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La Paralisis Cerebral (PC) ocupa la primera causa de discapacidad en la infancia, siendo
su prevalencia 2-3 por 1000 nacidos vivos, actualmente se desconoce la prevalencia de
adultos con diagnéstico de PC en México, sin embargo, ocupa la 9° causa de muerte en los
grupos de edad entre 15-24 anos segun INEGI 2022.

Por lo anterior se realizé una busqueda de la poblacion del C.N.M.A.l.C.R.l.LE Gaby
Brimmer en un periodo comprendido en los afios 2020-2024, encontrando una poblacion
de 161 pacientes con diagnéstico de PC entre 18-69 afos, la cual sera evaluada para la
realizacién de un estudio Cohorte retrospectivo, descriptivo y analitico de esta forma se
describiran las caracteristicas del funcionamiento, la condicién de salud y de la
discapacidad de pacientes adultos con PC en el C.N.M.A.l.C.R.I.LE Gaby Brimmer; la
informacién serd tomada del Certificado de Discapacidad (Anexo N° 1) otorgado por la
institucion (SNDIF), donde se analizaran las siguientes variables: edad, sexo, acceso a
servicios de salud, vivienda, ocupacion, grado de estudios, tipo de paralisis cerebral, grado
y tipo de discapacidad, deficiencias (Funciones Corporales y Estructuras Corporales),
restricciones, limitaciones, barreras y facilitadores.

El objetivo principal del estudio es generar conocimiento y aportar caracteristicas del estado
global de la poblacién adulta con PC del C.N.M.A.l.C.R.I.LE Gaby Brimmer; mediante la
Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), de
esta manera se podra tener una perspectiva de salud y condicién de vida de los adultos con
PC considerado un grupo vulnerable de personas.

Ademas, con los resultados obtenidos se pretende contribuir con una linea de investigacion
abierta para que futuros estudiantes puedan crear un protocolo de salud o una guia de salud
dirigido a personas adultas con PC con la finalidad de maximizar la funcionalidad,

independencia y participacion social.



La Paralisis Cerebral (PC) ha evolucionado con el tiempo, ya que actualmente las ciencias
de la salud han permitido aumentar la supervivencia de pacientes que adquieren PC,
logrando que la mayoria de los nifios afectados vivan hasta la edad adulta. Se estima que
existen entre 700.000 y 1 millon de adultos con PC en Estados Unidos (Megan R, 2019),
con una prevalencia de personas con PC de 19 a 39 anos de 2.38 por 1.000 habitantes.

(Pizzeghello, 2023).

Las familias de pacientes con PC, representan el 5.1% de la poblacién en México (INEGI,
2010), y ocupa la 9° causa de muerte por grupos de edad entre 15 y 24 afios en México
(INEGI, 2022), siendo la causa de muerte de mayor prevalencia infecciones de tracto

respiratorio (Jonsson, 2021).

En el C.N.M.A.l.C.R.I.E Gaby Brimmer, se identificaron 161 Certificados de Discapacidad
de pacientes adultos con diagnéstico de PC en el rango de edad de 18-69 afos, en un

periodo de tiempo comprendido del 2020-2024.

En el transcurso de la enfermedad, los adultos con PC presentan dificultades de manera
global, desarrollando una amplia gama de comorbilidades que interactian directamente
sobre la funcionalidad, la condicion de salud y discapacidad. Si bien, existen estudios que
han permitido tener una perspectiva clinica internacional de pacientes adultos con PC, los
cuales muestran problemas del funcionamiento, factores contextuales, deficiencias,

limitaciones y restricciones en su participacion, siendo las afecciones mas comunes a nivel



neuromusculoesqueléticas y relacionadas con el movimiento, mentales; tareas y demandas
generales, autocuidado y areas principales de la vida, aunado a factores ambientales

(barreras y facilitadores). (Noten, 2021)

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) a través de la Clasificacién Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF), se ha propuesto identificar los
problemas que cursan las personas adultas con PC, (Noten, 2022) encontrando que esta
poblacién tiene un rezago importante a nivel personal y social; los jévenes con PC en edad
de transicién a la edad adulta participan menos por lo cual aumenta la tasa de desempleo,

disminucién de la autonomia y calidad de vida insuficiente. (Rozkalne, 2019)

Las guias NICE recomiendan ofrecer una revision anual realizada por un profesional de
salud para las personas adultas con PC y poder cubrir las necesidades complejas de salud,
con el objetivo de dar apoyo individualizado; ya que actualmente existen pocos
especialistas en rehabilitacion que se centren especificamente en las necesidades a largo
plazo de los adultos con PC, con especial atencion a la funcion, participacién y las

comorbilidades mas frecuentes que enfrentan (Bromham, 2019).

Adicionalmente es importante recalcar que en México se desconoce la condicion de salud,

el funcionamiento y la discapacidad de este grupo poblacional.

Este proyecto tiene como finalidad contribuir con una linea de investigacién abierta para
que futuros estudiantes puedan crear un protocolo de salud o una guia de salud dirigido a

personas adultas con PC, ya que muchas de las comorbilidades descritas tienen un
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estrecho contacto con los servicios de rehabilitacién, ademas se obtendra informacion
valiosa que identificara las deficiencias, limitaciones y restricciones en la participacién de
acuerdo a la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF) de esta forma se podra dilucidar y materializar las dificultades de esta
poblacién, siendo punta de lanza para disefar politicas publicas que enriquezcan la
inclusion de personas con Discapacidad de acuerdo a la Ley General para la inclusion de
las personas con discapacidad. Por ultimo, se desea contribuir con una publicacién del tema

de la poblacién del C.N.M.A.I.C.R.l.E Gaby Brimmer.
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Estudio

Intervencion

Resumen

Resultados

Una perspectiva
clinica
internacional
sobre el
funcionamiento y
la discapacidad
en adultos con
paralisis
cerebral.
Estudio
transversal

internacional
multicéntrico.

(Noten, 2021)

Se incluyeron 101
participantes,

adultos con
diagnoéstico de PC
para observar su
funcionamiento y
salud, e identificar
los problemas
mas comunes en
el funcionamiento
de adultos con PC
tomando en
cuenta la CIF.

1. 69 participantes
no tenian
discapacidad

intelectual, el 85%

de este grupo
tenian PC tipo
espastica.

2. 32 participantes
con discapacidad
intelectual, el
71.9% de este
grupo tenian PC
tipo espéstica.

Se tomaron un
total de 104
categorias de la

CIF (27 de
funciones
corporales, 4
estructuras
corporales, 53 de
actividades y

participacién y 20
factores
ambientales.)

N=101

Los adultos con
PC informaron
problemas en
varias areas de
funcionamiento en
promedio el 65% y
el 70% tienen
dolor, 42% no
pueden caminar y
solo el 39% tienen
empleo.

La CIF refleja un
modelo
biopsicosocial
integral de
funcionamiento y
discapacidad,

actualmente  se
utilizan 30
conjuntos basicos
de la CIF que
reflejan

perspectivas de

los adultos con PC
y sus familias, que
identifican
problemas
comunes, asi
como factores
ambientales que
facilitan u
obstaculizan, de
esta forma se
realiz6 un proceso
de consenso
estructurado para
decidir sobre los
conjuntos basicos
de la CIF.

Dentro del estudio
se recabd
informacién
demografica y
relacidad con la

mas

La muestra clinica mostré
problemas en el
funcionamiento y factores
contextuales de las
deficiencias y limitaciones,
encontrando una
prevalencia alta en adultos
con PC.

Las deficiencias mas
comunes fueron
neuromusculoesqueléticas,
relacionadas al movimiento,
habla, funciones mentales
superiores, intelectuales.
Para estructuras corporales
los problemas se referian a
relacionadas con el
movimiento, principalmente

en extremidades
superiores, inferiores vy
tronco.

En cuanto a las actividades
y la participacion los
problemas se refieren a
actividades de la vida
domeéstica, tareas y
demandas generales,

autocuidado y ambito de
trabajo.
Los factores ambientales se

mencionan con mas
frecuencia como
facilitadores, siendo las
principales  barreras el

entorno, servicios publicos,
transporte y vivienda
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PC sobre edad,
sexo, tipo de PC,
estado civil, hijos,
situacién de vida,
nivel  educativo,
situacion laboral y
clase de funcién
motora

gruesa (GMFC).

Adultos j6venes

en edad de
transicion  con
paralisis

cerebral: nivel de
participacién y
factores
influyentes.
Estudio
transversal,
experimental.

no

(Rozkalne, 2019)

Se incluyeron en
este estudio 81
adultos  jovenes
con diagnéstico de
PC (16-21 afnos) y
con funcién
cognitiva normal o
ligeramente
disminuida.

Se realizaron
evaluaciones
utilizando el Perfil

de Transicién de
Rotterdam (RTP)
y el Programa de
Evaluacién de
Discapacidad
(WHODAS 2.0
(variables

dependientes) , la
edad y nivel de
funcion motora
gruesa (variables
independientes).

N=81

Los adultos
jovenes con PC
participan menos
en actividades
como vivienda,
trabajo
remunerado,
educacion y
empleo, finanzas,
relaciones intimas
y sexuales, ya que
al disminuir su
participacion
aumenta la tasa
de desempleo,
disminucién de la
autonomia y
calidad de vida
insuficiente,
pudiendo ser
consecuencias de
un proceso de
transicion fallido.

El objetivo fue
identificar el nivel
y factores de
participaciéon  de

personas con PC
y la influencia del
nivel de
discapacidad vy
describir el
proceso de
transicion de la
ninez a la edad

adulta, con
énfasis en la
participacién del

Se identificé el nivel de
participacién de la transicion
del desarrollo de la
adolescencia a la vida
adulta.

El 9% de los participantes
eran independientes en
educacién y empleo, el 44%
de los participantes
dependen de alguien en el
ambito financiero, el 78% de
los participantes son
dependientes en el ambito
de vivienda, al igual que en
el ambito de transporte el
37% de los pacientes
dependen de alguien, el
56% de los pacientes no
han tenido ninguna
experiencia en relaciones
intimas y sexuales.

Se encontraron
correlaciones fuertes con
dominios de participaciéon de
RTP y dominios de Whodas
20 en relacibn de
transporte, movilidad,
autocuidado y actividades
de la vida diaria. Los niveles

mas bajos de funcidon
motora gruesa
muestran una influencia

negativa significativa en la
participaciéon en los ambitos
del ocio (actividades
sociales), la sexualidad y

el transporte.
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desarrollo, se
utilizaron 7
preguntas del
RTP que midieron
autonomia en

relacion a empleo,
finanzas, vivienda,

Condiciones de
salud en adultos

con Paralisis
cerebral: la
asociacion con
Subtipo de PC y
gravedad de
Deficiencias.
Estudio
transversal.

(Jonsson, 2021)

Se incluyeron 153
adultos con
diagnostico de PC
(87 hombres, y 66
mujeres) con
rango de edad
entre 37-58 anos,
41% con
espasticidad
unilateral y 36%
bilateral, 19%
discinéticos y 4%
ataxica. Con datos
obtenidos a través
de entrevistas,
evaluaciones
fisicas y registros
médicos.

N=153

ocio, relaciones
intimas,
sexualidad,
transporte y
educacion; , con
WHODAS se
midié  cognicién,
movilidad,
autocuidado,
convivencia,
actividades de la
vida (hogar vy
trabajo) y
participacion.

El objetivo fue
determinar la
prevalencia de
afecciones de

salud comunes en
adultos con PC e
identificar el tipo
de PC vy la
gravedad de las
deficiencias, vya
que la prevalencia
de varias
comorbilidades vy
condiciones  de
salud esta
relacionada con el
subtipo de PC, la
condicién de salud
de adultos con PC
deberia tener
seguimiento en la
salud general, con
énfasis en
trastornos

gastrointestinales
y respiratorios ya
que la principal

Los dominios de problemas
de salud mas comunes
fueron: dolor 65%,
trastornos gastrointestinales
61%, trastornos
psiquiatricos 39% vy los
trastornos respiratorios
30%, de los cuales los mas
comunes fueron disfagia,
epilepsia y  depresion
respectivamente; ademas
estan significativamente
relacionados con el subtipo
de PC, el nivel de GMFCS y
nivel de CFCS.

El subtipo de PC se asocié
significativamente con la

presencia de dolor
(p=0.029), trastornos
gastrointestinales (p <
0.001) y respiratorios
(p<0.0001), dlceras por

presion (p<0.001)
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causa de muerte
en nifos y adultos
son trastornos
respiratorios,
ademas dolor,
fatiga, inactividad
fisica, deficiencias
motoras.

Las evaluaciones
de  seguimiento
fueron realizadas
por una historia
clinica exhaustiva,
un examen fisicoy
cuestionarios,

ademas se
obtuvieron
registros clinicos
de varios
hospitales.
Resultados en | Se realizaron | Esta revision | EI componente Actividades
adultos con | busquedas en | sistematica, buscé | y participacion incluyd las
paralisis Embase, Medline, | identificar el | categorias més frecuentes,
cerebral: revisién [ Web of Science, | desarrollo de un |seguido de  Funciones
sistematica PsycINFO, conjunto  basico | Corporales, Las categorias
utilizando la | CINAHL, de la CIF para | mas frecuentes fueron b280
Clasificacién Cochrane  sobre | adultos con PC. (sensacion de dolor) en
Internacional del | adultos con PC |La amplia gama | 37.6%, d450 (caminar)
Funcionamiento, | publicados en | de categorias de | 33.3% y d850 (empleo
la Discapacidad [ 2000 y 2017, se |la CIF | remunerado) 27.5%
y la Salud. vinculan identificadas  en
conceptos esta revision
Revision significativos  de | sistematica
sistematica. medidas de | enfatiza la
resultado de uso | heterogeneidad
comun a la CIF y | del

(Benner, et al.,
2019)

se exploraron las
frecuencias de las
categorias
resultantes de la
CIF.

En 274 articulos,
se identificaron
332 medidas de
resultado y en total
4409 conceptos
significativos que

funcionamiento vy
la discapacidad en
adultos con PC.
Los resultados
actuales reflejan
especificamente
la perspectiva de
los investigadores
y serviran como

categorias
candidatas a
considerar el
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fueron vinculados
ala CIF.

desarrollo de un
conjunto  basico
de la CIF para
adultos con PC.
Los Core Sets de
la CIF se
desarrollan
mediante un
proceso cientifico
de 3 fases: La
primera fase
disefiada para
recopilar
evidencia actual
(una revision
sistematica de la
literatura, un
estudio cualitativo,
un estudio
transversal y una
encuesta  global
de expertos), la

segunda fase
comprende una
conferencia

internacional de
consenso con
expertos y

profesionales de
salud, la fase final
consiste en validar
e implementar la
primera  versién
del Core Set de la
CIF.

Conjuntos

Basicos de la
CIF para Ia
evaluacién  del

funcionamiento
de adultos con
pardlisis
cerebral.

(Noten, 2022)

Este estudio se
realizd6 con la
participaciéon  de
25 expertos
(médicos e
investigadores)
que trabajan con
adultos
diagnosticados
con PC, 1 adulto
con PC vy los
padres de los
adultos con PC

En este estudio se
tomaron

decisiones y un
consenso de 6

regiones de la
OMS,
encontrando 154

categorias Unicas
de los candidatos
de segundo nivel
para desarrollar
los Conjuntos
Bésicos de la CIF

El proceso de consenso did
lugar a un conjunto basico

completo con 120
categorias: 33 funciones
corporales, 8 estructuras

corporales, 50 actividades y
participacién y 29 factores
ambientales de las cuales
se seleccionaron las
categorias mas esenciales,
33 en total para un breve
Conjunto de la CIF.
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para dar a conocer
un Conjunto
Basico breve de la
CIF para adultos
con PC.

para adultos con
PC.

Se siguié la
metodologia de la
Subdivision de

Investigacion de la
OMSy la CIF para
desarrollar la
primera version de
los Conjuntos
basicos de la CIF
para adultos con

PC. EI proceso
implico la
realizacién de
varios pasos
preparatorios
(revision
sistematica de la
literatura, un

estudio cualitativo,
una encuesta de

expertos y un
estudio empirico e
incluyo la
participacion

directa de los
adultos con PC y
sus familias)

Las funciones corporales la
mayoria fueron mentales y

musculoesqueléticos y
relacionadas al
movimiento.

Las estructuras corporales
relacionadas principalmente
con el movimiento y en
actividades y participacion
la movilidad y el
autocuidado

Desarrollo de un
conjunto basico
de la CIF para

adultos con
paralisis
cerebral:
capturando  su
perspectiva
sobre el

funcionamiento.

Cualitativo
multicéntrico

(Noten, 2021)

Se incluyeron 38
pacientes con PC
> de 18 afos de
edad, 31
pacientes sin
discapacidad

intelectual y 7 con
discapacidad

intelectual y
cuidadores, se
realizaron 6
discusiones de
grupos focales vy
entrevistas

abordando

componentes de
la CIF,

supervisadas por
2 investigadores

En este estudio,
se identifico
problemas  que
experimentan los
adultos con PC,
se utilizé la CIF

para identificar
funciones y
estructuras,
actividades y
participacién, se
sefalaron
productos y
tecnologia para la
movilidad,

servicios de apoyo
a familiares u
otras  personas
como

Se encontraron 132
categorias Unicas de 2
niveles de la CIF: 47
funciones corporales, 7
estructuras corporales, 43
de actividades y
participacién y 35 factores
ambientales. Las categorias

mencionadas con mayor
frecuencia fueron: funcion
emocional, dolor, funcién

del tono muscular, apoyo
familiar, productos y
tecnologia y salud.
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expertos en la | facilitadores. Se
CIF. recopild
informacién
N= 38 demogréfica y
relacionada con la
PC sobre edad,
sexo, origen
étnico, tipo de PC,
funcién motora
gruesa, nivel del
Sistema de
Clasificacién
General
(GMFCS), nivel
educativo,
situacion laboral,
situacion de vida,
estado civil y si la
persona tuvo
hijos.
Los adultos con
PC indicaron
dificultades que se
refieren a
deficiencias y
limitaciones de
actividad
relacionadas con
PC.
Social Se realizaron | El objetivo | Los adultos con PC
participation in [ busquedas principal del [ experimentan una
adults with | sistematicas en 4 | estudio fue | participacién social limitada
cerebral palsy : a [ bases de datos | identificar y | debido a la falta de apoyo
systematic (Pubmed, CINAHL | sintetizar la | adecuado en la infancia,
review of the [ Plus, PsycINFO, [ evidencia actual | limitaciones  fisicas  al
evidence-base. [ Web of Science) | sobre la | envejecer, y expectativas
entre  diciembre | participacibn  en | sociales junto con entornos

Revision
Sistematica.

(Cooper, 2023)

del 2021 y febrero
2022, con

resultado de 16
articulos, los
cuales fueron
calificados con
calidad alta (n=11)
y media (n=5).

El ndmero de
participantes
incluidos en los

adultos con PC.

Se identifico
escasez de la
literatura sobre la
participacién en
adultos con PC, el
esfuerzo de este
articulo ayuda a
aumentar la
concienciacion en
los ambitos

inaccesibles que limitan las

oportunidades de
autonomia.
El 43% de los adultos

jovenes con PC dependen
de apoyo familiar y solo 20%
viven de forma
independiente a la edad de
22 anos.
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estudios oscilé
entre 7 y 335.

publicos y
politicos  (como
apoyo financiero,
mejorar la
igualdad, la vida
publica y el trabajo
junto con la
educacién), con el
objetivo de
desarrollar la
autonomia y la
independencia
desde la infancia,
asi como el
desarrollo de un
apoyo familiar
adecuados con el
beneficio del
individuo en la
edad adulta.

Paralisis
cerebral
adultos:
resumen de
guia NICE

(Bromham,
2019)

en

la

Las
recomendaciones
de la guia NICE
se basan en
revisiones
sistematicas de la
mejor  evidencia
disponible.

La guia plantea
ofrecer una
revisiéon anual
realizada por un
profesional de la

salud con
experiencia en
neuro

discapacidades a
personas con PC
y necesidades

complejas,
considerando la
derivacion a
servicios de
terapia del habla y
del lenguaje y/o
otros servicios de
terapia

ocupacional para
una evaluacién de

las necesidades
funcionales y
apoyo
individualizado.
Existen poCcos
especialistas en
neurologia y

Se encontraron desafios
para la implementacién de
servicios especializados
como la organizacion de
servicios para las redes de
atencion  variables, el
namero limitado de
profesionales sanitarios con
experiencia en trastornos
neurolégicos, las revisiones
anuales para adultos con
PC podra cubrir las
necesidades complejas de
los usuarios.
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rehabilitacién de
adultos con PC
que se centren
especificamente

en las
necesidades a
largo plazo de los
adultos con PC.

La guia
recomienda
atencion en los
siguientes

apartados de las
personas adultas
con PC:

Funcién y
Participacion,
manejo del tono
muscular anormal,
seguimiento  de
complicaciones y
comorbilidades
como:
osteoporosis y

riesgo de
fracturas,
osteoartritis,
problemas de
salud mental,

dificultades con la
alimentacién y
problemas
nutricionales,
desordenes
respiratorios y
dolor.
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“La Paralisis Cerebral (PC) es un trastorno permanente del desarrollo del movimiento y la
postura, que se atribuye a alteraciones no progresivas que ocurren en el cerebro fetal o
infantil en desarrollo, sin embargo, no exenta al paciente de tener cambios invariables en el
transcurso del tiempo. Actualmente las ciencias de la salud han permitido aumentar la
supervivencia de los pacientes con Paralisis Cerebral, logrando cada dia que los nifios
sobrevivan llegando a la etapa adulta mientras se enfrentan a condiciones de discapacidad

a largo plazo”. (Pizzeghello, 2023).

A nivel mundial la Paralisis Cerebral se mantiene con una prevalencia en torno a 2-3 por
1.000 nacidos vivos (Graham, 2022), en la actualidad no se cuentan registros actualizados
de prevalencia e incidencia en México, en México ocupa la 9° causa de muerte por grupos
de edad de entre 15y 24 anos (INEGI 2022). En el Centro de Rehabilitacién Gaby Brimmer
se atendieron del 2020 a 2024 una poblacién de 161 pacientes adultos con diagnéstico de
Paralisis Cerebral a los cuales se otorgd Certificado de Discapacidad en el Centro de

Rehabilitacion Gaby Brimmer.

Las personas adultas con Paralisis Cerebral tienen una amplia gama de comorbilidades que
se desarrollan en el transcurso del tiempo desde problemas musculoesqueléticos, dolor
cronico, enfermedades  cardiovasculares, respiratorias, trastornos  urinarios,
gastrointestinales, psiquiatricos, obesidad, afecciones conductuales, alteraciones visuales,
intelectuales, motoras, comunicacion, osteopenia, alteraciones de la deglucion, por
mencionar algunas; que finalmente recaen en discapacidad, agregando condiciones
importantes no solo en el ambito de la salud, como por ejemplo, escolaridad, acceso a

servicios médicos, situaciones familiares, econémicas, etc, que obstaculizan a los adultos
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con Paralisis Cerebral, y que son relevantes para brindar informacién del estado global de

los pacientes con Paralisis Cerebral.

Es importante resaltar que no existen estudios que describan y que nos brinden informacion
sobre la condicién de funcionamiento, de discapacidad y de salud en los pacientes con
Paralisis Cerebral adultos en nuestro pais, ademas, en la mayoria de los servicios de salud
que ofrecen tratamiento a este grupo de pacientes, se les da de alta del servicio en la edad
de transicion a la etapa adulta sin tener un seguimiento clinico de su estado global de salud.
Se plantea la realizacion de este estudio cohorte retrospectivo, descriptivo y analitico para
brindar un panorama sobre el funcionamiento, la discapacidad y la salud de esta poblacion
que si bien, en muchas ocasiones es una poblacién olvidada. Por lo anterior surge la

siguiente pregunta de investigacion:

¢Cuales son las condiciones de funcionamiento, de discapacidad y de salud (edad, sexo,
acceso a servicios de salud, vivienda, ocupacion, estudios, tipo de paralisis cerebral,
grado y tipo de discapacidad, numero de discapacidad que presentan de manera
simultanea, deficiencias (funciones corporales y estructuras corporales),
restricciones y limitaciones, barreras y facilitadores) en la poblacion adulta con
diagndstico de Paralisis Cerebral en el C.N.M.A.I.C.R.I.E Gaby Brimmer en los afos 2020-

2024?
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“La definicion de Pardalisis Cerebral (PC) ha evolucionado con el tiempo, actualmente se
describe como un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y la
postura que causan limitacion en la actividad, y que se atribuyen a alteraciones no
progresivas que ocurren en el cerebro fetal o infantil en desarrollo. Los trastornos motores
de la paralisis cerebral suelen ir acompanados de alteraciones de la sensacién, la
percepcion, la cognicién la comunicacién y el comportamiento, de epilepsia y problemas
musculoesqueléticos secundarios, se sabe ademas que los riesgos ocasionados pueden
ser secundarios a la prematurez, hipoxia, infecciones, bajo peso al nacer, factores
maternos, obstétricos y consanguinidad que pueden afectar el cerebro infantil o fetal,
siendo los varones el grupo mas comunmente afectado. El hecho de que la paralisis
cerebral no sea progresiva no exenta al paciente de tener cambios invariables en el

transcurso del tiempo”. (Rosenbaum, 2017)

Es importante recalcar que esta definicion excluye procesos patologicos que pueden tener

una presentacion similar, pero que progresan con el transcurso del tiempo.

La Pardlisis Cerebral (PC) es conocida desde el antiguo Egipto, existen escritos y esculturas
de esa época; por ejemplo Areteo de Capadocia fue el primero en describir esta entidad y
Little (1843) fue el que defini6 la PC por primera vez como el dafio en el cerebro durante la
infancia, especificamente en los nacimientos pretérminos y los casos de asfixia perinatal.
Dichos trabajos de Little sobre la PC fueron muy influyentes en esa época.
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Por otro lado, se le debe a Osler (1889) una descripcién exhaustiva de 151 nifos afectados
de PC, y la construccién de uno de los primeros sistemas de clasificacion de la enfermedad.
Freud (1897) hizo notar que los nifios con PC a menudo tenian otros problemas
neurol6gicos como retraso mental, trastornos visuales y convulsiones. Anos después de la
publicacion de las observaciones de Freud, Batten (1903, 1905, 1907) describi6 a la PC

como una variedad de la ataxia infantil.

La definicibn de PC sigue siendo controversial desde 1960 al 2007 se han propuesto
alrededor de 15 definiciones de esta entidad por diferentes autores. “Phelps (1949) agrupo
todas las alteraciones adscritas a la PC hasta esa fecha, Wyllie (1951) afiadié luego a cada
categoria 5 adjetivos, a saber: espéstica, flacida, mixta, atetoide, y ataxica”. En el afio 2004
varios expertos de renombre mundial se reunieron en Bethesda (Maryland, Estados
Unidos), para la Definicion y Clasificacién de la Pardlisis Cerebral, e introdujeron en el

acervo médico que la PC no es una enfermedad especifica. (Martell, 2019)

“La pardlisis cerebral es la discapacidad fisica mas comun desarrollada en la infancia, su
prevalencia se mantiene en torno a 2-3 por cada 1000 nacidos vivos”, (Graham, 2022)
actualmente la mayoria de los pacientes afectados viven hasta la edad adulta. Se estima
que existen entre 700.000 y 1 millén de adultos con este padecimiento en Estados Unidos
(Megan R, 2019), con una prevalencia de personas con PC de 19 a 39 afos de 2.38 por

1.000. (Pizzeghello, 2023).

Las familias de pacientes con paralisis cerebral, representan aproximadamente el 5.1% de

la poblacion en México (INEGI, censo 2010). Esta entidad ocupa la 9° causa de muerte por
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grupos de edad entre 15y 24 afos en este pais (INEGI, 2022), siendo las infecciones del
tracto respiratorio la principal causa de estos decesos. (Jonsson, 2021)

El nimero de adultos con diagnéstico de PC en el Centro de Rehabilitacion que contaron
con Certificado de Discapacidad en el Gaby Brimmer SNDIF fue de 161 pacientes con edad

de 18- 69 anos; resultado de una cohorte de 5 anos (2020-2024).

La pardlisis cerebral es una entidad clinica que implica mucha heterogeneidad en términos
de etiologia y fisiopatologia, su comprension ha mejorado gracias a estudios

epidemiolégicos, de neuroimagen y post mortem.

Aproximadamente en el 90% de los casos, la paralisis cerebral es resultado de los procesos
destructivos que dafan el tejido cerebral sano, siendo su principal causa la hipoxia y la
isquemia. Los estudios patoldgicos y de imagen en la paralisis cerebral han demostrado
danos a la sustancia blanca hemisférica, ganglios basales y cerebelo. La etapa de
maduracion cerebral durante la cual ocurren los eventos patoldgicos define el tipo y el sitio
de las lesiones, asi como la respuesta especifica a la lesidén; en las primeras etapas de
maduracion (feto y lactante) los vasos sanguineos del cerebro tienen una capacidad
limitada de dilatacion la cual aumenta el riesgo de isquemia y provoca una lesién difusa tipo

necrotica por licuefaccion lo que resulta en quistes porencefalicos. (Graham, 2022)

La localizacién de las lesiones cerebrales varia con la edad gestacional. En los bebés
prematuros la principal localizacion es la sustancia blanca periventricular profunda, lo que
provoca en consecuencia leucomalacia periventricular pudiendo ser difusa, focal o
multifocal, quistica o no quistica. Los bebés nacidos a término tienen como principal sitio

de afeccion la corteza cerebral y la sustancia blanca subcortical y periventricular; asi
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también se encuentra una variabilidad fenotipica en las vias estrial-talamica-cortical y
cortico-cerebelosa-cortical perjudicando la planificacion motora, coordinacion, regulacion
de fuerza muscular, aprendizaje y habilidades motoras finas, alteraciones de las vias
motoras descendentes y la retencién de circuitos que desaparecen con la maduracién,
dando como resultado reflejos primitivos persistentes, organizacién anormal del
movimiento, pobre repertorio motor, hipertonia, cambios musculares progresivos que

conducen a deformidades musculoesqueléticas. ( Graham, 2022)

Se sugiere que la lesién cerebral en respuesta a la hipoxia o la isquemia involucra el
agotamiento de la energia celular, la excitotoxicidad y estrés oxidativo, conduciendo a una
falla mitocondrial que da como resultado apoptosis o necrosis de las células gliales e
interrumpe los procesos dependientes de ATP .La sobrecarga de Ca2+ intracitoplasmatica
induce a su vez necrosis y apoptosis al inducir estrés oxidativo, inhibiendo actividades
antioxidantes que afectan a la funcion mitocondrial; estd nocién ha llevado a los
investigadores a desarrollar estrategias neuroprotectoras basadas en agentes captadores
de radicales libres evitando necesidades metabdlicas que afectan la materia gris
principalmente los ganglios basales, el talamo, cerebelo y partes de la corteza cerebral,

reflejandose en signos clinicos de paralisis cerebral discinética, espastica, ataxica o mixta.

El papel de las células proinflamatorias se ha estudiado principalmente en la leucomalacia
periventricular y la PC asociada a parto prematuro, y en la hipoxia-isquemia en nifos
a término, senalando a la inflamacién como una via final en la patogénesis de la

PC (Graham, 2022)

A lo largo del tiempo se han establecido cinco categorias principales de factores de riesgo

asociados al diagnoéstico de PC los cuales son:
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1. Preconcepcién: asociado a crisis convulsivas maternas, asi como a discapacidad
intelectual, trastornos tiroideos (hiper- e hipotiroidismo), antecedentes de muerte fetal o
neonatal, edad de la madre superior a los 40 anos, factores genéticos y bajo nivel

socioecondémico.

2. Antenatales: defectos congénitos, producto pequeno para la edad gestacional, bajo peso
al nacer, anomalias placentarias, enfermedad materna durante el embarazo (respiratoria,
cardiaca, convulsiones o insuficiencia cervicouterina), anomalias del volumen de liquido
amniotico, hemorragia materna en el segundo y tercer trimestres, hipertension,

preeclampsia y corioamnionitis. Siendo la prematurez el factor de riesgo mas identificado.

3. Intraparto: hipoxia al nacer, liquido amniotico tefiido con meconio, aspiracion de meconio,

duracion anémala del parto y presentacion fetal.

4. Neonatales: convulsiones, dificultad respiratoria, hipoglucemia, infecciones e ictericia.

5. Posnatales: accidente cerebrovascular, traumatismo craneoencefalico por maltrato,

meningitis bacteriana y accidentes de trafico.

(David X. Cifu, 2021, pag 1011)

Actualmente existe evidencia que indica mutaciones genéticas que pueden ser
responsables de una proporcion de la poblacion de los pacientes con PC, ya que en algunos
pacientes se han encontrado procesos fisiopatoldgicos desconocidos, sin embargo la
compresion de los genes que conducen a la PC se encuentra en sus primeras etapas, se
piensa que existen variaciones en el ADN que contribuyen a la patogénesis de la PC, en

las cuales la mayoria de las mutaciones es una pérdida de la funcidn celular normal, si bien,
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no existe un unico gen, se han encontrado algunos asociados a paraplejia espastica

implicados en formas hereditarias a continuacion como lo son:

NIPA1 (AAP6): receptor de proteina morfogénica 6sea con herencia autosémica
dominante.

e SPAST (AAP4): separacion de microtlbulos con herencia autosémica dominante.

e AAP34 :transportador tiroideo y con herencia ligado al cromosoma x.

o AP4B1 (AAP47): trafico endolisosomal con herencia autosémica recesiva.

Es importante recalcar que a través de los avances genéticos se ha modificado el proceso

de diagndstico y tratamiento. (Fahey, 2017)

Conocer los aspectos fisiopatoldgicos de la PC es de gran importancia para comprender el
proceso de un paciente con PC a lo largo de su vida. Se sabe que hoy en dia la mayoria
de los ninos nacidos con PC llegan a la adultez teniendo mayor prevalencia de afecciones
en comparacién con la poblacién general, como problemas musculoesqueléticos (dolor
cronico, contracturas, escoliosis) enfermedades cardiovasculares, respiratorias, trastornos
urinarios, obesidad, afecciones conductuales, psiquiatricas, alteraciones visuales,
intelectuales, motoras, comunicacién, osteopenia, alteraciones en la deglucién, por
mencionar algunas; la mayoria de estas afecciones culminan en algun tipo de discapacidad.
Las cuales muy comunmente se describen en los sistemas de clasificacion de la funcién
motora gruesa (GMFCS), sistema de clasificacién de la funcién de la comunicacién (CFCS),
escala de movilidad funcional (FMS), medida canadiense de desempefo ocupacional
(COPM), Clasificacion internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la salud
(CIF) pruebas de inteligencia estandarizadas, evaluaciones para habilidades y adaptacion,

etc. (Jonsson, 2021)
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Recientemente se han comenzado a investigar los vinculos entre las deficiencias
funcionales, las condiciones de salud concurrentes y las causas de muerte en adultos con
PC. Su deteccion temprana y el tratamiento de varias condiciones de salud no solo mejorara
su salud y bienestar, sino también la supervivencia; para lograrlo tenemos que considerar
la importancia del seguimiento médico, la prevalencia de las enfermedades de personas
con PC, un adecuado diagnéstico que incluyan el subtipo o clasificacién de PC. Es probable
que la prevalencia de las diversas afecciones de salud que surgen con el tiempo no se
registre durante la atencién médica, llevandonos a la necesidad de reconocer la situacion
actual e investigar las caracteristicas y variables de la poblacion actual de personas adultas

con PC (Jonsson, 2021)

Tomando en cuenta lo anterior, es importante mencionar que existen varias condiciones
entre ellas ortopédicas en los pacientes con pardlisis cerebral a lo largo del tiempo que
evolucionan a problemas musculoesqueléticos importantes acompariados por lo general de
dolor crénico alteraciones del funcionamiento sensorial y autbnomo, afecciones cutaneas y
disminucion de la movilidad y la funcién, por lo tanto, es necesario detectarlas y abordarlas.
Dado que cada vez son mas los adultos con PC que se enfrentan a esta situacién, los
componentes involucrados en el sistema musculoesquelético incluyen tono muscular
anormal, pérdida del control muscular selectivo, alteraciones de la coordinacion y el
equilibrio, debilidad y alteraciones en la sensibilidad combinados con el crecimiento, el
tiempo y retraso del desarrollo, que pueden provocar contracturas progresivas, alteraciones
del tono de manera persistente, aumento en la masa corporal con aumento de cargas en
las articulaciones pudiendo generar con el tiempo artritis temprana (Megan R. Lomax 2019).
Las experiencias dolorosas intensifican el deterioro funcional y afectan negativamente la
calidad de vida de los adultos con pardlisis cerebral. Recientemente se estimé6 la
prevalencia de dolor en el 70% de las personas adultas con PC. (Van der Slot, 2021)
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El tejido muscular sufre adaptaciones tanto funcionales como estructurales a lo largo de la
vida. Los musculos de los pacientes con PC son mas cortos y de menor tamano, con fibras
de diametro reducido, con cambios en la longitud y el nimero de sarcémeros, siendo los
cambios mas dramaticos y sin precedentes las contracturas fijas. Los musculos de los
pacientes con PC tienen hipertrofia de la matriz extracelular que ademas de alteraciones
en el tono los conduce a un aumento de la rigidez muscular, produciendo también dolor
cronico articular especialmente en cuello, espalda y extremidades inferiores. Se estima que
alrededor del 25% de los pacientes adultos con PC experimenta enfermedad articular
degenerativa aproximadamente a los 20 afnos, con limitacion importante del movimiento y
aumento de las fuerzas articulares debido a la espasticidad. Una de las estructuras méas
afectadas debido a la debilidad muscular, desequilibrio troncal y tono asimétrico en los
musculos paraespinales e intercostales, es la columna vertebral, la cual en algunos casos
presenta deformidad que posiblemente tenga mayor grado y efecto sobre la longevidad del
paciente, siendo mas comun en pacientes con GMFC IV y V; provocando escoliosis
neuromuscular que generalmente requiere modificaciones de asientos, sillas de ruedas y
evitar posturas forzadas. Esta escoliosis puede evolucionar en el mas grave de los casos a

estenosis espinal. (Megan R. Lomax, 2019).

Algunos pacientes también pueden desarrollar afecciones neuromusculares a nivel de
cadera provocando displasia de cadera que con el tiempo altera las fuerzas anormales en
la cabeza femoral que conduce a una enfermedad articular degenerativa y dolor.
Ocasionalmente encontramos alteraciones secundarias a mala alineaciéon que se suman a

las alteraciones del tono, rigidez y contracturas (Megan R. Lomax 2019).

Los multiples factores mencionados, aunados a la falta de movilidad, la disfuncién

alimentaria, deficiencia nutricional y el uso crénico de medicamentos contribuyen a su vez
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al desarrollo de osteopenia. Se ha encontrado que la prevalencia de la densidad mineral
6sea reducida en los pacientes con PC es de 77%, con incidencia de fracturas de 4% al

ano (Mergler S. 2009).

Los trastornos urinarios pueden estar presentes en una gran proporcion de los pacientes
con PC, la vejiga neurdgena y la incontinencia son comunes en pacientes con PC bilateral
mas grave (GMFCS IV y V), la continencia puede mejorar con la edad, sin embargo existe
el riesgo de recaer en disfuncién neurdégena de la vejiga causadas a su vez por anomalias
urodinamicas como hiperreflexia vesical, disinergia del esfinter detrusor, hipertonia vesical,
asi como otros factores como la reduccion de la movilidad, la comunicacion y la cognicion
deficientes, pudiendo provocar infecciones del tracto urinario recurrentes. Algunos
pacientes llegan a requerir rutina regular de cateterismo intermitente limpio para reducir las

tasas de infeccion y mejorar la calidad de vida. (Silva J. A. 2010).

A nivel gastrointestinal hasta el 90% de las personas con PC padecen sintomas clinicos
como estrenimiento crénico, reflujo gastroesofagico, trastornos de la deglucion (disfagia)
que pueden contribuir a alteraciones de la nutricion y el crecimiento, y que llegan a
complicarse con enfermedades pulmonares crénicas secundarias a aspiracion recurrente,
considerando que las enfermedades pulmonares o respiratorias ocupan una de las
principales causas de morbilidad y mortalidad aunado a problemas neuro musculo
esqueléticos (escoliosis y descoordinacién de los muasculos respiratorios) (Kurtll Cakar,

2021)

La forma en la que se brindan los servicios de salud para los adultos con PC es variable en
las diferentes partes del mundo; por ejemplo, en paises desarrollados, el tratamiento de la
pardlisis cerebral recae en los especialistas, pero el seguimiento y el tratamiento de las
comorbilidades de la persona con PC corresponde a los servicios de atencién primaria.
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Existen pocos especialistas en neurologia y rehabilitacion de adultos que se centren
especificamente en las necesidades a largo plazo de los adultos con PC, idealmente se
requiere de un equipo multidisciplinario para coordinar revisiones anuales para aquellos
pacientes con PC que tengan algun tipo de discapacidad, esto con el fin de tener una red
clara de derivacion desde la atencion primaria a la necesidad de servicios mas
especializados segun el Instituto Nacional para la Excelencia en la Salud y la Atencion
(Bromham, N., 2019.). De esta forma se podrian reconocer y abordar las barreras
personales para acceder a este nivel de atencién y asi proporcionar tratamiento y apoyo
para los problemas de salud, y asegurar que los pacientes dependientes en su totalidad
tengan un defensor si es necesario, proporcionar apoyo para los problemas sociales,
emocionales y comunitarios, asi como otorgar orientacién sobre servicios nacionales de
salud (deteccién de cancer de mama, colon, cuello uterino, prostata, etc). También se
espera de esta manera reconocer que los adultos con PC puedan satisfacer sus
necesidades (embarazo, crianza de hijos, empleo, educacién, recibir un salario
remunerado, en caso de ser posible). Estas revisiones periddicas se enfocan en diferentes
aspectos:

o Funcion y participacion: en este punto los pacientes se pueden ver beneficiados de
servicios como terapia ocupacional y fisica para una evaluacién de necesidades
funcionales y apoyo individualizado, provision de tecnologias, actividades fisicas y
recreativas.

e Manejo del tono muscular anormal.

o Exploracién dirigida en cada consulta: nos ayudara a prevencion y manejo temprano
(alteraciones del tracto urinario, intestinales, estrés emocional, Ulceras por presion,

dolor, etc)
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Seguimiento y evaluacion de complicaciones y comorbilidades que afecten la
calidad de vida (osteoporosis y riesgo de fracturas, riesgo de caidas, problemas de
salud mental, dificultades y problemas nutricionales, desérdenes respiratorios,

dolor, etc.) (Bromham, N., 2019.)

Existe un sistema de clasificacion para nifos con PC el cual utiliza la topografia o

distribucion de lesiones en las extremidades afectadas. Si bien, hemos observado que a lo

largo del tiempo se han implementado diferentes clasificaciones y descripciones

topogréficas, en la actualidad la mas utilizada es la siguiente:

La PC hemipléjica se refiere a una distribucién unilateral en extremidades superior
e inferior. Es frecuente en nacidos a término y casi a término y se asocia a patologia
cerebral focal (accidentes cerebrovasculares unilaterales, leucomalacia
periventricular asimétrica o0 malformaciones congénitas).

La PC cuadripléjica o PC tetrapléjica se refiere a una distribucién bilateral en
extremidades superiores e inferiores y se asocia a patologia cerebral difusa
(lesiones corticales, subcorticales e intraventriculares). También es frecuente en
nacidos a término y casi a término.

La PC dipléjica es un término que hace referencia a una distribucion bilateral en las
extremidades inferiores y es mas frecuente en prematuros. La patologia cerebral

asociada es la leucomalacia periventricular. (H. Kerr Graham, 2022)

El diagnéstico puede, ademas, clasificarse en funcion del signo motor. A lo largo de los

ultimos 10 afnos se han detallado las definiciones de estos signos motores para proporcionar

una terminologia valida y fiable. (David X. Cifu, 2021).
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Se definen como signos motores positivos los incrementos involuntarios en la frecuencia o

en la magnitud de la actividad muscular. Incluyen:

Hipertonia (aumento anormal de la resistencia al movimiento de una articulacién
inducida por el examinador) se divide a su vez en espastica, distonica y rigida.
Hipercinesia (movimiento excesivo y no deseado), se dividen en distonia, corea,
atetosis, mioclonias, temblores, tics y estereotipias.
Aunque los signos motores positivos son mas reconocibles, los signos motores
negativos se describen como «falta de actividad o control muscular» y se
acompanan de:

o Debilidad

o Control motor selectivo reducido

o Ataxiay apraxia.

La tendencia a una terminologia estandarizada se ha beneficiado del desarrollo de

numerosos registros de PC en todo el mundo. Una importante red de trabajo, Surveillance

of Cerebral Palsy in Europe (SCPE), ha establecido una terminologia estandarizada y una

estructura unificada para los informes. (Figura N° 1)

Los términos que utiliza para la descripcidén de la PC es la siguiente:

Espastica unilateral o bilateral (incluye diplejia, hemiplejia y cuadriplejia)
Discinética (incluye disténicos y coreoatetdsicos)
Ataxica

No clasificable.

Es importante destacar que, aunque puede predominar una distribucion topogréafica o un

signo motor, la PC suele ser mas complicada y es posible observar en un mismo paciente

multiples signos motores y distribuciones. (David X. Cifu, 2021).
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Histéricamente se ha descrito la categoria ""PC hipoténica” y se considera una variable
como un fenotipo de PC, sin embargo, los registros europeos no la incluyen, ya que las
personas con PC espastica o discinética pueden presentar hipotonia al momento de nacer.
La forma mixta de PC es un término que se utiliza en ocasiones cuando no predomina

ningun patrén motor.

SPASTIC DYSKINETIC

SPASTIC

i D o
-
“.
I 1
i\
Hemiplegia Diplegia Quadriplegia Athetoid

Figura N° 1 Clasificacién topografica de la Paralisis Cerebral, distribucién de lesiones a

nivel de Sistema Nervioso Central y extremidades.

La caracterizacion de la PC por un fenotipo motor distinto sigue siendo comun, pero tiene
ciertas limitaciones. El esquema de clasificacién define los subtipos, pero, en realidad,
existe una superposicibn en las caracteristicas clinicas de estos subtipos, con la
coexistencia frecuente de multiples anomalias motoras. Por ejemplo, los signos discinéticos
leves (ejemplo distonia) pueden ocurrir en la mayoria de las personas con el subtipo
espastico, y muchas con formas discinéticas y ataxicas de PC también tienen espasticidad.
Ademaés, las caracteristicas clinicas pueden cambiar a medida que el nifio crece. Un nifo

puede tener una espasticidad predominante durante la primera infancia que evoluciona a
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una distonia prominente en la adolescencia con mayores limites en la funcionalidad. (Rice

J.2017)

Se han utilizado Sistemas de clasificacion en pacientes con PC desde la nifiez y durante su

transicion a la edad adulta, (S. Pizzighello, 2019) con el fin de describir y clasificar

capacidades funcionales, la aparicion de comorbilidades, factores de riesgo y ambientales

en los pacientes adultos con PC, ayudando a guiar la seleccion del tratamiento,

monitoreando los cambios de las personas con PC a lo largo del tiempo. En cuanto a los

sistemas de clasificacién, se mencionan los més utilizados y generalidades de cada uno:

1. El més utilizado es el Sistema de Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa

(GMFCS), ya que clasifica la funcion motora en funcién de la edad y el rendimiento

habitual de un individuo en varios entornos (escuela, hogar y comunidad)

Nivel I: Camina sin restricciones.

Nivel Il: Camina con limitaciones.

Nivel Ill: Camina utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha.
Nivel 1V: Auto-movilidad limitada, es posible que utilice movilidad
monitorizada.

Nivel V: Transportado en silla de ruedas.

2. La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud.

(CIF) es un marco conceptual propuesto por la Organizacion Mundial de la Salud

(OMS) Describe diferentes componentes del funcionamiento y la discapacidad (p.

ej., estructura y funcién corporal, actividad, participacién y factores ambientales y

personales que interactian dinamicamente para describir el estado de salud general

de un individuo.
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3. El Sistema de clasificacién de habilidades manuales (MACS) de 5 niveles que
describe la capacidad de utilizar las manos para manipular objetos en las
actividades cotidianas. El nivel | indica que el paciente tiene la capacidad de
manipular objetos con facilidad y éxito. El nivel V indica que el paciente no puede
manipular objetos y necesita asistencia total.

4. El sistema de clasificacion de funciones de la comunicacién (CFCS), es un sistema
de 5 niveles que describe el desemperio de la comunicacion diaria. Siendo el nivel |
indicador que el paciente es capaz de comunicarse facilmente como emisor y
receptor con la mayoria de las personas en la mayoria de los entornos. El nivel V
indica que el paciente rara vez es eficaz tanto como emisor como receptor, incluso

con interlocutores familiares. (S. Pizzighello, 2019)

Los signos y sintomas sugestivos del diagnéstico de PC pueden incluir anomalias en tono
motor, retrasos significativos en los hitos motores, reflejos anormales del desarrollo o
presencia de afecciones asociadas, como retraso en el crecimiento, epilepsia y limitaciones
en las actividades basicas de la vida diaria, de esta manera pueden reflejar diferentes
patrones y diferentes signos motores ya descritos, que presentan una caracterizacion
clinica unica y por lo tanto no se puede concentrar en describir un cuadro clinico especifico,
ya que este estara dirigido principalmente a la orientacion del patron de paralisis cerebral
que presente el paciente, por consiguiente, la evaluacién clinica se puede describir de la

siguiente manera:

Patrén neonatal: posterior a una lesion cerebral, los recién nacidos en la mayoria de los
casos presentan hipotonia, y en caso de desarrollar paralisis cerebral espastica, desarrollan

espasticidad con el tiempo, se pueden presentan alteraciones en los reflejos de estiramiento
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muscular, los nifos prematuros pueden presentar retraso en el neurodesarrollo hasta los 2
anos, por eso la importancia de tener un seguimiento estrecho durante esta etapa ya que
puede ser un proceso eficaz para la deteccién de la paralisis cerebral. Los patrones mas
comunes de tono y postura anormales en bebés y nifios pequefios con PC son hipertonia
apendicular y axial (con dificultad para sostener el tronco y la cabeza). (David X. Cifu, 2021,

pag 1010)

Patron dipléjico: los déficits hipertdnicos se observan principalmente en las extremidades
inferiores de forma bilateral, sin embargo también pueden estar afectadas las superiores,
los miembros inferiores pueden presentar deformidad en patron cruzado o tijera o pie
equinovaro, la marcha puede presentarse en puntillas 0 agachada, ademas se puede
observar disminucién o pérdida de amplitud del movimiento e hiperreflexia. (David X. Cifu,

2021, pag 1010)

Patron hemipléjico: los déficits hiperténicos focales, la lateralizacion temprana de mano,
limitacion o pérdida de la amplitud de los movimientos en la extremidad afectada y el uso
asimétrico de las extremidades, son caracteristicas del patron hemipléjico. Pueden existir

reflejos primarios persistentes.

Patron cuadripléjico: existe hipertonicidad espastica difusa con distonia troncal, reflejos
primitivos persistentes, discapacidad intelectual, hiperreflexia, y pérdida de la amplitud de

los movimientos en todas las extremidades afectadas. (David X. Cifu, 2021, pag 1010)

Las anomalias motoras mas comunes en la PC incluyen espasticidad, discinesia y ataxia,
las cuales se pueden acompanar con debilidad, hipotonia, anomalias sensoriales y

movimientos que pueden variar en su patron (descoordinados, estereotipicos y limitados).
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La espasticidad es un fenomeno clinico en el que los musculos reaccionan de manera
exagerada al estiramiento rapido, la distonia se define como un trastorno del movimiento
caracterizado por contracciones o co-contracciones musculares sostenidas o intermitentes
(activacién simultanea de grupos musculares en una o mas articulaciones) las cuales

causan movimientos y/o posturas anormales y repetitivos.

La espasticidad resalta la importancia del reflejo de estiramiento dependiente de velocidad,
la respuesta refleja de estiramiento aumenta aproximadamente con el incremento de la
velocidad del estiramiento, por lo tanto puede medirse en términos de la velocidad requerida
para provocar la actividad refleja, de esta manera se explica parcialmente la funcién motora

gruesa.

La distonia suele tener movimientos distonicos como torsién, interfiriendo con movimientos
voluntarios, que empeora con una accion voluntaria, estrés, emociones 0 sensaciones no
especificas, es comun observar posturas laberinticas ténicas que producen el cuadro tipico
de tijera, teniendo en cuenta que durante el suefio desactiva transitoriamente la distonia y
las posturas laberinticas ténicas. A su vez, puede coexistir con corea (movimientos
espasmaodicos, parecidos a una danza) y atetosis (movimientos lentos y retorcidos) se

denomina PC discinética. (Eggink, H., Kremer, 2017)

La ataxia se explica como la descoordinacién de la contraccion muscular debido a una
disfuncion cerebelosa, las personas con ataxia troncal pueden tener un control deficiente
de la cabeza, dificultad para sentarse 0 mantenerse erguido; su marcha suele ser vacilante
y de base amplia, en las extremidades se le puede observar movimientos inestables de los

brazos y/o las piernas. (Eggink, H., Kremer, 2017)
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El analisis de la marcha es utilizado desde 1970 para la evaluacién de ninos con PC, aunque
inicialmente se utilizé para fines de investigacion, actualmente también se utiliza para toma
de decisiones para futuros tratamientos ademas de su clasificacién y determinar el tipo de

marcha patoldgica. (David X. Cifu, 2021, pag 1010).

La presentacién clinica orientara la necesidad de estudios, diagnéstico y el desarrollo de

un plan de tratamiento Unico, individualizado e integral. (H. Kerr Graham, 2022)

En el pasado, el diagnéstico de pardlisis cerebral se consideraba un diagnéstico clinico y
su diagnéstico temprano era un desafio, ya que se basaba principalmente en el
reconocimiento de caracteristicas como el retraso de los hitos motores, tono muscular o

reflejos.

La anamnesis debe incluir todos los aspectos basicos de una historia clinica, conocer los
antecedentes de nacimiento, familiares y todos los posibles factores de riesgo ya descritos,
describir antecedentes de desarrollo, describir si existen o no regresiones en un logro
después de haberlo alcanzado ya que es indicativo de un proceso neurodegenerativo y
puede sugerir la enfermedad genética o metabdlica. Un examen completo debe incluir
componentes neuroldgicos, musculoesqueléticos y funcionales, identificar areas de
debilidad, anomalias del tronco y del patrén de movimiento, signos motores positivos y
negativos, presencia de signos primitivos, manipulacién de objetos, transferencias y

comunicacion.

Actualmente gracias a la tecnologia el diagnéstico clinico debe ser confirmado por medio
de imagenes como ecografia craneal y resonancia magnética (anormal en el 85% de los

casos), el Subcomité de Estandares de Calidad de la Academia Estadounidense de
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Neurologia y el Comité de practica de la Sociedad de Neurologia Infantil han sugerido que
el diagnéstico tiene que ser lo mas temprano posible y confirmado por imagenes; sin
embargo existen otras herramientas de diagnéstico los cuales consisten en observar los
movimientos generales en lactantes entre 5 y 20 min, y asignar una calificacién cualitativa

de la calidad de los movimientos espontaneos del lactante.

“Es importante sefalar que aproximadamente entre 11% y 17% de los nifios con PC tendran
un estudio por imagen normal, por lo que se sugiere que se puedan estudiar

cuidadosamente para excluir condiciones genéticas y metabdlicas”. (H. Kerr Graham, 2022)

Un diagnéstico definitivo de PC requiere de varios examenes seriados, las caracteristicas

clave en el diagnéstico incluyen las siguientes:

1. Desarrollo motor y postura anormales.

2. Lesidn cerebral permanente y no progresiva.

3. Discapacidad motora (atribuido a lesion cerebral que ocurrié en el cerebro fetal o
infantil en desarrollo)

4. Deterioro motor que da lugar a limitaciones en las capacidades funcionales y la
actividad.

5. Deterioro motor suele ir acompanado de problemas musculoesqueléticos
secundarios, epilepsia, y/o alteraciones de la sensibilidad, percepcion, cognicién,
comunicacion y comportamiento.

En caso de que el lactante o nifios con factores de riesgo de PC, o evidencia del deterioro
del funcionamiento motor, se realiza una evaluacion clinica y diagnostica exhaustiva, el
precedente histérico de un diagndstico de PC es entre los 12 y los 24 meses, actualmente
se puede realizar incluso antes de los 6 meses de edad teniendo en cuenta factores de
riesgo neonatales, imagenes cerebrales sugestivas, caracterizacion sugestiva en un
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examen neurolégico y del desarrollo (evaluacion del crecimiento, tono, postura,
coordinacién, estado funcional global, limitaciones en la capacidad funcional), estudios de
laboratorio (pruebas de rutina, metabdlicas y genéticas) y evaluaciones estandarizadas
como el examen neuroldgico infantii de Hammersmith (HINE) y evaluacion de los
movimientos generales de Prechtl, estas pruebas funcionan bien en la prediccidn de riesgo

de PC en lactantes pequefios, con una sensibilidad del >85% al 90%. (Novak, |. 2017)

En conclusién, el diagnéstico precoz comienza con una historia clinica e implica el uso de
neuroimagenes, evaluaciones neurolégicas estandarizadas y evaluaciones motoras
estandarizadas que indican hallazgos anormales congruentes indicativos de pardlisis
cerebral. Se debe considerar la importancia de la derivacion rapida a una intervencion
temprana diagndstica especifica para optimizar la plasticidad motora y cognitiva del bebé,

prevenir complicaciones secundarias y mejorar el bienestar del cuidador.

“El diagndstico precoz no excluye la realizacion de nuevas investigaciones etiologicas
especificas, y la identificacién de una etiologia especifica no excluye que los individuos
también tengan paralisis cerebral. Actualmente los avances genéticos han modificado el

proceso de diagnostico”. (Novak, 1. 2017)

El espectro de trastornos médicos asociados que afecta a personas con PC es amplio,
actualmente esta enfocado en la identificacién de la discapacidad y limitaciones funcionales
asociadas, calidad de vida, asi como trastornos médicos que ocurren junto con las

anomalias primarias del movimiento y la postura. A lo largo del tiempo se ha observado que
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cuanto mas grave sea el trastorno motor o0 mas alto el nivel en el sistema de clasificacion

GMFCS, mayor serd la probabilidad de desarrollar comorbilidades.

En la dltima década se han demostrado notables avances en el campo de la investigacion,
la tasa de PC ha disminuido en un 30% en paises con altos ingresos, por ejemplo se ha
encontrado que el uso profilactico de sulfato de magnesio prenatal previene el 30% de PC
en bebés prematuros de 30 semanas de gestacion, el uso de corticosteroides prenatales
disminuyen la hemorragia intracraneal y, por lo tanto, actia como neuroprotector, el uso de
metixantinas profilactica previene la PC y en nifios con encefalopatia neonatal o asfixia se
ha utilizado la hipotermia terapéutica dentro de las primeras 6 horas de nacimiento

previniendo el 15% de PC. (Novak, I., Morgan, C. 2019)

La evidencia neurocientifica indica que el desarrollo del cerebro y el refinamiento del
sistema motor contindan después del nacimiento, impulsados por la actividad de la corteza
motora. El movimiento activo temprano y la intervencién son esenciales porque los bebés
que no usan activamente su corteza motora corren el riesgo de perder las conexiones
corticales y la funcidén, de esta forma se maximiza la neuroplasticidad y minimiza las

modificaciones nocivas del crecimiento y desarrollo muscular y 6seo.

Es importante siempre identificar o tratar de dar un diagndstico temprano, aunado a que
dirigir la terapia con una clasificacion adecuada, potencia el efecto del tratamiento, por
ejemplo, los bebés con PC hemipléjica que reciben terapia temprana de movimiento
inducido por restriccion, tienen mejor funcién de la mano a largo plazo, los bebés con
PC bilateral que reciben vigilancia e intervenciones regulares disminuyen su tasa de
desplazamiento de cadera, contracturas y escoliosis y los que reciben enriquecimiento

Motor-Metas-Actividad (GAME) que es una intervencién temprana, intensa, enriquecida,
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especifica para la tarea y basada en entrenamiento en el hogar, desarrollan mejores

habilidades motoras y cognitivas. (Novak, I. 2017).

El principal objetivo de un tratamiento oportuno sera optimizar los resultados motores,
cognitivos y de comunicacién mediante intervenciones que promuevan el aprendizaje y la
neuroplasticidad, prevenir las deficiencias secundarias y minimizar las complicaciones y
promover el afrontamiento y la salud mental de los cuidadores primarios para reducir la
depresion, el estrés la ansiedad. Ademas, es importante recalcar que el tratamiento médico

debe ser global, de esta forma se pueden considerar los siguientes aspectos:

o Nutricion y alimentacion: es frecuente observar disfagia y desnutricién, asi que se
utilizan técnicas de depuracién de las vias respiratorias, terapia sensoriomotora oral
junto con la estimulacidbn eléctrica, estrategias compensatorias como
posicionamiento y espesamiento de fluidos, manejo de sialorrea.

o Enfermedades pulmonares: principalmente enfocado en prevenir
broncoaspiraciones e infecciones respiratorias, ademas considerar la enfermedad
pulmonar obstructiva producida por escoliosis.

o Trastornos genitourinarios: enfocado en evitar reflujo vesicoureteral con resultado
de hidronefrosis y pelviectasia, en ocasiones sera necesario sondaje limpio
intermitente o uso de anticolinérgicos.

o Gastrointestinales: enfocado en el manejo o prevencién por reflujo gastroesofagico
(ERGE) y el estrefimiento.

e Neurolbgicos: se sugiere realizar pruebas para la atencion de problemas de
atencién y funcién ejecutiva, prevencion y/o manejo de crisis convulsivas y manejo

de trastornos del estado de animo.
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Trastornos musculoesqueléticos, dolor (contracturas y deformidades 6Oseas) y
osteoporosis: considerar las localizaciones de dolor mas frecuentes como cadera,
columna, rodillas, tobillo-pie, considerar suplemento con calcio, vitamina D vy
bifosfonatos. El dolor debe evitarse siempre que sea posible (principalmente con
terapia farmacologica). Los expertos recomiendan un movimiento activo
autogenerado de alta intensidad para prevenir la aparicion de debilidad, desuso y
contractura, estar de pie en bipedestadores para nifios con GMFCS IV-V; una vez
qgue que la contractura ha comenzado se pueden aplicar yesos seriados para reducir
o eliminar las contracturas tempranas a corto plazo, con el objetivo también de
alinear correctamente una articulacion. (Novak, I., Morgan, C. 2019).

Cognitivo: emplear la alfabetizacién adaptada para nifios con PC, actualmente se
utilizan dispositivos de comunicacion que han sido efectivas, asi como la
intervencion GAME.

Trastornos oftalmolédgicos y auditivos: considerar su revision desde las primeras 48
horas de vida, con revisiones periédicas y en caso necesario intervencion visual.
Afrontamiento y salud mental de los padres o cuidadores: programa de triple P
(programa de paternidad positiva) y terapia de aceptacion y compromiso, el cual se
enfoca en aumentar la flexibilidad de los padres y mejorar la capacidad de los padres
para usar sus habilidades de crianza. (Novak, |., Morgan, C. 2019).

Ejercicio: es esencial para mejorar la salud, sin embargo, disefiar un programa de
ejercicio es complejo, se emplean entrenamientos para la actividad, fuerza y que
tengan impacto en la actividad fisica, deambulacion, movilidad y participacion.
Farmacoldgico (manejo de tono): tomando en cuenta que el 85% de los nifios con
PC presentan algun grado de espasticidad como subtipo motor primario y 7%

discinesia, se busca disminuir la espasticidad y por consiguiente el dolor, algunos
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de los medicamentos y procedimientos son la toxina botulinica, baclofeno oral e
intratecal a través de bomba, diazepam, rizotomia selectiva, tizanidina, gabapentina,
etc.

o Equipo médico: debe centrarse en potencial al maximo la capacidad funcional,
mejorar la seguridad y promover la independencia, el equipo médico que se utilizara
siempre serd individualizado a las necesidades del paciente con PC, el deterioro
motor recae en la utilizacion del uso de dispositivos de movilidad, como silla de
ruedas, bipedestadores, dispositivos de asiento, andadores, muletas, ortesis entre

otras (Novak, . 2017).

El abordaje terapéutico, requiere un equipo multidisciplinario que conozca las distintas
formas de presentacion, las anomalias del control motor, enfermedades primarias y
secundarias asociadas; abarcando e incluyendo un equipo avanzado de médicos
especialistas, como medicina fisica y rehabilitacion, cirujanos ortopédicos, neurdlogos,
neurocirujanos, terapeutas fisicos y ocupacionales, especialistas de habla y lenguaje,
nutridlogos, trabajadores sociales, etc; tomando en cuenta las necesidades educativas
especiales y si es necesario, crear adaptaciones en el aula y asistencia para para padres.

(David X. Cifu, 2021, pag 1013).

Existen muchas posibilidades de intervenciones terapéuticas, a continuacién, se describiran
las que hoy en dia se consideran pilares en las intervenciones terapéuticas, considerando
que aplicar mas de una intervencion al mismo tiempo puede ser beneficioso para lograr un

objetivo donde existen multiples factores limitantes del objetivo que se quiere conseguir:

o Estiramientos: su objetivo principal es reducir el riesgo de contracturas por

desequilibrio muscular e hipertonico.
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o Fortalecimiento y ejercicio aerébico: existe evidencia donde existe mejoria en la
fuerza.

e Terapia de movimiento inducido por restriccion: orientado a mejorar la funcién
motora en la extremidad superior afectada.

o Electroestimulacion neuromuscular: aplicacién de corriente eléctrica de intensidad
suficiente para provocar una contraccion muscular.

e Estimulacion transcraneal magnética y de corriente continua: adn son
experimentales, estdn mostrando efectos beneficiosos en nifios y adultos con PC,
la mayoria centrados en extremidad superior de la PC hemiparésica.

o Otras: hidroterapia, videojuegos de realidad virtual, terapia asistida por animales,
educacién conductiva, masaje, Vojtia, yoga, entrenamiento robdtico o en cinta

rodante con suspension parcial de peso corporal (Novak, I, Morgan, C. 2019).

El funcionamiento de los adultos con PC depende del dafo cerebral adquirido temprano,
caracteristicas personales, recursos disponibles o factores ambientales, por lo que nos
hace estudiar a las personas con PC de forma individualizada y analizar necesidades
clinicas, entre ellas es necesario realizar una evaluacién sistematica del funcionamiento y
la discapacidad con el fin de optimizar las intervenciones para los adultos con PC en el
mundo. “El desarrollo de Conjuntos Basicos de la CIF (Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud) define la discapacidad como la situacion
resultante de la interaccion entre la condicion de salud y los factores contextuales que

restringe la participacidén de la persona, y proporciona un marco y un lenguaje comun para
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la colaboracién entre las familias y los proveedores de atencién médica, ademas, puede

facilitar su evaluacién, ya que la CIF refleja un modelo biopsicosocial integral del

funcionamiento y discapacidad que engloba todos los aspectos de salud y los describe en

término de dominios de salud, asi también nos ayuda a determinar el funcionamiento del

individuo con la compleja interaccidon de la discapacidad, las actividades y la participacion

segun el entorno y caracteristicas personales”. (Figura N° 2) (Figura N° 3).

e Las funciones corporales (b)

o Estructuras corporales (s)

e Actividades y participacion (d)

o Factores contextuales ambientales y personales (e)

Condicién de salud
(trastorno o
enfermedad)

y

A

y

Funciones y
estructuras
corporales

A

3

A

4

e Actividades f— Participacion

4

v

Factores
Ambientales

A

Factores
Personales

Figura N°2 Interacciones entre los Componentes de la CIF.
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Tabla 1: Dominios de la CIF (2001)

genitourinarias y

relacionadas con el

sistemas digestivo,

relacionadas con el

movimiento sistema urogenital y el
8. Funciones de la piel y sistema reproductor

estructuras . Estructuras muasculo

relacionadas esqueléticas y

relacionadas con el
movimiento

. Piel y estructuras

relacionadas

. Vida comunitaria,

reproductoras metabdlico y social y civica
7. Funciones musculo endocrino
esqueléticas y . Estructuras

FUNCIONES ESTRUCTURAS ACTIVIDADES Y FACTORES
CORPORALES CORPORALES PARTICIPACION AMBIENTALES

1. Funciones mentales . Estructuras del 1. Aprendizaje y 1. Productos y

2. Funciones sensoriales y sistema nervioso aplicacion del tecnologia
dolor . El ojo, el cido y conocimiento 2. Entorno natural y

3. Funciones de lavoz y el estructuras 2. Tareasy cambios en el
habla relacionadas demandas entorno

4. Funciones de los . Estructuras generales derivados de la
sistemas relacionadas con la 3. Comunicacion actividad humana
cardiovascular, voz y el habla 4. Movilidad 3. Apoyoy
hematoldgico, . Estructuras del 5. Cuidado personal relaciones
inmunologico y sistema 6. Vida domestica 4. Actitudes
respiratorio cardiovascular, 7. Interacciones y 5. Servicios,

5. Funciones de los inmunologico y relaciones sistemas y
sistemas digestivo, respiratorio interpersonales politicas
metabélico y endocrino . Estructuras 8. Areas principales

6. Funciones relacionadas con los de la vida

Fuente: OMS5-OPS (2001)

Figura N° 3 Dominios de la CIF 2001.

De acuerdo con este diagrama, el funcionamiento de un individuo, se entiende como una
relacion compleja o interaccidén entre la condicién de salud y los factores contextuales,

teniendo en cuenta que la discapacidad puede modificar la condicion de salud.

La CIF ha propuesto un cambio de paradigma en el modo de entender la enfermedad, ya
que no solo ve los aspectos relacionados a la salud, sino que permite conocer cémo las

personas viven y cémo se puede intervenir para mejorar su calidad de vida.

La OMS también define discapacidad como “aquellas personas que tienen deficiencias,
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, en interaccién con diversas
barreras, y que pueden obstaculizar su participacion plena y efectiva en la sociedad en
igualdad de condiciones con los demas” (OPS, OMS, 2023). “Las deficiencias son los

problemas en las funciones o estructuras corporales pudiendo incluir anomalias, defectos,
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pérdidas o cualquier otra desviacién en las estructuras corporales. Las deficiencias pueden
ser temporales o permanentes; progresivas, regresivas o estaticas; intermitentes o
continuas, pudiendo ser leve o grave y puede fluctuar con el tiempo. Los dominios para los
componentes de Actividad y Participacion, nos hablan de rangos de areas vitales con
dominios especificos (aprendizaje y conocimientos, tareas y demandas generales,
comunicacion, movilidad, autocuidado, vida doméstica, interacciones y relaciones
interpersonales, areas principales de la vida y vida comunitaria, civica y social) y

calificadores (desempefio/realizacién y capacidad)”. (CIF, 2001, pag. 15-17)

Es importante poder conocer definiciones de acuerdo al contexto del estado de salud

basados en la CIF, a continuacion, se mencionan algunas:

e “Funciones corporales: son las funciones fisiologicas de los sistemas corporales”
(incluyendo las funciones psicolégicas). (CIF, 2001, pag.11, 113)

o “Estructuras corporales: son las partes anatomicas del cuerpo, tales como los
organos, las extremidades y sus componentes”. (CIF, 2001, pag.11, 113)

o “Deficiencias: son problemas en las funciones o estructuras corporales, tales como
una desviacién significativa o una pérdida”. (CIF, 2001, pag.11, 113)

o “Actividad: es la realizacidén de una tarea o accién por parte de un individuo”.

o “Participacion: es el acto de involucrarse en una situacion vital”. (CIF, 2001, pag.11,
113)

o ‘“Limitaciones en la Actividad: son dificultades que un individuo puede tener en el
desempeno/realizacion de actividades”. (CIF, 2001, pag.11, 113)

o “Restricciones en la participacidn: son problemas que una persona puede

experimentar al involucrarse en situaciones vitales”. (CIF, 2001, pag.11, 113)
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“Factores Ambientales: constituye el ambiente fisico, social y actitudinal que las

personas viven y conducen sus vidas”. (CIF, 2001, pag.11, 113)

Los factores contextuales representan el trasfondo total tanto de la vida de un individuo

como de su estilo de vida. Incluyen factores ambientales y personales que pueden tener un

efecto en la persona con una condicion de salud y sobre los estados relacionados con la

salud, de la persona.

Los factores ambientales constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en el que las

personas viven y desarrollan sus vidas, son externos a los individuos y pueden tener una

influencia negativa o positiva en el desempeno/realizacién del individuo.

Los factores ambientales principalmente se encuentran organizados en 2 niveles distintos:

1.

Individual: incluyendo espacios como hogar, lugar de trabajo o la escuela, incluidas
las propiedades fisicas y materiales del ambiente con las que el individuo tiene que
enfrentarse, asi como el contacto directo con otras personas como (familia, amigos,
comparnieros y desconocidos)

Social: estructuras sociales formales e informales, servicios o sistemas globales
existentes en la comunidad o la cultura, este nivel incluye organizaciones y servicios
relacionados con el entorno laboral, actividades comunitarias, agencias
gubernamentales, servicios de comunicacién y transporte, redes sociales informales
y también leyes, regulaciones, reglas formales e informales, actitudes e ideologias.

(CIF, 2001, pag. 18)

“Los factores ambientales interactian con los componentes de Estructuras y Funciones

corporales™ y “Actividades y Participacién” , teniendo efectos distintos en cada individuo.
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Los factores personales constituyen el trasfondo particular de la vida diaria de un individuo
y de su estilo de vida pudiendo incluir el sexo, raza, edad, otros estados de salud, la forma
fisica, los estilos de vida, trasfondo social, la forma en la que se enfrentan a los problemas,
educacién, profesion, sucesos actuales y pasados, patrones del comportamiento globales,

tipo de personalidad, aspectos psicoldgicos y otras caracteristicas”. (CIF, 2001, pag. 18-19)

Todos los componentes de la CIF (funciones y estructuras corporales, actividades y
participacién y factores ambientales) se cuantifican utilizando una escala genérica (Figura
N? 4), teniendo en cuenta un problema existente que puede significar tanto una deficiencia,

como una limitacién, restriccion o barrera, dependiente del constructo. (CIF,2001, pag. 21)

xxx.0 NO hay problema (ninguno, insignificante,...) 0-4 %
xxx.1 Problema LIGERO (poco, escaso,...) 5-24 %
xxx.2 Problema MODERADO  (medio, regular....) 25-49 04
xxx.3 Problema GRAVE (mucho, extremo, ...) 50-95 %
xxx.4 Problema COMPLETO  (total,...) 96-100 %

xxx.8 sin especificar
xxx.9 no aplicable

Figura N° 4 Calificador genérico, utilizado para indicar la extension o magnitud de una

deficiencia.

“Como clasificacién, la CIF, no establece un modelo para el proceso del funcionamiento y
la discapacidad, sin embargo, puede utilizarse para describir dicho proceso proporcionando,
los medios para delinear los diferentes constructos y dominios, de esta manera puede
proporcionar un abordaje multiple, a la clasificacion del funcionamiento y la discapacidad

como un proceso interactivo y evolutivo” (CIF, 2001, pag. 20).

Actualmente existen mas de 30 Conjuntos Basicos de la CIF, incluido el de nifios y adultos
con PC el cual se llevo a cabo con la participacion de 25 expertos, incluidos médicos e
investigadores que trabajan con adultos con PC y padres de adultos con PC en 6 regiones

52



de la OMS (Noten et al., 2022) , los Complejos Basicos de la CIF para adultos con PC tienen
como objetivo informar sobre los resultados y toma de decisiones, dado que el
funcionamiento y los resultados de salud de las personas con PC se deteriora con la edad
a medida que aumenta la esperanza de vida, ademas las areas de participacion relevantes
para los adultos son diferentes a los nifios, ya que se agregan situaciones importantes no
solo en el ambito de la salud, como por ejemplo, vivienda, empleo, escolaridad, acceso
a servicios médicos, situacién familiar o factores ambientales que facilitan u obstaculizan a
los adultos con PC, y que son relevantes para brindar una informacion demogréfica del

estado global de los pacientes con PC.

El denominado Conjunto Basico de la CIF para personas adultas con PC, consiste en la
agrupacién de categorias mas relevantes del funcionamiento de las personas con una
condicion de salud especifica, el cual identifica “lo que hay que medir’ y no el “cémo medirlo”
por lo tanto no constituyen instrumentos de medida; sin embargo proporcionan una base
cientifica firme para seleccionar medidas de resultado para la practica clinica, planificacion
de intervenciones, comparar datos clinicos entre pacientes y sirven para mejorar la
comunicacion entre profesionales y entornos a nivel internacional. A continuacion, se

mencionan las categorias mas identificadas en pacientes con PC:

Funciones corporales, mentales , neuromusculoesqueléticas y relacionadas con el
movimiento y dolor, posteriormente relacionados al tono muscular, patron de marcha y
funciones intelectuales; en el componente de estructuras corporales, los problemas
mas identificados son las extremidades inferiores, tronco, extremidades superiores y
estructuras musculoesqueléticas relacionadas a huesos, articulaciones y musculos; en las
actividades y participacion el capitulo mas reportado fue el de movilidad (caminar, moverse,

levantar y transportar objetos), educacion, tareas domésticas y resolver problemas; la
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mayoria de los facilitadores se encontraron en los capitulos de productos y tecnologiay de
apoyo Yy relaciones, como barrera y facilitador fueron los servicios, sistemas, entorno y
politicas, segun un estudio transversal multicéntrico internacional publicado en la Revista

de Discapacidad y Salud “Elsevier” (Noten et al., 2022)

Los factores que afectan el nivel de funcionamiento de un individuo son la combinacién de
problemas de funcionamiento motor y discapacidad intelectual, que interactian con factores
ambientales; en los ultimos 20 afos las investigaciones se han centrado también en adultos
con PC, destacando la importancia de un enfoque integral del funcionamiento y la
discapacidad. El uso de la CIF ha mejorado la presentacion de servicios de atencion médica
como se ha demostrado en la practica clinica de rehabilitacion, ya que la CIF es la referencia
internacional aceptada para usar y reportar el funcionamiento, reflejando un modelo
biopsicosocial integral que también puede ser utilizado en la practica médica. (Noten et al.,

2022)

Es importante considerar la participacion social en la edad adulta, la cual puede mejorarse
fomentando la independencia y la autonomia en la nifiez y la adolescencia, para esto es
necesario adoptar un enfoque de por vida en los servicios para personas con paralisis
cerebral, la OMS define la participacion como “ implicacién en una situacién de la vida”

teniendo un estrecho vinculo con la inclusion social. (Cooper, 2023)

La amplia gama de problemas en el funcionamiento y factores contextuales junto con las
deficiencias y limitaciones que enfrentan los pacientes con PC independientemente del
grado de discapacidad, sexo, edad y tipo de PC, evidencian una alta prevalencia de los
problemas en adultos con PC, ya que en general enfrentan deficiencias y dificultades en las
actividades y la participacion presentes en mas de 3 de cada 4 personas con PC, se ha
observado que con el envejecimiento los principales problemas que experimentan son el
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dolor, fatiga y problemas de movilidad, con caracteristicas multifacéticas que como
mencionamos interactian con factores ambientales, recursos econémicos y relaciones
interpersonales, abriendo un camino para estudiar la discapacidad y describir el estado
global de los pacientes adultos con PC, de esta forma se podria mejorar los servicios
sociales y de salud que nos competen, asi como causar un impacto positivo en la vida de
los pacientes con PC, empezando por la identificacion demografica de los pacientes con
PC, un diagnéstico temprano, individualizar la situacion actual del estado de salud y
comorbilidades que desarrollen e incrementar la esperanza de vida; ya que las deficiencias
y limitaciones fisicas, afectan en todos los ambitos de participacién (educacion, empleo,

finanzas, vivienda, ocio, relaciones intimas, sexualidad y transporte). (Pizzeghello, 2023)

Con el conocimiento adquirido de la amplia gama de las caracteristicas y la patologia de la
Paralisis Cerebral aunado a la evidencia cientifica y la aportacion de los componentes de
la CIF, nos damos cuenta, que existe informacion de la poblaciéon adulta con diagndstico
de PC, sin embargo la mayoria de los estudios estan concentrados en otros continentes o
paises, encontrando que existe una deficiente informacion y registros epidemiolégicos en
México, por lo que se pretende realizar un estudio descriptivo con caracteristicas del
funcionamiento, la salud y de la discapacidad en la poblacion adulta con PC en el
C.N.M.A.I.C.R.I.E Gaby Brimmer, encontrando un total de 161 pacientes que asistieron a
este Centro de Rehabilitacion en los anos 2020-2024, datos que fueron obtenidos del
Certificado de Discapacidad (Anexo N°1) otorgado por la institucién (SNDIF) el cual cuenta
con diferentes apartados para determinar la condicion de salud como: funciones y
estructuras corporales, actividades, participacion, factores ambientales y personales, y un
cuestionario WHODAS 2.0 en su version abreviada, de modo que se plantea extraer
variables y caracteristicas especificas de la poblacion a describir (adultos con PC)
considerando de suma importancia investigaciones que ha realizado la OMS a partir de la
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CIF, de esta manera se tomaron en cuenta como antecedentes de esta investigacion, y asi
obtener una perspectiva clinica, condiciones de salud y sociodemograficas de los

asistentes.

En general, pocas investigaciones se han enfocado en la calidad de vida y el estado global
de salud de adultos con paralisis cerebral. Analizar el trastorno desde una perspectiva de
curso de vida también resalta que los resultados de la calidad de vida y la participacién
durante la fase en la que un joven pasa de los servicios para nifos a los de adultos son
deficientes, en parte porque los servicios pediatricos pueden no preparar a los jévenes para
la salud de los adultos. Ademas, un adulto tiene que equilibrar las opciones entre terapia,

educacion, alivio del dolor, empleo, etc., segun sus necesidades. (Graham, 2022)

A Continuacién se mencionan las variables a estudiar de la poblaciéon de adultos con PC

encontrada en el C.N.M.A.I.C.R.I.E Gaby Brimmer en el periodo de tiempo 2020-2024:

1. Edad: Afos.

2. Sexo: Masculino y Femenino.

3. Servicios de salud: IMSS, ISSSTE, INSABI/Secretaria de Salud, Ninguna y otros.

4. Tipo de paralisis cerebral: Espastica, Discinética, Ataxica, Mixta, Flacida,

5. Anatomia topogréfica: Cuadriplejia, Hemiplejia y Diplejia.

5.Grado maximo de estudios: primaria incompleta, primaria completa, secundaria completa,
secundaria incompleta, bachillerato completa, bachillerato incompleto, licenciatura

completa, licenciatura incompleta, posgrado, ninguna y educacién especial.

56



6. Vivienda: Casa y/o departamento propio, casa y/o departamento prestado, casa y/o

departamento rentado y sin vivienda.

7. Ocupacién: Busqueda de empleo, estudiante, trabajo formal y/o remunerado, trabajo

informal y/0 no remunerado y sin ocupacion.

8. Grado de discapacidad: Nula (0-4%), Ligera (5-24%), Moderada (25-49%), Grave (50-

95%) y Completa (95-100%)

9. Tipo de discapacidad: Neuromotora, auditiva, visual, intelectual, psicosocial.

10. Numero de Discapacidades que presentan de manera simultanea.

11. Deficiencias (Funciones y Estructuras Corporales):

e Funciones Corporales: mentales, sensoriales y de dolor, de la voz y el habla,
sistemas cardiovascular, hematol6gico, inmunoldgico, y respiratorio, sistemas
digestivo, metabdlico y endocrino, genitourinarias y reproductoras,
neuromusculoesqueléticas y relacionadas con el movimiento y piel y estructuras

relacionadas.

e Estructuras Corporales: del sistema nervioso, el ojo, el oido y estructuras
relacionadas, la voz y el habla, cardiovascular, inmunolégico y respiratorio, sistemas
digestivo, metabdlico y endécrino, sistemas genitourinario y reproductor,

relacionadas con el movimiento y piel y estructuras relacionadas.

12. Limitaciones en actividad y restricciones en la participacion: Aprendizaje y aplicacién

del conocimiento, tareas y demandas generales, movilidad, comunicacién, autocuidado,
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vida doméstica, interacciones y relaciones interpersonales, areas principales de la vida y

vida comunitaria, social y civica.

13. Barreras y Facilitadores: Productos y tecnologia, entorno, actitudes, apoyo y relaciones

y servicios, sistemas y politicas.

Describir la poblacién de personas adultas con diagnéstico de Paralisis Cerebral, para
conocer las condiciones de funcionamiento, de discapacidad y de salud (edad, sexo,
acceso a servicios de salud, vivienda, ocupacion, grado maximo de estudios, tipo de
paralisis cerebral, grado y tipo de discapacidad, numero de discapacidad que presentan de
manera simultanea, deficiencias (Funciones y Estructuras Corporales), restricciones,
limitaciones, barreras y facilitadores) en el Centro de Rehabilitacion Gaby Brimmer del
Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (SNDIF), mediante la emision del

Certificado de Discapacidad otorgado por el SNDIF en el periodo de tiempo 2020-2024.

1. Analizar la base de datos de los Certificados de Discapacidad otorgados por
el SNDIF, de personas adultas con diagnéstico de PC que asistieron al
Centro de Rehabilitacion Gaby Brimmer SNDIF en los afios 2020 a 2024.

2. Identificar y captar datos de pacientes adultos con Diagnéstico de Paralisis
Cerebral y de las variables a estudiar (edad, sexo, acceso a servicios de
salud, vivienda, ocupacion, estudios, tipo de pardlisis cerebral, grado y tipo

de discapacidad, numero de discapacidad que presentan de manera
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simultanea, deficiencias (Funciones y Estructuras Corporales), restricciones,
limitaciones, barreras y facilitadores).

3. Generar informacion relevante sobre la PC en personas adultas para el
Centro de Rehabilitacion Gaby Brimmer SNDIF.

4. Generar una linea de investigacion abierta para futuros residentes con la
opcion de realizar una propuesta de Intervencion Integral para personas
adultas con Pardlisis Cerebral en la poblacion mexicana.

5. Realizar publicacion de un articulo con los datos obtenidos.

La elaboracién de un estudio Cohorte retrospectivo mediante la emision del Certificado de
Discapacidad (otorgado por SNDIF) en el periodo de tiempo 2020-2024, proporcionara
datos sobre las condiciones de funcionamiento, de discapacidad y de salud de los pacientes
adultos con PC, de esta forma podremos destacar la importancia de las deficiencias y
dificultades en las actividades y participacién que se esperan encontrar en este grupo

poblacional del C.N.M.A.I.C.R.I.E Gaby Brimmer.

La elaboracién de un estudio Cohorte retrospectivo mediante la emisidén del Certificado de
Discapacidad (otorgado por SNDIF) en el periodo de tiempo 2020-2024, no proporcionara
datos sobre las condiciones de funcionamiento, de discapacidad y de salud de los pacientes
adultos con PC, no se podra destacar la importancia de las deficiencias y dificultades en
las actividades y participacion que se esperan encontrar en este grupo poblacional
del C.N.M.A.I.C.R.I.E Gaby Brimmer.
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La elaboracién de un estudio Cohorte retrospectivo mediante la emisién del Certificado de
Discapacidad (otorgado por SNDIF) en el periodo de tiempo 2020-2024, proporcionara
datos sobre la condiciones de funcionamiento, de discapacidad y de salud de los pacientes
adultos con PC, de esta forma podremos destacar la importancia de los facilitadores y las
barreras que se esperan encontrar en este grupo poblacional del C.N.M.A.I.C.R.I.E Gaby

Brimmer.

: Edad, sexo, acceso a servicios de salud, vivienda, ocupacion,
estudios, tipo de paralisis cerebral, grado y tipo de discapacidad, numero de discapacidad
que presentan de manera simultanea, deficiencias (Funciones y Estructuras Corporales),

restricciones, limitaciones, barreras y facilitadores.

Pacientes adultos con diagnéstico de Paralisis Cerebral.

VARIABLE | DEFINICION TIPO ESCAL | OBTENCI | VALOR FINAL O
CONCEPTUAL |DE A DE ON DE DE UNIDAD DE
VARIAB | MEDICI | DATOS MEDIDA
LE ON
Edad Tiempo que ha [ Cuantita | Razén | Certificad | Afios
vivido la | tiva discreta | o de
personas Discapaci
dad
otorgado
por la
institucion
(SNDIF)
Sexo Condicién de un | Cualitati | Nominal | Certificad | 0= Masculino
organismo que | va , o] de | 1= Femenino
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distingue entre dicotémi | Discapaci
masculino y ca dad
femenino. otorgado
por la
institucion
(SNDIF)
Accesos a | Organizaciones e | Cualitati [ Nominal | Certificad | 0= IMSS
Servicios instituciones  y | va , o de | 1= ISSSTE
de Salud recursos politdmi | Discapaci | 2=
dedicados a ca dad INSABI/Secretaria
producir otorgado | de Salud.
actividades  de por la | 3=Ninguna
salud. institucion | 4= Otros
(SNDIF)
Vivienda Edificacion cuya | Cualitati | Nominal | Discapaci | 0=
principal funcién | va , dad Casa/departamento
es ofrecer refugio politomi | otorgado | propia
y habitacion a las ca por la| 1=
personas institucion | Casa/departamento
protegiéndose de (SNDIF) | prestada
las inclemencias 2
climaticas y de =Casa/departament
otras amenazas, o rentada
3= Sin vivienda.
Ocupacion | Actividad o | Cualitati | Nominal | Certificad | 0= Busqueda de
trabajo al que se | va , o] de | empleo
dedica politomi | Discapaci | 1= Estudiante
regularmente el ca dad 2= trabajo formal y/o
individuo. otorgado | remunerado
por la | 3= trabajo informal
institucion | y/o no remunerado
(SNDIF) | 4= Sin ocupacién
Escolarida | Grado maximo | Cualitati | Ordinal | Certificad | O= primaria
d de estudios. va 0 de | incompleta
Discapaci | 1= primaria
dad completa
otorgado | 2= secundaria
por la | completa
institucion | 3= secundaria
(SNDIF) | incompleta
4= bachillerato
completa
5= bachillerato
incompleto
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6= licenciatura
completa
7= licenciatura
incompleta
8= posgrado
9= ninguna
10= educacion
especial
Tipo de [ Se describe | Cualitati | Nominal | Certificad | Tipo de Paralisis
Paralisis como un grupo | va , o de | Cerebral:
Cerebral de trastornos politomi | Discapaci | 0= Espastica
permanentes del ca dad 1= Discinética
desarrollo del otorgado | 2= Atéxica
movimiento y la por la | 3= Mixta
postura que institucion | 4= Flacida
causan limitacién (SNDIF)
en la actividad, y Anatomia
que se atribuyen topografica:
a alteraciones no 5= Cuadriplejia
progresivas que 6= Hemiplejia
ocurren en el 7=Diplejia
cerebro fetal o
infantil en
desarrollo.
Grado de | Calificacion del | Cualitati | Nominal | Certificad | 0= Nula (0-4%)
Discapacid | porcentaje de las | va , o] de | 1= Ligera (5-24%)
ad deficiencias, Cuantita | politdmi | Discapaci | 2= Moderada (25-
limitaciones en la | tiva ca dad 49%)
actividad y las Discreta | otorgado | 3= Grave (50-95%)
restricciones en por la| 4= Completa (95-
la participacion institucion | 100%)
que presente una (SNDIF)
persona.
Tipo de [ Fenémeno Cualitati [ Nominal | Certificad | 0= Neuromotora
Discapacid | complejo que | va , o] de | 1= Auditiva
ad refleja una politdmi | Discapaci | 2= Visual
relacion estrecha ca dad 3= Intelectual
Numero de |y al limite entre otorgado | 4= Psicosocial
discapacid | las por la
ades que | caracteristicas institucion | 0=1 discapacidad.
presenta de | del ser humano y (SNDIF) | 1=2 discapacidades
manera las 2=3 discapacidades
simultanea. | caracteristicas 3=4 discapacidades

del entorno en
donde vive.
(OMS)

4=>5 discapacidades
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Corporales.
2.
Estructuras
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como una
desviacion
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Nominal

politomi
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ode
Discapaci
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otorgado
por la
institucion
(SNDIF)

Funciones
Corporales:

0= Mentales

1=
Neuromusculoesqu
eléticas y del
movimiento

2= Sensoriales y de
dolor

3=Lavozy el habla
4=Sistemas
cardiovascular,
hematolégico,
inmunoldgico y
respiratorio.
5=Sistema
digestivo,
metabdlico y
endocrino.

6=Piel y estructuras
relacionadas.
7=Genitourinarias y
reproductoras.
Estructuras
Corporales
8=Sistema nervioso
9=0jo, oido y
estructuras
relacionadas.
10=involucradas
conlavozy el
habla.
11=Sistemas
cardiovascular
inmunoldgico y
respiratorio.
12=Sistema
digestivo,
metabdlico y
enddcrino.
13=Sistema
genitourinario y
reproductor
14=Relacionados
con el movimiento
15=Piel y
estructuras
relacionadas.
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Restriccion | Dificultades que | Cualitati | Nominal | Certificad | 0= Aprendizaje vy
es y|un individuo | va , o de | aplicacién del
Limitacione | puede tener en el politomi | Discapaci | conocimiento
s desempeno/reali ca dad 1= Tareas y
zacion de otorgado | demandas
actividades. por la | generales
Problemas que institucion | 2= Movilidad
una persona (SNDIF) | 3=Comunicacion.
puede 4=Autocuidado
experimentar al 5=Vida doméstica
involucrarse en 6=Interacciones vy
situaciones relaciones
vitales. interpersonales
7= Areas principales
de la vida
8=Vida comunitaria,
social y civica.
Barreras vy | Factores que | Cualitati [ Nominal | Certificad | 0= Productos vy
Facilitador | dificultan o|va , ode tecnologia.
es limitan la politdmi | Discapaci | 1= Entorno
participacion ca dad 2= Actitudes
plena y efectiva otorgado | 3= Apoyo y
de una persona por la | relaciones
en la sociedad, institucion | 4= Servicios,
debido a su (SNDIF) | sistemasy politicas.

condicion de
salud 0
discapacidad.
Factores que
facilitan la
participacién

plena y efectiva
de una persona
en la sociedad,
debido a su
condicién de
salud o}
discapacidad.
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Estudio Cohorte retrospectivo, descriptivo y analitico.

Centro Nacional Modelo de Atencion, Investigacion y Capacitacion para la

Rehabilitacién e Integracion Educativa “Gaby Brimmer”.

Ubicacién: Emiliano Zapata n° 300, Alcaldia Benito Juérez. 03320. Ciudad de

México.

La realizacion de este estudio se llevé a cabo con la poblacion de personas que
acudieron al C.N.M.A.l.C.R.l.E Gaby Brimmer a solicitar Certificado de Discapacidad
emitido por el SNDIF, en un periodo de tiempo comprendido en los afios 2020-2024,
de los cuales, se obtuvieron datos de 161 pacientes adultos con diagnéstico de

Paralisis Cerebral en el rango de edad de 18-69 arios.

[T 1]

Para el tamafo de la “n” muestral tomamos en cuenta, el tamaro de la “N”
poblacional de pacientes adultos con diagndstico de Pardlisis Cerebral del
C.N.M.A.I.C.R.I.LE Gaby Brimmer, la cual es de 161 pacientes; tomando en cuenta
un nivel de intervalo de confianza del 95% y una puntuacién Z de 1.96, con un

margen de error de 0.5, dando como resultado un tamano de “n” muestral de 158
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pacientes. Lo anterior fue calculado con el programa de SurveyMonkey,

(SurveyMonkey, 2021) bajo la siguiente formula:

Z2 Npq
e2(N —1) + Z:pq

=

N = Tamano de la muestra

z; = Es una constante que depende del nivel de confianza que asignemos, con los

siguientes valores: 1.28 - 80%, 1.65 — 90%,1.69 -91%, 1.75 — 92%, 1.81 — 93%, 1.88
—94%y 1.96 — 95%.

N = Es el tamano de la poblacién o universo

P = Proporcion de individuos que poseen en la poblacion la caracteristica de
estudio con un valor de 0.5

49 = Proporcion de individuos que no poseen esa caracteristica, es decir, es 1-p=

e: es el error muestral deseado, en tanto por ciento

La “n” Muestral = 158 pacientes del C.N.M.A.I.C R.I.E Gaby Brimmer, aplicando la
férmula y el programa SurveyMonkey:

Calcula el tamano de tu muestra

Tamano de la & Nivel de confianza
poblacion N (%) - Margen de error (%) ®
265 95 > 4 5

Tamafno de la muestra

158
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Pacientes con diagnostico de Pardlisis Cerebral.

Pacientes del sexo femenino y masculino pertenecientes al C.N.M.A.I.C.R.l.E Gaby
Brimmer a quienes se otorgd Certificado de Discapacidad, en el periodo de tiempo
2020-2024.

Pacientes mayores de 18 anos.

Pacientes que no cuenten con informacién completa para la realizacién de la base
de datos extraida del Certificado de Discapacidad otorgado por el SNDIF.

Pacientes menores de 18 anos.

1. Meédico Rehabilitador.
2. Investigador Principal.

3. Médico Investigador (Experto en Metodologia de la Investigacion)

1. Certificado de Discapacidad otorgado por la institucién (SNDIF).
2. Equipo de Cémputo e Impresion.

3. Papel

4. Plumas

5. Escritorio y silla

6. Internet
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7. Libros

8. Articulos

El proyecto sera financiado por el Sistema Nacional DIF, recursos de asesores

participantes y recursos propios.

e Fecha de inicio: 1 de abril del ano 2024.

o Fecha de término: 23 de mayo del afio 2025.

Ao 2024.

Ab
ril

Ma
yo

Ju
nio

Jul
io

Ago
sto

Septie
mbre

Octu
bre

Novie
mbre

Dicie
mbre

Ener

Febr
ero-
May

Jun

io-
Ju

Busqueda
bibliografic
a realizada
por médico
residente,
para
elaboracié
n de
protocolo.

Elaboracié
n del
proyecto
de
Investigaci
on.
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Revisién
metodoldg
ica del
protocolo
por el
equipo
multidiscip
linario de
asesores.

Presentaci
on de
proyecto
de
investigaci
on al
comité de
Bioética e
Investigaci
on.

Se aprueba
No se
aprueba

Autorizaci
on de
dictamen
para  ser
llevado a
cabo.

Captacion
de la base
de datos.

Elaboracié
n de los
resultados,
discusion y
conclusion
es del
estudio.

Titulacion.
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1.

El medico residente realizara
busqueda bibliografica para la
elaboracién de protocolo.

_l

Elaboracidn del anteproyecto
de Investigacion.

'

Revision metodoldgica de

anteproyecto. i
Pmsz‘:‘;?ocz:i:; ?ml[é Si NO Se realizaron correcciones
b fr—= (Aceptado? sugeridas y necesidades.
lnvesrgaclén.
Si -
Aprobado ————  Autorizado para llevarse a cabo —"{ Captacién de la base de datos.
‘ No
Se reallzaron correcclones sugeridas y Analisis estadisticos de los resultado
necesidades. ‘
Conclusiones y = 5 e
di i6n d Reunion con equipo multidisciplinario de
Titulacion. -— BRI asesores para los resultados obtenidos.

resultados.

Caracterizacion de la poblacion: EI médico residente analizo la poblacion de estudio
y busc6 el nimero de pacientes adultos con diagnéstico de PC a los cuales se otorgd
Certificado de Discapacidad en el periodo de tiempo del 2020-2024.

Elaboracién del Proyecto de Investigacién: El médico residente realiz6 una
blusqueda bibliografica de los ultimos 5 afos utilizando la base de datos de Pubmed

y Cochrane, con palabras clave como “Cerebral palsy” “adultos”, posteriormente se
realizard la seleccion de articulos (21), 2 libros y 3 sitios web para construir el marco
tedrico y los antecedentes.

Revision metodoldgica del protocolo por el equipo multidisciplinario de asesores: Se

llevaron a cabo mudltiples revisiones de manera presencial, via whats app y por

correo con la Dra. América del Rocio Gonzalo Ugarte y la Dra. Yohana Milena
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10.

11.

Mantilla Capacho para la realizacién del proyecto de investigacion; el cual se hace
siguiendo el formato para la realizacion de protocolos con el que cuenta el Sistema
Nacional DIF en el Manual General de Operaciones de los Centros de
Rehabilitacion.

Presentacién de proyecto de investigacion al comité de Bioética e Investigacion
del C.N.M.A.l.C.R.I.LE Gaby Brimmer: Se realizaran correcciones sugeridas, y en
caso de ser aprobado, se continuara con el proyecto de investigacion.

Autorizacién de dictamen para ser llevado a cabo.

Captacion de la base de datos: Se realizara una base de datos de la poblacion adulta
con PC del C.N.M.AI.C.R.LE Gaby Brimmer, extraidos del Certificado de
Discapacidad.

Andlisis estadistico de los datos con el Software Microsoft Excel.

Realizacién de la discusién y conclusiones del estudio.

Titulacion.

Se contribuira con una linea de investigacion abierta para una segunda etapa del
proyecto de investigacion.

Realizar publicacién cientifica de los resultados encontrados.
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La tesis se presentara para su aval y aprobacion en el Comité de Bioética e Investigaciéon
del Centro Nacional Modelo de Atencion, Investigacion y Capacitacion para la

Rehabilitacién e Integracion Educativa “Gaby Brimmer”.

Esta tesis se enmarca en los lineamientos internacionales bioéticos de la investigacién
clinica establecidos en el Codigo de Nuremberg y la Declaracion de Helsinki , asi como en

las demas reuniones mundiales derivadas de estas, aplicando los siguientes numerales:

Declaracién de Helsinki

I. Introduccioén: 4, 5, 6, 7, 9.

IIl. Principios basicos: 10, 11, 13, 14, 15, 16, 18, 19, 20, 21, 22, 23.

La tesis esta escrita bajo el marco legal y juridico de los lineamientos de ejecucién de
proyectos de investigacion en seres humanos de México que avala la Secretaria de Salud
y su normativa como la ley General de Salud en Materia de Investigacion para la salud,
NOM-012-SSA3-2012. En donde se establecen los criterios de los comités de investigacion
Estatuto Organico del SNDIF y el Manual General de Operacién de los Centros de

Rehabilitacion del SNDIF.

Se respetara la confidencialidad de los pacientes, asi como se garantizara la proteccién de

sus datos personales, siendo autorizado el uso de los datos por parte de la Institucion.
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RESULTADOS
La “n” muestral fue de 161 pacientes, de los cuales todos fueron incluidos ya que cumplieron
los criterios de seleccion y se analizaron las siguientes variables:
1. Sexo:
e 99 pacientes (61%) del sexo masculino.

e 62 pacientes (39%) del sexo femenino. Grafico N°1.

Grafico N° 1. SEXO

= MASCULINO FEMENINO

Grafico N°1. Representacion grafica que muestra el porcentaje de personas con PC en relacion al sexo. Donde observamos

que el 61% corresponde a sexo masculino y 39% a sexo femenino.

2. Edad: se clasificd por rangos de edad la edad minima fue de 18 afos y
maximo de 69 anos, los rangos fueron de:
e De 18 alos 28 anos 62 pacientes (39%)
o De 29 a 38 afnos 44 pacientes (27%)
e De 39 a 48 anos 32 pacientes (20%)
e De 49 a 58 anos 18 pacientes (11%)
e De 59 a 68 anos 4 pacientes (3%)

e De 69 a 78 afnos 1 paciente (1%). Grafico N°2.
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Grafico N° 2. PORCENTAJE DE EDADES

69 a 78 afos 1
59 a 68 arios
49 a 58 aros
39 a 48 anos

29 a 38 afos

RANGO DE EDADES

18 a 28 afios

00 50 100 150 200 250 30.0 350 400 450
PORCENTAJE

Gréfico N°2.Representacion grafica donde se muestra el porcentaje de edades de las personas con PC, podemos

observar que el rango de edad con mayor afectacion es de los 18 a 28 afios.

3. Servicios de Salud:

e 51 pacientes (32%) contaban con IMSS, siendo este el grupo mas
grande.

e 47 pacientes (29%) no contaba con ningun tipo de servicios de salud o
seguridad social.

e 24 pacientes (15%) contaba con ISSSTE.

e 23 pacientes (14%) contaba con INSABI o Secretaria de Salud.

e 16 pacientes (10%) contaba con Otros tipos de servicios de salud (en su

mayoria medios privados o consultorios de farmacia). Grafico N23.
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Grafico N° 3.SERVICIOS DE SALUD

14%
=IMSS =ISSSTE INSABI/SECRETARIA DE SALUD = NINGUNO =OTROS

Grafico N°3. Representacion grafica que muestra los Servicios de Salud con los que cuentan las personas

con PC. Puede observarse que el 29% de las personas con PC no cuenta con Seguridad Social.

4. Grado maximo de estudios:
e 43 pacientes (27%) contaron con educacion especial.
e 21 pacientes (13%) contaron con secundaria completa.
e 21 pacientes (13%) contaron con bachillerato completo.
e 25 pacientes (15%) no contaron con ningun tipo de educacion.
e 16 pacientes (10%) contaban con licenciatura completa.
e 9 pacientes (6%) contaron con primaria completa.
e 8 pacientes (5%) contaron con bachillerato incompleto.
e 8 pacientes (5%) contaron con licenciatura incompleta.
e 6 pacientes (4%) contaron con primaria incompleta.
e 3 pacientes (2%) contaron con posgrado.

e 1 paciente (1%) conté secundaria incompleta. Grafico N°4.
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Grafico N° 4. MAXIMO GRADO DE ESTUDIOS

5%

= PRIMARIAINCOMPLETA PRIMARIA COMPLETA

= SECUNDARIA COMPLETA = SECUNDARIA INCOMPLETA

= BACHILLERATO COMPLETO = BACHILLERATO INCOMPLETO
= LICENCIATURA COMPLETA LICENCIATURA INCOMPLETA
= POSGRADO = NINGUNO

= EDUCACION ESPECIAL

Grafico N°4. Representacion gréafica que muestra el Grado Maximo de estudios de las personas con PC. Se puede
apreciar que el 27% de las personas con PC contaron con educacion especial, el 15% no conté con ningun tipo de

educacion.

5. Tipo de Vivienda:
e 90 pacientes (56%) habitan en vivienda propia.
e 45 pacientes (28%) habitan en vivienda prestada.
e 25 pacientes (16%)16% habitan en vivienda rentada.

e 1 paciente (1%) no contd con vivienda. Grafico N°5.
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Grafico N° 5. TIPO DE VIVIENDA

= VIVIENDA PROPIA = VIVIENDA PRESTADA = VIVIENDA RENTADA = SIN VIVIENDA

Grafico N°5. Representacion grafica del Tipo de Vivienda. Se puede observar que el 56% de las

personas con PC contd con vivienda propia.

6. Ocupacion:
e 54 pacientes (34%) no tienen ocupacion o empleo.
e 49 pacientes (30%) cuentan con trabajo informal o no renumerado.
e 26 pacientes (16%) cuentan con trabajo formal o renumerado.

e 25 pacientes (16%) son estudiantes.

e 7 pacientes (4%) se encuentran en busqueda de empleo. Grafico N°6.
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Grafico N° 6. OCUPACION

= BUSQUEDA DE EMPLEO = ESTUDIANTE TRABAJO FORMAL

= TRABAJO INFORMAL = SIN OCUPACION

Grafico N°6. Representacion grafica donde se puede observar la ocupacion de las personas con PC. Se

puede observar que el 34% de las personas con PC no tienen ocupacion.

7. Tipo de Paralisis Cerebral:

145 pacientes (90%) reportado con PC espastica.

11 pacientes (7%) reportado con PC discinética.

2 pacientes (1%) reportado con PC atéxica.

2 pacientes (1%) reportado con PC mixta.

1 paciente (1%) reportado con PC flacida (lo anterior tomado en
cuenta del diagnéstico emitido en el certificado de discapacidad
conforme al cédigo CIE-10 Clasificacion Internacional de

Enfermedades). Gréafico N°7.
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Grafico N°7. TIPO DE PARALISIS CEREBRAL

mESPASTICA mDISCINETICA = ATAXICA = MIXTA mFLACIDA

Gréfico N°7. Representacion grafica del Tipo de PC. Se puede observar que el 90% de las personas con PC

representa PC espastica.

8. Anatomia Topografica:
e 107 pacientes (67%) reportado con PC cuadripléjica.
e 36 pacientes (22%) reportado con PC hemipléjica-
e 11 pacientes (10%) reportado con PC dipléjica.
e 2 pacientes (1%) reportado como otros, los cuales fueron
correspondientes a los pacientes con PC atéxica y no cuentan con

anatomia topografica definida. (Gréafica N°8)
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Grafica N°8. ANATOMIA TOPOGRAFICA

= CUADRIPLEJICA =HEMIPLEJICA =DIPLEJICA =OTROS

Gréfica N°8. Representacion gréafica que muestra la Anatomia Topografica. Se puede observar que el

67% de las personas con PC presenté cuadriplejia.

9. Grado de Discapacidad:

60 pacientes (37%) tuvo discapacidad grave.

54 pacientes (36%) tuvo discapacidad moderada.
28 pacientes (17%) tuvo discapacidad completa.
19 pacientes (12%) tuvo discapacidad ligera.

0 pacientes (0%) con discapacidad nula. (Grafico N°9)
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Grafica N° 9. GRADO DE DISCAPACIDAD
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Grafico N°9. Representacion grafica que muestra el Grado de Discapacidad. Se puede observar que el

37% de las personas con PC tienen un grado grave de discapacidad.

10. Deficiencias: (Es importante considerar que los pacientes pueden presentar

mas de una deficiencia)

o 161 pacientes (100%) se reporto con deficiencia
neuromusculoesquelética.

e 132 pacientes (80%) se reportd con deficiencia a nivel del sistema
nervioso.

e 84 pacientes (52%) se report6 con deficiencia mental.

e 65 pacientes (40%) se report6 con deficiencia a nivel de voz y habla.

e 38 pacientes (24%) se report6 con deficiencias sensoriales y del dolor.

e 33 pacientes (21%) se reportd con presenté deficiencias a nivel de ojo y
oido.

e 16 pacientes (10%) se reportdé con deficiencias en sistema digestivo,

metabdlico y endocrino.
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11.

e 14 pacientes (9%) se reportd6 con deficiencia a nivel de sistema
genitourinario y reproductivos.
e 5 pacientes (3%) se reportdé con deficiencia cardiovascular,

hematolégico, inmunolégico y respiratorio. (Grafico N°10)

Grafico N° 10. DEFICIENCIAS
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Grafica N°10. Representacion grafica que muestra en porcentaje las Deficiencias que presentan las

personas con PC.

Tipo de Discapacidad:

e 161 pacientes (100%) se reportd con discapacidad neuromotora.

e 43 pacientes (27%) se report6 con discapacidad intelectual.

e 12 pacientes (8%) se report6 con discapacidad visual.

e 9 pacientes (6%) se reportd con discapacidad auditiva.

e 9 pacientes (6%) se reporté con discapacidad psicosocial (lo anterior
considerando que los pacientes pueden presentar mas de un tipo de

discapacidad). (Grafica N°11)
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Grafico N°11. TIPO DE DISCAPACIDAD
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Grafica N°11. Representacion grafica que muestra el Tipo de Discapacidad. Se puede observar que el
100% de las personas con PC se reporté con Discapacidad neuromotora, seguido por Discapacidad

Intelectual.

12. Numero de discapacidades:

104 pacientes (65%) se report6 con 1 tipo de discapacidad.

44 pacientes (27%) se report6 con 2 tipos de discapacidades simultaneamente.
10 pacientes (6%) se reporté con 3 tipos de discapacidades simultaneamente.
2 pacientes (1%) se report6 con 4 tipos de discapacidades simultdneamente.

1 paciente (1%) se reporté con 5 tipos de discapacidades simultaneamente.

(Gréfico N°12)

83



Grafico N°12. NUMERO DE DISCAPACIDADES
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Grafico N°12. Representacion Grafica que muestra el nimero de discapacidades que puede presentar una

persona con PC de manera simultanea.

13. Limitaciones y Restricciones:

e 86 pacientes (53%) se report6 con Limitaciones y restricciones en
aprendizaje.

e 108 pacientes (67%) se report6 con Limitaciones y restricciones en
tareas y demandas generales.

e 144 pacientes (89%) se reportd con Limitaciones y restricciones en
movilidad.

e 84 pacientes (52%) se report6 con Limitaciones y restricciones en
comunicacion.

e 97 pacientes (60%) se report6 con Limitaciones y restricciones en
autocuidado.

e 102 pacientes (68%) se report6 con Limitaciones y restricciones en
vida doméstica.

e 85 pacientes (53%) se report6 con Limitaciones y restricciones en

interacciones y relaciones personales.
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e 120 pacientes (75%) se report6 con Limitaciones y restricciones en
areas principales de la vida.
e 109 pacientes (68%) se report6 con Limitaciones y restricciones en

vida comunitaria social y civica. (Grafico N° 13)

Grafico N°13. LIMITACIONES Y RESTRICCIONES.
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Grafico N°13. Representacion grafica que muestra el nimero de personas con PC con Limitaciones y Restricciones.
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Los resultados de este estudio mostraron que la poblacién adulta con PC donde se
incluyeron 161 pacientes esta conformada principalmente por personas del sexo masculino
en 61%, lo que coincide con lo publicado por Jonsson, cuyo estudio conformado por un
grupo de 153 adultos con PC fue principalmente del sexo masculino, esto se ha observado
consistentemente en estudios epidemiolégicos, aunque no se conoce una causa definitiva;
se han atribuido a factores relacionado con la bilogia del desarrollo cerebral masculino,

diferencias hormonales y mayor tasa de nacimientos prematuros en hombres.

La mayor parte de nuestra poblacién con un 39% se encuentra entre las edades de 18 a 28
anos, seguido por el rango de edad de 29 a 38 afnos en un 27%; estos resultados son
similares a los mostrados de Pizzehegello, cuyo estudio realizado en EUA con una
poblacién adulta con PC estima un promedio de edad entre 19 y 39 afos; vale la pena
resaltar que nuestro estudio mostré 1 solo paciente de 69 anos. Los datos arrojados por la
INEGI en el afno 2022, mostraron que la PC ocupaba la 9° causa de muerte entre las edades
de 15 a 24 anos, esto nos ayuda a explicar la causa por la cual los pacientes no tienen una

esperanza de vida mayor.

La literatura ademas (Bromham,2019) nos muestra que el aumento de las comorbilidades
esta relacionadas al desapego y abandono por los sistemas de salud hacia esta poblacion
adulta que los hace vulnerables a incrementarlas llevandolos a una situacion de

empeoramiento con respecto a su salud y sufrir muerte prematura.

En este estudio se demostré que a pesar de que la PC es una condicién de salud crénica,
el 29% de la poblaciéon no contaba con servicio de salud. No se encuentran informacién
internacional que se pueda comparar con estos resultados, sin embargo, es importante

mencionar que, al ser una condicion cronica de salud, su tipo de discapacidad es
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permanente y en la mayoria de los casos es progresiva. En paises de primer mundo se
sugiere no dar de alta de los servicios de salud a las personas con PC ya que sus programas
se enfocan a por lo menos tener 1 revisién al afo con el fin de identificar nuevas
enfermedades y tener una vigilancia estrecha de su condicién de salud ya establecida y de
esta manera poder brindar una vigilancia personalizada. En este estudio se concluye que
todos los pacientes con PC deberian de contar con servicios y personal de salud preparado

que garanticen el maximo beneficio de atencién.

El grado maximo de estudios observado en nuestra poblacién con mayor frecuencia fue de
educacién especial (27%), el 15% no conto con ningun tipo de educacién y solo 2%
pacientes contaba con estudios de posgrado, esto puede relacionarse con el estudio de
Rozkalne quien en su poblacion de 81 jévenes adultos con PC el 9% participd menos en
actividades como la educacion, datos que tienen una repercusion importante en cuanto a
la futura independencia, esto puede traducirse que nuestro pais ofrece una deficiente
formacion educativa, lo que puede repercutir en una mayor discapacidad de estos pacientes
en la vida adulta. Hay que resaltar que México presenta a nivel global un promedio de 9.7
anos de escolaridad, lo que equivale a haber cursado hasta el primer afno de bachillerato.

(Instituto Nacional para la Evaluacion de la Educacion México INEE, 2016)

El estudio realizado por Rozkalne se menciona que el 78% de sus participantes son
dependientes en el ambito de vivienda, mientras que Cooper en su revision sistematica
resalta que solo el 20% de los pacientes adultos con PC viven de forma independiente a la
edad de 22 anos, esto coincide con nuestros resultados donde se muestra que el 56% de
los pacientes habitan en vivienda propia, probablemente familiar; ya que la mayoria de los
pacientes no son independientes, datos que nos traducen que realmente existe una

preocupacién por la familia de brindarles una vivienda y a su vez, que la mayoria de los
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pacientes requieren el apoyo familiar; sin embargo, en nuestro estudio no podemos concluir
cuantos pacientes han logrado independizarse y/o adquirir una vivienda de manera

independiente.

El porcentaje en el nUumero de personas que no cuenta con empleo u ocupacion en nuestro
estudio fue del 34%, solo el 16% cuenta con trabajo formal renumerado, mientras que el
30% realiza un trabajo informal o no renumerado. No se cuentan con cifras especificas en
los estudios publicados en el ambito internacional, sin embargo, Rozkalne, menciona en su
estudio que el 9% es independiente en el empleo, mientras que el 44% de su poblacion
depende de alguien en el ambito financiero. Esto nos muestra que un nimero importante
de pacientes tiene una restriccion laboral ademas de no recibir un salario formal que pueda
garantizar su sustentabilidad econdmica de manera permanente. Las personas con
discapacidad suelen sufrir discriminacién laboral y salarial por su condicién de salud por lo
que seria importante ampliar y hacer difusidon a nivel internacional de la rehabilitacion
laboral, ya que tendria un impacto positivo sobre la inclusién laboral y econémica, de los

pacientes adultos con PC.

En México solo el 38% de las personas con discapacidad participan en actividades
econdmicas, en contraste con el 60.5% de las personas sin discapacidad, ademas las
personas con discapacidad perciben en promedio un 33.9% menos de ingresos trimestrales

en comparaciéon con quienes no la tienen. (INEGI, 2024)

El tipo de PC que con mas frecuencia se reportd en nuestro estudio con un 90% es del tipo
espastica, estos datos coinciden con Noten, quien en su estudio encontré que el 85% de su
poblacién adulta presentaba PC espastica. En nuestro estudio también encontramos que el

tipo de PC menos frecuente es del tipo ataxica (1%), resultados similares con el estudio
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transversal de Jonsson con una poblacion de 153 pacientes de los acules el 4% presenté

PC ataxica.

En este estudio se demostr6é que la anatomia topografica de la PC mayormente reportada
con el 67% fue cuadripléjica y 22% hemipléjica; la mayoria de las publicaciones no reportan
en sus estudios la anatomia topografica afectada de los pacientes con PC; sin embargo,
Jonsson menciona en su estudio con una poblacién de 153 pacientes un porcentaje del
41% con hemiplejia, datos que tienen un impacto directo con el grado y tipo de

discapacidad, haciéndola aun mas complejay por lo tanto mermar en su condicién de salud.

En cuanto al grado de discapacidad nuestro estudio mostrd que el 37% de los pacientes se
enfrenta a discapacidad grave y el 36% discapacidad moderada; Cooper menciona en su
revision sistematica que el 43% de los adultos jovenes con PC dependen de su familia; la
realidad es, que entre mayor sea la discapacidad tendrdn mas estructuras corporales y de
la funcién afectadas, mas limitaciones y mas restricciones; por lo tanto, mas barreras y
menor grado de funcionalidad e independencia. No obstante, existe escases en la literatura
en donde podamos comparar e identificar el grado de discapacidad con respecto a la CIF,
por lo tanto, los resultados contribuyen a una nueva aportacion en la literatura en cuanto al

grado de discapacidad.

Se identificaron deficiencias en estructura y funcién en nuestro estudio, reportando que el
100% de los casos presentaba deficiencias a nivel neuromusculoesquelético y del
movimiento, 80% a nivel de sistema nervioso y 52% deficiencia mental; datos que coinciden
con Noten en su estudio transversal internacional multicéntrico. En este estudio el 24% de
los pacientes presenté deficiencias sensoriales y de dolor, datos similares al estudio de

Benner quien reporté en su estudio una frecuencia del 37% en este rubro.
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Aunado al resultado anterior el 100% de los pacientes se reporté con discapacidad
neuromotora, el 27% con discapacidad intelectual lo cual coincide con Noten quien en su
estudio multicéntrico conté con 101 participantes e identificd que 32 de ellos presentaban
discapacidad intelectual; también en nuestro estudio encontramos que el 6% de la
poblacién present6 discapacidad psicosocial; existe poca informacién en la literatura de la
situacion psicosocial de los pacientes adultos con PC, pero Jonsson menciona en su

estudio que el 39% de sus participantes padecian trastornos psiquiatricos.

Ya que en nuestro estudio se tomaron en cuenta los tipos de discapacidad neuromotora,
intelectual, visual, auditiva y psicosocial; se decidid cuantificar el nimero de pacientes con
mas de una discapacidad, encontrando que el 67% tenia una discapacidad, 27% 2
discapacidades, 6% 3 discapacidades y 1% con 4 y 5 discapacidades simultaneamente. No
se cuenta con informacion internacional para comparar estos resultados, de esta manera
podemos concluir que este estudio nos aporta nueva informacién a nivel estadistico sobre
la discapacidad multiple, ademas de implicar un reto en nuestro sistema de Salud para

afrontarla.

Las limitaciones y restricciones mas mencionadas en nuestro estudio con el 89% de
frecuencia se relacionaron con movilidad, 75% areas principales de la vida, 68% vida
comunitaria, social y civica, asi como vida doméstica, 67% tareas y demandas generales,
60% autocuidado y 53% interacciones y relaciones personales; Noten y Cooper llegaron a
las mismas conclusiones en sus estudios, traduciéndose como un grave problema para los
pacientes con PC, y un desafio para los especialistas en Rehabilitacién, ya que la maxima
independencia, funcionalidad y participacion debe ser nuestra prioridad, porque una
participacién menor conlleva a una deficiente calidad de vida, y un proceso de autonomia

fallido en su trayectoria de vida. En este estudio ademas se detectd que el entorno es la
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principal barrera para su desarrollo personal, mientras que los apoyos y relaciones

principalmente familiares son sus principales facilitadores.

En general este estudio nos abre un nuevo panorama sobre la condicion global de las
personas con Paralisis Cerebral. A pesar de todas las intervenciones y los nuevos apoyos,
en nuestro pais y a nivel internacional continian siendo una poblacion olvidada, rezagada,
con discriminacién y marginacién social; nos compete como profesionales de salud
replantearnos nuevos retos que aumenten la esperanza de vida en esta poblacion, que
favorezcan el nivel educativo, mejores ofertas de empleo inclusivo, disminuir las
comorbilidades por medio de la garantia de los servicios de salud para esta poblacion y
convertirnos en un pais altamente competente para disminuir sus restricciones en el ambito
social y personal. La PC continda siendo una condicién sanitaria preocupante, por lo que
se debe también analizar y estudiar desde el punto de vista preventivo y asi, reducir el
riesgo de padecerla ademas de afrontarla de manera homéloga, digna y eficaz desde su
nacimiento hasta la edad adulta, brindando un tratamiento personalizado y en el mejor de

los casos crear una guia de salud para personas adultas con PC.
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CONCLUSIONES

Se conocié los datos sociodemograficos y el estado de discapacidad de las
personas adultas con PC en la poblacién mexicana a través del Certificado
de Discapacidad del Centro de Rehabilitacién Gaby Brimmer del SNDIF.

Se describi6é y analizé la base de datos de personas adultas con Paralisis
Cerebral que asistieron a solicitar Certificado de Discapacidad al Centro de
Rehabilitacion Gaby Brimmer del SNDIF en el periodo de tiempo 2020-2024,

para caracterizar la poblacidén en relacidn a las siguientes variables:

. Se concluyé que, en edad y sexo, la mayor parte de la poblacién era del sexo

masculino (61%) y se encontraba entre el rango de edades de 18 a 28 afnos
(39%).

Se determin6 que existe una alta incidencia de las personas con PC que no
cuentan con servicios de salud (29%), (834%) no cuentan con ninguna
ocupacién o empleo, (15%) carecen de formacion escolar; sin embargo, la
mayoria contaba con vivienda propia o familiar (56%).

Se concluyé que el tipo de Paralisis Cerebral por su anatomia topografica
mas frecuente fue cuadripléjica (67%) y del tipo espastica (90%); en cuanto
al grado de discapacidad la mayoria fue grave (37%).

Se logr6 determinar el tipo de discapacidad, donde la discapacidad
neuromotora (100%) e intelectual (27%) predominan en la mayoria de las
personas con Paralisis Cerebral, sin embargo, existe una alta incidencia de
cursar con mas de 1 discapacidad simultaneamente.

Se logr6 determinar que las deficiencias con mayor implicacién son

neuromusculoesqueléticas y relacionadas con el movimiento (100%),
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deficiencias mentales (52%); las limitaciones y restricciones con mayor
implicacién y prevalencia son con respecto a movilidad (89%), tareas y
demandas generales (67%), autocuidado (60%), comunicacion (52%), vida
doméstica (68%), interacciones y relaciones personales (53%), areas
principales de la vida (75%) y vida comunitaria, social y civica (68%).
Podemos concluir en este rubro que su discapacidad va mas alla del aspecto
motor, afectando también el funcionamiento cognitivo, emocional y social,
ademas de enfrentar barreras en cuanto al entorno que limitan su inclusién
y participacién plena. Ademas existen desafios multidimensionales que
afectan no solo el movimiento, si no su participacion social, independencia y
funcionalidad en su vida.

Se conocié con los datos obtenidos la caracterizaciéon de la poblacion,
destacando en este estudio que las personas con PC contintan siendo una
poblacién olvidada, rezagada con marginacién social y un reto para los
servicios de salud de este pais ya que la mayoria cursa con una
discapacidad grave.

Se contribuy6 con lineas de investigacion que se quedaron abiertas para

futuros estudiantes.
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Creacion de propuesta de Intervencion Integral para personas adultas con Paralisis

Cerebral en la poblacion mexicana, con la siguiente finalidad:

e Mejorar calidad de vida, inclusién social y autonomia funcional de las personas
adultas con PC.

e Facilitar los accesos a servicios de salud y rehabilitacién continua.

e Promover la educacién, autocuidado y empleabilidad.

e Fortalecer la participacién social y vida independiente.

e Disminuir la marginacién y estigma social.
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ANEXOS

Anexo N°1

@ SALUD | SNDIF

= CERTIFICADO DE DISCAPACIDAD
Centro de Rehabilitacion:
No. de folio: I No. de expediente: I Fecha de expedicion: [

Nembre:
cunp: I dad: M sexo: B
Entidad de nacimiento: 510U E] Teléfono de contacto:

Estado civil: SNMINNEE] Hijos: EEIINEE] Dependientes econamicos: SNIINNE]
Usuario de servicios de salud: SIIIIINNE] servicios de salud utilizados: SR =]

Exclusive para menores de edod ¢ adultos cn discapodded que requieran e apoyo habitual de otra persona.
Nombre de tutor/cuidador o facilitador:

DOMICILIO DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD

Tivo de viaiad: ENIES] Nomire de vioicac: I
M. exteror: IS o. ericr: I Coloris: I
cr.: I Moncoo: IR ¢vidsd de residenc: EENNNNLE]

CONDICION DE SALUD
Marco basado en la etiokogic mwmmwmazmnmamm*m
afeccion, el principal

Diagnéstico mlp-l_ csdlp ae-10: T

e

mmmmm
érdida de las. Puede mas de una
FUNCIONES CORPORALES e £ |
Titulos de copitulos de la CIF y sus cddigos de referencia Gradol de deficlench: T
Juicio, Daros
b110-bi!
afecta y cognicién) { =
Sensoriales y del dolor (b210-b299)
La voz y ¢l habla (b310-b399)
Sistema cardiovascular,

inmunoldgico y respiratorio (b410-b459)
Sistema digestivo, metabdlico y endécring (b510-b599)

Genitourinarias y reproductoras (b610-b699)
éticas y del (b710-6799)
Piel y (b810-b899)

DEFICIENCIAS EN ESTRUCTURAS CORPORALES (s)
Corresponden a los desviociones significativas o pérdidos en portes onatdmicos. Puede seleccionar mads de una.

o o R ALES e | G73do0 de deficiencia: IR
Sistema nervioso (s110-5199) | Datos
Djo, oido y estructuras relacionadas (5210-5299)
Involucradas en |a voz y el habla {s310-5399)
hmmlddwvrmh‘wh A1)
Sistema ¥ (£510-1599)
Genitourinarias y reproductoras {s6510-5699)
Relacionadas con el movimiento (s710-5799)
Piel y estructuras relacionadas

ACTIVIDADES Y PARTICIPACION
Actividod e3 la realizocién de una tarea o occidn por una persona. Participacidn es ef acto de involk ftuacidn wital,

Si la persona es mayor de 18 afos, pregunte acerca de las dificultades que tienen debido a sus condiciones de salud (versién
administrada por entrevistador de 12 preguntas de WHODAS 2.0). En los Gltimos 30 dias, (cudnta dificultad ha tenido para?

madnwmmwwmnmm

B de b 4

Aprender una nueva tarea, por ejemplo, aprender como llegar a un nuevo lugar
Participar en actividades de su comunidad (por ejemplo, festividades, actividades
religiosas o de otro tipo) de la misma forma que cualquier otra persona
Cudnto ha sido afectad por su condicion de salud

4 L 8ge
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S6  Concentrarse en hacer algo durante diez minutos

§7  Caminar una larga distancia como un kildmetro (o equivalente)
S8  Lavarse todo el cuerpo (bafiarse)

55 Vestirse

510  Relacionarse con personas que no conoce

§11  Mantener una amistad

$12  Llevaracabo su o las actividades escolares diarias

€sta dificultad con la realizacién de sus actividades se debe: &0 =3

LIMITACIONES EN ACTIVIDAD Y RESTRICCION EN PARTICIPACION (d)
Seleccis las ¥ idn pr Puede i mds de una.

OO o b i O Grado de limitacién/restriccion S
Aprendizaje y aplicacién del conocimiento  (d110-d199)
Tareas y demandas generales (d210-0299)
Comunicacién (d310-d399)
Movilidad (d410-d499)
Autocuidado (d510-d599)
Vida doméstica (d610-d699)
[ i y relaci interg I (d710-d799)
(d810-d899)

&
v
|~
[~
=]
Bd
>

mmum_mmmm_
Principal medio de transporte: [ Tipo de vivienda: [ TG
Servicios intradomiciliarios: | Aguapotable | Drenaje [ Electricidad L Gas

AYUDAS FUNCIONALES
Seleccione los oyudos funcionales utilizodas ACTUALMENTE por lo persona. Puede selecclonar mds de una.

Animales de servicio y asistencia Didlisis/hemodialisis Protesis de miembro superior
Asistencia por oftra persona Equipos de escritura Braille Productos para estomas
Ayudas funcionales auditivas Ortesis de columna Productos cateterismo vesical
Auxiliar de la marcha/movimiento Ortesis de miembro inferior Tecnologias de informacién y
Ayudas funcionales visuales Ortesis de miembro superior comunicacion (TICs)

Bastdn guia Onigeno suplementario Silla de ruedas

Cojin/colchén antlescaras Prétesis de miembro inferior Tableros de comunicacién

Analgésicos/antiinflamatorios Efecto a nivel metabdlico Efecto a nivel sistema nervioso
Efecto a nivel cardiovascular Efecto a nivel endécrino Oncolégicos
Efecto a nivel pulmonar [E  Efecto a nivel genitourinario T Psicofdrmacos
FACILITADORES Y BARRERAS (e} |
Datos empliodos

Principal FACILITADOR identificado: &1 =]
P o Ce@l
Actualmente la persona vive en condicion de discapacidad: = [1

Otras dreas del funcionamiento comprometidas: Nof™  Auditiva®™  Visual™ Intelectual™  Psicosocial™  Neuromotoral™

Grado de afectacién funcional: = [~] causa de la deficiencia:

Primer aﬁllﬂn inﬂn ﬁuﬂn Numhtslll
Cédula profesionat: |11 medico: E T E] | irma det medico y seflo de a Insutucion publica

ESTE CERTIFICADO TIENE UNA VIGENCIADE =]
APARTIR DE SU FECHA DE EXPEDICION

La informacidn contenida en este documento s producto de los dotos proporcionados por ef interesadofa) ¥ su cormelocion clinica, con apego o fo
Constitucidn Politico de los Estodos Unides L [Art.17), la C sobre los Derechos de las Personas con Discapocidod, la Ley General de Solud
fArt.389), lo Ley General para lo inclusién de los Personas con Discapocidod y el Reglemento de ke Ley General parala Incluside de los Perionas con
Discopacidod (Art.13). Carece de valider periciol.
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