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La parálisis cerebral es una de las alteraciones de la edad infantil que provocan mayor discapacidad, limitando el desarrollo personal, social y familiar de la persona afectada a lo largo de toda su vida. Es la causa mas frecuente de deficiencia motora en la infancia (1).  El término se refiere a un grupo variado de cuadros clínicos caracterizados por la alteración de la función motora, pero cuya etiología, desarrollo y grado de afectación es muy variable (2). Por ello, la reflexión sobre la atención a la población infantil con parálisis cerebral en la Comunidad de Madrid  requiere un consenso respecto a su definición y clasificación, a fin de asegurar un lenguaje común entre todos los profesionales que intervienen en su atención.
Recientemente un Comité de expertos  ha consensuado la siguiente definición de parálisis cerebral y la ha propuesto para su utilización en el ámbito internacional:
“La parálisis cerebral se define como un grupo de alteraciones del desarrollo del movimiento y de la postura causadas por alteraciones no progresivas del cerebro, durante el desarrollo fetal o en la infancia, y que provocan una limitación de la actividad. Se acompaña con frecuencia de alteraciones sensoriales, cognitivas, de la comunicación, de la percepción y/o del comportamiento, y/o de crisis convulsivas” (3). 
Esta alteración del desarrollo del movimiento y de la postura se debe a un mal funcionamiento del Sistema Nervioso Central (SNC) debido a una malformación, o a una lesión o a una alteración funcional, y su frecuencia se estima en un  2 - 3 /1000 de los nacidos vivos, aumentando esta cifra hasta un 4 – 10/100 de los grandes prematuros. 
El tipo de afectación motora es diferente según la localización y severidad de la lesión del SNC, habiéndose propuesto (4) la siguiente clasificación de las formas clínicas de la parálisis cerebral (PC):

· PC espástica: caracterizada por un aumento del tono muscular y de los reflejos osteo-tendinosos, cuya afectación puede ser 
· Bilateral (60%)

· Unilateral  (30%)

· PC discinética (6%): caracterizada por movimientos involuntarios y tono muscular variable

· Distónica

· Coreoatetósica 
· PC atáxica (4%): la alteración motora afecta a la fuerza, ritmo y precisión del movimiento.

En todas las formas de PC están alterados todos los elementos que intervienen en la función motora humana: los mecanismos de control postural (enderezamiento y equilibrio); la coordinación sensorio-motora (con respuestas reflejas y automáticas anormales); y el movimiento propositivo, por la presencia de espasticidad, distonía, ataxia, etc.. Es la alteración del movimiento fásico, propositivo, lo que define clínicamente los distintos cuadros de la parálisis cerebral: espástica, distónica, atáxica.
La lesión o alteración funcional del SNC impide el normal desarrollo del programa genético que conduce al recién nacido hasta la consecución de la marcha bípeda, la prensión radial manual y el habla. Es decir, se altera la ontogénesis postural humana.
Se entiende por ontogénesis postural (5) el proceso del desarrollo motor y postural humano, resultado de la maduración y organización progresiva del SNC para el control del movimiento y de la postura.  Este proceso se manifiesta como una secuencia ordenada de etapas o estadios,  reflejando cada una de ellas la capacidad del SNC de coordinar la postura y el movimiento del cuerpo en respuesta a los estímulos del entorno o a las demandas internas del niño. Cada etapa de la ontogénesis postural permite unas determinadas acciones motoras y, por tanto, la posibilidad de realizar unas determinadas actividades funcionales y otras no. La “independencia funcional”  básica humana se consigue una vez que el individuo ha alcanzado la madurez  postural del 2º  año de vida. La independencia funcional posterior basada en habilidades motoras mas finas será consecuencia de la aplicación cognitiva de esos   mecanismos motores básicos que constituyen la ontogénesis postural humana.    

En la PC este proceso está alterado, quedando además “interrumpido” o “bloqueado”  en niveles más o menos  inferiores de organización cerebral, dependiendo de la localización y tipo de lesión. El niño dispone entonces de medios motores insuficientes y anormales para responder a las demandas crecientes del entorno. El desnivel entre las demandas ambientales y mentales y los medios de control motor y postural de que dispone su SNC aumenta con la edad. 

Vamos a analizamos de forma somera los mecanismos de control motor y postural que va alcanzando el SNC en su proceso de “maduración” a lo largo de los primeros años de vida, y las actividades funcionales que  puede realizar el niño en cada estadio del desarrollo ontogénico normal, así como en el desarrollo de la PC.  
Ontogénesis postural en el 1 trimestre: el desarrollo madurativo del SNC permite al niño de 3 meses alcanzar la estabilidad postural, la simetría postural y la alineación de la columna como eje estable del cuerpo, tanto en decúbito dorsal como ventral. 

· En el desarrollo motor anormal, los niños cuyo cerebro se queda bloqueado en los mecanismos de control postural de este 1º trimestre, van a presentar un importante déficit del enderezamiento y del control postural, y patrones motores anormales en flexión o extensión de las extremidades. Por tanto van a tener un mal contacto con el entorno, no podrán realizar la prensión de objetos y no podrán desarrollar mecanismos de desplazamiento. 

Su situación funcional es de AYUDA TOTAL para el autocuidado, la movilidad, la comunicación y la manipulación. Necesitarán también ayudas técnicas para el mantenimiento postural.

Ontogénesis postural en el 2º trimestre: la maduración y organización progresiva del SNC permitirá al niño a lo largo del 2º trimestre conseguir el enderezamiento del tronco sobre las manos para “ver más lejos”, e iniciar el desarrollo desde el decúbito dorsal la función de prensión manual, como resultado de la coordinación vasomotora. En el marco de la búsqueda por alcanzar el objeto aparecerán los mecanismos motores del volteo coordinado.         

· En el desarrollo motor anormal, los niños que evolucionan hasta los mecanismos motores y posturales del final del 2º trimestre pueden desplazarse mediante el arrastre o el “salto a gatas” (gateo homólogo), impulsándose con los brazos y desplazando la pelvis y extremidades inferiores en bloque.  No mantienen todavía equilibrio en sedestación, por lo que necesitan buen apoyo en el  respaldo de su silla de ruedas.  Han desarrollado ya la función de prensión y, aunque la realicen de forma patológica, pueden utilizar conmutadores, señalar, pasar hojas de libros, etc.. , por lo que pueden manejar silla de ruedas eléctrica.
Con respecto a la autonomía personal, son niños DEPENDIENTES para las actividades de vestido, aseo, comida, y desplazamiento. 

Ontogénesis postural en el 3º trimestre: en el desarrollo normal aparece en este trimestre el enderezamiento del tronco hacia la vertical mediante la sedestación activa y equilibrada, y la elevación del brazo hacia el plano superior, con diferenciación de los 5 dedos y oposición del pulgar. También al final del trimestre se ponen en marcha los automatismos de locomoción cruzada cuadrúpeda: el gateo. 

· En el desarrollo motor anormal, se puede encontrar en los niños que han llegado a este grado de diferenciación motora, un gateo cruzado con patrón anormal, y un buen equilibrio en sedestación. Ello significa que pueden realizar movimientos diferenciados de las extremidades, aunque todavía no mantienen el equilibrio en bipedestación.  
Todo ello les permite una AUTONOMÍA LIMITADA, en actividades de autocuidado, comida, aseo y transferencias. Pueden impulsar la silla de ruedas manual, realizar muchos juegos desde ella (tirar y recoger pelota, juegos de mesa, etc.) y realizar  escritura manual, aunque con dificultad. 
Ontogénesis postural en el 4º trimestre: en este último trimestre del1º año de vida emerge, en el desarrollo normal, la puesta en pie y la marcha lateral con apoyo de las manos en los muebles. Los niños ya tienen a su disposición todos los mecanismos motores surgidos en los trimestres anteriores, y pueden combinarlos y utilizarlos según su conveniencia y al servicio de su vida mental. 
· En el desarrollo motor anormal, los niños de este estadio del desarrollo pueden realizar también marcha ayudada, con patrón patológico. No mantienen equilibrio en bipedestación, pero la sedestación en suelo es estable sin apoyo de manos. Las manos están libres para la prensión y para el apoyo, como en el trimestre anterior, y su habilidad manipulativa  dependerá del grado de alteración del movimiento fásico (distonía, temblor, espasticidad, etc).   

En este estadio los niños presentan ya mayor AUTONOMÍA para las actividades de autocuidado. Necesitan ayudas para la marcha en interior y silla de ruedas en exterior. Las actividades de juego las tienen que realizar todavía en sedestación.

Ontogénesis postural en el 2º y 3º año:  al comienzo del segundo año de vida los niños consiguen un control cada vez mas preciso de la marcha bípeda, después el equilibrio sobre un pie (para subir un escalón, dar patada a balón parado, etc.) y ya en el 3º año el equilibrio alternante sobre uno y otro pie (subir escaleras con un pie en cada peldaño, correr, cambiar ritmo y velocidad de la marcha, etc.).

· Los niños con PC que llegan a este estadio del desarrollo motor y postural son los que presentan una INDEPENDENCIA FUNCIONAL para las actividades de la vida diaria, aunque pueden presentar dificultades en las habilidades motrices finas y en el equilibrio dinámico (utilización del transporte público).  
Estos estadios del desarrollo postural y motor de la PC no son solo indicadores del desarrollo neuromotor del niño y de sus capacidades funcionales, sino que su conocimiento y definición es imprescindible para
· el establecimiento de los objetivos terapéuticos y para poder valorar los cambios funcionales en el tiempo;
· realizar un  pronóstico funcional en función de la edad del niño y del estadio en que se encuentra; 
· y para realizar estudios de investigación, agrupando los casos según los estadios de desarrollo alcanzados. 

Las alteraciones acompañantes de la PC - cognitivas, sensoriales, de la comunicación, de la percepción, etc..- son elementos que también deben tenerse en cuenta al valorar las limitaciones del desempeño funcional y social, así como de los aprendizajes escolares. 

Todo ello hace que la atención a la población infantil con PC requiera intervenciones  que incluyen al ámbito sanitario, psicológico, educativo y social. Ninguno de ellos, por sí solo, puede responder a las grandes necesidades de atención de los niños con PC.

¿Es posible un planteamiento “interdisciplinar” de la atención a la población infantil con PC en Madrid?  Ello requeriría

· reforzar los conocimientos comunes,

· instaurar cauces de comunicación estables,

· crear “unidades especializadas” coordinadas entre sí,

· desarrollar proyectos de investigación.

En el campo de la rehabilitación médica, directamente implicada en la atención a los niños con PC, han sido detectadas importantes deficiencias en la atención a la población infantil con discapacidad en Madrid. En una encuesta realizada en los Servicios de Rehabilitación de los distintos hospitales de la red sanitaria de Madrid  en el año 2005 (6) aparecen los siguientes datos:

· Solo 3 hospitales públicos tienen “Unidades de Rehabilitación Infantil” (gimnasio, terapia ocupacional, logopedia, etc.)

· En esos 3 centros hay 6 médicos con dedicación exclusiva a la patología infantil. En otros centros atienden indistintamente niños o adultos, yen varios otros “no se ven niños”.

· No existe ningún cauce de relación establecido entre los médicos rehabilitadores y los terapeutas que atienden a sus pacientes en los distintos centros (CAT o colegios), por lo que no es posible el contacto entre médicos y terapeutas. 

En este campo supondría un gran avance en la atención a la parálisis cerebral en la Comunidad de Madrid  la creación de “Unidades de rehabilitación infantil” en cada una de sus Áreas sanitarias para la atención a la población infantil con discapacidad. Desde ellas los equipos sanitarios, además de atender a los niños con discapacidad o con riesgo de presentarla,  podrían colaborar en los programas de Atención temprana y en los programas de inserción escolar  de esta población. También podrían estar mas disponibles para  facilitar información y /o formación especializada a los profesionales que intervienen en la atención a los niños y jóvenes con parálisis cerebral. 
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