de las
extremidades superiores).

En niflos y jovenes con PC, se han objetivado factores de riesgo espe-
cificos para una baja DMO:

* Ausencia de marcha (GMFCS nivel IV o V).
* Deficiencia de vitamina D.
* Presencia de dificultades para comer, bebery tragar.

* Mal estado nutricional, bajo peso para la edad (por debajo del per-
centil 2).

* Historial de fracturas de bajo impacto.

* Uso de medicamentos anticonvulsivantes.

Asi como otros factores de riesgo, mas prevalentes en esta poblacién,
que se deben tener en cuenta:

* Inicio tardio de la pubertad, estancamiento en el desarrollo puberal,
hipogonadismo tardio.

* Inhibidores de la bomba de protones utilizados durante largos perio-
dos de tiempo (aumenta el riesgo de fracturas).

También en los adultos con PC se deben adicionar los factores de ries-
go clinicos independientes de fractura de la poblacion general (antece-
dentes parentales de fractura de cadera, ingesta de alcohol en 4 o0 mas
unidades por dia y la artritis reumatoide.)

Los pacientes y/o cuidadores deben estar informados de este mayor
riesgo de sufrir fracturas de bajo impacto, para intentar prevenirlas du-
rante el manejo, transferencias y movilizaciones, asi como desarrollar
medidas de seguridad para evitar las caidas.




PRUEBAS COMPLEMENTARIAS

Para la evaluacién de riesgo de fracturas durante un periodo de tiem-
po, se utilizan los mismos instrumentos que para la poblacion general:
FRAX y QFracture. Sus resultados pueden ser limitados ya que no inclu-
yen todos los factores de riesgo o pueden carecer de detalles de alguno
de ellos. FRAX es aplicable a personas de entre 40 y 90 afios, con o sin
valores de DMO disponibles. QFracture se puede utilizar en personas de
entre 30 y 84 afios, aunque los valores de DMO no se pueden incorporar
en el algoritmo de riesgo. En menores de 40 afios con factores de riesgo
se pueden utilizar ambos instrumentos para estimar la probabilidad de
fractura por fragilidad a 10 afios.

La analitica sanguinea recomendada debe incluir: Hemograma y Bio-
quimica: Calcio, calcio ionizado, fosforo, magnesio, proteinas totales,
creatinina, urea, glucosa, 25-hidroxivitamina D3, PTH, TSH, T4 libre y Fos-
fatasa alcalina. La bioquimica orina/24h: calcio, fésforo, creatinina, reab-
sorcion tubular de fosforo, sodio. Orina: Ca/creatinina. Las mediciones
de la bioquimica en orina no se recomiendan para todos los pacientes
debido a las dificultades de toma de muestra. Durante la suplementacion
de Ca y/o vit. D3, se deben controlar los niveles de Ca/creatinina en orina
al menos anualmente. Se debe solicitar ecografia renal para descartar
nefrocalcinosis si no es posible determinar la calciuria o si hay aumento
de la misma.

Debido a las multiples afecciones endocrinas como el hipotiroidismo,
que también podria ser uno de los contribuyentes a la baja DMO vy frac-
turas repetidas en personas con PC, se recomienda seguimiento por en-
docrinologia a los adultos con PC y alto riesgo de fractura o resultado
positivo de DXA.

La DXA sigue siendo la prueba gold-standard. Las localizaciones para la
medicion por DXA deben ser la columna lumbar (L1 - L4) y la regién proxi-
mal del fémur, excepto la zona capital. Si la medicién estd limitada por
una cirugia previa de escoliosis, cirugia femoral o dificultad para posicio-
nar al paciente, a nivel lumbar se puede descartar el segmento que esté
implicado en la inflexion de la curva y a nivel femoral se puede realizar
la medicion en la zona distal. El procedimiento puede resultar incbmodo
para el adulto con PCy los resultados pueden ser dificiles de interpretar,
por lo que no se recomienda la DXA de rutina, pero si cuando existan 2 o
mas factores de riesgo.




El intervalo minimo para repetir la DXA debe ser al menos de 6 meses,
siendo aconsejable un afo, salvo casos excepcionales en los que se pre-
cise evaluar la respuesta al tratamiento después de dosis altas de corti-
costeroides, quimioterapia o desnutricion.

Sila DXA es normal y persisten factores de riesgo, el intervalo de reali-
zacion de la misma debe ser cada uno o dos afos hasta que se alcance el
pico de masa 6ésea. Una vez alcanzado se distancia cada dos afios.

La radiografia (Rx) simple se debe solicitar si se sospecha fractura agu-
da en el segmento implicado. Ademas, se debe realizar Rx de columna
lateral para descartar fracturas vertebrales por compresién, y en caso de
que persistan los factores de riesgo, con repeticiéon anual.

TRATAMIENTO

Si el paciente con PC tiene 1 o mas factores de riesgo de baja DMO
se debe elaborar un plan de atencién individualizado comenzando con
la evaluacion de su ingesta dietética diaria de calcio, vitamina D y
tiempo de exposicion a la luz solar. La ingesta de calcio elemental debe
ser de 1.300 mg diarios. (Tabla 1).

< CANTIDAD DE
ALIMENTOS ‘ PORCION ‘CALCIO QUE APORTA
Bebidas: chocolate con leche, S0ja, | 1 172 (250 mg) 300 mg
leche de arroz, zumo de naranja
Leche entera 1 taza (250 mg) 275 mg
Yogurt natural o sabor artificial 3 taza (175 mg) 300 mg
Postre: helado, pudin y magdalenas 1/5 taza (125 mg) 150 mg
hechas con leche
Queso 1 porcién 45g 250 mg
Pescado azul 1 porcién de 225 g 300 mg
Tofu Y4 taza (75 mg) 150 mg
Le_gumb_t:es: judias negras, judias 1 taza (250 ml) 150 mg
rojas, frijoles de soja, garbanzos

Tabla 1. Valores de Calcio aportado por alimentos.




Existen pocos alimentos con contenido rico en Vit. D: pescados grasos,
yema de huevo y productos fortificados. Los niveles de Vit. D se deter-
minaran al inicio y 6 meses después de iniciado el tratamiento. Se su-
plementa ante niveles por debajo de 20 ng/dl o entre 20-30 ng/dl y si la
DXA corresponde a osteopenia u OP. Se realiza con Vit.D2/3 en dosis de
800-1.000 Ul/dia.

En cuanto al Ca es preferible el aumento de la ingesta, a la suplemen-
tacion. Sélo en caso de no conseguirse con la dieta, y DMO baja u OP
suplementar con Ca, hasta que los niveles de Vit. D sean mayores a 30
ng/dl. El tratamiento se ajustara cada seis a doce meses segun varien los
niveles de Vit. D, PTH y calciuria.

La exposicion a luz solar para aumentar los niveles de Vit. D se debe
realizar entre 5-15 minutos/dia en cara y brazos durante la primavera,
verano y otofio, evitando las horas comprendidas entre las 10:00h a las
15:00h. Durante el invierno, se debe realizar durante 5-15 min/dia, entre
las 10:00h y las 15:00h. Las personas con mayor contenido de melanina
requieren exposiciones mas prolongadas al sol. Las cremas con factor
de proteccion solar mayor a 8 absorben las radiaciones antes de que
estas penetren en la piel, por lo tanto, se debe realizar la exposicién so-
lar hasta que aparezca un ligero eritema e inmediatamente después se
aplica una crema de proteccion solar. Con este método el riesgo para la
piel es minimo.

El ejercicio que debe recomendarse para pacientes con baja DMO
debe ser de alto impacto y baja frecuencia, por ejemplo, correr o saltar
de forma reglada. Desafortunadamente no todos los pacientes con PC
pueden realizar este tipo de actividad fisica, por lo que habria que adap-
tar la actividad deportiva para conseguir dicho objetivo.

En los pacientes no deambulantes se recomienda realizar un programa
de soporte de peso. La bipedestacidon terapéutica se puede iniciar a
los 10-14 meses de edad y el tiempo se aumentara de forma gradual
hasta conseguir 60-90 min/dia. Si no hay tolerancia o aparece fatiga, se
puede repartir este tiempo en varias sesiones de 30 minutos cada uno
a lo largo del dia o si es de 90 minutos se puede realizar dos sesiones
de 45 minutos.

La bipedestacion terapéutica se debe incorporar a la rutina diaria y se
realizara en conjunto a una actividad ludica para que sea mejor tolera-
da y aceptada. Segun un estudio reciente, en pacientes con tono bajo o
normal, la carga de peso es mayor en bipedestadores en posicién supina




sin inclinacion (90°) y con 60° de abduccién de MMII. En pacientes con
hipertonia la mayor carga se produce en bipedestadores en posicién pro-
no, colocados en vertical (90°) y sin abduccién de MMII. No se estudio el
efecto a largo plazo sobre el riesgo de luxacion de caderas.

Si el bipedestador no se tolera a 90° se puede permitir una inclinacién
hasta 70° para que la carga del peso mejore la DMO. Se debe tener en
consideracion la reduccion de los flexos dinamicos de caderas y rodillas,
hasta un maximo de 20°-30°, respetando el confort. Se recomienda el uso
de ortesis antiequino (AFO) en el bipedestador para mejorar el contacto
del pie en la base de apoyo y la alineacion del tobillo-pie.

Contraindicaciones para la utilizacion del bipedestador son las fractu-
ras agudas, cirugias que no permitan la carga, dolor en la bipedestacién
(debido a subluxacién o luxacién de la cadera, estiramiento excesivo de
los tejidos blandos o presion excesiva). La subluxacién o luxacién de ca-
dera en ausencia de dolor no es una contraindicacién de un programa de
soporte de peso.

Las recientes publicaciones de terapia vibratoria son prometedoras,
pero no se debe realizar un programa de soporte de peso o terapia vibra-
toria como uUnica opcién terapéutica para prevenir una baja DMO.

La terapia profilactica con bisfosfonatos (es decir, el tratamiento
de una baja puntuacion Z de DMO en ausencia de fractura) es dificil de
justificar en personas jovenes con PC. Sin embargo, en una revision siste-
matica del 2020, al tratamiento con bisfosfonatos para la OP en PC se le
asignoé una calificacién de "luz verde", lo que significa que existe suficien-
te evidencia para recomendar su uso.

Antes de comenzar el tratamiento con bisfosfonatos se debe deter-
minar la probabilidad de fractura por fragilidad a 10 afios, utilizando las
herramientas de riesgo FRAX o QFracture, descritas, de acuerdo con las
recomendaciones sobre la estimacién del riesgo absoluto.

La eleccion del tratamiento debe hacerse de forma individualizada
después de una discusién entre el médico responsable y el paciente o
sus cuidadores, sobre el riesgo-beneficio.




Los bisfosfonatos orales (acido alendrénico, acido ibandrénico y rise-
dronato de sodio) se recomiendan como opciones para tratar la OP en
adultos solo si:

* La persona es elegible para la evaluacion de riesgos en funcién de su
edady sexoy

* La probabilidad en 10 afios de fractura por fragilidad OP es al menos
del 1%.

Los bisfosfonatos intravenosos (acido ibandrénico y acido zoledrénico)
se recomiendan como opciones para tratar la OP en adultos solo si:

* La persona es elegible para la evaluacién de riesgos en funcién de su
edady sexoy

* La probabilidad en 10 afios de fractura por fragilidad OP es al menos
del 10% o

* La probabilidad en 10 afios de fractura por fragilidad OP es al me-
nos del 1% y la persona tiene dificultad para tomar bisfosfonatos
orales o estos farmacos estan contraindicados o no son tolerados.
Ver Tabla 2.

En la revision de la literatura, no se han encontrado tratamientos al-
ternativos especificos en PC para la prevencion secundaria en adultos.
Sin embargo, esta ampliamente documentado el uso de alendronato
y risedronato en mujeres posmenopausicas con OP y que han sufrido
una fractura por fragilidad. Si el paciente tiene alguna contraindicacion
o intolerancia al alendronato o risendronato se puede utilizar denosu-
mab, raloxifeno y teriparatida en pacientes que cumplen criterios de
inclusion.

Se debe suspender el tratamiento de bisfosfonatos a los 3 afios por-
qgue no hay evidencia consistente de que su continuidad suponga un be-
neficio adicional y de que su suspensién sea perjudicial. No obstante, se
deberia tener en cuenta la eleccion del paciente, el riesgo de fracturay la
esperanza de vida.

En jévenes con PC el tratamiento con bifosfonatos se prolongara has-
ta 2 afos, sélo si hay una fractura por fragilidad ésea, de lo contrario se
realizara durante un afio.




FARMACO

Acido
alendrénico

PRESENTACION
Y POSOLOGIA

Comprimidos, 10 mg
una vez al dia

INDICACION

Tratamiento OP posmenopausica.
Prevencién y tratamiento de OP
inducida por corticosteroides en
mujeres posmenopausicas que
no reciben terapia de reemplazo
hormonal.

Tratamiento OP en hombres.

Comprimidos, 70 mg
una vez a la semana

Tratamiento OP posmenopausica.

Acido
ibandronico

Comprimidos, 150 mg
una vez al mes

Inyeccién, 3 mg /3 ml
una vez cada 3 meses

Tratamiento OP posmenopausica

Risedronato
de sodio

Comprimidos, 5 mg
una vez al dia

Tratamiento OP posmenopausica
para reducir riesgo de fracturas
vertebrales o cadera.

Prevencién de OP (incluida OP
inducida por corticosteroides) en
mujeres postmenopausicas

Comprimidos, 35 mg
una vez por semana

Tratamiento OP posmenopausica
para reducir riesgo de fracturas
vertebrales o cadera.

Tratamiento OP en hombres con alto

riesgo de fracturas.

Acido
zoledrénico

Infusién intravenosa,
50 microgramos / ml
una vez al afio

Tratamiento OP posmenopausica y
OP en hombres (incluida OP inducida
por Corticosteroides)

Tabla 2. Bifosfonatos mas utilizado en el tratamiento de la osteoporosis.
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Puntos clave

» Las caracteristicas morfologicas del musculo en la parélisis cerebral
(PC), daran lugar al desarrollo de sarcopenia precoz.

» Con el paso del tiempo, se produce una disminucién gradual de la
capacidad funcional de estos pacientes que conduce a una pérdida
de su independencia.

» Los enfoques terapéuticos deben ir encaminados a promover una
reserva muscular adecuada, para evitar los efectos de la sarcope-
nia e inactividad en los adultos con PC.




INTRODUCCION

La sarcopenia fue definida por el grupo de trabajo europeo (EWGSOP),
como “una pérdida de funcion (velocidad al caminar o fuerza de agarre)
asociado con una pérdida de masa muscular”, es decir, la condicion en la
que se aplican al menos dos de estos tres criterios:

- masa muscular baja
- baja fuerza muscular y/o
- bajo rendimiento fisico

Inicialmente la definicién de sarcopenia se limitaba a describir la
atrofia muscular relacionada con la edad. Actualmente se reconoce
que el desarrollo de la misma, se produce no sélo con el envejecimien-
to y la pérdida de masa muscular, también puede derivar del desuso,
inflamacién crénica, ingesta inadecuada de macro y micronutrientes,
o estar asociada a enfermedades agudas y cronicas, las cuales no es-
tan necesariamente relacionadas con la edad. Por lo que, al fenotipo
de sarcopenia pueden contribuir muchas y diversas causas mas alla
del envejecimiento.

A pesar de que se ha puesto muy poco énfasis en la investigacion so-
bre la historia natural del envejecimiento especificamente en la PC, y me-
nos aun con respecto a los determinantes o prevencion de la pérdida
de masa muscular, el creciente interés de la ciencia por la preservacion
muscular en la poblacion general, ha dado lugar a considerar la mejora
del conocimiento y la evidencia de factores relacionados con la sarcope-
nia también en las personas con PC.

BIOLOGIA MUSCULAR DE LAS CONTRACTURAS

En los ultimos afios, la comprension de las adaptaciones a nivel tisular
(tanto funcionales como estructurales) en las contracturas musculares en
la PC ha mejorado notablemente.

Las contracturas musculares definidas como la limitacion del movi-
miento articular que resulta de una elevada fuerza muscular pasiva, son
complicaciones comunes de la PC.




Su historia natural se conoce con precision, y si bien inicialmente son
“dinamicas”, con el paso del tiempo originan “deformidades progresivas
estructuradas” con rango de movimiento limitado y una repercusion fun-
cional variable.

Estudios poblacionales han demostrado que la espasticidad au-
menta con la edad hasta los cuatro afios de vida, después de la cual,
hay una constante disminucién anual del tono muscular hasta los 12
afos; y nifios mayores muestran limitaciones en el rango de movi-
miento presumiblemente mas asociado con el cambio en las propie-
dades intrinsecas de los musculos esqueléticos. Incluso en los nifios
mas pequefios, la espasticidad no parece ser el Unico contribuyente a
las contracturas, y se observan cambios en las propiedades mecanicas
pasivas. Es mas, estudios a largo plazo en pacientes con PC en los que
se han aplicado tratamientos para reducir o eliminar la espasticidad
(vg infiltraciones de toxina botulinica o rizotomias dorsales), sugieren
que el desarrollo de contracturas no es simplemente causado por la
presencia de espasticidad.

Muchos investigadores han evaluado los cambios en las propiedades
musculares en la poblacién PC, como el tamafio del vientre muscular, la
longitud del musculo, la longitud del fasciculo y longitud del sarcémero,
todo lo cual puede ayudar a explicar esta observacion.

CARACTERISTICAS DEL MUSCULO

Crecimiento y volumen muscular

Los musculos de los pacientes con PC son mas cortos y pequefios,
y contienen fibras de diametro reducido. En general, parece que los
tipos de las fibras musculares (contraccion rapida y lenta), no se ven
afectados de manera uniforme por la PC; ya que existen estudios que
informan de la transformacién de las fibras lentas a rapidas, mientras
que otros informan del proceso contrario. Estos resultados incohe-
rentes se deben principalmente a que el tipo de fibra varia mucho
entre los musculos muestreados, y a que estos muestreos son muy
poco fiables. Por lo tanto, la disminucién del didametro de las fibras,
que da lugar a un musculo con menor area de generaciéon de fuerza,
explicaria en parte la disminucion de la fuerza en estos pacientes.




Composicion muscular
* Cambios en el sarcomero

El cambio mas dramatico y sin precedentes que se ha documentado
en los musculos de los pacientes con PC, es la presencia de una composi-
cién muscular con menor nimero de sarcomeros (aproximadamente un
40% menos en comparacion con nifios con desarrollo tipico -DT-), y estos
sarcoémeros a su vez presentan una longitud casi el doble de la normal.

El sarcdmero -unidad funcional de contracciéon del musculo- esta muy
alargado aunque el musculo esté muy acortado. Estos sarcémeros largos
en musculos cortos producen una adaptacion muscular paraddjica, ob-
servada en las contracturas musculares debidas a la PC.

Se cree que los sarcomeros extremadamente largos generan una
fuerza activa relativamente baja y podrian contribuir también a la debi-
lidad observada en los nifios con PC, ademas de los cambios de tamafio
mencionados anteriormente. Las longitudes de sarcomero mas largas
también se asocian a fuerzas musculares pasivas elevadas (es decir, la
fuerza muscular soportada por el tejido en ausencia de cualquier activa-
cidon neural). Hasta la fecha, la base mecanica de estos sarcObmeros ex-
tremadamente largos observados en individuos con PC es desconocida.

En nifios con DT, el hueso crece y estira las miofibras que responden
afadiendo nuevos sarcomeros para mantener la capacidad de excursién
de la fibra, y en consecuencia, el rango de movimiento. Por el contrario,
en el caso de nifios con PC, con el estiramiento muscular, hay un aumen-
to en la longitud de las miofibras sin el concomitante aumento en el nu-
mero de sarcomeros que se refleja por una longitud de fibra similar con
sarcomeros sobreestirados y desarrollo de contractura.

* Cambios en la matriz extracelular (MEC) y propiedades mecanicas

Estudios de evaluacion inmunohistoquimica de secciones de muscu-
los contracturados en PC muestran un aumento cuantitativo significativo
de la MEC alrededor de las miofibras, del espacio extracelular en compa-
racion con la masa celular; asi como un aumento cualitativo del colageno
tipo |y laminina, en comparacién a los musculos de los nifios con DT.

La hipertrofia de la MEC, es el cambio mecanico mas constante obser-
vado en los musculos de los pacientes con PC, y es lo que conduce a un
aumento de la rigidez muscular.




Aunque el aumento del contenido de colageno y el volumen del es-
pacio extracelular se correlacionan con un aumento de la rigidez, no se
correlacionan bien con las propiedades biomecanicas del tejido. La es-
tructura de la MEC (organizacién y reticulaciéon del colageno), asi como
otros constituyentes no coldgenos (como el acido hialurdnico, decorina,
biglicano y acido urénico), también pueden influir en las mismas.

Las diferencias en la rigidez entre los distintos musculos, potencial-
mente resultan de las diferencias en la calidad y disposiciéon de la MEC.
Hay que destacar la importancia de estudiar los mUsculos individualmen-
te en lugar de hacer generalizaciones, especialmente en el caso de tras-
tornos muy heterogéneos como ocurre en la PC.

* Células madre musculares

Otro cambio fundamental en los musculos contracturados en la PC,
que puede tener implicaciones terapéuticas directas, es la disminucién
en la cantidad de células madre musculares, conocidas como células sa-
télite. La célula satélite del musculo se considera la célula precursora res-
ponsable de la mayor parte del crecimiento del musculo esquelético, y es
crucial para la regeneracién muscular. Estudios de citometria de flujo han
demostrado que la cantidad de células satélite se reduce en aproximada-
mente un 70% en los musculos de los nifios con contracturas con PC en
comparacion con los DT de la misma edad.

Si se reduce el numero de células satélite, sugeriria algun tipo de de-
fecto en el desarrollo o maduracion en los musculos en la PC. De hecho,
la disminucion del numero de células satélite podria explicar como conse-
cuencia la reduccién del tamafio de las fibras, con un deterioro del creci-
miento muscular. El aumento de la longitud del sarcémero podria resul-
tar de una disminucién de la capacidad del musculo con PC para agregar
sarcomeros en serie, lo que normalmente permite que una fibra muscular
sana crezca en longitud mientras se mantiene una longitud de sarcomero
casi constante. Finalmente, el exceso de MEC observado en individuos con
PC puede ser causado en parte por la disminucion del numero de células
satélite. Todos estos cambios conllevarian a la formacién de contracturas.

La pregunta sobre el mecanismo celular que podria explicar estos cam-
bios sigue sin respuesta. Sin embargo, existe la emocionante posibilidad qué
si se determinara este mecanismo, un nuevo enfoque terapéutico para tra-
tar las contracturas del musculo esquelético en la PC podria desarrollarse.




Las futuras investigaciones utilizaran la medicina regenerativa para
proporcionar nuevas terapias que mejoren la funcién de las células ma-
dre musculares, y por ello prevenir el desarrollo de contracturas.

¢{QUE PASA A LO LARGO DE LA VIDA?
ENVEJECIMIENTO MUSCULOESQUELETICO ACELERADO

Sibien la pérdida de la masa muscular y de la funcién es evidente en la
edad avanzada en la poblacién general, los musculos mas pequefios y la
atrofia precoz estan presentes a edad temprana en individuos con PC. Asi
mismo, las diferencias individuales determinan el grado de impacto en
el rendimiento fisico, la movilidad y la capacidad funcional. Con el paso
de los afios, se observa una disminucién gradual de la capacidad funcio-
nal en todos los niveles del sistema de clasificacién de la funcion motora
gruesa (GMFCS). Aproximadamente el 75% de las personas con PC que
alguna vez fueron ambulantes, finalmente dejaron de deambular. Los
adolescentes con PC entran en la vida adulta con reducida fuerza y reser-
va funcional, y un tercio de los adultos, experimentan una disminucién en
la capacidad para caminar antes de los 35 afios. No sélo los adolescentes
clasificados con niveles de GMFCS IlI-V corren el riesgo de perder la fun-
cién motora y rendimiento fisico; sino también, esta bien documentado
que aquellos con niveles altos de funcionamiento (GMFCS I-l1), tienen un
mayor riesgo de perder habilidades para caminar o recurrir a disposi-
tivos de asistencia en la edad adulta; lo que conduce a disminuciones
sustanciales en habilidades, actividades de la vida diaria y/o movilidad, y
en Ultima instancia, a una pérdida de independencia.

Estas observaciones clinicas han provocado una comparacion con
adultos mayores sin PC, y el término “envejecimiento musculoesquelético
acelerado” ha sido propuesto para describir el fenotipo muscular carac-
teristico de la PC a lo largo de la vida.

Como se ha detallado previamente, el musculo en los pacientes con
PC presenta una reduccion del crecimiento longitudinal, que junto con la
disminucién de volumen y calidad alterada (con mayor tejido conectivo
e infiltracion de grasa inter e intramuscular), limita en gran medida la
capacidad de generacién de fuerza del musculo. Por otro lado, las altera-
ciones tisulares descritas, reducen aun mas la fuerza y las capacidades de
generacion de movimiento.




Todo ello, combinado con un control neuronal alterado, contribuyen a la

disminucién de la fuerza y de la potencia muscular en comparacién con
la poblacion general.

Este envejecimiento musculoesquelético acelerado, dara lugar a la
aparicién de sarcopenia precoz en pacientes con PC.

FISIOPATOLOGIA DE LA SARCOPENIA

La calidad muscular alterada no es el Unico factor responsable del de-
sarrollo de sarcopenia en estos pacientes (Fig. 1).
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Fig.1. Factores que influyen en el desarrollo de la sarcopenia precoz.




No hay que olvidar que la poblacién con PC tiende a tener uno de los
estilos de vida mas sedentarios. Los nifios con PC (de 2 a 3 afios de edad)
muestran significativamente un comportamiento mas sedentario que los
nifios con DT y, como era de esperar, el nivel de GMFCS se correlaciona
con el comportamiento sedentario, con mayor comportamiento seden-
tario en aquellos con niveles IV y V. La disminucion de los niveles de acti-
vidad no solo provoca debilidad muscular, atrofia muscular por desuso 'y
acortamiento muscular, sino también mayores limitaciones de actividad,
qgue provocan un circulo vicioso de inactividad y desuso. Los niveles de
actividad fisica bajos y el desuso relacionado, hacen plausible que los pa-
cientes con PC tengan respuestas anabdlicas disminuidas, en un grado
similar al observado en ancianos con sarcopenia.

Por ultimo, algunos de los factores nutricionales que contribuyen al
desarrollo de la sarcopenia también podrian desempefiar un papel en la
funcién muscular de los pacientes con PC, como una ingesta inadecuada
de proteinas y vitamina D.

En resumen, el envejecimiento musculoesquelético acelerado aso-
ciado al comportamiento sedentario habitual, y sarcopenia prematura,
pueden aumentar la gravedad del deterioro funcional a lo largo de la
edad adulta en el PC, produciendo una causa circular y consecuencia
de eventos. Esto conducird hacia una disminuciéon de la actividad, ma-
yor restriccion de la participacién y un deterioro latente de la morfologia
musculoesquelética; y en Ultima instancia, podra desarrollar enfermedad
cardiometabdlica, fragilidad y/o mortalidad temprana.

ENFOQUES TERAPEUTICOS

Basandose en la fisiopatologia de la sarcopeniay las deficiencias nutri-
cionales prevalentes en la poblacién con PC, tiene sentido que los enfo-
ques terapéuticos para maximizar la masay la reserva muscular, puedan
mejorar la funcionalidad, la fuerza, la resistencia, y salud metabdlica ge-
neral en estos pacientes.

Intervenciones dietéticas

En la poblacion general, esta bien establecido que la ingestion adecua-
da de proteinas en la dieta estimula la sintesis de proteinas del musculo
esquelético e inhibe la degradacién de las mismas, resultando en un ba-




lance proteico positivo y ganancia neta de masa muscular. Sin embargo,
faltan estudios de intervencién nutricional comparables en pacientes con
PC; asi como de suplementacion nutricional en combinacién con progra-
mas de entrenamiento de resistencia muscular.

Programas de entrenamiento de fuerza

Existe evidencia preliminar de que el entrenamiento de la fuerza con-
duce a la hipertrofia muscular en nifios y adolescentes con PC. Aunque se
han establecido guias con pautas de dosificacion para el entrenamiento
de resistencia, con dosis para el entrenamiento de la fuerza y de la po-
tencia muscular (Tabla 1), hasta la fecha existe escasez de estudios que
midan parametros morfoldgicos y arquitecténicos del musculo después
del entrenamiento de fuerza en estos individuos.

PARAMETRO|INTENSIDAD |VOLUMEN | VELOCIDAD | FRECUENCIA| DURACION | DESCANSO

Fuerza 70-85% de |3 series |Lentay 2-3d/sem |8-20sem |1-2 min
muscular |1 RM de 6-10 |moderada |(dias no entre
repeticio- controlada |consecutivos) series
nes 48 h entre
sesiones
Potencia |60a>80% |3-6 series|Concéntri- [2-3d/sem |8-20sem |1-2 min
muscular |de 1 RM de 10 co: rapido |(dias no entre
repeticio- [como sea |consecutivos) series
nes posible 48 h entre
sesiones
Excéntrico:
lento
y controla-
do mas de
2-3s

Tabla 1. Pautas de dosificacién para el entrenamiento de fuerza y potencia muscular

1RM: una repeticién maxima

Por otra parte, los programas de fortalecimiento en adultos con PC
producen ganancias positivas en la fuerza muscular, aunque los cambios
funcionales observados en la dimension de actividad, siguiendo el marco
conceptual de la Clasificacién Internacional de Funcionamiento y Disca-
pacidad (CIF), son inconsistentes.
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» La espasticidad es la alteracion mas comun del tono muscular
asociado con la paralisis cerebral.

» La diferencia entre espasticidad, resistencia voluntaria y
contracturas estructuradas requiere una cuidadosa evaluacion,
por su diferente enfoque terapéutico.

» El tratamiento farmacolégico de la espasticidad tiene que ir
acompafiado de un programa rehabilitador global, para la
obtencion de mejoras funcionales.




INTRODUCCION

La paralisis cerebral (PC) conlleva un deterioro funcional relacionado
con la edad, que implica una mayor necesidad de dispositivos de asisten-
cia y sillas de ruedas. Un estudio de individuos con PC de hasta 21 afios
mostro que los clasificados en los niveles Il a V del GMFCS, consiguen su
maxima funcion motora en la infancia, mientras que los individuos de los
niveles | o Il mantienen una funcién motora gruesa estable hasta la edad
de adulto joven y posteriormente decreciente con mayores dificultades
para la marcha y aumento de la frecuencia en el uso de dispositivos de
asistencia. La causa mas frecuente de este deterioro, es la aparicién y
progresion de las rigideces musculoarticulares.

La PC se caracteriza por la presencia de cuatro alteraciones neuro-
musculares:

- paresia (incapacidad para activar al maximo los musculos).

- deterioro del control motor selectivo, con coactivacion de la muscula-
tura agonista - antagonista que disminuye la fuerza neta que actlda sobre
una articulacién, aumenta el gasto energético y puede contribuir a la fatiga.

- rigideces secundarias a los cambios estructurales a nivel de los mus-
culos y alteracién de la ratio tendon - musculo.

- alteraciones del tono (espasticidad y/o distonia).

Las contracturas, son inicialmente dinamicas (acompafiadas de espas-
ticidad), pero con el paso del tiempo se vuelven estaticas y estructuradas.
Su aparicion y progresion no estan mediadas Unicamente por la hiperto-
nia, sino también por los cambios en la arquitectura del musculo y tejidos
no contractiles y crecimiento muscular reducido secundario a la disminu-
cién de la activacion neural.

La espasticidad es la alteracion mas comun del tono muscular aso-
ciado con la PC, presente en aproximadamente 70% de los enfermos.
Se define como una resistencia al movimiento velocidad dependiente
acompafada de una amplia gama de espasmos musculares. Se asocia al
aumento de los reflejos osteotendinosos y presencia de clonus.

La distonia se define como una alteracion involuntaria en el patron de
activacion muscular durante el movimiento voluntario y se caracteriza
por su variabilidad, a menudo aumentada con la intencién o la emocién,
movimientos repetitivos y/o posturas anormales.




Algunas personas hacen un uso funcional de su tono muscular au-
mentado por espasticidad y distonia, por ejemplo durante la marcha o
transferencias. Sin embargo, la espasticidad severa limita las funciones
motoras, induce dolor y tiene un impacto negativo en la calidad de vida.

La evolucion de la espasticidad en la infancia estda ampliamente
documentada. El mayor tono en flexores plantares tiene lugar a los
4-5 afios, con una estabilizacién posterior y una minima mejora con el
tiempo, al menos hasta los 15 afios. También se observa un aumento
del tono proximal con la edad (en los flexores de rodilla), mas evidente
entre los 7 y 14 afos. Por lo tanto, los estudios afirman que la espas-
ticidad en la infancia tiene diferente evolucion a nivel de los distintos
grupos musculares.

En adultos la evolucién de la espasticidad no se ha estudiado de for-
ma tan rigurosa y su evolucién natural puede verse complicada por el
aumento del riesgo de ictus y mielopatia en esta poblacion, lo que apor-
taria nuevas etiologias de la espasticidad a medida que las personas
con PC envejecen. Ademas, ciertas condiciones médicas (infecciones,
Ulceras por presion, estrefiimiento, estrés, dolor...), mas propias de la
edad adulta, pueden empeorar la espasticidad y distonia y deben ser
identificadas y tratadas de manera etioldgica, mas alla del manejo de la
propia espasticidad.

Se recomienda un enfoque gradual de las intervenciones sobre la es-
pasticidad y distonia, dependiendo de la tolerabilidad del tratamiento y
su eficacia. Los objetivos deben ser consensuados con el paciente y/o cui-
dador. Se busca no sélo una disminucién simple del tono muscular, sino
también cambios funcionales con aumento de la participacion y mejora
de la calidad de vida relacionada con la salud.

TRATAMIENTO FARMACOLOGICO ORAL

Tratamiento de la distonia

En los casos en los que se considere que la distonia es grave y genera-
lizada, interfiere en el descanso e induce a la aparicion de dolor y postu-
ras anormales que influyen negativamente en la funcién, se recomienda
un tratamiento especifico, siendo el baclofeno oral de primera eleccién.
Si no se consigue una respuesta satisfactoria, se puede emplear trihexi-
fenidilo como medicacion de segunda linea.




Otros medicamentos orales deben ser considerados para indicacio-
nes especificas, por ejemplo, gabapentina si la distonia asocia dolor, ben-
zodiacepinas y clonidina en trastornos de suefio y status disténico.

Hay algunas formas de distonia, aunque menos frecuentes que respon-
den al tratamiento con levodopa.

Progresivamente aumenta el nimero de publicaciones que hacen refe-
rencia a la estimulacion cerebral profunda.

Tratamientos no invasivos de la espasticidad

* Diazepam: Es particularmente Util cuando se desea un efecto rapido
(espasmos musculares, crisis dolorosa). Se debe administrar por la no-
che; si la respuesta no es satisfactoria, se aumenta la dosis o se aflade
una dosis diurna. A considerar cambio a baclofeno oral si hace falta un
tratamiento prolongado. Dosis inicial 5-10 mg. Dosis maxima de mante-
nimiento 25 mg/dia, durante 6-12 semanas, incluida la retirada gradual.

* Baclofeno oral: Indicado si la espasticidad contribuye al disconfort o do-
lor, presencia de espasmos musculares frecuentes, limitaciones funciona-
les. Es util sobre todo cuando se desean efectos duraderos (por ejemplo
para aliviar el dolor crénico o mejorar la funcion motora). El tratamiento
debe comenzar con una dosis baja (5-10 mg/dia) e ir aumentando de forma
escalonada a lo largo de unas 4 semanas para conseguir el efecto terapéu-
tico 6ptimo. Dosis maxima 40 mg/dia, repartidos en tres o cuatro tomas.

¢Cuando continuar o suspender diazepam o baclofeno oral? Continuar
utilizando el diazepam oral o el baclofeno oral si tienen un beneficio cli-
nico y son bien tolerados. La revisién del la situacion clinica y adecuacién
del tratamiento, debe hacerse al menos cada 6 meses.

Si se producen efectos adversos (como somnolencia) que interfieran
con sus actividades cotidianas se puede plantear la reduccion de dosis o
la interrupcién del tratamiento.

Si la respuesta al diazepam y baclofeno oral utilizados de manera ais-
lada durante 4-6 semanas es insatisfactoria, se puede considerar un tra-
tamiento combinado utilizando ambos farmacos.

Si el tratamiento con diazepam oral y/o baclofeno ha durado varias
semanas, al suspenderlo se debe reducir la dosis de forma escalonada
para evitar sindrome de abstinencia (estado de confusion, alucinaciones,
convulsiones potencialmente letales).




* Los cannabinoides inhalados en recientes estudios en pacientes adoles-
centes y adultos jovenes, parecen proporcionar mejoria clinica, en cuanto
a una mayor relajacion del tono muscular, que permitiria un mejor control
motor y disminucion del dolor. En caso de espasticidad refractaria a otros
tratamientos, también podria ser otra opcion en este grupo de edad.

BACLOFENO INTRATECAL (ITB)

La utilidad del baclofeno oral se ha visto limitada por su efecto secun-
dario sedante. La administracion intratecal es mucho mas eficaz tanto
para la espasticidad como para la distonia con dosificaciones mucho mas
bajas que el baclofeno oral y por lo tanto una una menor probabilidad de
causar sedacion.

Seleccion de pacientes: Esta indicado para el tratamiento de la hipertonia
con una puntuacion en la escala de Ashworth > 3 y cuando se considera que
la reduccién del tono contribuiria a alcanzar objetivos funcionales, conseguir
mayor comodidad, facilitar los cuidados, prevenir o tratar deformidades.

No hay consenso sobre si se deben agotar todos los medicamentos
antiespasticos orales antes de considerar la bomba intratecal. Dado que
el ITB requiere cirugia y seguimiento a largo plazo en centros especializa-
dos, algunos autores proponen que se consideren primero opciones mas
conservadoras. Una respuesta insuficiente a baclofeno oral no es contra-
indicaciéon de la administracion intratecal del farmaco. Por otro lado, el
comité NICE en su guia publicada en enero 2019 recomienda que ITB s6lo
se considere cuando la medicacion enteral o intramuscular es ineficaz o
los efectos secundarios son importantes.

Un segundo tema de controversia es si es necesaria una prueba previa a
laimplantacién de bomba ITB con un bolo administrado por puncién lumbar
y seguido de evaluaciones frecuentes del tono durante 6 a 8 horas. Algunos
centros ya no la realizan en personas en las que la espasticidad es la prin-
cipal anomalia de tono, porque esta demostrado que el ITB es eficaz en el
tratamiento de la espasticidad. Ademas, el resultado funcional después de
la implantacion de la bomba se ve afectado por la terapia de rehabilitacion.

Después de la implantacién de la bomba, conviene que el paciente se
someta a tratamiento rehabilitador con fisioterapia y / o terapia ocupacio-
nal. Si estaba realizando actividades en bipedestacion antes del implante
de la bomba, el tratamiento rehabilitador puede aportar informacién sobre
la posible necesidad de ajustes de dosis para permitir que esas actividades




se continluen de manera segura. Meythaler y col reportaron, tras implante
de la bomba de baclofeno y un periodo de rehabilitacién intensiva, mejora
en las actividades de la vida diaria, mayor comodidad y capacidad para las
transferencias y mayor facilidad para controlar y manipular sillas de ruedas.

Por lo general, no se alcanza una dosis estable de ITB hasta 6 a 9 me-
ses después de la implantacion de la bomba. Con la bomba programable
es posible proporcionar baclofeno a un ritmo constante o si es necesario
variar el ritmo durante el transcurso del dia.

Posibles complicaciones de la bomba intratecal
de baclofeno

Efectos adversos relacionados con la bomba: infecciones, fugas de li-
quido cefalorraquideo, migracion del catéter fuera del espacio intratecal,
obstruccion del catéter, desplazamiento de la bomba. Se deben evaluar
dispositivos como cinturones de seguridad para sillas de ruedas y ortesis
para asegurarse de que no estén causando una presién excesiva sobre
el area de la bomba.

Efectos adversos relacionados con la medicacion: afectacion cognitiva, apa-
tia y fatiga (dosis dependiente), estrefiimiento, incontinencia, globo vesical.

Sindrome de abstinencia al baclofeno intratecal

Puede ocurrir cuando la liberacion de la medicacion intratecal se inte-
rrumpe bruscamente por cualquier motivo y es potencialmente mortal.
Consiste en espasmos musculares, aumento rapido del tono muscular,
malestar general, disestesias (tipicamente prurito), diaforesis y alucina-
ciones. No tratado puede progresar a rabdomidlisis y fallo multiorganico.
Se han empleado para su resolucién baclofeno oral, benzodiazepinas y
otros farmacos, pero la intervencion mas eficaz es restaurar la adminis-
tracion intratecal de baclofeno lo antes posible.

Consideraciones en adolescentes con PC
Distintos autores han sugerido que se considere la posibilidad de im-

plantar bombas ITB a medida que los enfermos se acercan a la adolescencia
para disminuir la probabilidad de desarrollo de contracturas durante este




periodo de rapido crecimiento 6seo y la necesidad de cirugias ortopédicas.
En teoria, esto podria ser una medida temporal, seguida por el destete y la
suspension del baclofeno después de que se complete el crecimiento.

INFILTRACION DE TOXINA BOTULINICA

La infiltracion de toxina botulinica (BoNT) esta indicada en espastici-
dad focal y distonia focal y debe ser usada como tratamiento adyuvante
junto con terapias rehabilitadoras (técnicas de terapia ocupacional y fi-
sioterapia, ferulizacion, yesos seriados). Produce una reduccién del tono
durante 3 a 6 meses Util para aumentar los recorridos articulares activos
y pasivos y mejorar las habilidades motoras.

Miembro superior

Los pacientes con nivel funcional MACS I-1ll pueden lograr una mejoria
en la funcion de la extremidad con un tratamiento combinado de infiltra-
cién BoTN e intervencién rehabilitadora. Hay evidencia que apoya tanto
los programas de restriccion del lado sano (Constraint-Induced Movement
Therapy CIMT), como el entrenamiento bimanual.

Si el objetivo es mejorar el uso de la mano y el rendimiento funcional,
la infiltracién de BoNT segun opinion de los expertos esta indicada si:

- Espasticidad de leve a moderada.
- Minima rigidez.

- Movimiento activo de la extremidad afecta (debe haber un control
motor selectivo con la capacidad de al menos iniciar el movimiento
del musculo antagonista al musculo que se inyecta).

- Fuerza de agarre adecuada.

- Capacidad para participar en un programa de intervencién intensivo
(sin deterioro conductual/intelectual significativo).

- Familiares/cuidadores motivados y colaboradores.

En pacientes con nivel funcional MACS IV-V los objetivos de la infiltra-
cion BoNT son disminucion de los sintomas (dolor, deformidad...), man-
tener la integridad de la piel, retrasar la necesidad de cirugia ortopédica
y mejorar la tolerancia al uso de ortesis.




Indicaciones para el tratamiento sintomatico con BoNT (opinién de los
expertos):

* Espasticidad de moderada a grave.

* Puede haber una contractura fija que requerird un programa com-
plementario de yesos seriados.

* Que el paciente pueda tolerar un programa complementario de féru-
las de termoplastico.

El tratamiento sintomatico no esté contraindicado en ausencia de mo-
vimiento activo de la extremidad afecta o en caso de déficit intelectual.

Miembro inferior

El tratamiento del equino dinamico con infiltracion de BoNT seguida
por colocacién de yeso mejora la dorsiflexion del tobillo y algunos para-
metros de la marcha (longitud del paso, velocidad de la marcha), pero
es una opcion terapéutica solamente en niflos pequefos (2-10 afios). La
evolucion natural del patrén de marcha del nifio deambulante, especial-
mente con afectacion bilateral, es hacia una marcha agazapada, dismi-
nuyendo el riesgo de deformidad en equino con el tiempo. Con la edad,
la pérdida de fuerza de los flexores plantares y el aumento del indice de
masa corporal, parecen ser los factores mas relevantes para los cambios
del rango articular del tobillo, mientras que el aumento de la dorsiflexién
pasiva se ha identificado como un factor de riesgo para la evolucién hacia
un patron de marcha agazapada.

La infiltracién de BoNT en adultos con PC ha demostrado ser eficaz en
la reduccién de la espasticidad, sin embargo, los resultados funcionales
no estan claros. Algunos autores han reportado mejora en la longitud de
la zancada, flexién de caderay rodilla durante la fase de balanceo y facili-
tacion de las transferencias, mientras otros afirman que dichos cambios
no son suficientes o clinicamente relevantes para una mejora significati-
va del patrén de marcha.

La infiltracién también disminuye el dolor a corto plazo, sea por el efec-
to directo de la BoNT sobre las fibras C, o sea secundario a la reduccién
de la espasticidad, que hace disminuir los espasmos musculares, permite
un mejor posicionamiento y evita la aparicién de lesiones cutaneas.




RIZOTOMIA DORSAL SELECTIVA

Rizotomia dorsal selectiva (RDS) en niios y sus efectos
a largo plazo

Es un procedimiento quirdrgico Unico que reduce la aferencia senso-
rial a los arcos reflejos sensomotores de la médula espinal responsables
del aumento del tono muscular, dividiendo algunas de las raices nervio-
sas sensoriales lumbares. Produce una reduccién clinicamente significa-
tiva del tono muscular. Indicado fundamentalmente en nifios con edades
entre 3y 10 afios con diplejia espastica y GMFCS I-1ll, con una buena fuer-
za en miembros inferiores y musculatura del tronco, en ausencia de de-
formidades musculoesqueléticas, distonia, ataxia o atetosis. Con menos
frecuencia en pacientes con tetraplejia espastica, teniendo como objeti-
VOS en estos casos un correcto posicionamiento, control de la espastici-
dad, facilitar la higiene y cuidados diarios.

Es necesario realizar un tratamiento rehabilitador intensivo (habitual-
mente con fisioterapia, pero también hay autores que recomiendan tera-
pia ocupacional) durante varios meses hasta un afio después de la inter-
vencion, sobre todo en los pacientes previamente deambulantes.

Persistencia de los efectos en adolescentes y adultos
jovenes

Los efectos de la RDS a largo plazo van disminuyendo. Un estudio de
Tedroff et al. de 2011 sobre los efectos 10 afios después de la intervencion
habla de una ligera reaparicién de la espasticidad en rodilla y tobillo, dismi-
nucién de la amplitud de movimiento de las articulaciones y un declive en
la funcion motora gruesa. Un estudio de Bolster de 2013 sobre los efectos
delaRDS alos 5y 10 afios en nifios con GMFCS I-lll informa de una mejoria
de la motricidad gruesa mayor de lo esperado a los 5 afios en mas de un
tercio de los participantes, pero este porcentaje disminuye a los 10 afios.

Sin embargo, Park et al. hicieron una encuesta a 95 adultos 20 afios
después de la RDS (realizada en la infancia) y la gran mayoria de ellos
(91%) referian un impacto positivo en su calidad de vida, 42% habian me-
jorado con la RDS su nivel funcional de la marcha en la escala GMFCS, y
otro 42% mantenian el mismo nivel funcional que antes de la interven-
cién. El estudio no incluy6 una evaluacion objetiva de los cambios cualita-
tivos de la marcha (zancada, cadencia, equilibrio, patrén general).




Varios autores comentan la necesidad de un tratamiento adicional
después de la RDS (habitualmente toxina botulinica o cirugia de partes
blandas y/u 6sea) dada la reaparicion de la espasticidad y retracciones.

Rizotomia dorsal selectiva en la edad adulta:

Aunque la eficacia de la RDS en nifios esta demostrada, los resultados
de la intervencion en la edad adulta siguen siendo indeterminados.

El objetivo principal de la RDS en adultos es frenar o invertir el declive
de las funciones motoras y ambulatorias. Un objetivo secundario es el
alivio del dolor musculoesquelético.

Hay estudios (Park et al.) que apoyan su uso en la edad adulta sobre todo
para aplazar el deterioro de la marcha, mejorar el equilibrio en bipedesta-
cion estatica y dinamica, disminuir el dolor musculoesquelético. A pesar de
la evidente reduccién de la espasticidad tras RDS, s6lo un bajo porcentaje
de los pacientes (18-23%) mejoraran su nivel funcional tras la intervencion,
mientras que la mayoria se mantendran en el mismo nivel GMFCS.
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Puntos clave

» La prevalencia de disfagia en pardlisis cerebral (PC) es alta y conlleva
una repercusion directa sobre la salud y sobre el estado neurolégico.

» Es imprescindible la precisién del diagnéstico para realizar un plan
de tratamiento eficaz e individualizado.

» La disfagia supone una gran repercusion en la vida social y fami-
liar, y es importante la inclusién de familiares y/o cuidadores en el
abordaje integral de la terapia para alcanzar el éxito.

» La existencia de sialorrea también repercute directamente en la
socializacion y la calidad de vida del paciente con PC.

» Los sintomas clinicos de la sialorrea exigen una valoracion cuida-
dosay completa para proponer el tratamiento mas preciso con los
menores efectos secundarios posibles.




DISFAGIA

La disfagia es una de las comorbilidades asociadas a las personas con
PC desde el inicio de su diagndstico y que puede empeorar a lo largo de
la vida adulta. La afectacion de la funcién neuromuscular por la lesién
neurolégica de forma directa o indirecta suele causar disfuncién motora
a nivel oral, discinesia faringoesofagica y/o dismotilidad intestinal que im-
piden que puedan comer o beber de forma adecuada.

Los adultos con PC, a pesar de mantener los mismos patrones de ali-
mentacién de la infancia, pueden experimentar un deterioro gradual de
su capacidad de deglucion.

Alo largo de la adolescencia y vida adulta se observan problemas nu-
tricionales derivados de una mala alimentacién como obesidad, malnu-
tricion, pérdida de peso, déficit de nutrientes especificos y estrefiimiento.
Por este motivo en las consultas programadas de seguimiento periddico
de estos pacientes, debemos indagar e interesarnos por estos aspectos
para detectar precozmente signos y/o sintomas sugerentes de disfagia
gue nos permitan un examen posterior mas exhaustivo. Es importante
localizar la causa e iniciar una intervencion rapida de la funcién afectada.
La deteccidn e intervencion previene o trata las principales comorbilida-
des asociadas como desnutricién, microaspiraciones e infecciones pul-
monares de repeticién, que a su vez deterioran el estado neurolégico al
inicio de la vida adulta.

La mayoria de los estudios centrados en la alteracion de la funcion
orofacial en PC, llaman la atencidén sobre el potencial impacto que tiene
en la comunicacién personal, en las relaciones sociales, capacidad de co-
mer y beber, estado nutricional, salud y calidad de vida, por lo que debe
ser considerada de gran importancia.

Se confirma que hay una relacién directa entre los niveles de altera-
cion de la funcion motora general, con las dificultades en la alimentacion
y que estas mayores dificultades de la alimentacion determinaran el ries-
go aumentado de bajo peso.

Ademas de actuar sobre la salud, en los distintos estudios sobre cali-
dad de vida, se objetiva que las personas adultas con PC con necesidad
de asistencia de otras personas para comer, tienden a encontrarse aisla-
das socialmente en reuniones familiares, escolares, laborales y comuni-
tarias en momentos en torno a las comidas.




Por lo tanto es imprescindible una valoracién exhaustiva para desa-
rrollar un plan de intervencion activo sobre los factores modificables,
incluyendo actuaciones sobre el entorno y actuaciones médicas; pues
otros factores son escasamente modificables como la destreza manual o
no son modificables como la edad.

Evaluacion clinica

Para un correcto y completo diagnostico se siguen los siguientes pasos:

Historia clinica donde se recogen los siguientes datos:

oSintomas en relacién a la disfagia que representan las sefales de
alarma: existencia de estrés en las comidas, duracion excesiva del
tiempo de las comidas, preferencia de texturas, existencia de infec-
ciones respiratorias de repeticion, y signos de aspiracion. Se debe
recoger el inicio, tipo y severidad de las mismas.

o Perfil de funcionamiento general con las escalas Gross Motor Func-
tion Classification System (GMFCS) y Manual Ability Classification Sys-
tem (MACS), asi como tipo de PC (espastica, atetdsica, mixta), por el
grado de repercusion previsible. Diversos estudios muestran mayor
eficiencia en el mecanismo de la deglucién en pacientes con PC ate-
tosica, que en el grupo de PC espastica.

o Nivel cognitivo, capacidad de comunicacién (Communication Function
Classification System (CFCS) y motivacién, que nos determinaran la co-
laboracién en la ingesta y en la terapia y sobre la posibilidad de su
autonomia.

o Medicacion habitual: farmacos anticonvulsivantes (ac.valproico, topi-
romato, gabapentina, fenobarbital) que pueden alterar el apetito, el
nivel de conciencia y perjudicar en la alimentacion.

o Uso de vias complementarias de alimentacion (sondas nasogastricas,
gastrostomias percutaneas).

o Dependencia o no de cuidadores (ayudantes) para el proceso de ali-
mentacion.




Encuesta dietética: historia de alimentacién donde se refleje todo lo
que ingiere durante 2 ¢ 3 dias, recogiendo la distribucion, tipo y volumen
de los alimentos que ingiere a diario.

Exploracion fisica: antes de iniciarla, se debe conocer la integridad
funcional de la visiény de la audicién, y en caso de tener alteraciones ase-
gurarse que estan compensadas (lentes y prétesis auditivas), para que no
dificulten la comprensién y seguimiento de las 6rdenes en la exploracién
y el plan terapéutico posterior, si fuera necesario.

Examen fisico general para detectar signos de desnutricion, sobrepe-
so o déficits especificos de nutrientes. Se valorara el tono muscular y el
nivel de actividad, para conocer las necesidades caléricas; estado de las
encias, que nos pueden hacer sospechar deficiencias de micronutrien-
tes; existencia de contracturas y escoliosis que conllevan mala alineacion
corporal para una correcta ingesta; palpacion abdominal, detectando dis-
tension abdominal o existencia de heces en el abdomen, que sugieran
estrefiimiento.

Exploracién especifica en relacion a los érganos implicados en la de-
glucion: extraoral: musculatura de la cara, pares craneales y respiracion.
Intraoral: orofaringe, y estado dental. Calidad de la voz (aérea, ronca).
Persistencia de reflejos primitivos: succion-deglucion, reflejo perioral, re-
flejo faringeo, reflejo de mordida, reflejo tonico-asimétrico del cuello. Y
presencia de reflejos de proteccién: nauseoso y tusigeno.

Segun las alteraciones que se evidencien en la exploracion se puede
sospechar qué fase de la deglucion puede estar afectada: oral preparato-
ria, oral trasporte, faringea y/o esofagica.

Observacion de la ingesta: es un método sencillo y de gran impor-
tancia porque permite detectar y corregir errores en la técnica utilizada
por el propio paciente o por las personas que le asisten ya sea en relaciéon
a posicion habitual, tipo de consistencia de los alimentos, volumen de
las tomas o cubiertos habituales. Desde el inicio es importante valorar la
relacion que se establece en el contexto de alimentacién y el comporta-
miento del paciente durante la misma.




En esta observacion de forma ordenada y secuencial se recogen datos
de las distintas fases de la deglucion:

o Fase oral:

- Cierre labial y la captacion del bolo: sellado de labios o derrame an-
terior del alimento.

- Alteraciones en la estabilidad mandibular y mordida fasica.

- Preparacion inadecuada del bolo por debilidad del cierre de los la-
bios y de la lengua para realizar movimientos laterales y elevar su
apice contra el paladar, para crear la presion intraoral necesaria para
el transporte del alimento. Se produce estasis en la cavidad oral y
posibles aspiraciones de residuos.

- El tiempo de transito oral no debe superar el minuto.

- Dificultad en la limpieza de los restos del bolo de la cavidad oral.

o Fase faringea:

- Reflujo nasal, por alteracion del cierre velofaringeo (paresia, paralisis
o falta de coordinacién del musculo elevador del velo palatino).

- Sintomas sugestivos de aspiracién (tos, atragantamiento, cianosis,
voz humeda, sudoracion, fatiga) que no son diagndsticos.

Método de Exploracidén Clinica de Volumen Viscosidad
(MECV-V)

Se evalua la deglucion del paciente con PC a través de la respuesta a la
administracién de sustancias con 3 texturas (liquido, néctar y pudding) y 3
volumenes (5, 10, 20 ml) en cada textura; bajo monitorizacion de saturacion
de 0, con pulsioximetro, observando clinicamente la existencia de altera-
ciones a nivel sellado oral, propulsion lingual, movimientos mandibulares o
residuos orales. Los valores de desaturacion > 5% puede sugerir aspiracion.

Tras la evaluacion se constata la textura y el volumen seguro y eficaz
para el paciente.

La evaluacion clinica debe preceder a cualquier evaluacion instrumen-
tal, pues determinara cual sera el examen complementario mas adecua-
do en cada caso.




Evaluacion instrumental de la disfagia

Para la indicacién de la realizacion de pruebas instrumentales de de-
glucion se deben considerar los siguientes criterios: sospecha de aspira-
cién, a través de la historia clinica o de la exploracion fisica, neumonia
por aspiracion previa, sospecha de problemas faringeos o laringeos (voz
aérea o ronca) y voz humeda.

Videofluoroscopia

Se considera el estudio mas comun y de eleccion en la disfagia. Nos
aporta la visualizacion dinamica de las fases oral, faringea y esofagica de
la deglucion, siendo el estudio mas integral en la mayoria de los casos.
Debe realizarse con monitorizacion pulsioximétrica.

Nos permite objetivar la funcion de las distintas estructuras en las fa-
ses de la deglucion:

o Fase oral: captacién del bolo, cierre labial, preparacion del bolo, cie-
rre sello palatogloso y tiempo de transito oral.

o Fase faringea: cierre velofaringeo, penetracién laringea, aspiracion
traqueal y residuos en recesos faringeos.

Las alteraciones mas caracteristicas de estos pacientes con PC son:

Incompetencia en el sellado labial, anormalidades en la formacion
del bolo, incompetencia del sello palatogloso con derrame o escape
prematuro, tiempos de transito oral mas prolongados, incompetencias
de sello nasopalatino con regurgitacion nasal, retraso del disparo de-
glutorio (con ineficaz elevacién y anteriorizacion de la laringe), acimulo
de material de residuo en la hipofaringe (que puede estar provocada
por una ineficaz eyeccion oral y alteraciones en la apertura del esfinter
esofagico superior). Estas cuatro ultimas causas pueden provocar pe-
netraciones y/o aspiraciones.

En los pacientes con PC pueden llegar a detectarse por videofluoros-
copia un 60% de aspiraciones silentes, no detectables en la exploracién
clinica, pues ocurren sin tos ni desaturacion. El reflejo de la tos podria
estar desensibilizado por patologia de base o aspiracién cronica alo largo
de los afios.




Videoendoscopia de la deglucién. Evaluacion de la deglucién con
endoscopio flexible. Aporta la visualizacion directa de algunos aspectos
de la fase faringea. Siendo especialmente util en los casos de posibles
obstrucciones de vias respiratorias altas y en las paresias o paralisis de
las cuerdas vocales. Es especialmente util para la visualizacion y valora-
ciéon de los residuos faringeos, pero cada exploracién es una pequefa
ventana en el tiempo de la ingesta, por lo que no siempre se evidencian
las aspiraciones silentes.

Como ventaja permite realizar examenes a pie de cama o en sus pro-
pias sillas adaptadas, cuando tienen dificultades de posicionamiento.
También permite la valoracién del manejo de las secreciones y la explo-
racion sensitiva. No emite radiacién, por lo que puede repetirse con la
frecuencia que se precise.

El uso de videoendoscopia flexible es complementario a menudo
a la valoraciéon de videofluoroscopia. Con ambos procedimientos se
pueden utilizar las maniobras y técnicas compensatorias para la de-
glucion, junto con las recomendaciones de volumen y textura de los
alimentos que se objetiven para una alimentacién mas eficaz y segura.
Su eficiencia reside en la orientacién directa hacia el plan de trata-
miento personalizado.

Hallazgos generales en los estudios de degluciéon en pacientes
con PC. Segun las distintas fases de la deglucién caracteristicamente se
puede encontrar (Fig.1):

o Fase preparatoria oral: Insuficiencia de sellado labial. Tiempo prolon-
gado de preparacién oral. Lengua en posicion de reposo fuera de la
linea media. Incoordinacién lingual.

o Fase de transporte oral: tiempo de transito oral prolongado. Deglu-
cion fragmentada. Incoordinacion lingual.

o Fase faringea: tiempo de transito faringeo prolongado. Disparo de
deglucion faringea retardado. Regurgitacion nasal. Dismotilidad
faringea. Reduccién de la apertura del esfinter esofagico superior.
Aspiraciones mas o menos silentes.

o Fase esofagica: distensién esofagica. Reflujo gastroesofagico.




Formacion del bolo. Sello palato-gloso Propulsién lingual

Sello naso-palati C i igloti: Apertura esfinter esofdgico

A. Fase oral B. Fase faringea C. Fase esofagica

Fig.1: Etapas de la deglucién normal.

Resonancia magnetica (RM). En trabajos que describen las altera-
ciones de la deglucion observadas en relacion con regiones cerebrales
dafiadas evidenciadas por RM se concluye que, las lesiones de nifios pre-
términos con leucomalacia periventricular y en nifios a término con even-
tos de hipoxia parcial prolongada y dafio en regién cortical y subcortical,
se correlacionan principalmente con dificultades en la fase oral, y menos
con afectacién de las fases faringeas y el reflujo gastroesofagico. Mien-
tras que en bebés a término, con eventos andxicos agudos, dafio relati-
vamente selectivo en putamen, tadlamo y cortex cerebral perirolandico y
a menudo, en el tronco cerebral se correlaciona con mayor afectacion de
la fase faringea, acompafiada de afectacion también de la fase oral y de
reflujo gastroesofagico.




Escalas de valoracion de la disfagia

Sistema de Clasificacion para la Capacidad de Comer y Beber
(EDACS)

El rendimiento para comer o beber se modifica con el tiempo, influyen-
do los cambios fisicos y la experiencia. Con el paso de los afios aumenta el
riesgo de sufrir desequilibrios, carencias y problemas que repercuten en la
capacidad para alimentarse. También el nivel de asistencia requerido para
la alimentacién puede cambiar a lo largo de la vida. Por ello es necesario
evaluarlo periédicamente, no sélo para buscar un tratamiento eficaz sino
también para prevenir las complicaciones en la salud de los mayores con PC.

La escala EDACS es una escala observacional, estandarizada y validada
para poblacién con PCy dispone de version traducida al castellano. Permi-
te clasificar la manera en que la persona come y bebe en su vida diaria y
puntla sobre una escala ordinal en relacién a la seguridad y a la eficacia.
En relacion a la seguridad hace referencia a las texturas de alimentos que
una persona con PC podria morder, masticar y tragar sin riesgo de dafio,
asfixia, aspiracion, tos o cambios en la respiracion. Y a la eficacia, en rela-
cion a la pérdida de alimentos y liquidos de la boca, asi como a la amplitud
y velocidad de los movimientos orales asociados con la alimentacién, que
repercuten en tiempo y esfuerzo para comery beber (Tabla 1).

EDACS EDACS niveles de asistencia
Nivel | [Comey bebe de manera eficiente y segura|Independiente
Nivel Il |Come y bebe de manera segura, pero con|Requiere asistencia
limitaciones en la eficiencia
Nivel Il [Comey bebe con limitaciones en la eficien-| Totalmente dependiente

ciay en la seguridad
Nivel IV [Limitaciones significativas en la seguridad

Nivel V |Incapaz de comer o beber de forma segura.
Considerar soporte nutricional por sonda

Tabla 1-Sistema de Clasificacion para la Capacidad de Comer y Beber (EDACS: Eating and
Drinking Ability Classification System).

Es preciso afiadir anotaciones sobre la escala acerca de si es indepen-
diente para comer y beber o requiere asistencia para llevar la comida a
la boca. Esta escala se ha demostrado util tanto para profesionales de la
salud como para padres y/o cuidadores, con una excelente concordancia
y fiabilidad.




Los resultados de esta clasificaciéon son determinantes para la forma
del tratamiento multidisciplinar del paciente, el abordaje de los cuidados
diarios asi como la decision de las metas terapéuticas y de las técnicas
necesarias para lograrlas.

En estudios recientes se ha valorado que esta escala es una herra-
mienta valida y segura para clasificar la habilidad para comer y beber
de los adultos con PC. La correlacién entre la EDACS con la marcha y la
funcién manual es significativa en individuos con PC espastica y mas jo-
venes. Se considera que es un valioso complemento para la clasificacion
funcional integral en adultos con PC.

Existen otras escalas generales sobre alimentacion que también pue-
den complementar:

Eating Assessment Tool-10 (EAT-10): screening que realiza la propia
persona sobre su rutina de alimentacion, donde puede objetivar los pro-
blemas que presenta.

Unsderstanding Quality of Life in Swallowing Disorders (SWAL-
QOL SURVEY): donde se valora cdmo afectan los problemas de deglu-
cién en las ocho dimensiones de la calidad de vida.

Tratamiento integral.

Entre los elementos mas importantes para el éxito en el tratamiento
de los problemas de la alimentacién se encuentran la experiencia profe-
sional y la participacién de un equipo interdisciplinar que incluya a todas
las partes interesadas, incluidos a los cuidadores.

El objetivo del tratamiento se basa en favorecer una alimentacion pri-
mero seguray después eficaz, aportando al mismo tiempo una dieta sa-
ludable y atractiva, en un contexto lo mas satisfactorio posible.

Tras la valoracién clinica e instrumental de las dificultades de la ali-
mentacién se programan unos objetivos de mejora a través de las si-
guientes estrategias de actuacion:




Control postural: es muy importante para favorecer la deglucion co-
rrecta y evitar aspiraciones. Para ello debemos considerar estos cinco
puntos:

o Cabeza, tronco y pelvis alineados.

o Triple flexion de miembros inferiores (sentado con caderas, rodillas
y tobillos en 90°)

o Brazos apoyados sobre una mesa o una bandeja con escotadura
cuando se alimenta en silla de ruedas para dar estabilidad a la cintu-
ra escapular.

o Pies apoyados sobre una superficie firme.
o Tono postural lo mas normalizado posible.

Se debe destacar la importancia de métodos y técnicas para el ade-
cuado control postural y adaptaciones de apoyo individualizadas.

Actuacion sobre la dieta y la higiene dental.

o La dieta siempre tras la valoracién por los especialistas en nutricion
y segun sus orientaciones, la alimentacion diaria deberia aportar las
necesidades nutricionales individuales de cada paciente, adaptada a
su situacion particular y a su evolucion segun la edad, para prevenir
enfermedades de la vida adulta y/o tratar las que presente en el mo-
mento actual.

o La higiene bucodental es imprescindible a lo largo de la vida, y con
mas intensidad al inicio de la vida adulta por deterioro de las piezas,
es aconsejable siempre que se pueda, que lo realice la propia perso-
na, si no es posible, se lo debe realizar el cuidador, después de cada
comida, con los utensilios adaptados a su situacién funcional. Es im-
portante la higiene bucal para la salud y también para la importancia
que tiene en una buena imagen corporal.

Adaptaciones de los alimentos: Se deben modificar en distintos
aspectos:

o Consistencias o texturas (espesantes, cremas, purés, turmix, texturi-
zados).




o Tamafio de las porciones.

oIncremento de la densidad calérica de la dieta, con alimentos o pro-
ductos que enriquecen o suplementan la dieta.

o Olor y aspecto agradable, y debe elegirse tanto por la textura como
por la preferencia personal del paciente.

Productos de apoyo a la alimentacion: para facilitar la autonomia.
Adaptacién de cubiertos, vasos, platos, pajitas, y otros materiales para
mejorar la disposiciény el uso de los mismos (férulas, materiales antides-
lizantes). Ademas de sistemas de comunicacidn necesarios para expresar
sus necesidades y preferencias que faciliten las interacciones en la comi-
da entre la personay su cuidador.

En caso de alimentacién enteral a través de sondas de gastrostomia
0 yeyunostomia, es muy importante la formacién, instrucciones y apoyo
al paciente y la familia sobre la manipulacién, higiene de los sistemas de
infusién y de propulsion, fechas de revisiones, controles y recambio para
su buen funcionamiento. En estas situaciones no se debe descuidar la
higiene bucal y se debe mantener la estimulacion oral basal con olores y
sabores, en relacién a las comidas.

Adaptaciones del entorno: para recibir atencién individualizada y
adecuada a sus necesidades y disfrutar del momento de la comida, que
pueda ser satisfactorio y compartido.

Terapia oromotora y sensorial: a través de la terapia miofun-
cional se practican los movimientos coordinados de los sistemas oro-
fonatorios y respiratorios, orientados hacia los siguientes objetivos:
desensibilizar o sensibilizar las zonas perioral, bucal y facial. Regular
tono y motricidad perioral-facial. Potenciar la motricidad voluntaria 'y
refleja. Reeducacion respiratoria. Facilitar la autonomia y reeducacion
deglutoria.

o Maniobras posturales que maodifican las dimensiones de la orofa-
ringe y la direccion del bolo sin esfuerzos afadidos: cabeza en fle-
xién-semiflexién, rotacion de la cabeza hacia el lado mas afectado o
inclinacién de cabeza hacia el lado menos afectado.




o Maniobras deglutorias para mejorar la movilidad de la base de la len-
gua y la laringe en pacientes que pueden seguir 6érdenes. Se clasifi-
can segun el objetivo que pretendemos conseguir: aumento de input
sensorial (maniobra de Logeman, presién sobre la lengua, alternar
sabores y temperaturas, bolo mas grande, bolos carbonatados, cu-
charas vacias), de proteccién (supraglética, super-supraglética, Chin-
Tuck/Chin Down) y de limpieza oral o faringea (deglucién forzada,
Mendelson, Masako, resistencia frontal asociada a la deglucién y ma-
niobra de control mandibular, sellado labial y control cervical).

Coordinacion con el paciente y familias. Que debe ser constante
y fluido a través de las consultas, charlas, reuniones formativas, para pro-
mover la autonomia y participacién del paciente con PC en su alimenta-
cién y que pueda expresar lo que desea y necesita.

Se han realizado estudios con programas de entrenamiento practico
en la alimentacion, con consecuencias positivas y efectos beneficiosos
sobre ambos, tanto en el paciente como en las familias.

Apoyo psicolégico: Se precisa apoyo sobre todo en situaciones de
cambios en el tipo de alimentacion que suponga una alteracién impor-
tante en sus habitos y rutinas, como el paso a una dieta enteral. Es funda-
mental el apoyo previo para que puedan realizarse de forma exitosay sa-
tisfactoria para el paciente, escuchando y atendiendo a sus necesidades.

SIALORREA
Evaluacion

Se define como una pérdida involuntaria y pasiva de saliva desde la
boca por dificultad para manejar las propias secreciones orales. Puede
ser anterior, cuando la saliva se derrama fuera de la boca o posterior,
menos visible, pero con peor repercusion en la salud, ya que se acumula
en la parte posterior de la orofaringe y pueden presentar aspiracion de la
saliva, con episodios de infecciones respiratorias.

Las personas con babeo anterior pueden presentar clinica de heridas
en la piel de la barbilla o cuello, mal olor, necesidad de baberos/pafiuelos
o cambios constantes de ropa, y ademas dificultades y rechazos en la
socializacién, a nivel escolar o en el entorno laboral.




En algunos casos pueden presentarse ambos tipos de babeo. Algu-
nos pacientes mejoran con la edad. Curiosamente el nivel del GMFCS no
parece estar correlacionado con el babeo, sin embargo la disartria y las
alteraciones de la deglucion estan fuertemente relacionadas con el incre-
mento del babeo.

La disminucion de la fuerzay la coordinacidon oromotora e incompeten-
cia en el sellado de labios, la postura inclinada hacia adelante por el pobre
control cefalico y cervical y la disminucién de la sensibilidad orofacial son
factores que también pueden presentar e influir en este problema.

Por todo ello, en las personas con PC no parece que exista un aumen-
to de la produccion de saliva, sino que los distintos estudios sugieren que
el babeo esta mas relacionado con alteraciones de la postura, el control
oromotor y la sensibilidad que provocan una disfuncién en la deglucion.
Se debe valorar la afectacion real de la sialorrea en el paciente y la reper-
cusidn que tiene en su calidad de vida.

Escala de Severidad y Frecuencia del babeo.

La Drooling Severity and Frecuency Scale (DSFS): es una escala sencilla
y rapida, compuesta por dos subescalas; escala de severidad del flujo
de saliva que se puntua de 1 (seco) a 5 (profusa) y escala de frecuencia
que se puntua de 1 (nunca) a 4 (constantemente); la suma de ambas da
la puntuacién total, con minimo de 2 y maximo de 9, considerando que
la sialorrea es lo suficientemente importante con una puntuacion total,
igual o mayor a 6 (Tabla 2).

SEVERIDAD DEL FLUJO SALIVAL

1 |SECO Nunca babea

2 |LIGERA Sélo los labios himedos

3 |MODERADA La saliva alcanza labios y barbilla

4 |SEVERA La saliva moja barbilla y llega a la ropa

5 |PROFUSA Hipersalivacion por todo el cuerpo y objetos
CIA DEL FLUJO SALIVAL

1 |[NUNCA

2 |OCASIONALMENTE (no todos los dias)

3 |FRECUENTEMENTE (un poco cada dia)

4 |CONSTANTEMENTE

Tabla 2. Escala de severidad y frecuencia del babeo (DSFS Drooling Severity and
Frecuency Scale).




Tratamiento

La indicacion del tratamiento deber estar asociada a complicaciones
clinicas del babeo, sobre todo, las neumonias por aspiracion y la enfer-
medad pulmonar crénica. Cuando no hay complicaciones tan graves, las
expectativas del paciente y de la familia deben estar bien equilibradas
con los potenciales efectos secundarios de las terapias.

El tratamiento se disefiara con un enfoque personalizado, por un equi-
po multidisciplinar y consensuado con el paciente y su familia o cuidado-
res. Se deben considerar las distintas alternativas de tratamiento inician-
do por las mas conservadoras antes de llegar a las mas invasivas.

Tratamiento conservador no farmacolégico: No existe una clara
evidencia cientifica sobre los mismos, sin embargo son alternativas de
bajo riesgo que pueden ser una eleccién antes del tratamiento farmaco-
l6gico.

o Baberos o pafiuelos, para prevenir mancharse y el cambio constante
de ropa. Pulsera de felpa para autolimpieza. Bloqueos o impedimen-
tos para meterse las manos u objetos en la boca mediante recorda-
torios, distracciones o posiciones que pueden impedir la estimula-
cidn excesiva de la produccién de saliva.

o Accesorios orales para mejorar la funcion oromotora, dispositivos
palatales similares a las ortodoncias que pueden ayudar a los labios,
lengua y movimiento del paladar para mejorar el desplazamiento
posterior de la saliva. Estan indicados en pacientes con denticion de-
finitiva y un adecuado control oromotor. Contraindicado en pacien-
tes con epilepsia o riesgo de aspiracién y obstruccién de la via aérea
con el dispositivo.

o El asiento y posicionamiento vertical o reclinado. Ante importante
hipotonia del tronco soportes de cabeza y cuello para evitar posturas
de excesiva flexion.

o Intervencién conductual, tiene varias formas de reducir la sialorrea,
focalizada principalmente en sefiales y recordatorios para deglutir
o0 manejar las secreciones. Se dividen en cuatro areas principales:
Instruccidn, incitaciéon y refuerzo positivo. Refuerzo social negativo
y procedimientos de inhibicion. Sefializaciones técnicas, para auto-
control en personas con buen rendimiento cognitivo.




o Entrenamiento de la motricidad oral, que puede ayudar en el babeo
y en las demas funciones oromotoras. Se pueden realizar tres tipos
de ejercicios, activos, pasivos y de estimulacion sensorial. No ha ha-
bido consenso entre los distintos estudios sobre su eficacia como
tratamiento.

o Uso de kinesiotaping en region suprahioidea y en el orbicular de los
labios, para mejorar la capacidad de deglucién. Sin evidencias signi-
ficativas en los estudios pero con resultados en la practica clinica de
mejoras significativas similares a otros métodos y sin mostrar efec-
tos adversos, con costes mas reducidos.

Tratamiento farmacolégico: anticolinérgicos orales o tépicos:
parches de escopolamina, glicopirrolato, benzotropina, trihexifenidilo. En
general producen reduccion de la sialorrea en un 50-80% pero con mayor
riesgo de efectos secundarios, pues el efecto anticolinérgico no se limita
especificamente a las glandulas salivares.

También en el modafinilo se ha descrito que tiene como efecto secun-
dario disminucién del babeo.

Si la sialorrea se asocia a reflujo gastroesofagico, se debe valorar tam-
bién el tratamiento farmacolégico de este ultimo.

A dia de hoy, entre estos farmacos so6lo el bromuro de glicopirronio
(glicopirrolato) ha sido aprobado por la Food and Drug Administration (FDA)
y la Agencia Europea del Medicamento (EMA), pero no se comercializan
en Espafia, aunque es posible su solicitud a través de la Agencia Espafiola
de medicamentos y productos sanitarios, Seccién de suministro de medi-
camento Extranjeros. No ha habido estudios comparativos significativos
entre la mayoria de los medicamentos o entre las intervenciones no far-
macoldgicas.

Infiltracion de toxina botulinica: produce denervacién quimica de
la glandula salival, disminuyendo la secrecion. Sin los efectos secundarios
de la medicacion sistémica.

Especialmente indicada en los pacientes con sialorrea posterior,
donde el tratamiento con toxina botulinica parece reducir el niUmero de
ingresos por infecciones respiratorias y evitar la progresion a patologia
pulmonar severa. Existe una importante variabilidad en las técnicas asi
como diferentes protocolos especificos entre las distintas publicaciones




enrelacion a, volumen de dosis, método de diluciéon, nimero de glandulas
inyectadas, numero de localizaciones por glandula, distribucion de
las dosis entre el total de las glandulas, eleccién de toxina (tipo A o B),
intervalo de repeticiéon de inyeccion, uso de control ecografico para guiar
la aguja de inyeccién o uso de puntos de referencia anatdbmicos y nivel
de sedacion. En 2019, la EMA aprueba la incobotulinumtoxinA para el
tratamiento sintomatico de la sialorrea crénica en adultos, tras el ensayo
clinico de Sialorrhea in Adults Xeomin Investigation (SIAXI) y en 2021 para
el tratamiento de la sialorrea crénica debida a trastornos neuroldgicos
y del neurodesarrollo en nifios y adolescentes de 2 a 17 afios de edad
con un peso mayor o igual a 12 kg, como resultado del ensayo clinico
Placebo-Controlled Clinical Trial of IncobotulinumtoxinA for Sialorrhea in
Children (SIPEXI). Siendo la primera y Unica neurotoxina aprobada para
estas indicaciones con dosificacion y protocolo de uso bien definido.

La época del afio puede ser un factor importante a tener en cuenta,
pues un buen control de la saliva antes del invierno reduce la morbilidad
de las enfermedades respiratorias estacionales. Efectos adversos transi-
torios descritos son: sequedad de boca, saliva mas espesa, dificultad para
la masticacion y la deglucion.

Cirugia: a pesar de ser las técnicas mas invasivas, tiene su beneficio
en la mejora permanente de la sialorrea, para los casos de babeo profu-
so y deterioro neurolégico que impide el cumplimiento de la terapia no
quirurgica.

Las distintas técnicas se clasifican en dos categorias: las que disminu-
yen la cantidad total de la produccion de saliva (neurectomia timpanica,
excision de la gldndula submandibular, ligadura del conducto submandi-
bular y parotideo) y las que redirigen el flujo salival mas posteriormente,
para facilitar su deglucién (reubicacién del conducto submandibular, reu-
bicaciéon del conducto parotideo). Existe controversia sobre qué tipo de
procedimiento obtiene mejores resultados.

Radioterapia: radiacién externa que es segura y eficaz cuando se usa
con técnicas modernas de 3D para minimizar dafio en los tejidos.
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Puntos clave
» El dolor tiene una alta prevalencia, posiblemente infradiagnosticada
en la paralisis cerebral

» Existen multiples herramientas para la clasificacion y valoracién
del dolor en cualquier tipo y expresividad clinica de paralisis cerebral




INTRODUCCION

Los adultos y adolescentes afectados de Paralisis Cerebral (PC) con-
viven con niveles importantes de dolor en su vida diaria. Se calcula que
mas del 70% de esta poblaciéon padecen dolor de intensidad moderada
o intensa, diariamente. El dolor afecta a su bienestar y calidad de vida
limitando sus actividades fisicas, socializacién, alimentacion, descanso y
suefio. A pesar de su alta prevalencia e importancia, no suelen ser tra-
tados correctamente por un déficit de conocimiento en su evaluacion y
tratamiento, y tampoco suelen consultar a sus médicos por este sintoma.
A menudo existe cierta tendencia a infravalorar el dolor en los adultos
respecto a la edad infantil, sobre todo en los que no pueden comunicary
auto describir su dolor. Se considera que la transicion de la edad pedia-
trica al adulto es un momento de riesgo en cuanto a la evaluacion, segui-
miento y tratamiento, con una ansiedad importante compartida por los
pacientes y familiares préximos.

ETIOLOGIA

El trastorno primario inicial en la PC es un dafio cerebral no progresivo.
Esta lesion provoca alteraciones motoras y consecuencias secundarias en
las estructuras y funciones del aparato locomotor, fundamentalmente.

o Dolor agudo: por dafio o inflamacion en los tejidos. Produce dolor
nociceptivo que puede ser resuelto tratando su causa.

o Dolor crénico intermitente: mucho mas frecuente. Con periodicidad
variable desde diaria a semanal, y secundario a las alteraciones mus-
culo-esqueléticas de la PC, como las subluxaciones articulares, lesio-
nes éseas, miofasciales o espasticidad.

o Dolor visceral: de origen digestivo y urolégico. (reflujo gastroesofagi-
co, estrefiimiento, disfuncién vesical)

o Dolor crénico neuropatico: de mas dificil diagndstico y tratamiento.
Puede ser central, periférico y visceral. La cirugia ortopédica extensa
o multinivel lo induce en un 30% de casos.




Enla Tabla 1, se relacionan los érganos explorados, con las etiologias
mas frecuentes del dolor

Examen fisico |Loca|izaci6n del dolor

Examinar ojos y oidos Ulcera corneal, conjuntivitis, otitis

Boca, denticién y faringe Caries, gingivitis, abscesos, amigdalitis

Inspeccién y palpacion catéter VP y|Mal funcion catéter VP y bomba, inflamacion,

bomba baclofeno infeccion

Tubo gastrostomia Lesiones por decubito, tensién por
crecimiento

Abdomen Estrefiimiento, distension

Piel Ulceras por presion, torsion de pelo

Extremidades: Inspeccién, Fracturas ocultas

movilidad y palpacién

Articulaciones: Palpacion Subluxacion (s/t caderas)

y movilidad

Tabla 1. Exploracion y dolor en pacientes con Paralisis Cerebral

o Dolor ortopédico

El dolor en columna, rodillas y extremidades inferiores es una causa
frecuente de dolor crénico en la mayoria de los adultos con PC:

- Luxacion y subluxacién de caderas.
- Deformidades del pie, rodillas y tobillos.
- Oblicuidad pélvica y escoliosis.

- Contracturas musculares, sobre todo en adultos proporcionalmente
a la afectacion motora.

En pacientes sin capacidad para la marcha parece existir relacion entre
el grado de deformidad y asimetria, y presencia de osteoartritis y dolor.

El dolor se presenta especialmente en situaciones de carga articular,
cambios de postura, vestido, trasferencias, sedestacion prolongada en
silla de ruedas, y durante las sesiones de fisioterapia.

Muchos adolescentes y adultos jovenes pierden la capacidad de deam-
bular, como consecuencia del dolor en extremidades inferiores.




o Dolor 6seo por pérdida de mineralizacion

Existe una baja densidad mineral 6seay fracturas asociadas en nifios
y adultos con PC.

Las fracturas son mas frecuentes en pacientes con malnutricién, con
retraso ponderal, en los tratados drogas antiepilépticas o que han perdi-
do la capacidad de deambular desarrollando osteoporosis severa.

o Dolor dental

Debido a lesiones traumaticas en las piezas dentales, y a las alteracio-
nes articulares y musculares provocadas por la disfuncién oro-buco-facial.

El acceso limitado de los adultos a los recursos publicos de la salud
bucodental influye en una higiene incorrecta y peores cuidados respecto
a la poblacion infantil.

o Problemas nutricionales y dolor visceral

- Malnutricién: dolor mecanico por compresién en estructuras super-
ficiales Oseas.

- Obesidad: frecuente en grados I-Il GMFCS, conduce a artrosis precoz
y dolor musculo esquelético por falta de actividad, de dificil solucion.

- Dolor visceral: por reflujo gastroesofagico, estrefiimiento, y disfun-
cién vesical.

- Sondas y gastrostomias: lesiones por decubito en adultos con grados
elevados de disfuncién cognitiva.




VALORACION DEL DOLOR EN LA PARALISIS CEREBRAL

Adolescentes y adultos con adecuado cociente
intelectual (Cl) y capacidad de comunicacion:

o La autoevaluacion del dolor es el “Gold standard” o regla de oro.

o Se considera que mas del 25% de adultos con PC pueden contestar
adecuadamente a escalas auto referidas de dolor como la EVA (Escala
Visual Analégica) o verbal numérica NRS (Numeric Rating Scale),
ambas con rango entre 0-10. (Tabla 2)

Escala visual analégica (EVA)

Consiste en mostrar al paciente una linea horizontal de 10 cm, en el lado izquierdo
se ubica la ausencia o menor intensidad del dolor y en el derecho la mayor intensi-
dad. Se pide al paciente que marque en la linea el punto que indique la intensidad y
se comprueba por el reverso de la escala la puntuacién que se corresponde expre-
sada en centimetros.

Sin dolor Maximo dolor

0 10

Escala verbal numérica del dolor (V-NRS)

Se pide al paciente que asigne un valor numérico entre dos puntos extremos (0 a 10),
donde el 0 es ninguin dolor en absoluto y el 10 es el peor dolor que pueda imaginar.
Se considera que:

0-nada, 1a4-dolorleve, 5a6-dolor moderado, 7 a 10 -dolor intenso

Tabla 2. Escalas de valoracién del dolor en pacientes con Paralisis Cerebral
La elevada incidencia de discapacidad visual puede limitar la EVA, y los
problemas en la verbalizacion, la NRS.

Adolescentes y adultos con bajo Cl y/o capacidad
de comunicacién:

o El problema todavia no esta resuelto completamente y es materia de
estudio.




o Se debe conocer cual es la conducta normal que se altera por dolor:

Existe una amplia variedad de conductas que son habituales en cada
paciente especifico, y que dependen del grado concreto de discapacidad
mental, déficit sensorial asociado y discapacidad motora (Tabla 3).

Conducta | Probabilidad de dolor
Cambios en la posicién postura de los musculos oculares 0,98
Busqueda de consuelo 0,89
Retirada miembro dolorido 0,79
Gemidos, jadeos, y sonidos similares 0,77
Cejas fruncidas 0,77
Actitud inmovil generalizada 0,73
Falta de cooperacion, irritabilidad 0,71
Movimientos incoordinados 0,71
Cambios en la coloracién facial con palidez 0,65
Movimientos de proteccion con la parte afecta 0,62
Apertura bucal exagerada sin sonrisa 0,60
Lagrimas 0,50

Tabla 3. Conducta asociada al dolor en Parélisis Cerebral.

Conductas que en otro tipo de discapacidad intelectual se asocian al
dolor, en la PC pueden observarse en ausencia de ningun estimulo dolo-
roso como parte de su actitud habitual. También se presentan simulta-
neamente conductas contrapuestas entre si, como el llanto y la mueca de
risa, que pueden manifestar dolor.

Es dificil encontrar dos pacientes con PC que reaccionen de manera
exacta al dolor.

oSe pueden utilizar escalas observacionales-conductuales como la
FLACC-R o NCCPC-PV disefiadas para el dolor postoperatorio que han
demostrado buenas propiedades psicométricas en la PC. (Tabla 4)

o Son validas para el dolor de origen médico y pueden ser usadas por
sus cuidadores a domicilio.

o La mayoria de estas escalas seleccionan aquellos aspectos concretos
de la conducta que de algin modo se asocian con dolor agudo. Sin
embargo, estos items, aunque sensibles al dolor agudo, no suelen
ser especificos, y otras causas ajenas al dolor, pueden provocarlos.




o En la valoracién y manejo del dolor crénico son fundamentales las
escalas de calidad de vida, que tienen en cuenta la repercusién de la
enfermedad y el dolor en las actividades diarias.

CATEGORIA |

0 |

PUNTUACION

1

| 2

Ausencia de Mueca o Fruncimiento del
expresion fruncimiento entrecejo frecuente o
CARA particular o del entrecejo constante, mandibula
sonrisa esporadicos, contraida, temblor del
nifio retraido o menton
indiferente
Posicion Incobmodo, Pataleo o elevacion de
PIERNAS normal o inquieto, tenso piernas
relajada
Tranquilo y Se retuerce, se Cuerpo arqueado,
en posjcion balancea hacia rigidez o movimientos
ACTIVIDAD normal. Se atras, y hacia espasmaodicos
mueve con delante, tenso
tranquilidad
é\us”encia I(|3emidos 0 LIan'lclo constante, gritos
e llanto oriqueos con o sollozos, quejas
LLANTO (despierto o alguna queja frecuentes
dormido) esporadica
Trialr]q(ljJiIo, ge tranquilizg 0 Dificil d_le consolar o
CONSOLABILIDAD |"élajado Ielstggae, g%?gzaoge tranquilizar
habla

Tabla 4. Escala FLACC observacional.

Recomendaciones para la valoracion del dolor en
pacientes con PC:

o ldentificar si el paciente es 1 de cada 4 pacientes con PC que puede
auto valorar su dolor.

o Conocer cual es la conducta habitual sin dolor, y cual es la conducta
gue asocia a situaciones dolorosas.

o Utilizar escalas adaptadas vegetativas o de constantes vitales para
el dolor por procedimientos; conductuales para el dolor agudo; o de
calidad de vida para el dolor crénico.

o Solicitar la opinion de padres y cuidadores, y en el dolor asociado
a procedimientos invasivos dolorosos permitir su presencia tanto
como sea posible.
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Puntos clave

» En base a su nivel funcional, es necesario establecer unos objetivos
realistas con el paciente y/o sus cuidadores, antes de realizar cual-
quier intervencién quirurgica.

» La escoliosis en el adulto es progresiva y afecta a la supervivencia
del paciente, por lo que el riesgo/beneficio de la cirugia es favorable,
debiendo realizarse cuando el paciente es adolescente o adulto
joveny su condicién médica no esta deteriorada.

» Cuando aparece deterioro funcional significativo en pacientes
disténicos o atetésicos, debemos sospechar mielopatia secundaria
a una estenosis de canal con compromiso medular.

» La mayoria de las intervenciones en el miembro superior estan
encaminadas a relajar la musculatura para mejorar los rangos de
movilidad y aumentar la estabilidad articular.




INTRODUCCION

La Paralisis Cerebral (PC) es la causa mas frecuente de discapacidad
en poblacion infantil en paises desarrollados. Debido a las mejoras en los
cuidados médicos y las condiciones sociales se ha producido un aumento
en la esperanza de vida de estos pacientes, que al llegar a la edad adulta
presentan una serie de problemas ortopédicos que pueden precisar de
una intervencién quirdrgica para mantener su calidad de vida.

Muchos de estos pacientes en la edad adulta suelen perder un nivel
funcional segun el sistema de clasificacion funcional Gross Motor Function
Classification System (GMFCS) (Tabla 1). El dolor secundario a los cambios
degenerativos, asi como la debilidad y fatiga asociadas a un patron de
marcha menos eficiente son los principales responsables de esta pérdida.

Gross Motor Function Classification System (GMFCS)

I Deambulacion y escaleras sin limitaciones. Limitacién en actividades motrices
mas complejas

I Deambulacion sin dispositivos de ayuda. Limitaciones para andar en exteriores/
comunidad. Pasamanos en las escaleras

11l |Deambulacién con dispositivos de ayuda. Silla de ruedas para largas distancias.

Marcha muy limitada: interiores/ exteriores distancias muy cortas con
v di o . :
ispositivos de ayuda. Desplazamiento en silla de ruedas autopropulsada

Vv No capacidad de marcha. No control de cabeza y tronco. No control voluntario
del movimiento.

Tabla 1: Escala Gross Motor Function Classification System (GMFCS).

Toda cirugia ortopédica debe tener por meta mejorar la calidad de
vida tanto de pacientes como de sus cuidadores, siendo preciso estable-
cer antes de la intervencidén quirdrgica una serie de objetivos realistas
ajustados al nivel funcional del paciente.

Es muy importante realizar una correcta planificacion preoperatoria,
que debe incluir una detallada historia clinica, una exploracion fisica ex-
haustiva y las pruebas complementarias correspondientes.




COLUMNA

Las alteraciones de la columna vertebral en los pacientes con paralisis
cerebral en edad adulta pueden ser debidas a:

Deformidad

La cifoescoliosis es la deformidad que mas afecta a la supervivencia de
los pacientes con PC. Es debida a la debilidad y el desbalance muscular,
que produce la pérdida de los ejes coronal y sagital (Fig.1). Afecta con
mayor frecuencia a los pacientes GMFCS IV y V. Sigue progresando en la
edad adulta, y las curvas mayores a 50° se comportan como escoliosis ra-
pidamente progresiva, pudiendo ocasionar alteraciones pulmonares de
caracter restrictivo y cardiacas. Ademas, origina una oblicuidad pélvica
responsable de una asimetria en el apoyo de las tuberosidades isquiati-
cas, pudiendo provocar dolor, dificultad para la sedestacién y sufrimiento
cutaneo (ulceras por presién).

Fig.1: Cifoscoliosis en paciente con un nivel funcional GMFCS IV.

La primera actuacién en estos pacientes debe ir dirigida a asegurarnos
de una buena adaptacién en la silla de ruedas para mejorar la sedesta-
cién. Se puede prescribir un corsé para mejorar el confort, pero no va a
corregir ni frenar la progresion de la curva.




Los objetivos de la cirugia son:

o Frenar la progresién de la curva.

o Mejorar el balance coronal y sagital.

o Mejorar la sedestacion.

o Aliviar el dolor y mejorar la calidad de vida.

o Disminuir las complicaciones: decubitos, restriccion pulmonar,
digestiva.

La cirugia esta indicada en curvas por encima de 50°, donde el balance
riesgo/ beneficio es favorable a la intervencién quirdrgica. La técnica qui-
rargica de eleccion es la artrodesis posterior instrumentada (Fig.2). Debe
realizarse con el paciente adolescente o adulto joven cuando su condi-
cién médica no esta deteriorada. Demorar la cirugia implica corregir una
mayor magnitud de curva en un paciente mas envejecido y en peores
condiciones médicas.
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Fig.2: Artrodesis posterior instrumentada en el caso presentado en la figura 1.




Estenosis de canal, compresion medular y mielopatia.

Es caracteristico de las formas de PC distonicas y atetésicas. Es mas
frecuente la estenosis cervical debido a las torsiones continuas a las que
se ve sometida este segmento de columna. Las manifestaciones clinicas
pueden ser dolor, incremento de la espasticidad, empeoramiento de la
habilidad motora o cambios en la funcion de los esfinteres vesical y rectal
cuando existe afectacion medular.

A veces es dificil diferenciarlo del empeoramiento evolutivo de la PC,
por lo que es importante mantener un alto indice de sospecha en estos
pacientes. Si el riesgo es alto o aparecen sintomas, aunque sea de ma-
nera sutil e insidiosa, se recomienda realizar exploraciones clinicas seria-
das, fundamentalmente RM de columna cervical y toracica cada 2 afios.

La prevencion consiste en el tratamiento farmacolégico de la distonia.
La técnica quirurgica de eleccion es la descompresion y fusién en casos
severos o rapidamente progresivos.

Espondilolisis y espondilolistesis.

Para que se produzca, es condicién casi indispensable que haya ha-
bido bipedestacion, por lo que afecta a los pacientes de niveles GMFCS
I-ll-Ill con hiperextensién o hiperlordosis lumbar. Responde a manejo
conservador, fisioterapia y cambios de actividad, pero en casos de mala
evolucion puede requerir fusién lumbar L4-S1.

MIEMBRO SUPERIOR

La indicacion quirurgica del miembro superior es poco frecuente en la
infancia, considerando la adolescencia el momento 6ptimo para su reali-
zacion. Por ello, y a diferencia de lo que ocurre en los miembros inferio-
res, un porcentaje elevado de pacientes llegan a la edad adulta sin haber
sido intervenidos a este nivel.

Cuando el miembro no es funcional, los objetivos son aliviar el dolor
secundario a la contractura muscular, mejorar la estética y facilitar las
labores de higiene y vestido del paciente.

Cuando el paciente utiliza la extremidad en sus actividades diarias, los
objetivos de la cirugia, ademas de los anteriores, es la mejora funcional,




por lo que es imprescindible evaluar la motivacion, el estado emocional y
la capacidad cognitiva del paciente.

Previo a la realizacién de una trasferencia tendinosa es necesario un
electromiograma para valorar el control motor de los musculos agonistas
y antagonistas.

Los pacientes con PC espastica obtienen mejores resultados de la ciru-
gia que los pacientes con formas distdnicas o trastornos del movimiento,
ya que en estos casos el resultado final es menos predecible, interfirien-
do en ocasiones alteraciones sensoriales.

Hombro

El patrén tipico es una deformidad en aduccion y rotacién interna, que
dificulta la vestimenta y la higiene axilar, ademas de aumentar el riesgo
de fracturas espiroideas de humero al realizar estas actividades.

La cirugia consiste en la relajacion del pectoral mayor, subescapular,
dorsal ancho, redondo mayor y los musculos coracobraquiales. Cuando
el miembro es funcional se lleva a cabo el alargamiento fraccionado de
los mismos y en los casos severos una desinsercién secuencial hasta con-
seguir un rango de movilidad pasiva adecuado.

Codo y antebrazo

La posicién caracteristica es el codo en flexion con el antebrazo en
pronacion.

Para corregir el flexo de codo, se hace una liberacién progresiva de
los musculos braquiorradial, biceps braquial y lacerto fibroso, braquial
anterior y finalmente liberacion capsular anterior si fuera preciso.
Cuando el flexo de codo es inferior a 45° se lleva a cabo el alargamiento
fraccionado de los musculos implicados, mientras que si es superior a 45°
se realiza tenotomia o desinsercion de los mismos.

Para solucionar la deformidad en pronacién suele ser suficiente la
desinsercién o alargamiento fraccionado del pronador redondo, que es
el principal responsable. En casos muy seleccionados, hay que asociarlo
a la liberacion del pronador cuadrado y tener en consideracion lo poco
funcional que es una extremidad en supinacion.




Mano, muiieca y dedos

La postura tipica es mufieca en flexion condicionada por la flexién de
los dedos y tendencia al pufio cerrado con pulgar en palma.

Para tratar la contractura en flexion de la mufieca secundaria a espas-
ticidad, cuando la mano es funcional, se han descrito distintas cirugias,
siendo la mas utilizada la trasferencia del flexor cubital del carpo al exten-
sor radial corto del carpo (Fig.3).

Otras técnicas quirdrgicas en manos funcionales son el alargamiento
fraccionado de los flexores superficial y profundo de los dedos, asociado
al alargamiento mediante Z-plastia del flexor radial del carpo y flexor cu-
bital del carpo.

Fig.3: Aspecto prequirurgico (A) y postquirurgico (B) tras trasferencia de flexor cubital del
carpo a extensor radial corto del carpo.

El flexo de mufieca puede ocasionar un compromiso en el recorrido del
nervio mediano, dando lugar a la aparicién de sindrome del tunel del carpo.

En manos no funcionales, el motivo de la indicacion quirdrgica no es
mejorar la funcion sino facilitar la higiene. En algunos casos, la tenoto-
mia de los flexores extrinsecos de la mufieca, junto a la trasferencia de
los flexores superficiales a los profundos de los dedos, que se alargan
y se fijan en la maxima extension posible, es suficiente para corregir la
deformidad. Pero en los casos mas severos de deformidad de mufieca y
dedos, puede ser necesario realizar una artrodesis de la mufieca, con o
sin reseccién de la fila proximal del carpo, o la denervacion selectiva de
las ramas motoras del nervio mediano y cubital.




El pulgar en palma se debe al desbalance entre la espasticidad del
aductor del pulgar y de los musculos flexores con el pobre control motor
del abductor del pulgar y debilidad de los extensores. Con el paso del
tiempo puede condicionar inestabilidad en la articulacion metacarpofa-
langica. El tratamiento quirdrgico consiste en la relajacién de flexores y
aductor, trasferencia tendinosa para mejorar la abduccién y extensiény
estabilizacion de la articulacion.
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Puntos clave

» En pacientes con paralisis cerebral los cambios degenerativos en
miembros inferiores aparecen a una edad mucho mas precoz que
en la poblacion general.

» La artroplastia total de cadera y rodilla son intervenciones seguras
y eficaces en pacientes con paralisis cerebral, si bien la interven-
cién quirdrgica es técnicamente mas exigente.

» En la cirugia del pie, es necesario corregir de forma simultanea
todos los segmentos (retro, medio y antepié).




INTRODUCCION

La espasticidad y las contracturas asociadas provocan alteraciones
biomecanicas, que con el paso del tiempo favorecen los cambios
degenerativos y la aparicién de artrosis precoz en pacientes con paralisis
cerebral infantil (PC).

Lacirugiamultinivelenunsolo“evento”consisteencorregirendosomas
segmentos anatdmicos la patologia musculotendinosay osteoarticular de
los miembros inferiores que interfiere en la deambulacién del paciente
afectado por PC. Es una técnica estandarizada en poblacion infantil, y
cada vez mas utilizada en adultos.

CADERA

La displasia de la cadera en pacientes con PC tiene una incidencia
entre el 18-59%. (Fig.1). En casos extremos puede llevar a la subluxacion
o luxacion completa, dependiendo en gran parte del nivel funcional. El
50% de estas caderas se vuelven dolorosas, siendo el dolor la principal
indicacién de cirugia, ya que condiciona una pérdida significativa en la
calidad de vida.

Fig.1: Radiografia antero-posterior de pelvis en paciente adulto con pardlisis cerebral
donde se aprecia displasia de cadera residual.




Para evitar esta displasia juegan un papel muy importante los
procedimientos preventivos y reconstructivos de la cadera, que se suelen
realizar en la infancia (liberacion de psoas y aductores, osteotomia
femoral varo-desrotadora y/o acetabuloplastia), pero una vez que se
producen los cambios degenerativos estas cirugias resultan insuficientes
para controlar el dolor y mantener/mejorar la funcion, teniendo que
recurrir a técnicas de rescate o de sustitucion.

* Pacientes NO deambulantes

Los objetivos son aliviar el dolor, corregir la deformidad para facilitar
la higiene perineal y mejorar la postura tanto en sedestacion como
decubito, para prevenir la aparicion de Ulceras por presion.

La cirugia mas utilizada es la artroplastia de interposicion tipo Castle,
seguida de una dosis post-quirurgica de radioterapia, para prevenir la
formacién de calcificaciones heterotépicas, traccién cutanea los primeros
dias y movilizacion precoz.

Otras técnicas son la osteotomia valguizante de soporte tipo McHale
o la reseccién de la cabeza y el cuello femoral segin la técnica de
Girdlestone, si bien presentan mayor nimero de complicaciones.

* Pacientes deambulantes

El objetivo debe ser aliviar el dolor y mejorar la capacidad de marcha.

La técnica de eleccion hoy en dia es la artroplastia total de cadera. Ha
demostrado ser una técnica eficaz y segura en estos pacientes, con una
tasa de supervivencia por encima del 80% a los 15 afios. No obstante, las
caracteristicas especiales de la cadera espastica (Tabla 1) hace que sea
un procedimiento técnicamente muy exigente y obliga a una meticulosa
planificacién prequirudrgica.

Esta técnica también esta indicada en pacientes no deambulantes
pero capaces de realizar una bipedestacién asistida para ayudar en las
trasferencias o como parte de su terapia fisica.




Caracteristicas de la displasia de cadera en la Paralisis

Cerebral a tener en cuenta en la Artroplastia Total de Cadera

- Espasticidad, que puede facilitar el aflojamiento y la luxacién.
Se recomienda aumentar la anteversion del cotilo.

- Displasia acetabular. El cotilo suele estar verticalizado.

- Aumento de la anteversién femoral.

- Fémur de menor talla. Uso de componentes displésicos.

- Osteopenia asociada. Porcentaje de cementacion femoral cercano al 50%.

Tabla 1: Caracteristicas de la displasia de cadera en la Paralisis Cerebral a tener en cuenta
en la Artroplastia Total de Cadera.

La osteotomia desrotadora de fémur es una cirugia que solo esta in-
dicada en pacientes deambulantes con buen nivel funcional (GMFCS I-I1),
con una cadera estable y sin cambios degenerativos, donde el principal
problema es el aumento de la anteversion femoral que condiciona una
marcha en intra-rotacién.

RODILLA

La espasticidad de los musculos isquiotibiales es responsable de la
contractura en flexion de la rodilla. Esta situacién, unida a la debilidad
del cuadriceps, provoca el ascenso de la rotula, lo que da lugar a una
alteracion en la marcha por enfermedad de brazo de palanca, asi como
dolor en cara anterior secundario a condromalacia rotuliana.

La indicacion de cirugia es el dolor y el deterioro progresivo de la
capacidad de marcha.

En el contexto de una cirugia multinivel, los procedimientos a realizar
son: el alargamiento de isquiotibiales, la liberacién capsular posterior, la
osteotomia extensora de rodilla (si flexo >20-25°) y el descenso de rétula
(si existe patela alta). No obstante, no esta demostrado que estas técnicas
realmente mejoren el dolor en poblacion adulta, sobre todo cuando
existen cambios degenerativos asociados.

En pacientes con cambios degenerativos significativos, la artroplastia
total de rodilla ha demostrado ser un procedimiento seguro, con buenos
resultados funcionales y una supervivencia similar a la poblaciéon general.
Cuando existe patela alta, las adaptaciones de la técnica consisten en
subir la interlinea aumentando el corte femoral distal y utilizar implantes
con un mayor grado de estabilidad (modelos de proétesis constrefiidas).




PIEY TOBILLO

La cirugia del pie es la que se realiza con mayor frecuencia en edad
adulta. Por norma general, la cirugia exclusivamente de partes blandas
suele resultar insuficiente, teniendo que recurrir a distintos tipos de
osteotomias y/o artrodesis.

A diferencia de lo que ocurre en poblacion infantil, en la edad adulta
las contracturas musculares se vuelven fijas, provocando una alteracién
en la biomecanica articular y cambios estructurales en el hueso, dando
lugar a una deformidad rigida. Estos cambios en la biomecanica articular
van a provocar cambios degenerativos prematuros.

Los objetivos de la cirugia son:

o En pacientes NO deambulantes: aliviar el dolor, facilitar el uso de
ortesis y calzado, facilitar la higiene y mejorar el cuidado de la piel y
las ufias.

o En pacientes deambulantes: aliviar el dolor, prevenir la deformidad y
mejorar la funcion (aumentar la estabilidad y corregir la enfermedad
de brazo de palanca).

Las pruebas complementarias como la radiografia simple (proyeccio-
nes anteroposterior y lateral de pies en carga y anteroposterior en carga
del tobillo), pedobarografia y andlisis observacional y tridimensional de
la marcha son de gran importancia para una correcta planificacién pre-
quirurgica.

Existen tres patrones tipicos de deformidad, que se pueden asociar a
hallux valgus:

Equino

El objetivo de la cirugia es conseguir una dorsiflexion del tobillo de 5° con
la rodilla en extension. En funcion de los resultados del test de Silfverskiold,
vamos a actuar preferentemente en zona | o zona Il del tendén de Aquiles
(Fig.2). Es imprescindible una correcta seleccion del procedimiento quirurgico
para evitar una sobre correccién que daria lugar a un pie talo. Cuando el
equino aparece en el contexto de otros patrones tipicos de deformidad,
es preciso realizar estas técnicas quirurgicas para la correccion del mismo
de forma simultanea a la correccién del resto de segmentos del pie.
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Fig.2: Técnicas de alargamiento del tenddn de Aquiles.

Equino-plano-valgo

Se caracteriza por equino, valgo del retropié, pronacion del mediopie
y eversién y valgo del antepié (Fig.3). Suele ser mas frecuente en diplejia
y cuadriplejia espastica.

El tratamiento quirdrgico consiste en:

o Tenotomia de Aquiles y alargamiento de peroneo corto (asociado o
no transferencia al tendén del peroneo largo). En adultos suele ser
insuficiente por si solo.

o Alargamiento de la columna lateral. Es el procedimiento de elecciény
generalmente suele corregir todas las deformidades asociadas en el
pie. Se realiza a nivel de la articulacion calcaneo-cuboidea, la cual se
artrodesa, y permite alargar hasta 2,5cm.

o Si fuera preciso para corregir las deformidades residuales de medio
y antepié, se pueden realizar una artrodesis de la articulacién
talonavicular (en caso de inestabilidad de esta articulacién) u
osteotomias de cierre de la columna medial.
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Fig.3: Pie equino-plano-valgo.

Equino-cavo-varo

Se caracteriza por equino, varo del retropié, supinacion del mediopié
e inversion y varo del antepié (Fig.4). Es tipica de hemiplejia espastica.

A diferencia de lo que ocurre en el pie equino-plano-valgo, no es
posible corregir todas las deformidades con un Unico gesto. La cirugia de
partes blandas (alargamiento de flexor plantar, tibial posterior, abductor
del hallux o liberaciéon de la fascia plantar) no suele corregir el problema,
teniendo que realizar distintas osteotomias:

oEn el retropié, osteotomia de deslizamiento o en cufia con base
lateral del calcaneo.

o Enelmediopié, acortamiento de la columnallateral a nivel del cuboides.

o En el antepié, osteotomia de cierre de base dorsal a nivel del primer
metatarsiano.

Fig.4: Pie equino- cavo- varo.




En ambos patrones, cuando nos encontramos con pies muy rigidos
y con deformidades severas asociadas a cambios degenerativos es
necesario realizar una triple artrodesis (subtalar, calcaneo-cuboidea y
talonavicular).

Hallux Valgus

En el 82% de las ocasiones aparece asociado a otras deformidades del
pie, siendo preciso corregirlo de forma simultanea.

La cirugia esta indicada cuando existe dolor a nivel de la articulacién
metatarsofalangica (MTF), dificultad con el calzado o para el uso de
ortesis, alteracion en la marcha o problemas de higiene.

La técnica de eleccion es la artrodesis MTF (metatarsofalangica), si
bien en casos leves puede ser suficiente la asociacion de osteotomia del
primer metatarsiano, bunionectomia y Akin.
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Puntos clave

» Los nifios con paralisis cerebral tienen mas riesgo de complicacio-
nes en todos los érganos y sistemas al llegar la edad adulta.

» Las mas prevalentes, se producen a nivel musculo-esquelético,
especialmente el dolor.

» Los problemas de salud mental dificultan la transicién a la vida
adulta.

» El apartado de otras complicaciones incluye una amplia gama,
desde trastornos del suefio a alteraciones visuales, ginecolégicas,
uroldgicas o sexuales.




INTRODUCCION

Los adultos con Paralisis Cerebral (PC) son una poblacién en creci-
miento debido a su mayor esperanza de vida. Al ser la PC una patologia
que se desarrolla en la infancia, durante afios se ha pensado que la salud
y el estado funcional de estos nifios no evolucionan en la edad adulta.
Sin embargo, los nifios con PC presentan una variedad de problemas a
nivel neuromuscular, musculoesquelético y psicolégico que impactan en
su salud y funcionalidad. Estos problemas pueden agravarse durante la
transicion a adultos.

Los nifilos con PC, dependiendo del grado de afectacién motora, van
a presentar menor desarrollo musculoesquelético, pobre acondiciona-
miento cardiorespiratorio, bajos niveles de actividad fisica y aumento de
grasa corporal y es muy comun una reduccion o pérdida de movilidad en
el periodo de transicién a la edad adulta. Todas estas condiciones con-
llevan mayor riesgo de desarrollar enfermedades crénicas a edades mas
tempranas que adultos de la misma edad sanos. Los adultos jovenes con
PC tienen mayor prevalencia de multimorbilidad (> de 2 morbilidades
cronicas) comparado con los adultos jévenes sin PC. A pesar de ello, algu-
nos estudios sefialan que la salud auto percibida por los adultos con PC
es buena o satisfactoria a excelente, comparada con los adultos sanos de
la misma edad.

Las comorbilidades descritas en adultos con PC se pueden englobar
en cuatro grandes categorias (Tabla 1):

MORBILIDAD |PATOLOGI'AS |FACTORES DE RIESGO
MUSCUL’O Osteoartritis, osteoporosis, Obesidad, bajos niveles de activi-
ESQUELETICA |dolor, fatiga dad fisica, niveles altos de GMFCS
CARDIO HTA, DL, DM, IAM, ACV Obesi(_:la_d, talga_co, bajos_niveles
METABOLICA de actividad fisica, morbilidad

musculoesquelética

Infeccion respiratoria, asma, Obesidad, bajo peso, tabaco,
PULMONAR enfisema, embolismo pulmonar|bajos niveles de actividad fisica
Depresion, ansiedad Trastorno del espectro autista
MENTAL Discapacidad intelectual
Niveles altos de GMFCS

Alteraciones vesicales,
OTROS alteraciones intestinales,
problemas visuales

Tabla 1. Morbilidades asociadas a PC de transicion. GMFCS: Gross Motor Function
Classsification System; HTA: Hipertensién arterial; DL: Dislipemia; DM: Diabetes Mellitus;
IAM: Infarto agudo de miocardio; ACV: Accidente cerebrovascular.




MORBILIDAD MUSCULOESQUELETICA:

La prevalencia de alteraciones musculoesqueléticas en adultos jévenes
con PC es 10 veces mayor que en los pacientes sanos de la misma edad.

Estas complicaciones realmente comienzan en la infancia debido a
los factores biomecanicos y fisiolégicos caracteristicos de esta patolo-
gia. La etiologia de la PC conduce a una alteracién en los patrones de
desarrollo motor y a una sobrecarga en el sistema muscular y 6seo.
Paralelamente se va produciendo una infiltracién de grasa en el muscu-
lo. Un aumento de grasa a nivel de la musculatura esquelética impide
la capacidad del musculo de generar fuerzas y reduce la contracciéon
muscular sobre el hueso que es necesaria para estimular el crecimien-
to 6seo. Todo esto juega un papel fundamental durante el crecimiento
esquelético y en el desarrollo de la morbilidad musculoesquelética de
los pacientes con PC.

El dolor y la fatiga se encuentran intimamente relacionadas con la
morbilidad musculoesquelética.

o El dolor es el principal problema de salud documentado en los
adultos con PC. Puede ser agudo o cronico y de origen multifactorial.
A su vez, se presenta como causa o consecuencia de otras comor-
bilidades tales como la espasticidad y los problemas o alteraciones
musculares (debilidad, acortamiento muscular...). El dolor de origen
musculoesquelético esta inversamente relacionado con los niveles
de actividad fisica. En el capitulo 7 se ha descrito el abordaje del do-
lor en estos pacientes.

oLa fatiga muscular esta relacionada con la debilidad muscular y
la sarcopenia. La sarcopenia es el resultado de la pérdida de masa
muscular que tipicamente aparece a partir de los 25 afios. Esta al-
teracion en el desarrollo muscular se ha desarrollado en el capitulo
4. Los adultos con PC precisan realizar un mayor gasto energético
para llevar a cabo una actividad. Ese mayor gasto energético puede
contribuir a la fatiga y la fatiga se ha relacionado claramente con el
dolor. La percepcion de la fatiga es menor en los adultos con PC que
realizan ejercicio fisico.

oDentro de la morbilidad musculoesquelética se han descrito funda-
mentalmente dos patologias, la osteoartritis y la osteoporosis.
Algunos estudios han demostrado mayor prevalencia de ambas en-




tidades en adultos con PC y esta prevalencia es mayor en niveles
GMFCS IV-V.

- La osteoartritis precoz se va a producir como consecuencia de la alte-
racién biomecanica caracteristica de esta patologia. La mayoria de pa-
cientes con PC tienen alteraciones musculoesqueléticas (contracturas,
escoliosis, luxaciéon o subluxacion de caderas...) que producen altera-
ciones biomecanicas, lo que va a repercutir en las articulaciones. Esto,
junto con un pobre desarrollo o preservacion a nivel 6seo y muscular
aumenta el riesgo de desarrollar osteoartritis.

El tipo de PC (espastica, ataxica, discinética), su distribucién anatémica
(hemiplejia, diplejia) y el nivel de funcionalidad (marcha independien-
te, necesidad de ayudas técnicas...) va a contribuir en la aparicién, mas
0 menos temprana de la osteoartritis. También tiene relacion con el
indice de masa corporal (IMC) y el sexo. Las localizaciones mas fre-
cuentes son las caderas y las rodillas.

- La osteoporosis es otra entidad que presenta mayor prevalencia en
los pacientes con PC, salvo en el grupo edad de 18-30 donde algun
estudio publicado no ha objetivado diferencias. Es una patologia que
aumenta con la edad y es mas frecuente en mujeres.

La funcion oromotora deficiente, la malnutricién e ingesta inade-
cuada de calcio, el uso de anticonvulsivantes y la no deambulacion
se asocian con baja densidad mineral 6sea. A su vez, la alteracion
musculoesquelética en los pacientes con PC con menor carga me-
canica durante el desarrollo, pueden conducir a una alteracién en la
estructura del hueso.

La relacion entre la osteoporosis y el riesgo de fractura esta bien es-
tablecida. Una fractura aumenta el riesgo de padecer una segunda
fractura en un adulto joven con PC, lo que puede llevar a la pérdida o
reducciéon de su movilidad.

MORBILIDAD CARDIOMETABOLICA

Los pacientes con PC presentan una mayor incidencia en cualquiera
de las morbilidades cardiometabdlicas si los comparamos con sus homoé-
logos sin PC.




Ademas, es importante destacar que este tipo de comorbilidades ocu-
rren a una edad mas temprana.

La prevalencia de morbilidad cardiometabdlica se ha relacionado con
la morbilidad a nivel musculoesquelético, debido a la pérdida de movili-
dad y funcionalidad progresiva que van a presentar estos pacientes.

Se ha observado mayor probabilidad de arritmias cardiacas, insufi-
ciencia cardiaca, aterosclerosis, enfermedad de higado graso no alcohé-
lico, enfermedad renal crénica, diabetes mellitus tipo 2 (DM), dislipemia
(DL) e hipertension arterial (HTA).

El tabaco y la obesidad son dos factores de riesgo afadidos.

Derivado de lo anterior, el infarto de miocardio (IAM), la patologia co-
ronaria y los accidentes cerebrovasculares (ACV) se han descrito como
prevalentes en esta poblacién, lo que explicaria la mayor mortalidad por
causas cardiovasculares.

MORBILIDAD PULMONAR

Los nifios con PC tienen un pobre acondicionamiento cardiopulmonar
y una menor capacidad pulmonar con disminucién de la movilidad tora-
cica durante la respiracion lo que aumenta el riesgo de desarrollar pato-
logias cardiometabdlicas y pulmonares. Esto junto con otros factores de
riesgo como el tabaco, la obesidad y el bajo peso estan relacionados con
la aparicion de alteraciones a nivel pulmonar.

El mayor riesgo de aspiraciéon se relaciona con disfagia, convulsiones
no controladas, enfermedad por reflujo gastroesofagico (ERGE) y sialo-
rrea, que junto a un déficit en el sistema inmunoldgico precipita la apari-
cién de infecciones respiratorias.

Otras patologias que se han descrito asociadas con mayor frecuencia
a los adultos con PC son asma y enfisema.

En niveles de GMFCS IV-V se ha observado mayor prevalencia de em-
bolismo pulmonar, probablemente secundario a la inmovilidad.

La enfermedad respiratoria es una de las principales causas de ingre-
so hospitalario en el adolescente con PC, asi como de muerte en todos
los grupos de edad de PC si se compara con individuos sanos.




MORBILIDAD EN SALUD MENTAL

Los problemas de salud mental que suelen aparecer durante la infancia
en los nifios con PC pueden impedir una correcta transiciéon a la edad adul-
ta. Diversos estudios sugieren que tanto nifios como adultos con PC tienen
mayor riesgo de desarrollar alteraciones en su salud mental que aquellos
sin PC.

La discapacidad intelectual, trastorno del espectro autista y epilepsia
que en muchas ocasiones presentan los nifios con PC se asocian a un ma-
yor riesgo de desarrollo de desérdenes de salud mental.

Sintomas como el dolor, la fatiga, las alteraciones del suefio o incluso
efectos secundarios de la medicacion pueden influir o exacerbar los pro-
blemas en la esfera mental.

La depresion y la ansiedad son las dos principales patologias observa-
das en los adultos con PC.

Las alteraciones en el comportamiento también estan presentes en
estos pacientes.

OTROS

Se han descrito en la literatura otras comorbilidades como alteracio-
nes visuales, auditivas, gastrointestinales, urinarias o en el suefio.

¢ La disfuncion visual se suele encontrar infradiagnosticada. Existen
escasos estudios que evaluen esta alteracion en adultos con PC, pero se
encuentra mayor prevalencia en patologia refractiva , sobre todo miopia.
Asuvez, presentan aumento de probabilidad de estrabismo y disfuncion
en el segmento anterior y posterior.

* La disfuncién auditiva suele estar presente. La gravedad de las
lesiones se relaciona con mayor déficit neurolégico.

* En cuanto a las comorbilidades gastrointestinales, los pacientes
con PC presentan mayor dificultad para alimentarse, siendo la disfagia
orofaringea la causa principal de desnutricion desde la edad infantil. Se
ha observado que esta Ultima aumenta con los afios y esta relacionada
con un mayor deterioro neurolégico. Debido a ello existe una alteracién
en la funcion inmunitaria (aumento de infecciones) asi como en el proceso
de cicatrizacién y disminucion en la fuerza de los musculos respiratorios.




Los adultos con PC presentan alteracion en el tracto gastrointestinal
superior, siendo mas predominante la ERGE que puede derivar en esofa-
gitis, Ulcera péptica y/o gastritis. La sialorrea también es frecuente.

Otro sintoma gastrointestinal comun en este grupo de edad es el es-
treflimiento. Los determinantes neuromusculares, la hipotonia, las de-
formidades esqueléticas, asi como la inmovilidad y los farmacos estan
involucradas en su aparicion.

Existe una proporcién elevada de adultos con PC que aquejan dolor ab-
dominal, nauseas o vomitos , causas frecuentes de ingreso hospitalario.

* Aunque la mayoria de los nifios con PC pueden llegar a alcanzar un
control urinario completo durante un tiempo, mas del 50% de ellos va a
padecer algun sintoma de tracto urinario inferior (TUI). La severidad de
esas comorbilidades urinarias va a depender de la afectacién motora,
cognitiva y neurolégica que presente el paciente. La sintomatologia de
TUI mas comun en los nifios con PC es retraso en el control de esfinte-
res, frecuencia, urgencia, sensacién de vaciado incompleto e infecciones
urinarias de repeticién. A esta edad predomina la hiperactividad vesical,
la disminucién de la capacidad vesical y la disinergia vesicoesfinteriana,
mientras que los adolescentes y adultos presentan mayor prevalencia
de retencion urinaria y disminucién de la frecuencia miccional proba-
blemente debido a factores como la distensibilidad crénica vesical (por
disfuncion neurégena), al aumento de tamafio prostatico, intervenciones
quirurgicas y al tratamiento farmacolégico.

En el periodo post-puberal, especialmente en los varones con PC los
sintomas de vaciado pueden ir agravandose debido al empeoramiento
de la disinergia vesicoesfinteriana y pudiendo llegar a desarrollar episo-
dios de retencion aguda de orina y aumentar el riesgo de infecciones de
tracto urinario (ITU) y epididimitis.

En la segunda tercera década de la vida, aproximadamente un 10 %
de los adultos con PC tiene sintomas de TUl y los problemas relacionados
con el TUI son una de las causas mas frecuentes de ingreso hospitalario
en adultos jévenes con PC.

* A nivel ginecolégico en las adolescentes y mujeres jévenes con PC, la
menarquia suele retrasarse una media de 1,3 afios con respecto a las ado-
lescentes sin PC. Se ha observado mayor predisposicion a embarazo de ries-
go debido a obesidad, diabetes, asma, tabaco, inactividad fisica, asi como
mayor prevalencia de depresion posparto en mujeres con discapacidad.




* En cuanto a la sexualidad, el 80% de los jévenes con PC tienen pro-
blemas desde el punto de vista motor, debido fundamentalmente a la es-
pasticidad. Problemas como dificultad para mantener una postura, para
la habilidad manual, fatiga y anorgasmia son también comunes.

* Las alteraciones en el sueio se constatan en estos pacientes. El
sindrome de apnea hipopnea del suefio, el dolor, la necesidad de cam-
bios posturales debido a la inmovilidad y los farmacos favorecen su apa-
ricion y lo perpetuan.
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» La intervencién psicosocial de trabajo social, ha de responder a la
defensa de los derechos del colectivo y de sus familias.

» El acceso a la informacién sobre opciones, oportunidades,
derechos, espacios de escucha, es requisito basico para hacer
frente a las necesidades psicosociales.

» Trabajo social ha de prestar especial escucha a las necesidades de
las personas afectadas y las de sus familias en todos los entornos.
Efecto de esta escucha surge la planificacion de nuevos escenarios
y recorridos por los diferentes recursos y programas comunitarios,
educativos, sociales, médicos y rehabilitadores, por los que los/las
afectadas han de transitar en esta nueva etapa.




INTRODUCCION

La intervencion psicosocial de trabajo social con el colectivo de perso-
nas afectadas por PC en cualquiera de sus multiples afectaciones y sus
familias ha de responder a la defensa de los derechos del colectivo y de sus
familias. El reto para todos los implicados es el de (co)crear un proyecto de
habilitacion, rehabilitacion para las personas afectadas, entendiendo que
existe un amplio abanico de posibilidades para las manifestaciones de la
PC. Cada persona que sufre la enfermedad y trastornos afines es Unica y
ha de proveerse un acercamiento a la situacion de forma individual, a la
vez que han de tenerse en cuenta la defensa activa de derechos tanto indi-
viduales como del colectivo. Es preciso conjugar las necesidades individua-
les y grupales del colectivo, mantener la defensa de sus derechos a la vez
que individualizar las necesidades sociosanitarias de la persona afectada.

La PC es una condicién de salud que acompanfa a lo largo de la vida; va
planteando desafios diferentes seglin el momento de ciclo vital que exige
procesos de adaptacion a la situacion de discapacidad. En cada momento
la persona afectada ha de realizar cambios, ajustes y modificaciones a la
par que, ha de mantener sentido de continuidad en su historia personal,
en una dindmica de deconstruccién y reconstruccién del si mismo, orien-
tada a resignificar e integrar la condicion.

La diversidad funcional, la discapacidad, en el modelo social, para tra-
bajo social, es entendida como una situacion derivada de los factores so-
ciales y ambientales que son incapaces de dar respuesta a las necesidades
derivadas de la discapacidad, como un problema social y personal que re-
quiere no solo de atencion médica y rehabilitadora, sino también de apoyo
para la habilitacién e integracion social, a la que han de dar respuesta, por
tanto, mediante tratamientos individuales y accién social; la superacion re-
quiere tanto de cambios personales como de cambios en el entorno.

El acceso a la informacién sobre opciones, oportunidades, derechos,
espacios de escucha, es requisito basico para hacer frente a las necesida-
des psicosociales a las que se van a enfrentar las personas afectadas, asi
como sus familias en el momento evolutivo de transicion a la vida adulta.

La familia, la persona afectada y el equipo de intervenciéon han de
defender colaborativamente los derechos de ciudania social del colecti-
vo, entendida como el conjunto de derechos y responsabilidades de las
personas en el marco de una comunidad determinada. La Convencién
de Nueva York de las personas con discapacidad es clara: las personas
afectadas son auténticos sujetos plenos y activos de derechos humanos.




La transicion a la vida adulta, la adolescencia, lleva aparejados deseos
de autonomia, intimidad, privacidad y autodeterminacion. Son todos ellos
derechos personalisimos que se van a ir adquiriendo y organizando evolu-
tivamente con ayuda y apoyo de los contextos de socializacién, no sin ava-
tares y zozobras emocionales. La construccion de identidad, la individua-
cion del paciente joven con discapacidad es un desafio que va a depender,
en parte, de la capacidad del entorno de contencién y de apoyo en la ex-
ploracion de nuevos territorios que le permitan construir un proyecto vital.

CONTEXTOS DE SOCIALIZACION: FAMILIA Y ESCUELA

La familia es el espacio de socializacion primario, basico en la vida de cual-
quier persona. En las personas afectadas con PC son parte fundamental y
esencial para favorecer los procesos de autonomia e individuacién; son apoyo
emocional y social y son vitales en el proceso de construccion de la identidad.

La familia sufre reorganizaciones constantes para cumplir con las fun-
ciones de socializacion, para dotar de identidad y apoyar en la individua-
cion de sus miembros. Cuando la discapacidad aparece en la familia, ésta
sufre modificaciones y reorganizaciones necesarias para atender las di-
ferentes necesidades a las que hay que dar repuesta e implica un plus de
esfuerzo (re)organizativo en los roles y funciones.

ASPECTOS APOTENCIAR/ASPECTOS AEVITAREN LA FAMILIA

|La familia puede entorpecer
Limitando la participacion.
Limitando las actividades.

En las condiciones de bienestar fisico.

Apoyar y promocionar la autonomia personal en las
actividades basicas de la vida diaria atendiendo a
las caracteristicas y afectacién.

Empleando tecnologia de apoyo en los casos en
gue sea necesaria.

La socializacion procurando espacios educativos
adecuados.

Favorecer el desarrollo personal.

Sobredimensionando los efectos
negativos de la discapacidad.
Intentando negativizar las
adversidades de la vida.
Negando las fortalezas
individuales y familiares.
Negando los suefios.

Potenciar las relaciones interpersonales y espacios
de ocio.

Estimular la autodeterminacién y la toma de decisiones.

Tratdndoles de forma infantil.

Crear relatos saludables sobre las experiencias
rehabilitadoras.

Negando la discapacidad y las
dificultades.

Apoyar en el tratamiento del dolor los problemas
0seos o articulares y el habla.

Sobreprotegiendo frente a los
nuevos retos.

No renunciando a un espacio propio como cuidadores;
Buscando redes de apoyo y saliendo del entorno de los
cuidados que le permita la expresion de sentimientos.

Descuidando sus necesidades
como cuidadores.




Los hermanos son uno de los recursos humanos potencialmente mas
ricos para las personas afectadas; la fratria es un laboratorio natural para
poner en marcha experiencias de socializacion entre pares. Ellos son el
primer grupo de iguales en el que participan, son fuente natural de apo-
yo, escenario natural para regular la autonomia y el control. Han de ser
especialmente cuidados y apoyados por los profesionales de trabajo so-
cial en el sistema de intervencién psicosocial.

ASPECTOS A POTENCIAR/ASPECTOS A EVITAR
EN EL SISTEMA EDUCATIVO

La escuela es, como la familia, contexto esencial en la socializacién. En
la adolescencia “la mirada de los otros” pasa a ser uno de los ingredientes
de la alquimia de la individuacién y de la autonomia. Para los adolescen-
tes con discapacidad es un momento crucial ya que empiezan a aflorar
los objetivos y deseos en relacion a los proyectos profesionales y el senti-
do de independencia. Ser vistos y reconocidos por los otros significativos
como (dis) capaces, alentara la idea de futuro. Es por ello, que el sistema
educativo puede:

Educacién inclusiva. Segregacién educativa.

Adaptando el curriculum Minimizando las dificultades.
educativo.

Un grupo de iguales en Segregacion en el grupo de pares.

el proceso educativo.

Fuente de apoyo para Fuente de estrés para la persona afec-
la persona afectada. tada.

Fuente de apoyo Fuente de estrés para la familia.

para la familia.

Permitir el acceso a ciclos Bloquear el acceso a ciclos superiores.
educativos superiores.

LA (CO)CONSTRUCCION DE UN PROYECTO DE FUTURO

Trabajo social ha de prestar especial escucha a las necesidades de las
personas afectadas y las de sus familias. Efecto de esta escucha van a
poder planificarse nuevos escenarios y recorridos por los diferentes re-
cursos y programas comunitarios, educativos, sociales, médicos y reha-
bilitadores por los que las personas afectadas han de transitar en esta
nueva etapa.




Este programa individualizado producto de la escucha ha de conte-
ner las dimensiones bésicas de la calidad de vida (bienestar emocional,
relaciones interpersonales, desarrollo personal, bienestar fisico, autode-
terminacion, inclusion social, derechos, bienestar econémico) y recoger
los aspectos individualizados para cada una de las personas afectadas y
de sus familias en funcidn de las nuevas necesidades que van a aparecer
en esta etapa de transicion a la vida adulta. Su construccién y puesta en
marcha exige de:

o La participacion colaborativa de todas las partes implicadas.

o Espacio de escucha individual y familiar en donde volcar las cuestio-
nes, dudas, preguntas, temores, alegrias, etc., en relacion a los desa-
fios de esta nueva etapa vital.

o Encuentros multifamiliares donde se generen espacios de ayuda mutua.

o Lugares de encuentro para el paciente joven adolescente de sociali-
zacién entre iguales.

o La participacion de programas de voluntariado.
o Asistente personal como elemento de apoyo.

o Facil acceso al sistema de informacion de recursos y programas nece-
sarios para atender las nuevas necesidades de esta etapa de ciclo vital.

o Material técnico adaptado.
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GUIA DE RECURSOS
MOVIMIENTO ASOCIATIVO

ORGANIZACION | SERVICIOS

Confederacion de asociaciones de atencién a personas con
paralisis cerebral

Movimiento asociativo de &mbito nacional que reline
asociaciones de todo el territorio.

http://www.aspace.org

Aspace Madrid. Asociacion Madrilefia de Organizaciones de
Paralisis Cerebral

Integrada por 11 organizaciones que ofertan apoyos y recursos a
ASPACE las personas afectadas con paralisis cerebral y a sus familias.
http://aspacemadrid.org
aspacemadrid@aspacemadrid.org

Directorio de asociaciones
https://www.aspacemadrid.org/wp-content/
uploads/2020/02/Guia-recursos-entidades-2020.pdf

Guia de recursos para la atencion de personas con paralisis
cerebral en la comunidad de Madrid

https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/guia-web.pdf

Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica 'y
COCEMFE Orgénica

http://www.cocemfe.es

FAMMA- Federacién de Asociaciones de Personas con Discapacidad Fisica
Cocemfe |YOrganica dela Comunidad de Madrid.

Madrid, http://www.famma.org/

; Proporciona ayudas técnicas y prestaciones para familias con
FUNDACION |escasos recursos o necesidades de apoyo
SOBRE TIfno: 620-17-19-85/ 620-17-65-95

RUEDAS

https://www.fundacionsobreruedas.org/

Asociacion de Parapléjicos y Personas con Gran Discapacidad
ASPAYM Fisica de la Comunidad de Madrid

-MADRID

http://www.aspaymmadrid.org/




RECURSOS PUBLICOS

ORGANIZACION |SERVICIOS

RECUPERACION
DE PERSONAS

CATALOGO |http://www.madrid.org/cs/Satellite?c=CM_Convoca-
ORTO Prestac_FA&cid=1142596836530&definicion=Ayuda-
PROTESICO |BecaSubvenciones&pagename=ComunidadMadrid/
2020 Estructura&tipoServicio=CM_ConvocaPrestac_FA
Segln consta en su pagina web son centros de ambito
estatal que partiendo de un enfoque integrado de
CENTRO DE la rehabilitacion prestan un conjunto de servicios

recuperadores de contenido médico-funcional, psico-social
y de orientacién y formacion profesional ocupacional para
personas con discapacidad fisica o sensorial en edad laboral.

CON Dichos servicios se ofrecen en régimen de internado, media
DISCAPACIDAD |pensién o ambulatorio, de acuerdo con las circunstancias
FiSICA. CRMF |personalesy necesidades e intereses de las personas
usuarias. Madrid, cuenta con un centro.
https://crmfmadrid.imserso.es/crmfmadrid_01/index.htm
CENTROS http://www.madrid.org/cs/Satellite?c=CM_Convo-
BASE caPrestac_FA&cid=1142662348633&noMostrarML=-
COMUNIDAD true&pageid=1331802501637&pagename=PortalCiu-
dadano%2FCM_ConvocaPrestac_FA%2FPCIU ficha-
DE MADRID
ConvocaPrestac
Centro Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas
CEAPAT http://www.ceapat.org

https://ceapat.imserso.es/ceapat_01/index.htm

Oficina de Vida
independiente
(ASPAYM
MADRID):

Programa de la Comunidad de Madrid, gestionado por ASPAYM
Madrid y cofinanciado por el Fondo Social Europeo. Con el lema
iNADA SOBRE NOSOTROS/AS SIN NOSOTROS/TRAS! defien-
den la filosofia de Vida Independiente centrada en: derechos
humanos y civiles; autodeterminacién; autoayuda (ayuda entre
iguales); posibilidad para ejercer poder (empoderamiento); res-
ponsabilidad sobre la propia vida y acciones; derecho a asumir
riesgos y vivir en comunidad.

Prestas asistencias personales a residentes en la comunidad de
Madrid, mayores de 18 afos.
http://aspaymmadrid.org/index.php/home/mn-que-
hacemos/ovi




RECURSOS PUBLICOS

Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad
CERMI .
http://www.cermi.es

Fundacién |Banco de Productos de apoyo

Universia  |pttps://www.fundacionuniversia.net/es/becas.html

En la pagina web de la Comunidad de Madrid puede encontrase
un documento orientativo sobre los servicios, prestacionesy be-
neficios vinculados al grado de discapacidad.

DISCAPACIDAD . .
https://www.comunidad.madrid/buscar?cadena=

documento+orientativo+servicios+prestaciones+
beneficios+vinculados+grado+discapacidad

https://www.fundaciononce.es/es/pagina/accesibilidad

Universidad y discapacidad: La pagina ofrece informacion
importante para el acceso a la universidad.

https://www.fundaciononce.es/es/que-hacemos/uni-
versidad-y-discapacidad

Viviendas accesibles: Podran solicitar vivienda todos los j6-
venes con nacionalidad espafiola y una discapacidad legalmen-
i te reconocida igual o superior al 33% y que puedan acreditar

FUNDACION |que forman parte de algiin programa de formacién o practicas.

ehieE vivienda@fundaciononce.es

https://www.fundaciononce.es/sites/default/files/vi-
viendas_accesibles_para_jovenes_con_discapacidad.pdf

Empleo y formacién La pagina ofrece informacién impor-
tante sobre el acceso al empleoy a la formacién a personas con
discapacidad.

https://www.fundaciononce.es/es/que-hacemos/for-
macion-y-empleo




ENSENANZA SECUNDARIA Y DISCAPACIDAD

Comunidad

de Madrid.
CONSEJERIA
DE EDUACION

Los Equipos de Orientacion Educativa y Psicopedagogica
(EOEP) y los Departamentos de Orientacion de los Institutos

de Educacion Secundaria, son los responsables de la identifica-
cion y valoracién de las necesidades educativas especiales del
alumnado asi como de la determinacién de la propuesta mas
adecuada para su escolarizaciéon segln consta en la pagina web
de la Comunidad de Madrid.

https://www.comunidad.madrid/servicios/educacion/
necesidades-educativas-especiales

https://www.comunidad.madrid/servicios/educacion/
regulacion-educacion-especial

UNIVERSIDAD Y DISCAPACIDAD

Derechos de los
estudiantes con
discapacidad

ORGANIZACION |SERVICIOS

- La educacién, sin discriminacion y con igualdad de
oportunidades

- Educacioén inclusiva y matricula gratuita

- Ajustes razonables. Adaptaciones metodolégicas

- Promocién de acciones positivas para favorecer su inclusion

- Unidades de Atencion a estudiantes con discapacidad.

Normativa
que regula el
acceso de los

estudiantes con
discapacidad a
la universidad

- Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que
se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de
las personas con discapacidad y de su inclusién social (art. 20.c)

- Ley Organica 4/2007, de 12 de abril, y el Real Decreto 1393/ 2007,
de 29 de octubre, por el que se establece la ordenacion de las
ensefianzas universitarias oficiales.

- Estatutos Universitarios y el Estatuto del Estudiante Universitario.

Fundacion
Universia

Guia de atencion a la discapacidad en la Universidad

https://www.fundacionuniversia.net/content/
dam/fundacionuniversia/pdf/guias/Atencion-a-la-
discapacidad_2019.pdf




UNIVERSIDAD Y DISCAPACIDAD

ORGANIZACION |SERVICIOS

Oficina para la Integracion de Personas con
Discapacidad (OIPD) UCM
https://www.ucm.es/oipd
Universidad 1. Ciudad Universitaria. Campus de Moncloa
Complutense |Edificio de Estudiantes. Casa del Estudiante.
de Madrid Avda Complutense s/n. 28040 (Madrid).
Correo electrénico: oipd@ucm.es
(Derechos Teléfono: 91394 7172 /7182
de los
estudiantes |campus de Somosaguas
L 2. Facultad de Ciencias Econémicas y Empresariales.
discapacidad |pabellon central, planta baja. Unidad de Diversidad.
en PDF) Pozuelo de Alarcén - 28040
Correo electrénico: oipd@ucm.es
Teléfono: 91 394 3113
Coordinadores/as Personas con Diversidad UCM
https://www.ucm.es/coordinadores-diversidad-ucm
Area de Atencién a la discapacidad de la Oficina de Accién
Solidaria y Cooperacion.
Universidad |Campus de Cantoblanco
Auténoma de |Edificio Plaza Mayor, planta baja C/ Einstein n°7
Madrid Correo electrénico: programa.discapacidad@uam.es
Teléfono: 91497 76 28
https://www.uam.es/uam/atencion-discapacidad
Universidad
Nacional de |Centro de Atencién a Universitarios con Discapacidad (UNIDIS)
Educacién  |https://www.uned.es/universidad/inicio/
a Distancia |institucional/unidis
(UNED)
Programa de atencién al alumnado con necesidades especificas
de aprendizaje derivadas de una condicién de discapacidad y/o
Universidad |enfermedad.
Pocr;tr:li?gsde https://www.comillas.edu/es/unidad-de-trabajo-social/
servicios-uts/programa-de-atencion-a-alumnos-con-
discapacidad
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Puntos clave

» Los adolescentes y adultos jovenes con paralisis cerebral (PC) pre-
sentan un riesgo incrementado de presentar problemas de salud
mental, especialmente de tipo emocional.

» Los sintomas depresivos en pacientes con PC pueden aparecer o
acentuarse en el momento de la transicion a la vida adulta.

» Los factores de riesgo asociados a la presencia de problemas de
salud mental en la etapa adulta joven incluyen: alteraciones en el
funcionamiento motor (por ejemplo: empeoramiento del equilibrio
e incremento de caidas), presencia de fatiga y dolor, asi como la
acumulacién de acontecimientos vitales estresantes.

» Los retos de la autonomia creciente y los cambios en el proceso
asistencial y en la red de apoyos durante la transicion a la etapa
adulta son estresores adicionales en la vida de los pacientes con
PC, por lo que es recomendable incluir la valoracién de aspectos
psicosociales en los programas de transicion.




INTRODUCCION

El cambio gradual de roles y responsabilidades que supone la transi-
cion desde la adolescencia hasta la edad adulta se identifica como un mo-
mento evolutivo de reto para cualquier adolescente pero especialmente
para aquellos con discapacidades fisicas, como es el caso de los adoles-
centes y adultos jovenes con PC. Es por ello que las actuales recomenda-
ciones en la planificacién de la transicion de los dispositivos asistenciales
pediatricos a los dispositivos asistenciales de adultos incluyen considera-
ciones acerca de los aspectos psicosociales propios de esta etapa evolu-
tiva que deben tenerse en cuenta por parte de los equipos de salud que
derivany los que reciben a los pacientes para garantizar una transicién lo
mas exitosa posible. El objetivo del presente capitulo es ofrecer un breve
resumen de las dificultades emocionales y conductuales que pueden ori-
ginarse o0 acentuarse en este momento fundamental en el seguimiento
clinico de los pacientes con PC, asi como ofrecer una visién de los retos
especificos de la transicion y del desarrollo de la autonomia en los ado-
lescentes y adultos jovenes con PC.

TRASTORNOS PSIQUIATRICOS EN LA PARALISIS CEREBRAL

Se ha descrito una elevada prevalencia de problemas de salud mental
alolargo de la vida en pacientes con PC. Los nifios y adolescentes con PC
tienen una prevalencia de trastornos psiquiatricos hasta cinco veces ma-
yor que la de nifios y adolescentes controles. Segun las estimaciones de
recientes meta-analisis, hasta un 1/3 de los nifios y adolescentes con PC
presentaria problemas de salud mental. También se ha indicado que la
calidad de vida del nifio/adolescente con PC se ve afectada significativa-
mente, no sélo por variables de afectacién fisica sino también por varia-
bles psicosociales. Problemas emocionales y de baja autoestima son las
dimensiones psicologicas que mas diferencian a los nifios y adolescentes
con PC de los controles sin PC. El trastorno por déficit de atencién e hi-
peractividad se ha asociado a problemas de comportamiento en nifios
con PC. La discapacidad intelectual es relativamente comun en la PC, con
cifras de prevalencia entre el 38% y el 52%.

Aunque menos estudiada que en la poblacion infanto-juvenil, la salud
mental es una preocupacién importante. También el grupo de edad de
adultos jévenes con PC, donde se ha evidenciado una elevada presencia
de problemas emocionales, con tasas de depresion que superan el 15%.




No es extrafio, por tanto, que se haya abogado por una adecuada detec-
cion e intervencidn sobre estos problemas de salud mental en los pacien-
tes con PC con una necesidad de incluir en los programas de transicion la
valoracion de aspectos psicosociales en esta poblacion.

De acuerdo a la ultima version del manual diagndstico y estadistico de
los trastornos mentales (DSM-5), publicado por la American Psychiatric
Association (APA), los trastornos depresivos son un grupo de trastornos
que tienen en comun: presencia de un estado de animo triste, vacio o
irritable, acompafiado de cambios somaticos y cognitivos que afectan
significativamente a la capacidad funcional del individuo, diferenciando la
duracion y la presentacion temporal. En pacientes con depresion y otra
patologia médica, como ocurren en el caso de la PC, hay un empeoramiento
bilateral en ambos trastornos, tanto el emocional como el somatico.

Los tipos de trastornos depresivos mas comunmente diagnosticados
en adolescentes/adultos jévenes serian:

* Trastorno depresivo mayor: es el cuadro mas grave.

Para su diagndstico el paciente debe de cumplir unos determinados
criterios diagnoésticos: debe presentar un cambio en su humor, con al
menos cinco sintomas depresivos, y entre éstos, al menos un sintoma
cardinal: humor deprimido o irritable, pérdida de interés (apatia) o pér-
dida de la capacidad para experimentar placer (anhedonia). Estos sin-
tomas depresivos se deben presentar en (casi) todas las actividades, la
mayor parte del dia y (casi) cada dia, durante al menos 2 semanas.

Los periodos de tristeza son emociones propias de la experiencia
humana. Estos periodos no deberian diagnosticarse de episodio depre-
sivo mayor a menos que se cumplan los criterios de gravedad (p. e€j.,
cinco de los nueve sintomas) y duracion (p. ej., la mayor parte del dia,
casi cada dia durante al menos dos semanas), y que exista malestar o
deterioro clinicamente significativo.

Para el Trastorno depresivo mayor, el DSM-5 utiliza los mismos crite-
rios diagnosticos en la edad adulta y la edad pediatrica, con dos excep-
ciones: en niflos/adolescentes permite la presencia de humor irritable
o humor depresivo, y el sintoma de pérdida de peso se puede manifes-
tar como una falta de la ganancia ponderal correspondiente a su edad
ya que se espera que la poblacion pediatrica crezca y gane peso.




* Trastorno depresivo persistente (distimia): se caracteriza por
un estado de animo deprimido durante la mayor parte del dia, presente
mas dias que los que esta ausente, durante un minimo de dos afios.

En adolescentes, el estado de animo puede ser irritable y la duracién
ha de ser como minimo de un afo. El paciente nunca ha estado sin los
sintomas depresivos durante mas de dos meses seguidos.

En adolescentes la depresién guarda similitudes a la depresién
del adulto: tendencia a la cronicidad y recurrencia, humor fluctuante,
abandono de actividades que antes le divertian y del aseo/aspecto
personal. Sin embargo, la depresidén en adolescentes incluye sintomas
caracteristicos como elevada irritabilidad con frecuentes arranques
de ira, hipersomnia, aumento del apetito y ganancia de peso, quejas
somaticas y sensibilidad extrema al rechazo (p.ej., tener una falsa
percepcion de que se es humillado o criticado) lo que lleva a, por
ejemplo, tener dificultades para mantener unas adecuadas relaciones
interpersonales.

Al igual que en la depresion prepuberal pero a diferencia de la
depresion del adulto, el adolescente deprimido muestra un estado de
animo reactivo (mejoria del estado de animo depresivo en respuesta
a situaciones ambientales agradables), que puede contribuir a un
infradiagnostico por minusvalorar las consecuencias negativas de la
sintomatologia depresiva en el funcionamiento del adolescente.

Esto es importante, ademas, porque s6lo un porcentaje de pacientes
con PC es diagnosticado de trastornos emocionales y un porcentaje alin
menor recibe un tratamiento especifico para estos sintomas.

TRAYECTORIA DE LOS TRASTORNOS PSIQUIATRICOS
EN LA PARALISIS CEREBRAL

Aunque la PC se considera una enfermedad no progresiva, la evolu-
cién de sus comorbilidades médicas y sus consecuencias funcionales
pueden empeorar a medida que el individuo con PC crece. Existen pocos
estudios que hayan estudiado el curso y trayectoria de los trastornos psi-
quiatricos en los pacientes con PC. Los resultados sugieren que la tasa de
trastornos emocionales se incrementa hasta 4 veces desde la infancia a
la adolescencia, si bien este aumento no se ve relacionado ni con el tipo
de PC, espastica bilateral o unilateral, discinética o ataxica, ni con la pre-
sencia de condiciones médicas concurrentes.




Aunque se desconocen con exactitud las razones de este incremento
significativo en las tasas de trastornos emocionales, se ha postulado que
una acumulacién de eventos vitales negativos y experiencias de minus-
valia personal secundaria a la PC podrian estar relacionadas con dicho
aumento, ya que muchos de estos nifios a menudo experimentan dolor,
hospitalizaciones y cirugia, lo que podria aumentar el nivel de ansiedad y
trastornos depresivos.

De forma complementaria se ha valorado, que al igual que ocurre con
otras enfermedades croénicas, los adolescentes pueden pasar por un pro-
ceso de “duelo” cuando se dan cuenta de la permanencia de su trastorno
de PC. Asimismo, los sintomas depresivos podrian también estar relacio-
nados con pérdidas repetidas y cambios en sus relaciones interpersona-
les con frecuentes rotaciones de terapeutas o ayudantes tanto en casa
como en el centro escolar.

Los estudios realizados en poblacién adulta joven con PC también son
limitados en nimero y generalmente han incluido a sujetos sin afecta-
cién cognitiva. Se asocia la presencia de sintomatologia emocional de
tipo depresivo a: alteraciones en el funcionamiento (por ejemplo: em-
peoramiento del equilibrio e incremento de caidas), presencia de fatiga y
dolor, asi como al estrés asociado a los cambios en el proceso asistencial
y en la red de apoyos durante la transicion a la etapa adulta que se discu-
tiran en el siguiente punto.

Por otro lado, intervenciones médicas que aborden las alteraciones
fisicas que surgen o se acentuan durante la adolescencia y etapa adulta
joven, disponer de red de apoyo emocional, asi como que el paciente
presente la sensacion de tener el control sobre su vida (locus de control
interno) serian factores de proteccion frente a la sintomatologia depresi-
va en pacientes adultos jévenes con PC sin alteracion cognitiva.

La presencia de discapacidad intelectual en los pacientes con PC es un
factor de riesgo para el desarrollo de problemas de salud mental y se ha
asociado a una mayor afectacién en las actividades diarias, en la calidad
de vida, en la efectividad de las intervenciones y en la supervivencia. La
discapacidad intelectual también se asocia a una mayor dependencia de
los cuidadores y a la presencia de comportamientos desafiantes.




ASPECTOS PSICOSOCIALES ESPECIFICOS DE LA ETAPA
ADULTA JOVEN: RETOS EN LA TRANSICION Y AUTONOMIA

La transicién desde la adolescencia hasta la edad adulta incluye un
proceso con oportunidades y posibilidades pero también con preocupa-
ciones sobre el futuro.

El cambio gradual de roles y responsabilidades se identifica como un
momento de reto para los adolescentes y adultos jovenes con discapa-
cidades fisicas, incluidos aquellos con PC. Sin embargo, se han realizado
relativamente pocas investigaciones para comprender las experiencias,
percepciones y necesidades de las personas con paralisis cerebral en su
transicion hacia la edad adulta. De acuerdo a los resultados de estudios
cualitativos disponibles que evallan la experiencia en la transicién desde
la adolescencia a la etapa adulta entre pacientes con PC, se enfatiza que
los adultos jovenes con PC se enfrentan a desafios psicosociales en las
relaciones sociales, en la participacion en los entornos educativos y labo-
ralesy en el desarrollo de una plena autonomia.

En encuestas realizadas entre adolescentes con PC, estos mostraban
Su preocupacion por no estar suficientemente preparados para enfren-
tarse a los desafios de la transicion; como el manejo de los sintomas
fisicos y cognitivos relacionados con la PCy la “navegacion” por los ser-
vicios de atencion médica de adultos. Por otro lado, es importante re-
marcar que las personas con una enfermedad crénica experimentan un
aumento de los sintomas depresivos durante el tiempo de transicion.
Los obstaculos y desafios relacionados con el logro de la autonomia,
ademas de los retos propios a la hora de seguir la actividad escolar o
laboral pueden contribuir a una afectacién de la salud mental en pa-
cientes con PC, particularmente con la aparicion o empeoramiento de
sintomas depresivos.

Segun sefalan los propios adolescentes con PC, de cara a la plani-
ficacion de la transicion, el apoyo deberia ser flexible. Ademas, desean
informacién y apoyo personal e individualizado para poder gestionar su
propia transicién.

En el caso de pacientes con PC y discapacidad intelectual, los padres
indican también como punto critico el cobmo se les prepare para el tras-
lado al cuidado de adultos, sugiriendo el inicio temprano, la provisién de
informacién y una consulta conjunta entre la atencion pediatrica y de
adultos como elementos clave para mejorar la atencion de transicion.




En cuanto al desarrollo de la autonomia, los resultados en los pacien-
tes sin afectacién cognitiva dependen del nivel que tengan en el Gross
Motor Function Classification System (GMFCS).

Aquellos en niveles | y Il de GMFCS alcanzan la autonomia en la mayo-
ria de las dimensiones estudiadas a finales de la veintena, excepto en las
relaciones intimas/sexuales, que contindan teniendo menos experiencia
en comparacion con los sujetos controles sin PC de la misma edad.

Aquellos pacientes en los niveles Ill a V de GMFCS en comparacion
con aquellos en los niveles | 'y Il de GMFCS tienen un menor nivel de de-
sarrollo de autonomia en los dominios de transporte, relaciones intimas,
empleo y vivienda.

La educacion sexual es una de las areas que los pacientes solicitan
mas informacién. Es importante que los médicos consideren coémo las
condiciones médicas y fisicas pueden afectar al desarrollo sexual en los
pacientes con PC y como una evaluacion integral puede favorecer una
calidad de vida global.

En cuanto al desarrollo de la autonomia en las personas con discapa-
cidad intelectual, es importante tener en cuenta el grado de competen-
cia que el paciente con PC puede tener en la toma de decisiones y que
estas decisiones cuenten con el respaldo de los miembros de la familia.
Existen opciones legales para las personas con discapacidad intelectual
que requieren apoyo para tomar decisiones o administrar sus asuntos.
La opcién mas restrictiva es la tutela judicial, en la que una persona (un
familiar, o en algunos casos una persona designada por el sistema judi-
cial) es designado para tomar decisiones en nombre de la persona que
se considera que no tiene la capacidad para hacerlo. La tutela puede ser
completa, o parcial, en la que el individuo conserva su independencia
en ciertas areas. Otras opciones son la prorroga de la patria potestad,
cuando la persona que ostenta la patria potestad vive en el momento
que el incapaz adquiere la mayoria de edad o la rehabilitacién de esta,
si la incapacidad se declara ya lograda la mayoria de edad de él (articulo
171 del codigo civil).

En conclusion, en los programas de transicién con pacientes con PC
se recomienda que se tengan en consideracién aspectos psicosociales
que permitan una integraciéon adecuada en los dispositivos de atencién
de adultos.
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INTRODUCCION

La agenda Educacion 2030 es una parte de la agenda 2030 para lograr
el objetivo del desarrollo sostenible (ODS). Espafia se posiciona como
uno de los paises en colaboracién con la UNESCO para convertir los com-
promisos en esta area en medidas concretas.

Subraya la importancia, de la educacion centrada en la inclusion, la
equidad y la igualdad de género. Abarca el aprendizaje desde la primera
infancia hasta la formacion de jovenes y adultos. Tiene 10 puntos fun-
damentales y especificamente el 4A, hace referencia a los entornos de
aprendizaje inclusivos eficaces, para personas con discapacidad.

Es responsabilidad de cada pais, la ejecucion del mismo, con politicas
nacionales y locales que permitan proporcionar una educacién equitativa
y de calidad para todo el alumnado. Este movimiento a favor de la inclu-
sién, en tanto que se trata de un proyecto de participacion social y ciuda-
dana, esta propiciando procesos de cambio y de mejora en los centros
educativos para lograr que ningun alumno se quede en los margenes
del sistema y que se garanticen sus derechos .Todo ello se realiza con la
pretensién de atender las necesidades personales, psicoldgicas y sociales
de todos los estudiantes.

La educacion es la forma mas adecuada para constituir la personalidad
de los jovenes, fomentar su desarrollo, consolidar su identidad personal
y ajustar su comprension sobre la realidad. Se inicia a una edad tempra-
na, trascurre por diferentes ciclos y precisa un cambio o trasformacion a
la edad adulta, con insercion laboral, como meta mas ambiciosa.

Es importante recordar que la transicion de todos los nifios con pa-
ralisis cerebral (PC) sera unica. No solo dependerd de sus esperanzas y
aspiraciones, también de los servicios y las organizaciones de apoyo que
haya en su area y que estén disponibles para el adolescente. Por lo tan-
to, este capitulo es bastante general y es importante consultar con los
equipos de profesionales con los que se tiene relacién sobre las opciones
mas adecuadas. Existen importantes diferencias en las distintas comuni-
dades auténomas, con diferente disponibilidad de recursos, aunque una
filosofia comun.




CIF EN EL AMBITO EDUCATIVO

Evolucion de escolarizacion segregada a escolarizacion
inclusiva

Desde la década de 1990, los educadores han priorizado la inclusién de
estudiantes con discapacidades en entornos educativos generales. También
diferentes organismos, incluida la Convencion de los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad (CDPCD) ratificada por Espafia en 2008, han recomen-
dado avanzar en el abandono de las modalidades de escolarizacion segrega-
da del alumnado con Necesidades Educativas Especiales (NEE). Esta filosofia
se alinea con una mayor participacion, también promovida por la CIF .

En esta linea se pueden tomar como referencia, diferentes experien-
cias mundiales que cuentan con una amplia trayectoria de éxito en proce-
sos similares. La solidez de los proyectos desarrollados y de la diversidad
de casos avalan las directrices adoptadas. Es de destacar, el modelo de
Newhanm en Reino Unido, de caracter local, New Brunswick en Canada,
provincial y proyectos nacionales en Italia y Portugal.

Al mismo tiempo, los profesionales de la salud han reconocido la nece-
sidad de proporcionar apoyo, desde su base de conocimiento al entorno
académico y a la participacién de los estudiantes en la escuela. A pesar
de este reconocimiento, la integracion de los servicios de apoyo a la salud
en las escuelas e institutos, sigue siendo un desafio importante y todavia
hoy la medida en que los estudiantes con NEE participan plenamente en
la escuela a menudo no es plena ni 6ptima.

CIF, paralisis cerebral, educaciéon

Hoy en dia la discapacidad en general y la PC especificamente, ya no
se conceptualiza como la consecuencia de una enfermedad, sino que se
interpreta como una interaccién dindmica, entre la condicion de salud de
una persona, los factores personales y los factores ambientales.

Ya no se trata de un modelo lineal, sino de un modelo interactivo, en-
cuadrado dentro del marco biopsicosocial de la clasificacién internacio-
nal de funcionamiento discapacidad y salud (CIF-IA), ya desarrollada en
el capitulo 1y 2. Aunque la CIF es un sistema de clasificacion y no un ins-
trumento de evaluacién propiamente dicho, esta estructura organizativa
en cédigos, proporciona un marco excelente para el desarrollo de valo-




raciones de los diferentes aspectos de la vida de un individuo, superan-
do el problema, a menudo restrictivo, del uso de clasificaciones basadas
en el diagndstico clinico: dos o mas nifios con el mismo diagnostico, en
realidad tienen perfiles de funcionamiento muy distintos, con diferentes
necesidades en los contextos naturales de la vida cotidiana.

Aplicada al entorno docente sirve para guiar la identificacion y evalua-
cién de las necesidades de servicios educativos, asi como para planificar
y evaluar las intervenciones realizadas. Cualquier profesional de la salud,
servicios sociales o de la educacion, puede trabajar en este marco y en
coordinacion con el resto.

La UNESCO define inclusién, y por extensién educacion inclusiva,
como el proceso de identificar y responder a la diversidad de las necesi-
dades de todos los estudiantes a través de la mayor participacién en el
aprendizaje, las culturas y las comunidades. Involucra cambios y modifi-
caciones en contenidos, aproximaciones, estructuras y estrategias, con
una vision comun que incluye a todos los nifios o adolescentes del ran-
go de edad apropiado. La educacion inclusiva se basa en el principio de
gue cada nifio tiene cualidades, intereses, capacidades y necesidades de
aprendizaje distinto y la normativa oficial reconoce que hay estudiantes
que por sus caracteristicas requieren apoyos y ayudas especiales. Pues
bien, siguiendo el marco de la CIF, la educacién inclusiva consiste en crear
entornos propicios no solo en las escuelas e institutos, sino en todos los
aspectos de la vida que resultan importantes para el aprendizaje y la
participacion siendo necesario identificar los factores facilitadores y las
barreras ambientales mas alld de las aulas. Por lo tanto, parece haber
una superposicion tedrica entre la ideologia de la educacién inclusiva y la
ideologia de la CIF.

La recomendacion para la evaluacién integral del nifio con PC, con un
enfoque en la participacién en consonancia con los nuevos modelos edu-
cativos no segregacionistas, puede facilitarse mediante el uso del marco
global y sistema CIF. La evaluacioén holistica propuesta tiene como obje-
tivo integrar cuestiones clasicamente relacionadas con la salud (poten-
cialmente cubierto por el componente de estructuras y funciones corpo-
rales), con la educacion y temas relacionados (potencialmente cubiertos
por el componente de actividades y participacién) y en un contexto social
de atencién (potencialmente cubierto por el componente de factores am-
bientales). Para una verdadera evaluacion interdisciplinar no debe pro-
ducirse una clara separacién entre salud, educacién y asistencia social,
siendo los limites artificiales y necesitando integrarse las tres areas.




Existen diversas publicaciones, en las que se ha realizado formacién
y ha sido aplicada la clasificacién de la CIF por docentes, siendo la expe-
riencia muy positiva, y de las que se extrajeron diversas conclusiones. Los
profesionales refirieron ser capaces de valorar la situacion de cada nifio
con mayor claridad después de realizar un periodo de instruccién, que
destacaron como requisito central. Consideraron que el establecimiento
de mecanismos de colaboracion e interdisciplinariedad también era una
condicién basica para cumplir con la exhaustividad y el rigor que define
una evaluacién basada en CIF-IA. Por ultimo, la forma en que se aplica
la CIF como instrumento afecta el proceso de evaluacion en educacién,
qguedando un amplio campo por desarrollar para mejorar la intervencién
con perspectivas socioecoldgicas e inclusivas.

Fundamentado en los resultados de la practica y la investigacion edu-
cativa, las teorias del aprendizaje, las tecnologias y los avances en neuro-
ciencia, se ha desarrollado el Disefio Universal para el Aprendizaje (DUA)
propuesta de modelo inclusivo de la ensefianza. EI DUA parte de la diver-
sidad desde el comienzo de la planificacion didactica y trata de lograr que
todo el alumnado tenga oportunidades para aprender. Facilita a los do-
centes un marco para enriquecer y flexibilizar el disefio del curriculo, re-
ducir las posibles barreras y proporcionar oportunidades de aprendizaje
a todos los estudiantes. El modelo se alinea con el bio-psico-social de la
CIF. El DUA se identifica como un marco tedérico-practico para la practica
docente desde la perspectiva inclusiva y se perfila como un modelo para
apoyar la transformacién educativa y asi avanzar en el logro del ODS-4
en la Agenda 2030 «Garantizar una educacion inclusiva y de calidad y
promover oportunidades de aprendizaje para todos».

FUNCIQONES CORPORALES, ACTIVIDAD Y PARTICIPACION
DEL NINO-ADOLESCENTE CON PC EN EDUCACION

Todos los nifios tienen el derecho fundamental a la educacion den-
tro de su diversidad. Las diferencias pueden darse por niveles cognitivos,
ritmos de aprendizaje, intereses y motivaciones personales, inteligencias
multiples, diferencias en las capacidades, razones sociales y/o por razones
de salud. Por ello, el sistema educativo debe ser accesible a toda la pobla-
cion, por lo que debe flexibilizar sus opciones curriculares y organizativas.

En el entorno educativo, la mayoria de los nifios y adolescentes con
PC, son alumnos con NEE, que precisan de ayuda complementaria y es-
pecializada para seguir el curriculo escolar y el ritmo de la clase. No exis-




ten adaptaciones especificas para los alumnos con PC, como es logico, te-
niendo ademas en cuenta que no existen dos estudiantes con las mismas
dificultades, por lo que todo debe planificarse de manera individualizada.

Dos consideraciones hay que tener en cuenta en la educacién del nifio
y adolescente con PC:

- Aunque el trastorno neuromotor es el mas caracteristico de la PC, la
lesion puede afectar al resto de las funciones superiores: atencion,
percepcién, memoria, lenguaje y razonamiento, en funcion de la lo-
calizacién y extension del dafio.

-Y que, una vez producido el dafio inicial, éste va a interferir con el res-
to del proceso madurativo del nifio y por lo tanto con su desarrollo.

Las manifestaciones clinicas de la alteracion de las funciones corpora-
les de la PC que van a repercutir en el rendimiento escolar, pueden ser
muy heterogéneas y aunque no es el objetivo de este capitulo hacer una
propuesta curricular concreta, si es el de profundizar en la especificidad
y conocimiento de esta poblacién, como paso previo.

El nifio o joven con PC, puede presentar:

o Alteraciones neuro-motoras, que son respuestas motoras exagera-
das, pobres, o de escasa precision, coordinacion y control. Repercu-
tiran directamente en las actividades manipulativas: prension, veloci-
dad de trasporte, coordinacion bimanual etc.

o Respecto al lenguaje y comunicacion, el habla como expresion audi-
ble del lenguaje, puede tener alteracidn en el ritmo, en la emisién (voz
ronca, débil, &fona) o articulacién distorsionada (en la emisién de fo-
nemas, voz nasalizada). El lenguaje comprensivo, se puede acompa-
fiar de un vocabulario reducido a contextos limitados o dificultades
en la comprension de enunciados. En cuanto al lenguaje expresivo,
retraso en la aparicién, alteraciones morfosintacticas o semantica
muy concreta y pobre. Todo ello puede repercutir en dificultades en
lectoescritura y conceptos légico-matematicos.

o En cuanto a las funciones comunicativas, puede darse escaso interés
por ellas debido a la dificultad del control del entorno, con actitudes
de pasividad, pudiendo desarrollar un repertorio linglistico minimo,
0 ausencia de estrategias comunicativas. También en ocasiones, ex-
ceso de mimica involuntaria al hablar.




o La disfuncion cognoscitiva de los alumnos con PC, puede manifestar-
se a nivel global o especifico en el procesamiento de la informacion
(percepcion, atencién, y memoria). El retraso mental, se clasifica en
leve, moderado, severo o profundo y afecta de manera directa en
el resto de areas. En cuanto a los aspectos especificos del procesa-
miento, pueden darse alteraciones en la percepcion, que influiran
en el entorno educativo en la construccion del esquema corporal, la
adquisicién de conceptos espacio-temporales, la percepcion visual
o las relaciones espaciales. Estas habilidades son necesarias para
una adecuada lectoescritura y desarrollo de operaciones l6gico-ma-
tematicas. Las alteraciones de la atencién influirdn en la dispersién
del pensamiento, alta fatigabilidad, impulsividad y dificultades de
aprendizaje. En cuanto a la memoria, puede estar alterada la per-
ceptivo-sensorial, la memoria motriz (viso-motora, viso-manual, gra-
fo-perceptiva, motriz o motriz-manual), la verbal l16gica o memoria a
corto o largo plazo.

oEn el ambito sensorial, puede haber alteraciones en la vision, audi-
cién y/o sensibilidad. Conlleva pérdida de atencion al estimulo defi-
citario, problemas de percepcion e integracién, aislamiento y l6gica-
mente todo tipo de limitaciones en el aprendizaje.

o En el ambito afectivo-social, las primeras interacciones afectivas so-
ciales, se producen en la familia, pero se contindan en los centros
educativos que ayudan a mantener un contacto normalizado con
otras personas. El entorno educativo ayuda a adquirir estos habitos
de autonomia, habilidades sociales e independencia y ajuste emo-
cional. Se debe considerar el tiempo de respuesta del alumno, las
actividades complementarias, la tendencia a la sobreprotecciéon o la
necesidad de técnicas de modificacién de conducta.

oEn el ambito de bienestar y salud, en los alumnos con PC, se obje-
tivan deficiencias, que son un aspecto mas y muy importante a tra-
tar en la planificacion educativa. Entre las NEE detectadas en PC, se
puede encontrar déficit en habilidades motoras necesarias para la
succién, masticacion, deglucién, etc., nutricion e hidratacion correc-
tas, regulacion de ritmos bioldgicos suefio-vigilia, higiene corporal y
bucal adecuada, eliminacion de secreciones bronquiales y nasales,
molestias por aparatos ortopédicos, capacidad de reacion ante crisis
epilépticas o respuesta ante medicacion prescrita. Estas situaciones
precisaran de una atencion directa, con equipos materiales de apo-
yo, que en cierta medida “medicalizan la ensefianza”.




El entorno educativo, debe considerarse como un espacio importante
para participacion social en la PC. No nos ha sido posible localizar una
estadistica nacional, que nos aportara informacion de resultados. Se ne-
cesitan estudios especificos relacionados con esta poblacion, siendo una
posibilidad la ampliacién de los datos recogidos en los informe PISA. Si
que existen trabajos, con subgrupos y muestras pequefias, que evaluan
el nivel de funcién motora gruesa y la participacién escolar de nifios con
PC sefialando un empeoramiento en el desempefio de las actividades y
mayores restricciones en la participacion en nifios con niveles peores de
la funciébn motora gruesa.

Sin embargo, son pocos los estudios que describen estrategias para eva-
luar la funcionalidad. Por ello es interesante referenciar como instrumento
de medida la escala de Evaluacién Funcional Escolar (SFA), aunque no esta
validada en espafiol, en inglés ha demostrado su validez y fiabilidad. Valora
participacion, ayuda con las tareas y desempefio. Los puntajes brutos de
la parte |, permiten cuantificar la variable de participacion en siete entor-
nos escolares (regular o especial, clase, patio de recreo, transporte, bafio,
transiciones y horarios de las comidas) y la puntuacion en la parte Il, inde-
pendencia en las actividades escolares, y necesidad de ayuda con las tareas
fisicas, y tareas opcionales. Las tareas conductuales estan cuantificadas en
funcién del nivel de asistencia y adaptacion ofrecidas para su desarrollo.

MEDIDAS DE ATENCION A LA DIVERSIDAD DE 0-18 ANOS

Modalidades de escolarizacion

La Ley Organica para la Mejora de la Calidad Educativa (LOMCE, 2013)
marca en su articulo 71 que las Administraciones educativas dispondran
los medios y recursos necesarios para que todo el alumnado alcance el
maximo desarrollo personal, intelectual, social y emocional, asi como los
objetivos establecidos con caracter general en la actual Ley.

Se denominan alumnos con NEE aquellos que precisan una atencion
adaptada a sus caracteristicas, en consonancia a los principios de no dis-
criminacién y normalizacion.

La valoracién y propuesta escolar indicada en cada caso especifico de
los nifios con PC, las realizan los denominados Equipos de Orientacién
Educativa y Psicopedagégica (EOEP), pudiendo recomendar las siguientes
modalidades recogidas en la Tabla1.




ORDINARIA ORDINARIA CENTRO DE EDUCACION

CON APOYOS ESCOLARIZACION ESPECIAL
PREFERENTE (<20 aios)
Centro Centro ordinario Centro ordinario Centros de
Ordinario con apoyos (PTy AL) de escolarizacion | Educacion Especial
FT en algunas preferente: TEA y/o Aulas de
comunidades -auditivos- Educacion Especial
motoricos-visuales (PT,AL,FT)

Escolarizaciéon combinada

TABLA 1. Modalidades de Escolarizacion. PT: Pedagogia Terapéutica; AL: Audiciony
Lenguaje; FT. Fisioterapia .TEA: Trastorno espectro autista

Los centros de Educacion Especial también ofertan programas de Tran-
sicién a la vida adulta, (> de16 afios) y Formacién Profesional adaptada.

En los centros educativos ordinarios, las medidas para la atencién a la
diversidad, pueden clasificarse en: medidas de caracter ordinario o ex-
traordinario.

o Las medidas ordinarias afectan a la organizacion del centro respec-
to a los agrupamientos y metodologias sin modificar los elementos
prescriptivos del curriculo. No requieren una evaluacion psicopeda-
gogica previa.

o Las medidas extraordinarias estan dirigidas a alumnos con mayores
dificultades de aprendizaje. Su aplicacién requiere previamente el
diagnostico de los EOEP.

Las principales medidas se resumen en:

o Adaptaciones curriculares significativas en cuanto a: objetivos, conte-
nidos y criterios de evaluacion.

o Formacién Profesional Basica (FPB): se accede entre los 15y 17 afios
tras superar el primer ciclo de Ensefianza Secundaria Obligatoria
(ESO) (excepcionalmente tras 2° ESO).

o Programas de mejora del aprendizaje y del rendimiento (PMAR):

- Dirigidos al alumnado que presenta dificultades relevantes de
aprendizaje no imputables a falta de estudio o esfuerzo. Se desa-
rrollan a partir de 2° curso de la ESO y a aquellos que han repetido
al menos un curso en cualquier etapa y que, una vez cursado, no
estan en condiciones de promocionar al siguiente curso.




- La metodologia utilizada es especifica a través de la organizaciéon
de contenidos y actividades practicas de materias diferentes a las
establecidas con caracter general. El objetivo final es la obtencién
del titulo de Graduado en ESO.

o Flexibilizacién de la permanencia en el nivel o etapa educativa.

o Cambio en la modalidad de escolarizacién: ordinaria, centros espe-
cificos de educacion especial y combinada, en centros ordinarios y
especificos.

o Dotacion de recursos personales educativos (especialistas en audi-
cion y lenguaje, especialistas en pedagogia terapéutica, auxiliares
técnicos educativos).

o Modificacién de los elementos de acceso al curriculo: sistemas alter-
nativos de comunicacion de alta y baja tecnologia, equipos informati-
cos, supresion de barreras arquitectonicas, adaptacién de mobiliario
0 materiales, etc.

Otros recursos educativos de apoyo

* Aulas Hospitalarias. Unidades Escolares de apoyo autorizadas en
hospitales cuyo objetivo es proporcionar la atencién educativa adecua-
da a los alumnos hospitalizados para asegurar la continuidad del pro-
ceso educativo y evitar el desfase escolar que pudiera derivarse de su
situacion. Las Aulas Hospitalarias proporcionaran atencién educativa
hasta Bachillerato, Formacion Profesional Basica y Educacion Especial.

* Servicio de Apoyo Educativo Domiciliario (SAED). Proporciona
atencién de 4-9 horas/semanales a los alumnos convalecientes (siem-
pre que el periodo sea superior a 30 dias) que no puedan asistir con
normalidad a su centro educativo. Esta dirigido a ESO y Formacién Pro-
fesional Basica escolarizados en centros publicos y a los alumnos de
Bachillerato de publicos y concertados.

* Centros Educativo-Terapéuticos (CET). Prestan atencién al grupo de
trastornos de salud mental que, transitoriamente, no pueden asistir a
sus centros docentes por necesitar un tratamiento terapéutico intensivo.




MEDIDAS DE ATENCION A LA DIVERSIDAD
EN LAS UNIVERSIDADES

En el marco del Espacio de Educacién Superior se han creado en las
diferentes universidades servicios de apoyo para los estudiantes con
NEE (recibiendo diferente nombre segun la Universidad) para asegurar la
igualdad de oportunidades.

En este ambito, el enfoque tiene la doble perspectiva de apoyar a los
estudiantes con necesidades especificas y sensibilizar a toda la comuni-
dad universitaria y a la sociedad sobre la inclusion real.

Para ello se adoptan diferentes medidas:
o No discriminacion en el acceso y la permanencia a la Universidad.

o Reserva de al menos 3-5% de las plazas ofertadas para estudiantes que
tengan reconocido un grado de discapacidad igual o superior al 33%.

o Descuentos o exencién en matricula.

o Atencién personalizada para favorecer el acceso al curriculo por par-
te del alumnado con discapacidad.

o Elaboracion de planes especificos de accesibilidad. Eliminacién de
barreras arquitecténicas y adaptacién de mobiliario en los diferentes
espacios.

o Eliminacion de las barreras de la comunicacién, con acceso a las tec-
nologias de informacion y comunicacion.

o Fomentar la integracion de las personas con NEE en la comunidad
universitaria. Promover el voluntariado en distintas actividades y
proyectos.

o Promocionar politicas activas para el acceso de los estudiantes con
NEE al empleo normalizado, en igualdad con el resto del alumnado.




ACCIONES DE INSERCION LABORAL PARA JOVENES
CON DISCAPACIDAD

Los jovenes con PC, pueden consultar diferentes webs o acudir a un
Servicio de Informacién Laboral para la busqueda de empleo, donde
proporcionan informacion, valoracion y asesoramiento de las personas
con discapacidad sobre la adquisicién y mantenimiento de un puesto de
trabajo. Las empresas privadas o publicas con mas de 50 trabajadores
tienen la obligacién de reservar un 2% 6 5% respectivamente de puestos
para personas con discapacidad.

La legislacion espafiola prevé distintas modalidades de integracién la-
boral para personas con discapacidad:

* Empleo Ordinario con apoyos (privado, publico o auténomo).
Hace referencia al empleo para personas con discapacidad con
apoyos (dentro y fuera del lugar de trabajo), en empresas normali-
zadas. Las condiciones de empleo son lo mas similares posible en
actividad y salario a cualquier otro trabajador que ocupe un puesto
igual en la misma empresa. En un primer momento, la persona con
discapacidad puede ir acompafiada de un preparador laboral que
le adiestrara en el desempefio de su trabajo y que, progresivamen-
te, se ira retirando. El apoyo técnico y seguimiento sera durante
toda su vida laboral.

Otra modalidad de empleo ordinario es el teletrabajo. Para los j6-
venes con PC, ofrece ventajas, como la mayor flexibilidad de horarios,
el ahorro de tiempo y dinero en desplazamientos, o la posibilidad de
pasar mas tiempo con la familia. Entre los inconvenientes, el aislamien-
to social o la adiccion al trabajo. Para ser tele trabajador es preciso ser
una persona equilibrada; con capacidad de comprometerse y cumplir
los compromisos.

* Empleo Protegido en los Centros Especiales de Empleo. Se trata
de compafiias, que facilitan a las personas con discapacidad la rea-
lizacién de un trabajo productivo y remunerado, adecuado a sus ca-
racteristicas personales. Casi toda la plantilla (< 70) de estos centros,
esta formada por trabajadores con discapacidad, asi como por per-
sonal dedicado a facilitar el ajuste personal y social.




* Centros Ocupacionales. Destinados a proporcionar terapia ocu-
pacional, y servicios de ajuste personal y social a las personas con
gran discapacidad que no pueden integrarse en una empresa o en
un Centro Especial de Empleo.

* Otros programas especificos, que relinen una serie de actuacio-
nes que tienen por objeto ayudar a las personas con discapacidad
a conseguir un empleo y/o mantenerlo son vg en la Comunidad de
Madrid el proyecto “Emplea tu capacidad” cofinanciado por el Fondo
Social Europeo. También existen subvenciones, destinadas al fomen-
to del empleo para personas con discapacidad o programas de for-
macion para el empleo para personas con necesidades formativas
especiales, dirigidas fundamentalmente a personas con discapaci-
dad intelectual.

Periddicamente tienen lugar ferias de empleo especificas que preten-
den posibilitar laintegracién en el mundo laboral y a la vez sensibilizar a la
sociedad de que es posible mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad asi como facilitar su autonomia personal. Estan dirigidas a
empresas que busquen cubrir parte de su plantilla con personas que tie-
nen algun tipo de discapacidad, siguiendo las exigencias de la legislacion
laboral. Ademas, la zona de exposicién de empleadores se completa con
un area de actividades paralelas como talleres practicos adaptados de
busqueda de empleo, conferencias sobre discapacidad y mundo laboral,
experiencias en buenas practicas de integracién o prevenciéon de riesgos
en el puesto de trabajo.
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Puntos clave

» La transicién a la vida adulta es determinante en la vida de los jove-
nes con PC. Esta es una transicion suma de transiciones en educa-
cién, empleo, ocio y salud.

» La realidad de evidente desigualdad en las oportunidades y de
exclusién social que viven estos jovenes les sitla en desventaja a la
hora de enfrentarse a estas transiciones.

» La salud y bienestar de estos jévenes dependen del acceso
ininterrumpido a la atencién médica. Por eso una transicion
exitosa entre servicios de salud infantiles y de adultos es critica. Sin
embargo, esta transicidén no existe o es deficiente.




» Los testimonios de las familias consultadas sobre transicién a
la vida adulta concuerdan con los hallazgos de la literatura. En
relacién con la transicién entre servicios de salud, las familias
encuentran las mismas barreras, valoran negativamente el
sistema vigente de atencion fragmentada y coinciden en los
elementos clave para mejorar el proceso (atencién multidisciplinar,
coordinacion, planificacién, identificacion de responsables,
formacion y lugar especifico).

» El hecho de que las personas con PC valoren la salud y la
asistencia sanitaria como los indicadores mas destacados de su
calidad de vida sitla a los profesionales sanitarios en un lugar
preeminente dentro del proceso global de transicion a la vida
adulta de estos jovenes.

INTRODUCCION

Tenemos mds de cincuenta afios y residimos en Madrid. Somos cinco ma-
dres de chicos y chicas mayores de edad, con PC con algun grado de afec-
tacién cognitiva. Somos cinco madres, cinco casos, una muestra. Somos 5
mujeres cuyas vidas cambiaron radicalmente cuando nacieron nuestros hi-
jos. Junto con nuestros maridos, sus padres, hemos luchado desde el primer
dia por lograr que la vida de nuestros hijos sea la mejor posible. Y no ha sido
nada facil, ni antes, ni ahora. Siempre acompafando a nuestros hijos, hemos
pasado por situaciones que nadie creeria y superado barreras que parecian
infranqueables. La vida no nos da tregua. Y el tiempo pasa. Y ya no somos
esas treintafieras llenas de energia, ilusion y esperanza. Estamos cansadas.
Y ahora, en esta nueva transicion de nuestros hijos del hospital infantil al
hospital de adultos, una mds, somos veinte afios mayores que entonces y
notamos que nos falta el vigor de antafio y que vamos perdiendo fuerza.
Pero nuestros hijos, y su discapacidad, siguen ahi, nos necesitan a toda la
familia como antes, como siempre. Por ser mayores de edad no desaparecen,
ni desaparecen sus necesidades de salud y bienestar fisico y emocional. Ellos
también necesitan que los responsables de su cuidado, a todos los niveles,
estén a su altura, a la altura que merecen. Ya sabemos que a nuestros hijos
no les pueden curar, pero si les deberian poder cuidar.

La transicion entre los servicios de salud infantiles y de adultos se defi-
ne como el proceso intencional y planificado que aborda las necesidades
médicas, psicosociales, educativas y vocacionales de adolescentes y adul-
tos jovenes con patologias crénicas o discapacidad y que se desarrolla




durante el periodo en el que pasan de un sistema de salud centrado en
los nifios a un sistema de salud orientado a los adultos. Se trata de una
de las transiciones a la vida adulta mas importantes a las que se puede
enfrentar un joven con PC.

«Claramente mi hijo no ha realizado ninguna transicion.
Solo pasé de salir un dia por la puerta del hospital infantil
con un informe de alta, a entrar otro dia en el hospital de
adultos, que esta en la acera de enfrente, con ese informe
en la mano, para su primera cita. Y ese primer dia, al entrar
en el despacho, vimos a dos médicos que no conociamos
de naday, sin embargo, no se present6 la médica de infan-
til que nos dijo que estaria presente. La consulta consistio
en contar nuestras vidas, por enésima vez, a estos médicos
que no sabian nada de mi hijo, y a los que no volveriamos
a ver, puesto que ellos, como se encargaron de aclarar mas
tarde, no iban a ser los médicos de mi hijo. Y ya esta.»

Desde el estanque hacia el mar, desde el estilo cercano y centrado en
la familia de pediatria hasta el enfoque individualista y autonomo de la
atencién sanitaria para adultos, un paso mas cerca de complicaciones
meédicas e incluso de la muerte, gran desafio, eslabén desaparecido,...
Todas ellas son expresiones encontradas en la literatura en relacion con
la transicién entre la atencion sanitaria infantil y la de adultos. Todas ellas
sugieren que (1) la transicion es algo muy importante y, (2) en general,
se debe estar haciendo mal. Ciertamente existe un problema clinico que
debe ser abordado por el sistema de atencion sanitaria para asegurar
que las personas con PC reciban atencion médica continua y apropiada
a su edad.

El estudio riguroso de una cuestion fundamental, como la que es ob-
jeto de esta monografia, exige afrontarlo desde todas las perspectivas
posibles. La narrativa crea conocimiento. Conocer las experiencias de los
implicados mejora la relevancia de un estudio, su capacidad de ofrecer
respuestas y la puesta en practica de sus hallazgos. Por este motivo, en
este capitulo, a la par que se va desarrollando el marco teérico, dejamos
qgue sean madres de jévenes con PC las que nos cuenten su historia. Sus
experiencias y reflexiones colaboran a la ilustracién y al respaldo de la
informacion vertida.




IMPORTANCIA DE LA TRANSICION ENTRE EL HOSPITAL
INFANTIL'Y EL HOSPITAL DE ADULTOS PARA LOS JOVENES
CON PCY SUS FAMILIAS. DIMENSION DEL PROBLEMA

La salud y la asistencia sanitaria son los indicadores mas determinan-
tes de la calidad de vida para las personas con discapacidad. Por este
motivo es esencial garantizar su acceso ininterrumpido a la atencién so-
ciosanitaria y cuidar de forma especial el momento de su transicion entre
la atencion pediatrica y la de adultos.

Ademas de continuidad asistencial, los pacientes con discapacidad
también necesitan que esta atencién sea proporcionada por equipos
multi o interdisciplinares formados por médicos especialistas, profesio-
nales de enfermeria, psicélogos, fisioterapeutas y otros terapeutas, tra-
bajadores sociales y otros profesionales.

En particular, se debe tratar con esmero la transicién de los jovenes
con PC. La disparidad y cantidad de problemas de salud que presentany
la complejidad y el efecto acumulativo de los mismos convierten a estos
jovenes en especialmente vulnerables. En su caso una transicion clinica
exitosa es critica.

La mayor parte de los jévenes con discapacidad experimenta una
transicion deficiente, muy alejada de la atencion que necesitan y mere-
cen. Lo que ocurre realmente entre el hospital infantil y el de adultos es
una transferencia, no una transicién. Un mero tramite, que, sin embargo,
resulta nocivo, ya que interrumpe la continuidad asistencial.

Una transicion deficiente se asocia con un mayor riesgo de descon-
fianza e insatisfaccion del paciente con los servicios de salud, de disconti-
nuidad en los cuidados, de abandono del tratamiento y de la medicacién,
de falta de seguimiento, de problemas de salud que se quedan sin tratar,
de aumento en la frecuencia de las hospitalizaciones e, incluso, de deser-
cién de la atencion médica, lo que puede conducir a un empeoramiento
de su salud fisica y mental. También se asocia con una reduccion en la
calidad de vida.

Este fracaso en la transicion de los jovenes con discapacidad se debe
a que se han puesto los intereses de un sistema de atenciéon con un mo-
delo organizacional fragmentado por servicios, que ya no cumple su pro-
posito, por encima de los intereses de la gente a la que este sistema se
supone que sirve.




Las transiciones deficientes son resultado también de la inexistencia
de una planificacién integral de la transicion, de la falta de coordinacién
entre los profesionales sanitarios de los dos ambitos implicados y de la
existencia de barreras (del sistema, de los profesionales del hospital in-
fantil, de los profesionales del hospital de adultos, del paciente y de la
familia) que dificultan el proceso.

No es extrafio que los pacientes jévenes con PCy sus padres sientan
un vacio en el estbmago cuando llega el momento del alta en infantil. Ese
vacio es el mismo que existe entre la atencion en el hospital infantil y la
atencién en el hospital de adultos, y es inmenso.

No existe coordinacién entre los especialistas de infantil y adultos im-
plicados, condicion minima para una transicién exitosa. La transferencia,
sin esa coordinacién actuando como puente, se realiza, entonces, saltan-
do sobre ese vacio, y los padres, por tanto, se ven, una vez mas, obligados
a ejercer de coordinadores.

En esa etapa de vacio se desatiende o se atiende peor a los que si-
guen, la atencién es menos especializada y no considera aspectos socia-
les y terapéuticos.

La rigidez del sistema de citas supone un obstaculo mas. Los profe-
sionales se encuentran sin margen de maniobra para atender a cada pa-
ciente segun sus necesidades.

Nadie parece querer —o poder— ocuparse de estos jévenes con PC en
el hospital de adultos, donde se supone que van a ser atendidos durante
el resto de su vida.

Sucede, asi, que la parte mas débil y afectada de todas las implicadas,
la constituida por el paciente y su familia, es la que, sin embargo, tiene
que realizar el mayor esfuerzo. Por este motivo hay padres que retrasan
este paso inevitable todo lo que pueden y padres que abandonan y re-
nuncian —antes, durante o después del paso a adultos— a la atencién
sanitaria hospitalaria de sus hijos.

Parte de los avances que se consiguen con los pacientes se debe a la
buena voluntad de algunos profesionales que acaban por involucrarse
personalmente traspasando el limite de sus obligaciones.

Queda mucho por hacer en cuidado transicional; en Espafia, mas. En
otros paises queda optimizar la recepcion del paciente joven en el nuevo
hospital y sustituir la fragmentacion de la atencién en adultos por el en-




foque por procesos asistenciales con atencion multi o interdisciplinar. En
Espafia, ademas, se deberian introducir mejoras en la atencién propor-
cionada en los hospitales infantiles, ya que en la actualidad funcionan de
forma similar a los de adultos.

El objetivo deberia ser, para todos los involucrados: especialistas mé-
dicos de atencion pediatrica y de adultos, responsables politicos y otras
partes interesadas, modificar el sistema de salud de tal forma que pro-
porcione seguridad y satisfaga las expectativas y necesidades de los jéve-
nes con discapacidad y sus familias.

Afortunadamente, han sido identificados determinados elementos
clave que pueden ayudar definir un proceso de transicién positivo. Se
podrian englobar en cuatro areas: programa de transicion planificado,
profesionales responsables, lugar especifico y preparacién de todas las
partes implicadas.

En la misma linea, una combinacion 6ptima de coordinacién, comuni-
cacion, corresponsabilidad, colaboracion, consenso, conocimiento, plani-
ficacion, tiempo, espacio y un modelo hospitalario que facilite todo ello
es la recomendacion de las familias.

Desafortunadamente, aunque se sabe lo que hay que hacer y como
hacerlo, no se hace y no se sabe por qué no se hace.

EXPERIENCIAS DE JOVENES CON PC EN SU TRANSICION
ENTRE LOS SERVICIOS DE SALUD INFANTILES Y LOS DE
ADULTOS

Las madres de jovenes con PC, por su condicion de tales, pueden ver
los sentimientos y experiencias de sus hijos reflejados en los testimonios
de otros jovenes con PC que relatan como percibieron sus transiciones.
Para realizar una aproximacion al impacto causado por la transicion en
sus hijos, se ha entregado a nuestra muestra de madres participantes
una recopilacién de resultados de entrevistas realizadas a jovenes con
discapacidad en relaciéon con su transicion a los servicios de salud de
adultos, y, a partir de esa lista, se les ha pedido elaborar la suya propia
—de acuerdo con la experiencia personal de sus hijos—, asignando un
orden de importancia a cada uno de los aspectos seleccionados —en fun-
cién del nivel de impacto provocado en sus hijos—. Figuran a continua-
cién los aspectos mas destacados por las madres participantes en cada
uno de los cuatro ambitos consultados: experiencias durante la transi-




cién, en general; experiencias durante la transicion, relacionadas con las
diferencias entre los dos ambitos sanitarios; experiencias al utilizar los
servicios de salud de adultos; y experiencias con los profesionales sani-
tarios durante las consultas médicas de adultos. Han sido descartados
expresamente |los testimonios encontrados de jévenes con PC que acu-
den no acompafiados a los servicios de adultos, por no ser de aplicaciéon
a nuestra muestra.

I. La experiencia de los jévenes con PC durante la transi-
cion, en general

Los aspectos en los que las madres creen que existe una mayor
identificacion entre las experiencias recogidas de la literatura y las de
sus propios hijos son los siguientes: se sienten solos y abandonados;
perciben un sentimiento de pérdida por dejar un entorno familiar y
confortable para encaminarse a uno desconocido; perciben falta de
coordinacién, cooperacion y comunicacion entre los profesionales de
los ambitos sanitarios pediatricos y de adultos; sienten que reciben
apoyo, preparacion e informacion insuficientes; tienen un acceso li-
mitado a profesionales adecuados para guiarles en el proceso; desa-
rrollan un sentimiento de no pertenencia (al ambito del hospital de
adultos) y desubicacién; echan en falta la existencia de una persona
responsable del proceso de transicion (facilitador, coordinador); y ob-
servan una gestion inadecuada de su historial médico y una deficien-
te transferencia de registros médicos entre los servicios de infantil y
de adultos.

Il. Las experiencias de los jovenes con PC durante la
transicion, relacionadas con las diferencias entre
los dos ambitos sanitarios

Los jovenes con PC, tanto en la literatura como en la muestra, se de-
cantan por unanimidad por el hospital infantil. Consideran que en el hos-
pital infantil es mayor la disponibilidad de tiempo y recursos, el conoci-
miento y experiencia con la PC, el apoyo y el seguimiento, el valor de los
servicios prestados, la consideracion y preocupacién por el paciente y el
acceso a medicos y profesionales sanitarios.




I1l. Experiencias vividas por los jévenes con PC al utilizar
los servicios de salud de adultos

Las percepciones mas intensas en relacion con la atencién encontra-
da en el hospital de adultos tienen que ver con la falta de comunicacion
entre los profesionales sanitarios y la falta de interés, investigacion y re-
conocimiento publico de la PC. Otras cuestiones que destacan las madres
participantes son las siguientes: falta de seguimiento a largo plazo; difi-
cultades para encontrar un médico o profesional de la salud que desee
ocuparse de su atencién; esperas demasiado largas para ser atendido
por los servicios de salud; deficiencias en accesibilidad y falta de servicios
adaptados para personas con PC; y complejidad y falta de flexibilidad en
los aspectos administrativos de la atencion.

IV. Experiencias especificas vividas por los jovenes con
PC con los profesionales sanitarios durante las con-
sultas médicas de adultos

De entre las muchas y negativas experiencias en el trato directo con
los profesionales sanitarios recogidas en los trabajos de investigacion
consultados y reportadas por las madres de nuestra muestra, la sefialada
como mas importante —por dramatica y devastadora para el paciente 'y
su familia— es la falta de optimismo, esperanza y disposicién de los pro-
fesionales para encontrar nuevas soluciones. A continuacion, se achaca
a los profesionales falta de tiempo de dedicacién al paciente, falta de
interés en el paciente y falta de conocimiento, capacitacion y experiencia
en PC.

Hechosy percepciones. Las personas con discapacidad necesitan con-
fiar en los demas porque los necesitan a todos. Por este motivo, en multi-
tud de ocasiones las experiencias que les causan mayor impacto negativo
son las que les hacen perder confianza. La pérdida de confianza algunas
veces tiene su origen en un hecho objetivo, pero en otras ocasiones esa
desconfianza surge a partir de una percepcién. Aplicado al caso concreto
de la transicion, se podria decir que el impacto negativo de la transiciéon
qgue manifiestan los jovenes con PC es debido en parte a hechos obje-
tivos u objetivables que provocan en ellos un rechazo inmediato, pero
también es debido a una pérdida de confianza derivada de percepciones
que tienen su origen principalmente en el entorno y en las dimensiones
no médicas de la atencion sanitaria que reciben durante ese periodo de




paso. Entre hechos y percepciones, se ha visto que estos jévenes sienten
que la transicién no se hace bien. Y el resultado es que la transicion no es
algo que pasan, es algo que sufren.

LA SALUD Y LAS OTRAS TRANSICIONES A LA VIDA
ADULTA DE LOS JOVENES CON PC

«Una vez fuimos todos a Disneyworld. Nosotros y dos
familias mas, en total trece amigos. Mi hijo con PC tenia por
aquel entonces seis afios. Haciendo un pequefio esfuerzo
podriamos asimilar Disneyworld con una pequefia sociedad.
Pues bien, en sociedad, fue la primera vez que no hubo
barreras, la primera vez que no vimos ni una sola escalera, la
primera vez que no tuvimos que pedir perdon, ni permiso, la
primera vez que nos sentimos enteramente comprendidos,
la primera vez que nos ayudaron sin pedirlo, la primera vez
gue no nos dijeron “esto no” en ningun momento, la primera
vez que no tuvimos que preocuparnos por la silla de ruedas,
la primera vez que pudimos no intervenir, la primera vez que
alguien, que no fuéramos sus padres, se hizo cargo de las
necesidades de mi hijo en cada momento, la primera vez que
nos sentimos incluidos,... la primera vez que todos y cada
uno disfrutamos plenamente. La primera vez que vieron a
mi hijo en su integridad, como un ser humano que merecia
disfrutar exactamente igual que los demas. jSentimos que
formabamos parte de esa sociedad! Fue la primera vez que
nos sentimos asi de bien. Cuando pienso en el futuro de mi
hijo, querria que fuera asi, en una sociedad en la que todo
fuera de todos y para todos. Esa sensacion de bienestar no se
ha vuelto a manifestar después con esa misma plenitud. Han
pasado catorce afios y mi hijo es hoy un joven en transicion
a su vida adulta. Cuanto mas lejos de la nifiez, mas dificil
todavia parece el porvenir.»

La PC no es una cosa de niflos (al menos no es una cosa solo de nifios),
es una cuestién de personas que conviven desde su nacimiento con una
discapacidad, se convierten en nifios, jovenes y adultos con ellay mueren
mayores con ella. Por eso necesitan continuidad asistencial.




La PC no es solo una cuestiéon de salud, es un fendmeno multifacto-
rial con implicaciones biopsicosociales sobre el bienestar, porque esta
discapacidad condiciona todos y cada uno de los aspectos de las vidas
de las personas que la padecen desde que nacen hasta que mueren. Por
eso necesitan atencion multidisciplinar de calidad en un contexto inte-
rinstitucional favorable, necesitan que multiples profesionales de otras
tantas disciplinas trabajen juntos para ofrecer la respuesta adecuada a
sus necesidades a medida que se van presentando.

La PC no es una cuestién individual, es un problema social, porque
es causa de exclusién de parte de sus miembros de pleno derecho y
porque lo que sucede en el contexto de la comunidad y la sociedad en
Su conjunto impacta positiva o negativamente en la calidad de vida de
las personas con esta discapacidad. Por eso es tarea de todos colaborar
a su inclusién social.

La PC en la edad adulta no es algo lejano para los jovenes con PC, es
una cuestion inmediata, ya que una persona con PC tiene una madurez
precoz y comienza a envejecer a los 35 afios. Por eso es fundamental la
prevencién, para preservar en lo posible todos los avances conseguidos
durante la infancia y la adolescencia.

La PCno convierte a los jovenes que con ella conviven, y a sus familias,
en super héroes, al contrario, les coloca en una posicién de desventaja
y desigualdad. Por eso se hace necesario realizar un acompafiamiento
proactivo para que puedan afrontar en igualdad de condiciones y con
autodeterminacion cada una de las etapas y transiciones de su periplo
vital.

La PC no modifica los objetivos vitales de los jovenes que la padecen.
Por eso, en general, disfrutar de la mayor calidad de vida posible y, en
particular, maximizar sus oportunidades de educacion, formaciéon, em-
pleo y ocio con vistas a vivir de forma independiente son también sus
objetivos, como lo son para el resto de los jovenes.




l. :Son o no determinantes las transiciones en la
trayectoria vital de un ser humano con PC?

Considerando lo anterior, la ‘perspectiva del curso de vida' de Glen El-
der, que permite entender las vidas de los individuos y las interrelaciones
dinamicas de las mismas con los contextos socioculturales, podria ser la
mas acertada para conocer a las personas con PC al completo —como
individuos y en sociedad— y, mas alla, para conocer la vida al completo
de estas personas, considerada en su contexto. También podria ser el
mejor camino para el estudio global de la interaccion a lo largo de la vida
entre la PCy las personas que la padecen y para encontrar la forma de
responder adecuadamente a todas las necesidades de este colectivo a
medida que se presenten.

En el modelo tedrico y metodolégico del curso de vida, la dimension
temporal es fundamental. El proceso que abarca del nacimiento a la
muerte es un proceso de desarrollo humano de por vida, multidimen-
sional, continuo, influenciado por factores sociales e histéricos, y que
abarca procesos de crecimiento y cambios positivos y negativos. Desde
esta perspectiva, el camino de la vida, que puede variar y cambiar en
direcciéon, grado y proporcion, es lo que se denomina trayectoria. La tra-
yectoria se compone de estados o etapas (infancia, adolescencia, edad
adulta joven, edad adulta media y edad adulta mayor), transiciones y
puntos de inflexién. Las transiciones hacen referencia a cambios de es-
tado, posicién o situacion, se caracterizan por su timing (momento en el
que sucede algo en relaciéon con el momento en el que se encuentra la
vida de la persona) y su secuencia, y su formay sentido vienen dados por
la trayectoria. Los puntos de inflexién son eventos que provocan fuertes
modificaciones que, a su vez, se traducen en virajes en la direccién del
curso de vida, esto es, en cambios notables en la trayectoria. En la vida
de un individuo existen varias trayectorias que abarcan otros tantos am-
bitos o dominios (trabajo, escolaridad, vida reproductiva, migracion, etc.)
y que son interdependientes, entre siy en su relacién con las trayectorias
de otros individuos.

Todo esta interconectado. Los eventos de la vida y las transiciones que
se suceden en un contexto determinado van dibujando las trayectorias
que conforman la vida del individuo y, a su vez, esos eventos y transicio-
nes estan moldeados por las sucesivas etapas de la vida diferenciadas
por edad. Quizas al verlo asi, desde la perspectiva del curso de vida, se
pueda comprender mejor la trascendencia que, ademas de cada etapa,
posee cada una de las transiciones en la vida de los seres humanos.




Il. ¢Es o0 no determinante la transicion a la vida adulta
de los jovenes con PC?

En la adolescencia y la juventud los seres humanos se enfrentan a
multiples transiciones. Se denomina ‘transicion a la vida adulta’ a esta
suma de transiciones, a esta transicion de transiciones. Esta transicion
se encuentra muy presente en la vida de todos los jévenes. Durante la
juventud pasan de nifios a adultos, pasan de salir y viajar con sus padres
a hacerlo con amigos, pasan de la escuela a formacién superior, pasan
de estudiar y formarse a trabajar, pasan de vivir con sus familias a vivir
de forma independiente, y pasan de los servicios de salud infantiles a los
de adultos. Con una aspiracion final de bienestar y calidad de vida en el
momento de alcanzar la madurez, los jévenes encuentran que alcanzar
un nivel formativo suficiente, la obtencién de un empleo util y/o una acti-
vidad digna, una mayor autonomia personal e independencia, el desarro-
llo de unas relaciones sociales normalizadas y la participacion social en
la vida de la comunidad y en actividades deportivas, culturales y de ocio
y tiempo libre se convierten en los objetivos a alcanzar en esta transicion
de transiciones.

Sin embargo, para los jévenes que conviven con una discapacidad,
cada una de estas transiciones hacia la vida adulta, a las que ellos, ade-
mas, deben sumar la transicion entre servicios de salud, no solo puede
ser muy complicada y, como esta comprobado, mas dificil que para los
jovenes sin discapacidad, sino que muchas veces es imposible que se
culmine con éxito. Sirvan los siguientes datos y reflexiones de las madres
gue acompafan a los mismos a modo de aproximacién a la dificil reali-
dad de los jévenes de este colectivo, datos y reflexiones que ponen de
manifiesto una historia de evidente desigualdad en las oportunidades y
de exclusién social en los ejes econémico, de ciudadania y de relaciones
sociales, representadas aqui por el empleo, la educacién y el ocio.

Para ofrecer una idea aproximada de la escala del problema, to-
mamos datos de 2018. De acuerdo con estos datos, en Espafia hay
un total de 1.899.800 personas con discapacidad entre los 16 y los 64
afos, lo que representa un 6,3% sobre el conjunto de la poblacion en
ese tramo de edad. De estos, 99.000 son jovenes entre los 16 y los 24
afos, lo que supone un 2,4% sobre el total de jovenes. El 28,3% de los
jovenes con discapacidad tiene una discapacidad fisica, siendo la PCla
mas frecuente.




Transicion en el ambito educativo

En el ambito educativo, datos de 2019 establecen que, sobre el total
de jovenes pertenecientes a este colectivo, el 10,7% no tiene estudios,
el 21,3% tiene estudios de primaria, el 62,5% ha finalizado estudios de
secundaria y Unicamente el 3,8 tiene un titulo universitario. El dato mas
preocupante es el 10,7% de jovenes que carece de estudios, categoria
que entre los jovenes sin discapacidad es practicamente inexistente. Los
resultados educativos que alcanzan las personas con discapacidad estan
muy por debajo de sus posibilidades. La presencia de las personas con
discapacidad disminuye a medida que se avanza en las sucesivas etapas
educativas hasta situarse muy por debajo de lo que cabria esperar.

Esto quiere decir que el éxito o fracaso de un alumno con discapaci-
dad en su trayectoria educativa no puede achacarse solo a su discapaci-
dad, sino también a las dificultades debidas a las barreras de todo tipo
que encuentrany a los modelos estructurales, organizativos y formativos
de acceso y participacion en las propias instituciones.

«...Todo el avance académico es gracias, una vez mas, al
sobresfuerzo del alumno y su familia, afiadiendo a su jornada
académica horas de clases particulares y estudio con el apoyo
de los padres, que es lo que realmente va a aportarle los
conocimientos que deberia adquirir en el instituto y que no
se obtienen por las innumerables deficiencias del sistema
educativo y la falta de interés. El coste es inmenso, en tiempo,
en esfuerzo y en dinero y lo que te encuentras al final es que
a tu hijo con discapacidad le han cerrado todas las puertas
sin motivo y que no encuentra salida o transicion académica
posible...»

«...Mi hija tiene diecinueve afios, no le han dado el titulo de
la ESO por haberle impuesto adaptaciones curriculares que no
necesitaba, no ha podido acceder a la FP basica por no haber
centros adaptados a sillas de ruedas ni estudios acordes a sus
capacidades, no puede acceder a la FP media por no tener
el titulo de la ESO (aunque lo haya cursado) ni el titulo de FP
basica, porque tuvo que hacer una FP basica ‘especial’ que no
le da derecho a ninguna titulacion. Su Unica opcién ahora es




acceder a programas privados de preparacion para el mundo
laboral dirigidos a personas con discapacidad cognitiva (que
NO es SuU €aso)...»

Transicion en el ambito laboral

En relacion con el empleo de los jovenes con discapacidad, datos de
2018 arrojan resultados demoledores: tasa de actividad; 23,9%, tasa de
empleo: 10,0%, tasa de paro: 58,1%. Es decir, en este tramo de edad, la
tasa de paro es tan alta que se encuentra incluso por encima de la tasa
de empleo y mas de la mitad de los jovenes con discapacidad activos se
encuentran en situacién de desempleo.

Los datos del colectivo en general (personas con discapacidad en edad
de trabajar, entre los 16y los 64 afios) no son mas halaguefios. Segun datos
de 2018, solo el 34,5% es poblacion activa, es decir, casi 2 de cada 3 perso-
nas en edad de trabajar estan en situacion de inactividad, fuera del mercado
laboral. La tasa de paro es del 25,2%. La tasa de empleo es del 25,8%, esto
es, tan solo una de cada cuatro personas con discapacidad tiene empleo. El
53,33% se encuentra en situacién de desempleo de larga duracion. Tan solo
el 1,4% del empleo creado se destina a la poblacion con discapacidad. Tan
solo 9 de cada 100 contratos dirigidos al colectivo tienen caracter indefini-
do. La contratacion del colectivo se circunscribe a ocupaciones de caracter
elemental. Las personas con discapacidad viven una discriminacion sala-
rial que se incrementa de forma continuada. Asimismo, el nivel formativo
emerge como variable claramente vinculada a la actividad laboral, de tal
forma que, a mayor nivel de estudios, mayor tasa de actividad.

«...La transicion al empleo es otro precipicio en la vida
de estos chicos. Esta transicion es enormemente dificil,
pero también es verdad que estan/estamos ya a esa edad
habituados a que nada sea facil asi que una vez mas hay que
tirar de paciencia, pero sobre todo de informarse mucho. [...]
Viendo que ni a través de la universidad, ni yendo por libre
encontrariamos un sitio para sus practicas, nos informamos
(por internet, claro) de fundaciones que trabajan facilitando
trabajos y practicas a personas con discapacidad y eso si
funciond; de hecho, actualmente desarrolla unas practicas en
una empresa de primera linea, con el apoyo de una de esas
fundaciones...»




«...Para una persona con PC trabajar no es facil. No es tanto
lo que sabes o lo que eres capaz de hacer sino todas esas
limitaciones ‘no visibles' y que llevas en la mochila, como un
cansancio infinito, unos dolores muy frecuentes, un desgaste
enorme por cosas sencillas, contando con que su tiempo libre
de por si esta ya limitado por fisioterapia y mas descanso
necesario del habitual...»

«...Para personas ajenas al mundo de la discapacidad es dificil
entenderla. Por eso, requiere que la persona explique a los de
su alrededor en el trabajo que no solo no puedes andar, sino
que cualquier cosa que haces requiere el triple de esfuerzo que
al resto. Ir al bafio y tardar treinta minutos, tardar en conectar
tu ordenador; la falta de libertad para ir y volver del trabajo,
dependiendo siempre de terceros, o las contracturas que te
produce estar atento a un trabajo tantas horas...»

Transicion en el ambito del ocio

La clave del ocio es la libertad de elegir. En el caso de las personas con
discapacidad, el ocio es importante en si mismo, pero es aln mas impor-
tante por lo que supone de normalizacion en la participacion en la vida
familiar, comunitaria, social y civica, porque esta participacién esta asocia-
da positivamente con su bienestar emocional y el desarrollo de competen-
cias. Pero el ocio sigue siendo una asignatura pendiente por lo que respec-
ta a las personas con discapacidad: los nifios con discapacidad participan
menos en actividades sociales y recreativas, y éstas se reducen todavia
mas en la adolescencia, de tal forma que solo el 10,1% de las personas con
discapacidad puede disfrutar sin dificultades de actividades de ocio.

En todos los indicadores de inclusion social, los resultados de la pobla-
cién con discapacidad son muy inferiores a los de la poblacién general,
siendo el ocio el indicador que marca la mayor distancia entre el colectivo
con discapacidad y la poblacién general (73,6%). Segun resultados de la
Encuesta de Integracion Social y Salud de 2012, lo que mas limita a los
jovenes con discapacidad entre los 15y los 24 afios son las actividades
de ocio y culturales (primer puesto en la encuesta con un 57%), seguido
de cerca por salir de casa (54,6%). Esto es, las situaciones de participacion
social en las que mas personas con discapacidad experimentan limitacio-
nes son las actividades de ocio y culturales.




El apoyo social esta positivamente relacionado con una mayor partici-
pacion, pero, al mismo tiempo, la falta de amigos suele ser uno de los prin-
cipales obstaculos para que las personas con discapacidad puedan gozar
de un ocio normalizado: a partir de la etapa de la educacion secundaria
muestran un déficit de relaciones con sus compafieros, no tienen amigos o
si los tienen son amigos con discapacidad, no participan de las actividades
de ocio de sus compafieros sin discapacidad y manifiestan significativas li-
mitaciones en las habilidades adaptativas al entorno. La practica deportiva,
una de las actividades de ocio por excelencia, es escasa en este colectivo.

«De todas las preocupaciones que se tienen cuando tu hijo
con discapacidad va creciendo (que no son pocas), una de las
gue mas me ha preocupado siempre es la relativa al ocio y la
vida social de mi hija, que siempre ha sido muy limitada en
relacion con chicos de su edad, y que ha tenido que suplir con
la convivencia con adultos y con nifios mas pequefios, lo cual
dista mucho de ser la situacion ideal...»

«...Larelacion con otros nifios es dificil cuando la motricidad
se ve tan limitada, no anda, no tiene un control postural
adecuado ... y esto se va dificultando cuando se van haciendo
mayores [...] Es dificil hacer y sobre todo mantener amistades
cuando existe una discapacidad, ademas el tener que contar
con un adulto cerca para muchas actividades no facilita
las relaciones sociales. Tampoco ayuda mucho el ambito
educativo, ya que los centros de integracion, ademas de ser
escasos, se encuentran lejos del domicilio familiar, lo que
tampoco permite afianzar una relacion de barrio o vecindad
que facilitaria las relaciones de amistad con sus compafieros
de colegio [...] Una vez mas corresponde a las familias buscar
soluciones, bien realizando actividades con familiares y
amigos, o buscando asociaciones que no siempre se adaptan
a las necesidades de tu hijo y que en muchas ocasiones
suponen un coste econémico elevado [...] En conclusion,
las actividades de ocio fuera de la familia son escasas y casi
exclusivamente con chavales con discapacidad, volviendo a
cuestionarse nuevamente el concepto de integracién. Una vez
mas los estamentos gubernamentales brillan por su ausencia
en el apoyo al ocio de las personas con discapacidad...»




«...Tampoco ayuda (en el tema del ocio) el gran volumen
de actividades y obligaciones extras de estos chicos
(rehabilitacion, tratamientos médicos, clases particulares), ni
el tener que contar con un adulto que les lleve, acompafie y
recoja, ya que hay que compaginar sus actividades con otras
acciones familiares (compromisos de padres y hermanos,
celebraciones familiares)...»

«A mi hija le encanta hacer deporte dentro de sus
posibilidades. [...] La equitacion, la tuvimos que dejar, primero
por horarios y porque no la podiamos llevar exactamente los
dias que le tocaba y segundo porque econémicamente salia
bastante caro.[...] Lanatacion la practicd, primero en una piscina
privada, con un monitor especializado en temas de movilidad y
discapacidad; estuvo como un afio, porque no le gustaba. [...] En
una piscina municipal la ensefiaron a nadar, ya que la profesora,
aunque no era especialista en discapacidad, si se tom6 mucho
empefio y consiguié que mi hija nadara. [...] Hace un tiempo
empezo con judo, que le encanta; la profesora le adaptaba un
poco la clase para que pudiera seguir mas o menos al resto.
Con el tema COVID se dejaron las clases y ahora esta pendiente
la profesora de ver como y dénde podria seguir con el judo.
[..] Y también esta aprendiendo a montar en bici. La estan
ensefiando a montar en un sitio particular. No hay profesores
especializados, pero la verdad es que se estan tomando mucho
empefio en que consiga montar. [...] Le hubiera encantado jugar
al futbol, pero no hemos encontrado ningun sitio en el que
con su discapacidad pudiera hacer algo relacionado con este
deporte. [...] Mi hija se esfuerza bastante en hacer ella sola todo
el ejercicio que puede. [...] Nosotros hemos hecho lo que hemos
podido teniendo en cuenta la poca informacion que se nos da
y dentro de nuestras posibilidades tanto econémicas como de
disponibilidad y tiempo e intentando que ella practicara lo que
prefiriese o lo que su fisio nos aconsejaba.»

Los datos y los testimonios mostrados en relacion con la educacion, el
empleoy el ocio de los jovenes con PC en transicion presentan una realidad
descorazonadora que, para mejorar, necesita del esfuerzo de todos, por-
que, desafortunadamente, las transiciones que forman parte de esa gran
transicién a la vida adulta ni se desarrollan de forma espontanea, ni se pue-
den gestionar de forma intuitiva, ni salen gratis para los jévenes con PC.




I11. ¢Es 0 no determinante la transicion a la vida adulta
en la calidad de vida de los jévenes con PC?

En el contexto de la transicion a la vida adulta se puede comprobar
la interdependencia entre los distintos indicadores de calidad de vida
para las personas con PCy también la interrelacién entre todos ellos y
las barreras a las que se enfrentan dia tras dia los jovenes con PC. Los
expertos en el estudio de las personas con PC han encontrado que los
siguientes son los indicadores de calidad de vida mas importantes para
este colectivo en su edad adulta: estabilidad mental, ausencia de estrés,
satisfaccion, autoconcepto, relaciones, apoyos, tener amigos estables,
estatus econdmico, disponer de vivienda, tener un empleo, educacion,
competencia personal, desempefio, atencion sanitaria, salud general,
movilidad, acceso a ayudas técnicas, autonomia, metas y preferencias
personales, poder elegir, poder participar, inclusién social y ocio, dere-
chos humanos y derechos legales. Como se puede apreciar, salud, edu-
cacién, empleo y ocio son indicadores de calidad de vida también para
las personas con PCy, al mismo tiempo, como se ha visto anteriormente,
son objeto de las transiciones que se suceden durante la juventud de
estas personas. Se puede concluir que si, que la forma en que se desa-
rrollen las diversas transiciones a la vida adulta de cada joven con PCy la
forma en que interrelacionen las unas con las otras marcaran su calidad
de vida futura:

Las personas con PC experimentan, desde su juventud en adelante,
cambios tempranos y acelerados en el estado de salud y en la funcion
fisicay estos cambios, a su vez, provocan un descenso en su participacion
en las actividades de la vida diaria, como, por ejemplo, empleo, relacio-
nes sociales, ocio y actividades recreativas y vida comunitaria. Por estos
motivos, preservar la salud y la movilidad en las personas con PC es de
gran importancia en relacion con la independencia y la calidad de vida
(tanto la relacionada con la salud como la general).

Las barreras de todo tipo que encuentran a su paso los jévenes con PC
también provocan restricciones en las actividades de la vida diaria, como
demuestra el hecho de que la probabilidad de hacer ‘cosas de mayores/,
como tener un empleo, vivir independientemente, acceder a la educacion
postsecundaria, encontrar o mantener amigos después de la educacion
secundaria, disfrutar de actividades de ocio y culturales, participar en ac-
tividades fisicas, como hemos visto, es significativamente menor que en
el caso de la poblacién sin discapacidad.




La educaciény tener un empleo mantienen una relacién directa con la
calidad de vida. Las actividades de ocio contribuyen a la percepcion sub-
jetiva de satisfaccion y bienestar y, de esta forma, contribuyen a mejorar
la calidad de vida de las personas.

Los estilos de vida y las relaciones sociales son dos de los factores di-
ferenciales o de riesgo que pueden explicar las dificultades y limitaciones
(en forma de nuevas deficiencias y condiciones de discapacidad) que los
jovenes con PC van afiadiendo a la discapacidad ya existente.

A la vista del panorama con el que se van a encontrar y de sus propias
circunstancias, no resulta extrafio que se advierta entre los jovenes con
PCla tendencia a demorar o dilatar su transicion a la vida adulta. La razén
es de peso: necesitan mucho, demasiado, tiempo y esfuerzo para encon-
trar su lugar al otro lado.

IV. ¢Es 0 no determinante el papel de los profesionales
e instituciones sociosanitarios en la transicion a la vida
adulta de los jovenes con PC?

El hecho de que las personas con PC valoren la salud y la asistencia
sanitaria como los indicadores mas destacados y determinantes de su
calidad de vida situa a los profesionales sanitarios en un lugar preemi-
nente dentro del proceso de transicién a la vida adulta de estos jévenes.
En esta tarea ingente que acometen los jévenes con discapacidad en su
transicion a la vida adulta, los profesionales sociosanitarios se yerguen,
asi, como figuras de referencia para estos jévenes, junto con los padres
(siempre presentes, pero intentando en esta etapa una discreta retirada
a un segundo plano). Es comprensible que, para los profesionales socio-
sanitarios, tanto del ambito infantil como del de adultos, esta transicion
de transiciones constituya todo un reto.

Este reto es inevitable e irrenunciable para los profesionales sociosa-
nitarios, por multiples razones:

o porque si, como se ha visto, para las personas con discapacidad los indi-
cadores que mas influyen en su calidad de vida son su estado de salud
y la asistencia sanitaria que reciben, los profesionales de este ambito
forman parte fundamental del comportamiento de estos indicadores,

oporque en el caso de los jovenes con PC la salud es el aspecto que
condiciona en mayor medida el comportamiento y la evolucion de




los demas factores que conforman la calidad de vida y, a su vez, el
gue se ve mas comprometido si los otros aspectos fallan,

oporque la PC causa un gran impacto en la evolucién psicosocial y
cognitiva de los jovenes con PC,

oporque el estado de salud y el bienestar de estas personas influyen en
los procesos y los resultados de las otras transiciones a la vida adulta,

o porque todas las transiciones que forman parte de la gran transicién
a la vida adulta tienen importantes implicaciones en el estado de sa-
lud de estos jovenes,

o porque son los profesionales sociosanitarios los mejor situados para
evitar que los jévenes con PC entren en un circulo vicioso, o para
romperlo una vez dentro. Pueden cuidar la salud de los jévenes con
PC —intentando preservar los avances conseguidos hasta la juven-
tud y remediando las limitaciones fisicas—, pueden prepararles para
las diversas transiciones que van a experimentar y para absorber
sus posibles impactos (fomentando la autodeterminacién, la auto-
defensa, la conexion social y la independencia), pueden controlar
que dispongan de todos los apoyos técnicos que necesiten y pueden
detectar necesidades no satisfechas en otros ambitos de su vida y
comunicarlo a quienes corresponda.

Los expertos recomiendan al respecto un cambio de foco y de estra-
tegia, proponiendo que los profesionales sociosanitarios, primero, adop-
ten la perspectiva del joven con discapacidad, poniéndose en su lugar, y,
segundo, sin dejar de atender a su salud fisica, traspasen los limites de
lo médico para centrar los cuidados en ayudarles a vivir con su discapa-
cidad y con todo lo que la misma conlleva considerando su contexto. El
lugar de los profesionales sociosanitarios en la transicion a la vida adulta
de los jovenes con PC les otorga un gran poder, desde el momento en
que son los propios jovenes los que se lo conceden, pero también aca-
rrea una enorme responsabilidad, porque del ejercicio que hacen de ese
poder depende en gran medida la trayectoria futura de estos jovenes. La
mejor medicina en este caso puede no ser prescribir una pastilla redonda
sino procurar una vida redonda.




TESTIMONIOS DE LAS FAMILIAS EN RELACION CON LAS
PROPUESTAS DE MEJORA IDENTIFICADAS PARA LA TRAN-
SICION ENTRE LOS SERVICIOS DE SALUD INFANTILES Y
LOS DE ADULTOS

La cuestién de la transicion entre los cuidados de salud infantiles y de
adultos de las personas con discapacidad es uno de esos casos paradig-
maticos de consenso que raras veces se presentan en la realidad, por
cuanto logra el acuerdo, en todos los aspectos sujetos a consideracion,
de las dos partes mas implicadas en su origen: los profesionales sociosa-
nitarios de los servicios infantiles y las familias.

Los trabajos consultados, principalmente de otros paises occidentales
dada la escasa literatura cientifica dedicada al caso espafiol, parten mayo-
ritariamente de sistemas hospitalarios infantiles mas eficaces, centrados
en los pacientes y sus familias y adaptados a sus necesidades y preferen-
cias, enfocados en la gestién por procesos y que ofrecen una atencion in-
tegral por parte de equipos multi o interdisciplinares. Dado que este, salvo
excepciones, no es el caso del sistema espafiol de atencion sociosanitaria,
la primera recomendacion a la que se suman las familias con insistencia
consistiria en abordar de forma inmediata un cambio organizacional en los
hospitales espafioles. La gestién por procesos y la atencion por parte de
equipos multi o interdisciplinares sociosanitarios, hacia las que deberia en-
caminarse el sistema sanitario espafiol, contribuyen a mejorar la atencién
y, consecuentemente, los resultados de salud. Ademas, su sola existencia
facilita la transicion entre los ambitos infantil y de adultos por favorecer la
coordinacion entre disciplinas y profesionales y la continuidad asistencial.
Sin embargo, el sistema sanitario espafiol sigue, en general, anclado en
un modelo de atencién fragmentada que puede servir para las personas
con enfermedades agudas, pero en el que no encajan los pacientes con
enfermedades crénicas o con discapacidad. Se podria anticipar que, si no
se acometen previamente cambios en el modelo de atencion, empezando
por pediatria y siguiendo en adultos, sera dificil una transicién exitosa.

«Nos habria gustado que nuestro hijo hubiera sido
atendido por un equipo multi o interdisciplinar desde el
principio. No sucedi6 jamas en infantil, porque, es verdad que
en infantil te atienden todos los profesionales que haga falta,
pero como lo hacen como compartimentos estancos y no
se relacionan entre ellos, la atencién no fue multidisciplinar.




Y por lo que estamos viendo desde la ‘transferencia’, en
adultos es peor. No culpo a los médicos, que varias veces
ponen el sentido comun por encima del ‘sistema’, sino a
una estructura organizacional que impide ella solita que los
profesionales puedan trabajar por procesos, en equipo, de
forma coordinada en un continuo asistencial. No digo que
Unicamente cambiando el modelo organizacional se fueran a
arreglar todos los males, pero es que con el modelo actual de
la gran mayoria de los hospitales espafioles es imposible, por
mucha buena voluntad que pongamos todos los implicados.
Sigue predominando el enfoque en las patologias agudas
con servicios fragmentados y asi los que convivimos con
patologias crénicas o discapacidad no vamos a ninguna
parte. Es como pretender hacer natacién sincronizada en una
piscina vacia. Por mucho equipazo que tengas, muchas horas
de entrenamiento, mucha formacién, mucho entrenador,
mucho interés, mucho trabajo en equipo, etc., si la piscina no
tiene agua, pues es imposible. Una piscina llena de agua no
te garantiza que vayas a ganar unos juegos olimpicos, pero si
esta vacia si que puedes dar por hecho que no vas a ganar.»

Muchas veces, en este caso también, los resultados de los estudios cuali-
tativos que evallan las perspectivas y experiencias de los pacientes durante
su transicion clinica apoyan los hallazgos de los trabajos cuantitativos. Cen-
trandonos especificamente en el proceso de transicion entre los cuidados
de salud infantiles y los de adultos, considerando las barreras a eliminar y
a partir de los elementos clave para el éxito en la transicion identificados
por la literatura, abrimos un espacio para que las madres relaten sus expe-
riencias de transicion entre los cuidados de salud infantiles y los de adultos.
En los siguientes testimonios, que nos abren los ojos a otra perspectiva de
la misma cuestion, se encuentran intrinsecamente reflejados los motivos
por los que las madres, de forma entusiasta, se suman a las aportaciones
vertidas y a las propuestas de mejora expuestas de un modo u otro por los
diferentes autores de esta monografia en los capitulos correspondientes.




1. Normativa hospitalaria documentada por escrito sobre
transicion entre el hospital infantil y el de adultos. Lo que
no esta escrito, no existe. Lo que esta escrito con claridad, rigor, precisiéon
y es conocido por todos los implicados en la atencion de los nifios, ado-
lescentes y jévenes con PC facilita enormemente su trabajo.

«...No solicité expresamente nada al médico que nos dio el
alta en el Hospital Infantil. Simplemente le pedi informacién
sobre ‘la nueva etapa’ que empezabamos en el Hospital de
Adultos, pero tampoco tenia mucha idea de cémo se llevaba
en el hospital de adultos, aunque si nos advirtié que no era ni
mucho menos la atencion del Hospital Infantil...»

2. Plan de transicion individualizado consensuado, con vi-
sion de largo plazo. Dado que la PC tiene un diagndstico de condi-
cién de salud a largo plazo, el plan deberia incorporar la perspectiva de
curso de vida.

«...El primer dia en el Hospital de Adultos fue como una
consulta habitual, sin nada especial. Una simple consulta
con el neurdlogo, sin ningun tipo de pruebas. Nos informé
de que la verian (a mi hija) aproximadamente una vez al afio
para controlar que no tuviera desviaciones de espalda y
pOCO MAs...»

3. Atencion multi o interdisciplinaria sociosanitaria integral.
Los jovenes con PC en transicién necesitan muchos cuidados médicos
y mucho mas que cuidados médicos. Por lo tanto, es fundamental que
meédicos de distintas especialidades, profesionales de enfermeria, fisio-
terapeutas y otros terapeutas, psicologos, trabajadores sociales y otros
profesionales cuiden juntos del paciente joven con PC.

«La atencion que recibimos en el hospital de adultos no
tiene nada que ver, desde el momento en que en el infantil
habia un equipo de médicos, fisioterapeutas, logopedas,
que trataban a nuestra hija en todo lo que podia necesitar
por su desarrollo. Era una conexién de todo y ellos mismos
se informaban y nos informaban de los pasos a seguir. Eran
profesionales que seguian de siempre a mi hijay en los que




confiar sin ninguna duda. Ahora no hay ningun equipo de
médicos que trate a nuestra hija en todo su conjunto, niningn
tipo de informacion de los pasos a seguir a partir de ahora.»

4. Historia clinica completa y dUnica del paciente al alta
(pasaporte de salud). Quien tiene una buena historia clinica, tiene
un tesoro. Disponer de una historia clinica completa, elaborada con rigor
y detalle por el equipo de atencién del hospital infantil y a disposicion del
pacientey de los profesionales del hospital de adultos, es un elemento de
enorme valor en la transicion.

«...Llevabamos (para la primera cita en el hospital de
adultos) un informe final de rehabilitacion del hospital
infantil bastante amplio, pero insuficiente a todas luces por
las preguntas que el médico nos hacia, que légicamente no
sablamos responder, porque muchas de ellas correspondian
a traumatologia, de cuyo departamento no teniamos el alta,
por lo que no llevabamos un informe final detallado para
pasar a adultos. Esto te genera gran incertidumbre y te hace
pensar que van a empezar de cero cuando tu hijo ya lleva
unos afnos de ventaja.»

5. Coordinaciéon entre Pamente familia, profesionales del
hospital infantil y profesionales del hospltal de adultos y
partlapacwn actlva de todos ellos. Una buena coordinacion es
la cuestién de transicién que logra —tanto en la literatura como entre
las madres participantes— el mayor consenso, rozando la unanimidad,
como elemento que ofrece una mayor garantia de éxito del proceso.

«...Cuando (mi hijo) cumple dieciocho afios, el médico
rehabilitador le da el alta, porque por su edad debe pasar a
adultos;sinembargo,norecibeelaltaenTraumatologia, porque
en este departamento consideran que hasta los veintiun ahos
los chicos pueden continuar en infantil. Solicitamos, entonces,
un informe de alta solo de Rehabilitacion. [...] Después de
consultar a familias y profesionales, decidimos solicitar el
paso a adultos en Rehabilitacion en un hospital publico, por
libre eleccién. Y, por otro lado, seguimos en nuestro hospital
infantil con Traumatologia.»




6. Profesional de referencia de infantil y profesional de
referencia en adultos. Una buena transicion necesita de un buen
equipo, en el que el ‘protagonista’ deberia ser el paciente con PCy los ‘di-
rectores’ o lideres deberian ser, actuando con corresponsabilidad y cada
uno en su momento correspondiente, ‘su’ médico de referencia de infan-
til y ‘su” médico de referencia de adultos.

«Mientras no haya un médico que englobe todos los
problemas de la persona con PC, no se adelantara. Siempre,
tanto en infantil como en adultos, los médicos tratan al
paciente solo en su parcela particular; jamas interconectan
con otros médicos de otras especialidades. Yo casi no he
usado la medicina publica para mi hijo [...] Actualmente solo
le trata un neurdélogo de un hospital publico y cada vez es uno
diferente. El resto lo resuelvo por sociedad o con el médico
de cabecera.»

7. Coordinador del proceso de transicién. Uno de los grandes
anhelos de los padres de personas con discapacidad es encontrar a un
profesional de referencia que coordine el proceso, ‘que se haga cargo’'y
los acompafie en su periplo vital. Es una figura tan sumamente importan-
te, que, en su ausencia, los padres se ven obligados a reconvertirse en
coordinadores de la atencién sociosanitaria de sus hijos.

«Nos califican de admirables, pero lo que somos
realmente es admi-madres, siempre coordinando,
sustituyendo, complementando, apagando fuegos, en
definitiva, administrando. Seguramente no somos las mas
indicadas para ejercer de coordinadoras, pero si nadie
mas lo hace ...»

8. Cronologia flexible, tiempo de preparacion y vision de
largo plazo. Una buena transicion necesita tiempo de preparacion y
qgue el momento de la transicién sea acordado entre familia y médicos,
teniendo en cuenta las circunstancias especiales de cada paciente.

9. Formacion para la autogestion y el autocuidado del pa-
ciente. Aunque necesite asistencia, se debe, hasta donde sea posible,
fomentar el autocuidado y la autonomia del joven con PC, permitirle de-




sarrollar sus competencias y prepararle para asumir un rol mas activo,
con poder de decision sobre su salud.

10. Preparacion del futuro papel de los padres. Los padres
nunca desaparecen, pero aprenden a ‘dejar ir’ a sus hijos a la par que los
profesionales de la atencién de adultos se van ganando la confianza de
Sus nuevos pacientes, y después pasan a la retaguardia.

«...pasas tantas horas en sus instalaciones que el hospital
acaba convirtiéndose durante dieciocho afios en wuna
prolongacién de tu casa y los médicos en una prolongacién
de tu entorno familiar, [...] Estos especialistas conocen la
evolucion académica de nuestros hijos, la relacion con sus
hermanos y amigos, sus actividades de ocio favoritas, por no
hablar de sus preocupaciones [...] Esta relaciéon se fragua a
través de afios de consultas, de encuentros en los pasillos,
de participar en estudios médicos, etc. y engloba a un sinfin
de profesionales a los que conoces por su nombre de pila.
Son médicos rehabilitadores, fisioterapeutas, enfermeros,
traumatélogos, oftalmdlogos, neurdlogos [...], constatando
que la preocupacion y el interés hacia el paciente no queda
reducido al pequefio espacio de la consulta...»

11. Formacion de los profesionales de salud de adultos
en materia de PC y de todos los profesionales en cuidado
transicional, en atencion a adolescentes y jovenes y en
habilidades de comunicacién. Conocer es querer. Para conocer
es necesario formarse. Cuando se conoce, aumenta el interés y también
el cuidado en el fondo y en las formas.

«Después del ‘éxito’ de la primera visita, en la segunda las co-
sas no fueron mejor. Un nuevo médico nos dijo con indiferen-
cia que como, por su edad, ya estaba todo estabilizado, pues no
habia que prever avances o mejoras, por lo que las consultas
médicas, en principio, se reducirian a controlar su escoliosis y las
caderas. Eso se lo dijo a un chico de dieciocho afios con muchisi-
mos afios de vida por delante. ;Cémo se sobrepone uno a eso?»




«... como dijo un médico rehabilitador a mi hijo no hace
mucho: “hazte a la idea de que ya no vas a mejorar y cuanto
antes lo sepas, mejor, asi que olvidate de hacer fisio ni nada
similar” ...»

12. Habilitacion de un espacio adecuado para el periodo
transitorio con disponibilidad simultanea de profesiona-
les de adultos y de infantil, en un trabajo conjunto y co-
rresponsable. Todos coinciden, expertos y madres participantes, en
estos tres aspectos (1) los jovenes con PC necesitan servicios especia-
lizados y especificos de PC, (2) el salto directo al hospital de adultos es
excesivamente brusco y (3) deberia existir un espacio fisico de transicion,
un lugar de atencién hasta que la misma se diera por finalizada con éxito.

«... practicamente de la noche a la mafiana se van a encon-
trar (nuestros hijos) acudiendo a un hospital en el que ya no
hay nifios como hasta ahora, con los que les es mas sencillo
congeniar, sino que todos son adultos con patologias muy di-
versas, con manifestaciones emocionales muy diferentes. Se
trata de un cambio muy brusco que deberia suavizarse un
pOCo, quizas con un cambio mas progresivo, o incluso crean-
do un espacio especifico para adolescentes y jovenes con pa-
tologias cronicas que les permita poder seguir en contacto
con pacientes con los que comparten edad, inquietudes, mie-
dos, experiencias, ... y en el que coordinar a los diferentes
especialistas sea mas sencillo...»

El objetivo de la transicion general a la vida adulta de los jévenes con
PC es convertirles en adultos en sociedad mediante un proceso planifica-
do individual, y, para conseguirlo, podria incluir, en los niveles apropiados
segun las circunstancias, (1) abordar en tiempo y forma adecuados y de
manera coordinada las necesidades médicas, psicolégicas, sociales, educa-
tivas y vocacionales de estos jovenes, (2) proporcionarles las herramientas
y apoyos necesarios para adquirir las habilidades necesarias para un des-
envolvimiento social 6ptimo, (3) ensefiarles a gestionar las actividades de
la vida diaria y (4) prepararles para la vida independiente. Desde el punto
de vista de las familias la transicién a la vida adulta consiste simplemente
en hacer lo que haya que hacer para procurarles un futuro prometedor.




El objetivo de la transicion particular de los jévenes con PC entre los
servicios de salud infantiles y los de adultos es mantener en el tiempo
una atencién sociosanitaria ininterrumpida, coordinada, apropiada a
cada etapa del desarrollo, psicologica y socialmente sélida e integral.
Desde la perspectiva de las familias consiste, basicamente, en que no les
suelten de la mano hasta que les hayan tomado fuertemente de la otra.

NOTA DE LA AUTORA: La autora agradece la inestimable colaboracién
de Beatriz, Chus, Nieves y Rocio. Todas las madres participantes dedican este ca-
pitulo a sus queridos hijos Miguel, Nacho, Pablo, Patricia y Patricia, quienes pase
lo que pase siempre sobrellevan con alegria y buen humor todas las vicisitudes
de la vida; a sus maridos, compafieros de viaje imprescindibles e insustituibles; y
a todas las personas con PC: a los adultos que fueron nifios, a los nifios que serdn
adultos y a los que se encuentran en transito entre los primeros y los segundos.
También se hace extensiva la dedicatoria a sus padres y sus madres, cuyo es-
fuerzo para sacar adelante a sus hijos es diario e inevitablemente inmenso. En
la actualidad, dos de las madres ya llevan un tiempo acudiendo a los servicios
de salud de adultos, con la esperanza de que la atencién mejore; una tercera
desistid y busca la atencidn que necesita por su cuenta; una cuarta se encuentra
en transito, entre los dos mundos; y la quinta sigue agarrada, aunque por poco
tiempo ya, a su querido hospital infantil. Independientemente del camino elegido
o de las circunstancias experimentadas, el esfuerzo de todos y cada uno de los
padres y las madres merece siempre la pena, porque resulta en algo bueno para
sus hijos y porque lo que es bueno para sus hijos, es bueno para todos.
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NIOS DE
RES Y PACIENTES

Los pacientes y los profesionales sanitarios somos los protagonistas de
la evaluacién, identificacién de la calidad de la atencién y elaboracién de
estrategias para la mejora.

Sin tener el ambicioso objetivo de una investigacion cualitativa, parecio
interesante realizar una breve encuesta estructurada personalizada para
identificar aspectos de la atencion que pudieran ser ignorados o no total-
mente comprendidos por los profesionales. A continuacion se publica una
pequefia muestra.

TESTIMONIO 1
Paciente: 19 afios. Diparesia GMFCS 2. Contesta su madre.

1.¢Como os habéis sentido durante el seguimiento en la etapa in-
fantil? Frecuencia de las visitas, trato, confianza con el médico de
referencia...

En la etapa infantil desde sanidad “Hemos estado bien atendidas, con
un buen seguimiento y un trato cercano y personalizado”.

2. ¢Tienes miedo al cambio? ;Cudles son tus miedos y expectativas
acerca de médicos, educacioén, ocio y tiempo libre, independencia 'y
reinsercion laboral?

“Siempre hay miedo al cambio... El seguimiento médico deberia po-
der hacerse siempre con el mismo profesional, ya que generalmente
se forja una relacion personal, ademas de la médica, que favorece la
buena respuesta por parte del paciente”.

3. ¢Qué diferencias notas con la etapa infantil?:
* Sanidad: Médico de referencia, confianza con el nuevo médico...




“De momento nos siguen atendiendo los mismos profesionales asi
que no ha habido cambio”.

* Educacién: Has cambiado de colegio, estas contento con el cambio,
eres bien aceptado por los compafieros...

“En educacién no hay una realidad que permita el desarrollo pleno
de la persona con discapacidad, ya que la realidad es que no existen
opciones realmente validas y practicas. Y hago esto extensible a los
demas ambitos vitales”.

* Ocio y tiempo libre: Tienes mas libertad para ir solo a los sitios, te
mueves mas 0 menos que en épocas anteriores.

“Mi hija no tiene vida social fuera del ambito familiar y algunos amigos
de la familia”.

* Independencia y reinsercion laboral: Que te planteas para el futuro,
como te imaginas dentro de 10 afios, te planteas incorporacién al
mundo laboral

“A mi hija le gustaria trabajar de secretaria, pero sinceramente las op-
ciones son limitadas.”

4. Texto libre. Realiza cualquier reflexion que quieras transmitirnos
respecto a tu paso de pre-adolescencia a la etapa adulta.

Futuro: “Es un paso muy dificil, incierto e injusto. Deberia haber mas
opciones a mucho niveles pero no las hay".




TESTIMONIO 2

Paciente: 17 afios. Diparesia espastica. GMFCS tipo Il.
Contesta el paciente.

1. ¢Como os habéis sentido durante el seguimiento en la etapa infantil?

“El seguimiento durante la etapa infantil fue maravilloso, la verdad. La
frecuencia con la que teniamos que ir al hospital tranquilizaba mucho,
a pesar del que algunas veces costara hacer unos determinados pla-
nes como son vacaciones de verano. El personal sanitario (médicos,
enfermeros...) desprende una calidez, una cercania y una confianza
que se agradece, al final, no se puede tratar de la misma manera a un
nifio que a un adulto.”

2. Tienes miedo al cambio? ;Cudles son tus miedos y expectativas
acerca de médicos, educacion, ocio y tiempo libre, independencia 'y
reinsercién laboral?

“Siendo completamente honesta, si, si tengo miedo al cambio. Intento
consolarme con que todos aquellos con mi edad también le tienen mie-
do. Tenemos 17 afios, al afio siguiente tendremos que hacer Selectividad
y escoger una carrera universitaria que si escogemos mal puede amar-
garnos durante un periodo muy largo de tiempo. Pero creo, que, en mi
caso, mi condicion fisica es un agravante al cual no le puedo negar su
existencia. Tengo miedo a que por mi limitada movilidad fisica se me des-
carte en ciertos puestos de trabajo a pesar de estar igualmente cualifica-
da que otra persona “normal”. Me da miedo eso de ser completamente
independiente, tener mi propio lugar donde vivir, viajar, ir a bailar... hacer
cosas de una persona de mi edad a medida que pasen los afios. ;Qué
pasa si no puedo bajar al metro porque no funcionan los ascensores en
el metro? ;O si tengo que cocinar yo y no puedo sostenerme? Y si salgo a
comer, ;Co6mo voy a agarrar la bandeja para poder comer si voy sola? Sé
que aprenderé con el paso del tiempo. No quiero ser una carga para los
demas, ni que me gane la fatiga al caminar una distancia que para mis
amigos pueda ser normal. En cuanto a los médicos, no tengo miedo; con
el paso de los afios aprendi a dejarme guiar por ellos, y siempre le han
dado mucha esperanza a mi familia en general, asi que no tengo moti-
vos para tener miedo a lo relacionado con los médicos. Mas que miedo,
tengo fe, porque son parte de las personas que mas me pueden ayudar.”




3. ¢Qué diferencias notas con la etapa infantil?:

* Sanidad: “A nivel sanitario no he notado mucha diferencia en cuanto
al trato o confianza, puesto que con la pandemia no he tenido opor-
tunidad para ello.”

Educacién: “En cuanto a educacién, cambié de centro a principio de
curso y fue raro no encontrarme rodeada con las personas de siem-
pre. Estoy contenta con el cambio, pero no tanto por los alumnos,
sino por los profesores, que me animan a estudiar por curiosidad
y no por tener que aprobar la materia Unicamente. Lo de mis com-
pafieros es un poco mas a ratos, porque a lo largo de los afios me
he ido cerrando mas y mas por experiencias anteriores y me cuesta
hacer amigos, sin embargo, me tratan bien, y las veces (pocas) que
me incluyen en los planes pues resulta agradable, aunque me pueda
sentir un poco incobmoda al principio”.

Ocio y tiempo libre: “Mi movilidad puede que sea un poco mas que
en afos anteriores, la verdad es que no lo sé. Creo que tengo la mis-
ma libertad que antes para ir a los sitios, pero puede ser porque no
voy a muchos sitios, y entonces no es muy complicado, aunque hay
veces que desearia que me dieran la libertad de ir sola en transporte
publico a donde quisiera.”

Independencia y reinsercion laboral: “En cuanto a cémo veo mi futuro,
no lo sé. Bueno, si lo sé, pero se ve muy difuso. Dentro de 10 afios, ten-
dré 27. Quiero pensar que, para entonces, tendré terminada mi carrera,
que habré estudiado algo que me gusta y que me ganaré el dinero con
ello. Me veo ilustrando poemarios, articulos de periédicos. En ese futuro
hipotético, sigo escribiendo, y me ha seleccionado una editorial impor-
tante para que me convierta en la siguiente Sara Buho o Miguel Gane.
Vivo con mi novio o con mi mejor amigo, y ya hemos visitado muchos
lugares del mundo. En ese momento, ya me replanteo formar mi pro-
pia familia, porque me he demostrado que soy lo suficientemente capaz
como para ocuparme de la vida de otra persona ademas de la mia. Lo
mas importante de ese futuro, es que me veo caminando con una sola
muleta o quizas con ninguna, pero que sobre todo; soy muy feliz.”

4. Texto libre.

“Me parece que cualquier reflexion que pudiera hacer, ya fue respon-
dida con las cuestiones anteriores. Aun asi, quiero decir que aspiro a
mejorar, y espero poder hacerlo.”




TESTIMONIO 3

Paciente: 18 afios. Diparesia espastica. GMFCS tipo Ill.
Contesta padre y paciente.

1. ¢Cémo os habéis sentido durante el seguimiento en la etapa infantil?
“Muy bien”.

2. ¢Tienes miedo al cambio? ;Cuales son tus miedos y expectativas
acerca de médicos, educacion, ocio y tiempo libre, independencia
y reinsercion laboral?

”NO"_
3. ¢Qué diferencias notas con la etapa infantil?:

* Sanidad: “Todo esta muy bien organizado. El equipo médico, esta
preparadoy es amable”.

* Educacién: “He cambiado de colegio”.

* Ocio y tiempo libre. “El tiempo libre y ocio es suficiente para orga-
nizar bien mi vida".

* Independencia y reinsercion laboral. “Por supuesto que me plan-
teo la incorporacién laboral. Seria mi siguiente reto”.

4. Texto libre.

“El tiempo ha pasado tan rapido y una vez con él y mis posibilidades”.




TESTIMONIO 4

Paciente: 13 afios. Diparesia. GMFCS tipo .
Contesta su madre.

1. ¢Cémo os habéis sentido durante el seguimiento en la etapa infantil?

“Nos hemos sentido muy bien, las frecuencias de las visitas las tenia-
mos muy planteadas a demanda de la necesidad del nifio y con las
doctoras fenomenales. Todo muy bien y muy cercanas”.

2. ¢(Tienes miedo al cambio? ¢Cuales son tus miedos y expectativas
acerca de médicos, educacion, ocio y tiempo libre, independencia
y reinsercion laboral?

“Si, miedo a los cambios médicos, a los estudios y como sera los cam-
bios de clases y compafieros. También a cdbmo va a ser su insercién
laboral”.

3. ¢Qué diferencias notas con la etapa infantil?:
» Sanidad: “todavia no hemos cambiado de médicos”.

* Educacion: “el cambio estd bien, pero hay que hacer muchas adap-
taciones y eso es muy dificil en la ensefianza. Los compafieros ya es
mas dificil que se adapten a los nifios con discapacidad”.

* Ocio y tiempo libre: “Se mueve muy bien con sus amigos”.

* Independencia y reinsercién laboral: “Esperamos que se adapte
bien, pero todavia falta un poco”.

4. Texto libre.

“Bueno es un poco dificil de describir, pero sobre todo los padres ne-
cesitariamos que los nifios tuvieran mas ayuda, por psicélogos y facul-
tativos especializados”.




TESTIMONIO 5

Paciente: 18 afios. Diparesia. GMFCS II.
Contesta paciente.

1. ¢Como os habéis sentido durante el seguimiento en la etapa infantil?

“Bien atendidos y las revisiones eran muy constantes, el trato con el
médico rehabilitador muy bien, con mucha confianza”.

2. ¢Tienes miedo al cambio? ;Cudles son tus miedos y expectativas
acerca de médicos, educacion, ocio y tiempo libre, independencia 'y
reinsercién laboral?

“El médico impresiona un poco porque llevaba 18 afios con el mis-
mo médico y ya me conoce. Educacion intentar acabar la carrera que
empecé. Alcanzar una total autonomia sin necesidad de depender de
alguien para todo , aunque a veces necesitare ayuda. Poder trabajar
en lo que me gusta; investigacion”.

3. ¢Qué diferencias notas con la etapa infantil?:
 Sanidad: “Aun no conocimos al nuevo médico”.

+ Educacion: “Estoy en el primer afio de la Universidad, este afio debi-
do a las circunstancias que vivimos fue algo duro. De los compafieros
en lo poco que puede tratar con ellos no tengo queja ninguna. Son
muy buenos compafieros”.

* Ocio y tiempo libre: “este aflo me muevo menos”.

* Independencia y reinsercién laboral. “Como he comentado en la
pregunta anterior me gustaria acabar la carrera y poder trabajar en
lo que me gusta, aunque veo dificultades por mis limitaciones”.




TESTIMONIO 6

Paciente: 16 afios. Tetraparesia. GMFCS IV.
Contesta la madre.

“Cuando nacié mi segunda hija pensé que iba a ser coser y cantar ya
que llevaba 3 afios de experiencia con su hermano. Me hacia ilusién
volver a ser madre y por encima al aumentar la familia con “la parejita”.
Todo parecia normal como en el primer embarazo hasta que el mismo
dia que salia de cuentas, un sufrimiento fetal agudo y una parada car-
diorrespiratoria de mas de 5 min entraron en escena sin previo aviso.

Nadie esta preparado porque la sociedad elude temas reales y vitales.
Como madre no podia venirme abajo (Si me toc6 a mi es porque lo sa-
bré llevar pensé en reanimacion). Después le pedi a algun ser superior
qgue mi hija no se quedara vegetal... sus primeras horas de vida y las
siguientes 48 conllevaron a diagnosticar tal final.

Mi hija tiene hoy 16 afios y aunque llegd sin manual de instrucciones
tomando su tiempo, madurando cada proceso ha llegado a romper
barreras: 4 afios para mantenerse sola sentada; tras 6 meses apren-
di6 a hacer pis en un retrete adaptado; 8 meses para succionar por
una pajita; ... bucea a su manera con manguitos; montay dirige un ca-
ballo; pilota a la perfeccion su silla eléctrica (le encanta la velocidad);
al aprender desde el momento 0 a tocar, sefialar, maneja un comuni-
cador con The Grid 3 perfectamente y mejor aun su movil; ... aunque
su comprension cognitiva obviamente no es la de su edad, escolari-
zada en un centro educativo preferente, se hace entender y es muy
querida por su espontaneidad, entusiasmo y sonrisa luminosa.

A nivel motriz, pasamos de ser una serpiente por la casa, caminar a 4 pa-
tas y con el Nf Walker, dar unos pasos. Sus piernas fueron para ella ma-
gia cuando prob6 un triciclo adaptado. A pesar de los tratamientos de
fisioterapia, hipoterapia, piscina, masajes relajantes, toxina botulinica,
horas en planos, en andadores ortopédicos, no puede ir en contra de su
propio cuerpoy hoy de cintura para abajo, una luxacién de cadera al afio
y tras muchas intervenciones, le hicieron quererse tal como es: si no ca-
mino con mis pies, pues lo hago con mis ruedas. Lo importante es vivir.

Mi hija quiere ser como los demas; hacer lo mismo que la gente de
su edad, le gusta Tik Tok, las novelas y nunca deja de luchar. Lo mejor




siempre, aprendimos jugando: pasar de adolescente a adulta lo asumio
cuando se le explicé lo del periodo, lo de las tetas hinchadas y que debi-
do a su diversidad funcional no podiamos hacer todo como los demas.

Yo, lo acepté. Su hermano también. Su padre, no. Pero lo que real-
mente importa es que ella se quiere tal como es, se rie de la vida y
aunque ya no quiere sufrir con arnés terapéuticos, férulas de noche
en sus flexos de rodilla guerreros, asume que es feliz y lo mejor, lo
contagia a cualquier ser vivo que se le acerque... salvo esos médicos
que llevan bata blanca y que ella tanto miedo le tiene por todas las
intervenciones que ha padecido.

No pretendo que saque una carrera ni ella tampoco lo siente necesa-
rio. Que sea feliz y cada vez mas independiente (sube y baja sola en
el ascensor), ayuda a poner la mesa, mira en la aplicacion de su movil
cuantos dias le quedan para volver la regla, hace sus deberes, baila,
canta, ayuda en casa (aunque para eso la diabdlica silla eléctrica acaba
con todo a su paso) y se divierte”.

¢Qué nota se daria de su etapa hasta los 16 afios?: “Ella un 10 y por
encima, porque esta enamorada”.

¢Qué pretende en su fase adulta donde hay nuevos médicos, otras
consultas, otros tratamientos? “Ser respetada como el ser con disca-
pacidad que es y con eso conlleva empatia y humanidad. En la socie-
dad del dia a dia, queda mucho por hacer”.

¢Lo que pido yo, siendo su madre? “Que no padezca dolores, moles-
tias fisicas severas. Me da igual si al sentarse sus rodillas estan desa-
lineadas; cuando no pueda estirar las piernas para vestir pantalones,
le pondremos vestidos. Anhelo calidad de vida y que dentro de nues-
tras capacidades ya algo cansadas, pero no desanimadas (porque esto
pasa factura en cuerpo y en alma) que sea felizy que nadie la mire con
lastima ya que es una bendicién y una cura de humildad para muchos.

Como madre y consciente de cdmo esta la sociedad; no deseo que mi
hijo el dia de mafana se tenga que hacer cargo de ella, pido que ella
se convierta en angel antes que yo. Se le explic6 con total naturalidad
como a su hermano de pequefio lo que una enfermedad, la muerte y
aunque le asusta la idea, asume que antes de sufrir prefiere acompa-
far a los abuelos en el cielo que nos vigilan y cuidan a diario. Por aho-
ra, vivimos felices con total aceptacién de cada fase un dia a la vez".




TESTIMONIO 7

Paciente: 13 afios. Diparesia: GMFCS lI.
Contesta paciente.

“Hola, naci un 21 de octubre del 2007, hasta aqui todo bien, pero lo
qgue no sabéis es que yo deberia haber nacido el 14 de enero de 2008,
me adelante 3 meses y parece que tuve prisa por llegar a este mundo.

Yo no me acuerdo pero mi madre siempre me cuenta que al ser un
gran prematuro los médicos le dijeron que no iba a nacer respirando
solo, como naci en el hospital que no disponia de UCI pediatrica, nada
mas nacer tendrian que llevarme en helicéptero a un hospital grande
de otra provincia ( vaya aventura asi nada mas llegar) pero nada mas
lejos de la realidad, como buen cabezota que soy naci respirando solo,
aun asi tuve que estar ingresado en neonatos un mesy tres semanas,
ya que no sabia succionar la leche de mi mama, por lo que tuvieron
gue ponerle una sonda naso gastrica para alimentarme.

Una vez en casa volvi a asustar a mi madre un 28 de diciembre, mien-
tras me tomaba un biberén, me puse azul y dejé de respirar. Al llegar
al hospital donde naci tuvieron que trasladarme a otra provincia en
helicoptero (cabezota que soy), estuve entubado en la UCI durante 3
dias. Y afortunadamente 15 dias después volvia a casa con mi familia.

Si, tengo paralisis cerebral infantil, seguramente debida a mi prema-
turidad, pero tal vez también por aquel episodio de paradas cardio-
rrespiratorias que sufri causadas por la inmadurez que provoca dicha
prematuridad.

Por si alguien desconoce esta enfermedad, deciros que tiene amplios
diagnosticos, que en mi caso es una diplejia espastica, tengo muy
afectados los musculos de los miembros inferiores con menor
afectacion de los miembros superiores, pero también necesito de
ayudas técnicas para facilitar mi vida. Desde que cumpli 6 afios en el
cole trabajo con ordenador, ya que no podia seguir el ritmo de mis
compafieros en la psicomotricidad fina (aprender caligrafia fue un
duro capitulo de mi vida) pero gracias a las nuevas tecnologias aqui
estoy con 2° de la ESO terminado con excelentes notas.




Debido a mi enfermedad he tenido que estudiar en colegios de integra-
cion para jovenes con necesidades motoéricas, donde siempre me han
tratado muy bien y he sido y soy una persona feliz gracias a la atencion
y esfuerzo y cuidado de los profesionales con los que me he cruzado.

Desde que era un bebé, he tenido que realizar sesiones de fisioterapia,
psicomotricidad y atencion temprana, si bien es cierto que a veces era
un rollo tener que dejar de jugar para acudir al hospital, tengo que re-
conocer que es un tratamiento imprescindible para los jévenes que pa-
decemos esta enfermedad, si afortunadamente tienes la suerte de te-
ner un fisioterapeuta que te haga reir mientras trabajas, tu tratamiento
y esfuerzo se convertira en un juego. Especialmente recuerdo a mifisio
y amigo, gracias a él iba contento y feliz a mis sesiones de fisioterapia.

Me he enfrentado a dos intervenciones quirdrgicas coma cirugia mul-
tinivel de miembros inferiores, no se me olvidaran en la vida porque
no fueron faciles para mi. En la primera me dio un dolor neuropatico
del que precise medicacion muy fuerte y seguimiento en la Unidad del
Dolor por mi “colega” el doctor X. Gracias a él, ya su equipo de fisios
supere aquel episodio y hoy solo es un mal recuerdo.

A los 8 afios consegui dar mis primeros pasos, hasta entonces solo ga-
teaba o andaba de rodillas. jMenuda alegria se llevaron mis abuelos y
mi mama, mi fisio y mi doctora que siempre aposté ante la adversidad
de que yo caminaria soloj Tengo que reconocer que fue algo impresio-
nante de lo que nunca olvidaré.

Cinco afios después, volvi a someterme a la misma intervencién. Salvo
la ulcera por la escayola todo fue de maravilla, sin embargo, debido a
mi crecimiento, hoy he tenido que volver a hacer uso de mis tripodes,
ya que he perdido estabilidad por un horrible dolor de rodilla izda., no
me hacia ninguna gracia volver para atras, pero con ellos me siento
seguro y puedo caminar erguido.

En estos momentos, me encuentro en lista de espera para someterme
a una nueva intervencién no me hacia ninguna gracia, pero llegado
este punto de dolor, la espero con toda la ilusién del mundo, para vol-
ver a ser independiente, lo maximo posible que se pueda con una P.C.1.

Me gustaria nombrar especialmente a la Dra. X y a todo su equipo de
rehabilitacion, que durante todo este tiempo también se ha encarga-
do de, ademas de controlarme y cuidarme, infiltrarme toxina botulini-
ca, que al parecer es un medicamento que hace relajar los musculos




gue mas tenemos afectados, previniendo que los huesos se fueran
deformando y mejorando asi nuestra calidad de vida. Al equipo de
traumatologia, en especial a mi Dr. X, donde ahora mismo tengo todas
mis ilusiones puestas en volver a caminar de la mano de mi familia.
Al hospital infantil Gregorio Marafién, que como dice mi madre le co-
nocemos como si fuera nuestra casa, GRACIAS por vuestra vocacion y
por hacernos la vida mas facil a todos los jovenes que hemos nacido
con paralisis cerebral infantil.

Quien dijo que LA VIDA ES FACIL....

Me gustaria animar a todas aquellas familias que tengan esta enfer-
medad en sus casas, no es facil, pero con optimismo, ganas de su-
peracion y el AMOR que nos dais (familia y profesionales), TODO ES
POSIBLE...

Por si no os habéis enterado de lo cabezota que soy... en un afio, es-
taré andando solo de nuevo... mi tesén junto con mis médicos hara
posible mi mayor ilusién”.




TESTIMONIO 8

Paciente: 17 afios. Diparesia . GMFCS Il. Contestan padres
y paciente.

YO, PACIENTE

“Durante mi seguimiento médico no he tenido ningun tipo de pro-
blema, unicamente que he tenido muchas citas médicas y eso me ha
hecho perder horas del colegio; creo que el horario deberia ser mas
flexible, utilizar las vacaciones navidefias, verano... para asi perder lo
menos posible las clases sobre todo cuando estamos en ESO y Bachi-
ller que perder una explicacién es muy importante, yo tengo suerte de
que tengo a mi hermano y me pone al dia.

En el colegio tampoco he tenido demasiados problemas, lo que si que
es cierto es que en alguna ocasion algun profesor no se supo adaptar
a mis necesidades, como ampliarme el tiempo o reducirme el examen.
Eso ha sido una lucha constante en todos los cursos. Creo que los pro-
fesores deberian estar mas preparados para tratar con chicos con dis-
capacidades que no lo estan, bien con cursos o charlas. Este afio rea-
licé la prueba de selectividad, pero para que tomaran en cuenta todas
las necesidades que precisaba tuve que marcharme a otra provincia.
Considero que los centros deberian estar mas especializados para las
personas con necesidades especiales. En mi caso me resulté agotador
sobre todo el segundo dia que tenia mas examenes Sali de casa a las
7:30h y no llegue hasta las 10:15h de la noche y al dia siguiente tuve
otro examen. Considero que educacion deberia de permitir que los
chicos con discapacidades pudieran hacer el selectivo en su centro de
referencia con las necesidades especiales que necesiten y no pegarse
la paliza de ir a otra provincia. A mi por suerte me salié bien, pero me
resulto agotador.

Con respecto a mis amigos tengo a mi gemelo que es mi mejor amigo
y a dos amigas las cuales conozco desde infantil, a la hora de salir no
tengo problema puesto que tenemos gustos parecidos. Ahora que he
terminado una etapa en este caso bachiller se abre otra; la universi-
dad, no sé con lo que me voy a encontrar ni los problemas que tendré
supongo que volveré con el problema del tiempo y otra lucha para que
me adapten los exdmenes o bien me den mas tiempo espero que es-
tén mas preparados para trabajar con chicos con discapacidad y tenga




mas facilidades. Con respecto al trabajo todavia no me he planteado
nada, vamos poco a poco, ahora toco la universidad y después ya se
vera.

En conclusién, donde mas trabas me he encontrado ha sido en educa-
cién, aunque se ha mejorado, considero que deberia mejorar mas, no
dandonos mas facilidades sino adaptandose a nuestras necesidades
especiales al fin y al cabo lo que queremos es ser como los demas. No
somos tontos, tenemos una discapacidad”.

NOSOTROS, PADRES

“Desde que el nifio nacié durante sus primeros meses de vida estu-
vimos muy mal informados, espero que esto ya haya mejorado; nos
enteramos de que pasaba en una visita rutinaria del pediatra después
de seis meses nadie habia visto nada hasta ese momento o por lo me-
nos no se nos habia dicho nada. El impacto fue terrible; el pediatra nos
derivo a atencién temprana después de muchas pruebas nos dijeron
lo que tenia; paralisis cerebral, solo la palabra ya asusta, te pones en
lo peor, después de muchos seguimientos por parte de su doctor, fi-
sioterapia y terapia ocupacional, sus avances eran buenos; nadie sabe
la sensacién que pudimos experimentar el dia que comenzé andar
con casi tres afios y después de mucho trabajo. Cada avance en él era
recibido con una alegria inmensa. El trato con la doctora siempre fue
cercano y sincero dandonos unas pautas para trabajar en casa con el
nifio, llegando incluso a preocuparse por tipos de deporte como nata-
cion, bicicleta, hipica, piraglismo... para favorecer su mejora e integra-
cién con otros nifios pese a su discapacidad algo por lo que siempre
estaremos agradecidos.

Todos los cambios dan miedo, miedo a ser discriminado, a no adap-
tarse a la clase, etc.; pero contamos con la suerte de que él tiene un
hermano gemelo; su amigo y apoyo incondicional, juntos han sabido
solucionar cualquier problema. El ocio y tiempo libre de mi hijo esta
compartido con el de su hermano y amigos, por eso para nosotros
nunca ha sido un problema.

Con respecto a los médicos hoy esta en una edad en la que no creo
que no le cambien la médica rehabilitadora que lo sigue desde los
inicios y después de tanto tiempo mantenemos una relacién y conti-
nuamos siguiendo sus consejos.




Con respecto a la educacién ya es otro cantar siendo un nifio inte-
ligente y trabajador. Durante su etapa infantil algun profesor no lo
entendia y lo tildaba de vago, cosa que nos dolia muchisimo. Conti-
nuamente estdbamos tratando de que entendiera que lo Unico que
necesitaba era mas tiempo. Durante su etapa de adolescencia segui-
mos luchando con los tiempos para que hiciese sus examenes y sus
tareas, pero llegaron incluso a retirarle algiin examen, cosa que a él le
indignaba muchisimo.

Si queremos mas inclusion deberiamos preparar a los docentes dan-
doles cursos para casos con necesidades especiales. Mientras esto no
se consiga, no seran capaces de comprender estas situaciones salvo
que estén familiarizados con el tema.

Como mencioné antes, es un nifio de buenas notas, inteligente y tra-
bajador. Llegado el momento de selectividad conseguimos que le die-
sen su tiempo ilimitado, pero tuvo que desplazarse para realizarla en
otra provincia con el consiguiente cansancio de desplazamiento y por
la cantidad de examenes que hizo en un mismo dia sin apenas descan-
so entre ellos. Consideramos que educacién deberia tener en cuenta
las necesidades de estos nifios, sin ser obligados a desplazarse fuera
de la sede que les corresponde como a cualquier nifio, asi como el
adaptar los examenes para que puedan demostrar sus conocimien-
tos en el mismo tiempo que otros compafieros, puesto que el tiempo
ilimitado tiene como consecuencia la falta de descanso y mayor ago-
tamiento. Todo esto, al menos tuvo su recompensa, alcanzando una
nota de 11,7. Ahora comienza una nueva etapa universitaria con mu-
cha ilusién. Como padres esperamos lo mejor, deseando que pueda
alcanzar todos sus deseos sin trabas que se lo impidan”.
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