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Resumen

Introduccion: La esperanza de vida en las personas con paralisis cerebral ha aumentado, lo que
permite valorar los cambios biopsicosociales en su salud.

Objetivo: El objetivo del estudio es describir las caracteristicas de las personas con paralisis
cerebral y evaluar la situacion funcional.

Métodos: Estudio descriptivo transversal. N=89. Muestra de conveniencia de 26 personas con
paralisis cerebral, >18 afios, pertenecientes a la Asociacion de Paralisis Cerebral de Bur-
gos. Recogida de datos mediante una entrevista semiestructurada. Para evaluar la situacion
funcional se utilizo la Gross Motor Function Classification System (GMFCS), la Manual Ability
Classification System (MACS) y la Communication Function Classification System (CFCS).
Resultados: Edad media 44,5 +£12,6 anos, 30,8% mujeres. El perfil de la persona con paralisis
cerebral que acude a la asociacion es un varon > 40 anos, soltero, analfabeto, sin cualificacion
profesional, vive en residencia, recibe una prestacion social y con gran discapacidad funcional.
Conclusiones: La capacidad funcional de las personas con paralisis cerebral que se encuentran
en centros de atencion para adultos es baja. Destaca el bajo nivel cultural y la falta de cuali-
ficacion profesional, todos ellos presentan una discapacidad que les limita su participacion en
las actividades de la vida diaria, posiblemente en relacion con la elevada edad media.

© 2018 Sociedad Espanola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN). Publicado por Elsevier
Espana, S.L.U. Todos los derechos reservados.

Characteristics of patients of the Cerebral Palsy Association

Abstract

Introduction: As the life expectancy has increased in individuals with cerebral palsy, this has
led to being able to assess the changes in the bio-psycho-social dimensions of their health.
Objective: The aim of the study is to describe the characteristics of individuals with cerebral
palsy and to evaluate their functional situation.
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Methods: Cross-sectional descriptive study conducted on a sample of 26 individuals between
27 and 65 years old with cerebral palsy. Data was collected during a semi-structured interview.
The Cross Motor Function Classification System (GMFCS), the Manual Ability Classification System
(MACS), and the Communication Function Classification System (CFCS), were used to evaluate
the functional situation.

Results: The profile of the adult seen in the Cerebral Palsy Association of Burgos, Spain, is male,
over 40 years old, single, illiterate, with no professional qualification, lives in a residence,
receives social benefit, and with great functional disability.

Conclusions: The functional capacity of people with cerebral palsy who are in adult care centres
is low. It emphasises the low cultural level and the lack of professional qualification and all of
them have a disability that limits their ability to perform daily activities, possibly related to
the high mean age.

© 2018 Sociedad Espafiola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN). Published by Elsevier

Espana, S.L.U. All rights reserved.

Introduccion

La paralisis cerebral se considera un sindrome o un grupo
heterogéneo de sindromes clinicos, de aparicion en la infan-
cia (< 3-5 afnos) y etiologia multifactorial, que varian en
su severidad y afectan a la psicomotricidad, caracterizan-
dose por alteraciones del tono muscular, la postura y el
movimiento'. Estos trastornos motores tempranos estan a
menudo acompafnados por alteraciones sensitivas, de la
percepcion, cognicidn, comunicacion y conducta’. La disca-
pacidad intelectual se produce en aproximadamente el 50%
de los pacientes. Aunque el trastorno es permanente, no es
progresivo, y las manifestaciones clinicas pueden cambiar a
medida que el cerebro madura’.

Se clasifica segun el tipo y la distribucion de las ano-
malias motoras en espastica, discinética y ataxica, aunque
algunos cuadros clinicos son mixtos. Su prevalencia en pai-
ses desarrollados es de 2-3,5/1.000 nacidos vivos'“. En la
Comunidad Autonoma de Castilla y Leon es de 1,02/1.000
en <15 afios’.

En la actualidad, se dispone de amplia literatura sobre
las caracteristicas de la paralisis cerebral en nifos y adoles-
centes; sin embargo, son escasos los estudios que analizan
a pacientes adultos con paralisis cerebral®.

La esperanza de vida en estas personas ha aumentado
gracias a las condiciones de vida mas saludables y a los avan-
ces médicos’. En los casos de disfuncion motora severa y de
epilepsia es donde existe mayor diferencia con la poblacion
general®. Los pocos estudios que analizan la etapa de enve-
jecimiento incluyen personas de 45 o mas afos e incluso se
rebaja a 35 anos, con el objeto de profundizar en los factores
de riesgo que expliquen sus necesidades’.

Los aspectos psicosociales de interés para los adultos con
paralisis cerebral en proceso de envejecimiento incluyen la
necesidad de apoyo social, autoaceptacion y aceptacion por
otros, preocupacion sobre el deterioro fisico que puede dar
lugar a limitaciones en sus actividades y restricciones que
afectan a sus estilos de vida'®.

El objetivo principal de este estudio es describir las
caracteristicas de las personas con paralisis cerebral. Como

objetivos secundarios, evaluar la situacion funcional y valo-
rar la influencia de la edad.

Material y métodos

La investigacion presenta un estudio descriptivo transver-
sal. Para la seleccion de los participantes se contacto con la
Asociacion de Paralisis Cerebral de Burgos. Se les explico e
informo sobre el proyecto y los objetivos. Se ofreci6 el con-
sentimiento informado a las personas con paralisis cerebral
o al representante legal, garantizando el anonimato y con-
fidencialidad de los datos, asi como su uso exclusivo para
la investigacion, cumpliendo los principios éticos para las
investigaciones médicas en seres humanos de la declaracion
de Helsinki.

De 130 pacientes> 18 afos diagnosticados de paralisis
cerebral en la historia clinica electrénica en el Area de Bur-
gos, la poblacion potencial fue la urbana (N=289). Mediante
un muestreo no probabilistico de conveniencia se seleccion6
una muestra de 26 personas (29,2%) que cumplian los crite-
rios de inclusion, ser adulto > 18 afos, con paralisis cerebral
y utilizar de forma continuada las instalaciones de la asocia-
cioén. Los criterios de exclusion fueron vivir en entorno rural
o no aceptar el consentimiento informado.

Se realizan entrevistas semiestructuradas, durante julio
del 2015, determinando las caracteristicas personales y cli-
nicas mediante la entrevista y evaluando el nivel funcional
mediante la aplicacion de escalas.

Mediciones principales

- Datos sociodemograficos: edad, sexo, estado civil, nivel
educativo (analfabeto, neolector, estudios primarios) y
tipo de alojamiento (domicilio familiar, residencia).

- Datos laborales: cualificacion profesional y ocupacion,
como variables cualitativas dicotomicas.

- Existencia de «certificado de discapacidad», documento
con el diagnostico, tipo, grado de discapacidad (senso-
rial, fisica o psiquica) y las puntuaciones de los baremos
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para determinar la necesidad de ayuda de otra persona
(grado > 75%) y la existencia de dificultades de movilidad
para utilizar transportes publicos colectivos.

- Evaluacion del nivel funcional mediante diferentes es-
calas:

1. La Clasificacion de la Funcion Motora (Gross Motor Func-
tion Classification System [GMFCS]). En funcion de su
capacidad de movimiento, de las limitaciones funciona-
les que presenta, de la necesidad de uso de dispositivos
de apoyo para la marcha o de la necesidad de silla de rue-
das. En el estudio de Palisano et al."" (1997) se reporto
a la escala una fiabilidad de 0,93 y un coeficiente Kappa
de Cohen de 0,75.

2. El Sistema de Clasificacion de la Habilidad Manual
(Manual Ability Classification System [MACS]). En funcion
de la habilidad para manipular objetos en las actividades
diarias y de la necesidad de asistencia o adaptacion para
desempenar las tareas manuales. En cuanto a las pro-
piedades psicométricas de esta escala, Eliasson et al.'?
(2006) demostraron que el MACS tiene buena fiabilidad y
validez, obteniendo un coeficiente de correlacion inte-
robservadores de 0,97 y un intervalo de confianza de
0,96-0,98.

3. El Sistema de Clasificacion de la Funcion de la Comu-
nicacion (Communication Function Classification System
[CFCS]). Segln su comunicacion funcional, describe el
rendimiento de la comunicaciéon cotidiana, atendiendo
a criterios como la emision y recepcion de mensajes y
la capacidad de comunicacion tanto con personas del
entorno, como desconocidas. La fiabilidad entre la CFCS

fue 0,66 ente 2 profesionales y 0,49 entre padre- profe-
sional. La fiabilidad test-retest fue de 0,82"3.

Las 3 clasificaciones estan validadas y establecen 5 nive-
les, de menor (1) a mayor gravedad (v).

Analisis estadistico

Se utilizd el programa estadistico SPSS version 11.0. Se
realizé un analisis estadistico descriptivo, con los valores
medios y desviacion estandar de las variables cuantitativas
y tabla de frecuencias para las cualitativas. Se llevo a cabo
un analisis bivariante, mediante técnicas no paramétricas,
la comparacion de porcentajes se realizé mediante el test
de la x2 con correccion de Yates y el test exacto de Fisher
y la comparacion de las medias con la prueba de la t de
Student. Nivel de significacion p <0,05.

Resultados

La media de edad es de 44,5 + 12,6 anos, con un rango entre
27 y 65 afos. El perfil mayoritario es varon (69,2%), sol-
tero (76,9%), analfabeto (50%), vive con la familia (69,2%)
y sin cualificacion profesional (84,6%). Todos ellos perci-
ben una prestacion social. En la tabla 1 se describen las
caracteristicas de las variables recogidas en funcion del
sexo.

Tabla 1 Caracteristicas por sexo de los pacientes con paralisis cerebral
Varoén Mujer Total
N % N % N %

Estado civil

Soltero 14 77,8 6 75 20 76,9

Casado/pareja 4 22,2 2 25 6 23,1
Nivel cultural

Analfabeto 8 44,4 5 62,5 13 50

Neolector 5 27,8 1 12,5 6 23,1

Estudios primarios 5 27,8 2 25 7 26,9
Tipo de alojamiento

Vive con la familia 4 22,2 4 50 8 30,8

Vive en residencia 14 77,8 4 50 18 69,2
Cualificacién profesional

Ninguna 14 77,8 8 100 22 84,6

Baja 4 22,2 0 0 4 15,4
Tipo de discapacidad

Discapacidad intelectual 6 33,3 5 62,5 11 42,3

Deficiencia sensorial 4 22,2 3 37,5 7 26,9

Enfermedad mental 8 445 0 0 8 30,8
Grado certificado de discapacidad

75-79 1 5,6 1 12,5 2 7,7

80-89 2 11,1 3 37,5 5 19,2

> 90 15 83,3 4 50 19 73,1




560 M.Y. Gonzalez-Alonso, A.C. Matia Cubillo
Tabla 2 Evaluacion funcional segin la edad de los pacientes con paralisis cerebral
GMFCS MACS CFCS

<45 45-65 Total <45 45-65 Total <45 45-65 Total
Nivel | 0 0 0 0 0 0 7,7 3,8 11,5
Nivel Il 11,6 0 11,6 3,8 0 3,8 7,7 7,7 15,4
Nivel IlI 0 0 0 3,8 3,8 7,6 11,6 26,9 38,5
Nivel IV 11,6 30,7 42,3 15,5 19,2 34,7 0 11,6 11,5
Nivel V 19,2 26,9 46,1 19,2 34,7 53,9 15,4 7,7 23,1

CFCS: Communication Function Classification System; GMFCS: Gross Motor Function Classification System. MACS: Manual Ability Classifi-

cation System.

El diagnostico de discapacidad intelectual es frecuente
(42,3%), con un porcentaje muy alto del grado en el certifi-
cado de discapacidad, el 73,1% tiene un porcentaje > 90%.

En la tabla 2 se detalla la evaluacion funcional de estos
pacientes segun la edad, con una incapacidad funcional en
todas las clasificaciones. La mayoria tiene un nivel ele-
vado en la GMFCS, sobre todo nivel v (46,1%), es decir, son
transportados en silla de ruedas a todos los lugares, estan
limitados en su habilidad para el control antigravitatorio de
la postura del tronco, la cabeza y el control de los movi-
mientos de las piernas y los brazos. En el MACS también se
encuentran sobre todo en el nivel v (53,9%), es decir, no
manipulan objetos y tienen habilidad severamente limitada
para ejecutar acciones; pueden participar con movimien-
tos simples en situaciones especiales o sostener objetos,
y requieren asistencia total. Sin embargo, en la CFCS la
mayoria estan en el nivel m (38,5%), es decir, son emisor
y receptor efectivo con companeros y familiares, alternan
el rol con conocidos, pero la conversacion no es efectiva
con desconocidos. No se encontraron diferencias significati-
vas en relacion con la edad ni el sexo. Tampoco se hallaron
relaciones entre las variables estudiadas en el analisis biva-
riante.

Discusion

La prevalencia de paralisis cerebral en Burgos (0,54) es infe-
rior a la que figura en otros estudios’®; sin embargo, los
datos proceden del registro de la historia clinica electro-
nica y es posible que algunos pacientes no figuren en el
diagndstico con la terminologia paralisis cerebral.

Con respecto a otros estudios”® ' el grado de alfabeti-
zacion es inferior y la falta de cualificacion profesional mas
alta; la muestra tiene una edad media elevada y posible-
mente en la etapa infantil no tuvieron acceso a los mismos
recursos que existen actualmente.

Destaca que todos ellos presentan una discapacidad que
les limita su capacidad para las actividades de la vida dia-
ria, a diferencia de otros estudios’ donde mas del 10% vive
independientemente. Puede influir que los usuarios de las
instalaciones de la Asociacion de Paralisis Cerebral tienen
un mayor grado de discapacidad y quien tiene mayor grado
de autonomia no utiliza este recurso.

Estas personas experimentan, en el proceso de enveje-
cimiento, cambios que inciden sobre su calidad de vida.
Se ha comprobado con la edad una disminucion de la
deambulacion y cambios emocionales®. También se ha

descrito la disminucion de la actividad motora, sobre todo
para los grados mas avanzados de la clasificacion GMFCS'.
El grado de afectacion motora incide sobre el bienestar
material y fisico; el grado de discapacidad intelectual,
sobre el desarrollo personal y la autodeterminacion, y los
problemas de comunicacion, sobre las diferentes dimen-
siones de la calidad de vida, aunque en menor medida
sobre el bienestar fisico®. Los pacientes del estudio, que
ademas tienen una importante discapacidad intelectual,
deficiencia sensorial o enfermedad mental, tienen mas
posibilidades de disminucion de su calidad de vida, acre-
centada por la edad, sobre todo a nivel funcional, ya que
la edad se ha asociado negativamente a la calidad de
vida'™,

La prevalencia de la paralisis cerebral, junto con el alto
porcentaje de personas que ahora sobreviven hasta la edad
adulta'®, deben ser objeto de nuevas investigaciones en
cuanto a los cambios producidos a lo largo de la vida, por la
repercusion en la calidad de vida que puede suponer.

El incremento de la proporcion de personas mayores es
el indicador mas comun del envejecimiento en la poblacion;
la Gerencia de Servicios Sociales de Castilla y Leon en 2015
senalaba que el 48,45% de las personas con paralisis cerebral
de la comunidad eran mayores de 40 anos.

Este estudio tiene algunas limitaciones. Un posible sesgo
de seleccion es que pueden existir diferencias entre los
individuos auténomos que conforman el total de la pobla-
cion, porque estos no forman parte de la asociacion. Sin
embargo, el sesgo de informacion se ha reducido, al ser el
mismo investigador quien ha realizado todas las entrevis-
tas. La principal limitacion es que al tratarse de un estudio
descriptivo en un contexto especifico de personas pertene-
cientes a la Asociacion de Paralisis Cerebral los datos no son
extrapolables a la poblacion de referencia u otros ambitos
diferentes. Se podria plantear la realizacion de un estu-
dio comparativo con otro centro de atencién a adultos con
diferentes tipos de discapacidad, para valorar las posibles
diferencias.

Conclusiones

La capacidad funcional de las personas con paralisis cerebral
que se encuentran en centros de atencion para adultos es
baja. Destaca el bajo nivel cultural y la falta de cualificacion
profesional, todos ellos presentan una discapacidad que les
limita su participacion en las actividades de la vida diaria,
posiblemente en relacion con la elevada edad media.
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