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RESUMEN

Apenas existen iniciativas de investigacion en el 4mbito del
envejecimiento activo y saludable de las personas con parélisis cerebral.
Encontrar soluciones a este reto social requiere una red de excelencia
en investigacién que contribuya a vivir mejor a toda la sociedad. Se
recopilé informacién recogida en 34 articulos sobre pardlisis cerebral
y envejecimiento, concretamente sobre necesidades percibidas, calidad
de vida y repercusion del envejecimiento en las personas con paralisis
cerebral. Los resultados de la revisién destacan la importancia de un
enfoque preventivo, para lo cual se requiere investigar sobre las nuevas
necesidades y los indicadores de calidad de vida en las personas con
parélisis cerebral que envejecen. De esta forma, se puede facilitar la
atencién integral de este colectivo en esta etapa de la vida. Invertir en
investigacién e innovacién es esencial para el futuro, es la manera de
impulsar productos y servicios y asf crear una sociedad mejor para todos
los ciudadanos.
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ABSTRACT

There are hardly any research initiatives in the field of active and healthy
ageing for people with cerebral palsy. To find solutions to this social
challenge needs a network of excellence in research to provide a better life
to all of society. Information from 34 articles on cerebral palsy and aging
was analyzed, specifically on perceived needs, quality of life and the impact
of aging on people with cerebral palsy. The results of this review highlight
the importance of a preventive approach, which requires research on new
needs and quality of life indicators in people with cerebral palsy when
ageing. This way may facilitate the integral care of this group at this stage
of life. Investing in research and innovation is essential for the future, it is
the way to promote products and services and thus create a better society
for all citizens.
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Introduccién

Los informes del Consejo de Europa evidencian
que en todos los pafses de la Unién el
envejecimiento de las personas con discapacidad,
especialmente de aquellas que requieren una
ayuda o asistencia intensiva debido a la
naturaleza de su condicién, presenta nuevos
desafios a las sociedades.

En la II Asamblea Mundial sobre el
Envejecimiento en llevada a cabo en Madrid
en el 2002, se recogia la importancia de
investigar sobre la respuesta que las personas
con discapacidad estaban dando ante el
envejecimiento, y la conveniencia de buscar la
integracion de los programas, intentando atender
a las distintas formas de discapacidad (Sancho,
2002). La Organizacién Mundial de la Salud
([OMS], 2011) recomienda reforzar y apoyar a la
investigacion sobre discapacidad, para aumentar
su comprensién y asignar recursos de manera mas
eficiente.

Algunos autores (Comité Espafiol de
Representantes de Personas con Discapacidad
[CERMI], 2012; Rodriguez, 2010; Verdugo,
Shalock, Arias, Gémez, & de Urriés, 2013) han
denunciado que no se cuenta con formacién
suficiente sobre discapacidad y tampoco en
cuanto al proceso de envejecimiento en las
personas que la experimentan. Es por ello que
interesa investigar y determinar los factores
biolégicos, psicolégicos y sociales de los que
dependen y que influyen en la calidad de
vida de estas personas, y es necesario tenerlos
en cuenta para la planificacién de servicios,
recursos y apoyos adecuados en el proceso de
envejecimiento (Aguado, Alcedo, & Fontanil,
2012). Las necesidades sentidas por las personas
con discapacidad tienen que incorporarse a
las propuestas de mejora, reto para el que
se deben planificar soluciones concretas vy

eficaces (Aguado, Alcedo, Arias, & Rueda, 2007;
Verdugo et al., 2013).

La Comisién Internacional sobre Derechos
de las Personas con Discapacidad (Organizacién
de Naciones Unidas [ONU], 2006), desde
su aplicacion en 2008, propuso un cambio
social para asegurar a todas las personas
con discapacidad su plena inclusién en la
sociedad, eliminando para ello todas las barreras
que impidan su participacién activa. Uno
de los principales logros de la convencién
es situar a la discapacidad en el plano de
los derechos humanos, lo que permite dar
mayor visibilidad a este sector de personas.
El modelo social de discapacidad, relacionado
con la asuncién de ciertos valores intrinsecos
a los derechos humanos, aspira a potenciar
el respeto por la dignidad humana, la
igualdad y la libertad personal, propiciando
la inclusién social (Barranco & Bariffi,
2010). Este modelo se constituye sobre Ia
base de determinados principios como vida
independiente, no discriminacion, accesibilidad
universal, normalizacién del entorno y didlogo
civil, entre otros (Real Decreto Legislativo,

1/2013).
Pardlisis cevebral: calidad de vida y envejecimiento

La parélisis cerebral es la causa més frecuente
de discapacidad motora en la primera etapa de
la vida y el principal motivo de discapacidad
fisica grave. Es un trastorno que aparece en
los primeros afios y persiste toda la vida, su
prevalencia en paises desarrollados se estima en
2-2.5 casos por cada 1 000 recién nacidos vivos,
existiendo datos que indican una tendencia a
aumentar debido principalmente a los cuidados
sanitarios y sociales y al incremento de nifios
prematuros y gestaciones multiples (Colver,
Fairhurst, & Pharoah, 2014).

A lo largo de la historia sobre el estudio
de la pardlisis cerebral, esta se ha definido
y clasificado de formas diferentes (Robaina-
Castellanos, Riesgo-Rodriguez, & Robaina-
Castellanos, 2007), lo que ha constituido una
limitacién a la hora de interpretar los resultados
epidemioldgicos, puesto que se necesitan, no
solo instrumentos fiables a la hora de establecer
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mediciones y comparaciones (Pueyo & Verdrell,
2002), sino también partir de conceptos comunes
(Camacho, Pallss, de la Cruz, Simén, & Mateos,
2007).

El grupo de trabajo formado por Rosenbaum,
Paneth, Levinton, Goldstein y Bax (2007)
presenta su definicién sobre parélisis cerebral
como un grupo de trastornos permanentes del
desarrollo del movimiento y de la postura,
que causan limitaciones en la actividad y que
son atribuidos a alteraciones no progresivas
ocurridas en el desarrollo cerebral del feto o
del lactante. Ademas de los trastornos motores
existen alteraciones de la sensacién, percepcion,
cognicién, comunicacién y conducta, por
epilepsia. Concluyen que conviene establecer un
enfoque individualizado y multidimensional para
identificar el estatus funcional de cada persona
y especificar el perfil de sus necesidades. Esta
definicién agrupa distintas situaciones clinicas
y grados de limitacién en la actividad, por lo
que es conveniente clasificar a las personas
con pardlisis cerebral mediante niveles o grupos.
Los componentes principales utilizados para
la clasificacién son las anomalfas motoras;
las deficiencias asociadas que pueden producir
incluso mayor limitacién en las habilidades para
la funcién o participacién en las actividades; la
distribucién anatémica y hallazgos radiolégicos
encontrados y la causa y el momento en que el
dafo ocurrié.

De acuerdo a la agrupacién de las principales
entidades de Atencidn a la Parélisis Cerebral de
toda Espafia (ASPACE), las personas con dicha
enfermedad manifiestan una amplia variedad de
consecuencias (Tabla 1) en diferentes ambitos:
motor, lenguaje y comunicacién, cognitivo,
sensorial, afectivo-social y bienestar y salud

(Confederacién ASPACE, 2010).
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TABLA 1
Manifestaciones de la pardlisis cerebral

AMBITOS MANIFESTACIONES
~ Respuestas motoras exageradas
- Movimientos rigidos, buscos, lentos, pobres
- Posturas anémalas o atroficas

voluntasic

MOTOR

LENGUAJEY
COMUNICACION

COGNITIVO

centracion, dispersion de pensamiento, nivel
de fatigabilidad aito, impulsividad y dificultades de aprendizzje

moria a cort p

eptiva, hipo o hipersensibilidad al sonido.
ionales

- Ambliopia y ceguera, trastomos del campo visual, agudeza visual,
dificultades en centrarla mitada o seguir objetos, defectos dculo-
motores o de coordinacion, alteraciones funcionales

ibral minimo de percepcion,
de temperatura, dolor o

SENSORIAL

AFECTIVO-SOCIAL

‘para expresar un intercambio afectivo.
~ Dificultades del aparato digestivos: deghucion atragantamientos
estrefiimiento, gases, control de esfinteres

BIENESTAR Y SALUD

- Al ema nervioso: crisis epilépticas, alteraciones en el
sueiio yla alimentacion

Fuente: Confederacién

ASPACE (2010, pp. 25-56).

En el colectivo de parilisis cerebral, en la
etapa del envejecimiento, las necesidades se
acentian puesto que a la situacién que ya
conlleva determinadas limitaciones y ajustes, se
asocian otros problemas derivados del proceso de
envejecimiento. Los efectos del paso del tiempo
varfan en funcién de diferentes variables que
marcan peculiaridades de su proceso (CERMI,
2012).

Los adultos con paralisis cerebral tienen
caracteristicas y necesidades especificas. En los
estudios realizados, se muestran restricciones
sociales y también importantes deficiencias
musculoesqueléticas y limitaciones progresivas
de la marcha (Strauss, Rosenbloom, Shavelle, &
Brooks, 2012).

Schalock y Verdugo (2003) definen calidad
de vida en relacién con ocho dimensiones de la
vida de cada uno: bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, desarrollo
personal, bienestar fisico, autodeterminacion,
inclusion social y derechos, que incluyen
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componentes objetivos y subjetivos por valorar
en diferentes situaciones de la vida. Desde
el modelo de calidad de vida y necesidades
percibidas, la satisfaccion de las necesidades
es un principio primordial para conseguir el
bienestar personal de la persona con discapacidad
(Verdugo, Navas, Gomez, & Schalock, 2012).

En materia de discapacidad y envejecimiento
apenas hay investigaciones, esto se explica
porque hasta hace pocos afios, la esperanza
de vida de un grupo importante de personas
afectadas por deficiencias estaba bastante por
debajo de la media de la poblacién general (Blair,
Watson, Badawi, & Stanley, 2001). Las personas
con discapacidad no solfan llegar a la vejez, pero
los avances e innovaciones en las ciencias de la
salud, el desarrollo de nuevos apoyos y recursos,
la mayor integracién social y la mejora de las
condiciones de vida han originado el incremento
progresivo de personas que llegan a alcanzar
edades avanzadas (Brooks et al., 2014). Estas
personas experimentan modificaciones respecto
a su situacién anterior y plantean nuevas
necesidades.

El concepto de envejecimiento activo (OMS,
2002) se utiliza como el proceso de optimizacién
de las oportunidades de salud, participacién y
seguridad con el fin de mejorar la calidad de
vida a medida que las personas envejecen. Este
planteamiento se basa en el reconocimiento
de los derechos humanos de las personas
mayores y en los principios de independencia,
participacion, dignidad, asistencia y realizacién
de los propios deseos. Asi, los determinantes
pueden ser econdmicos, sociales, fisicos, servicios
sociales y de salud, personales (psicolégicos
y biolégicos) y comportamentales (estilos de
vida). Para cada persona con paralisis cerebral,
la realidad puede ser muy distinta, incluso
contar con cierta ventaja puesto que cada
persona lleva ya muchos afios eliminando y
afrontando obstdculos y barreras en su dia a dia.
Asi, se plantea la necesidad de dar respuestas
individualizadas, desde la interdisciplinariedad
en la intervencién con profesionales tanto del
area de la discapacidad como de la gerontologia

(Cayo, 2014).

Aceptar estos desafios relacionados con la
paralisis cerebral, con el envejecimiento y con
la calidad de vida necesita unos enfoques
innovadores en muchos 4mbitos de accién y
sectores de servicios. Se impone una accién
coordinada para satisfacer las necesidades
especificas de las personas con discapacidad
que envejecen, a fin de permitirles permanecer
tanto como sea posible dentro de la sociedad.
Esto requiere una evaluacién de las necesidades
individuales y una planificacién prospectiva,
tanto como la puesta a disposicién de los servicios
necesarios. Los problemas y los factores que
tienen un efecto desfavorable en la vida diaria de
las personas con parélisis cerebral que envejecen
y en su participacién en las actividades de la
sociedad, deberian ser tenidos en consideracién
en el momento de la concepcién de las
medidas, estas ya han sido formuladas en el
Plan de Accién del Consejo de Europa sobre
Discapacidad 2006-2015 y en el Plan de accién
de la Estrategia Europea sobre Discapacidad
2010-2020 (Comisién Europea, 2014).

El objetivo del presente estudio es recoger
informacién concreta sobre las personas con
paralisis cerebral en proceso de envejecimiento,
sus capacidades y necesidades y su calidad de
vida. Se ofrece una revisién sistemdtica que
servird para potenciar la investigacién desde la
innovacién. Mediante este objetivo, se pretende
establecer la situacién actual que facilite la
atencion integral de este colectivo en esta etapa

de la vida.

Método
Rewision sistemdtica

Se realiz6 una basqueda bibliogréfica en algunas
bases de datos Medline, Scopus, ERIC e ISOC.
Para examinar la documentacién se aplico el
procedimiento empleado en las revisiones del
sistema PRISMA. Los criterios de inclusién
utilizados fueron articulos publicados hasta 2016
sobre parilisis cerebral en personas mayores de 18
afos, y los criterios de exclusién fueron articulos
sobre otra discapacidad en etapa adulta o parélisis
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cerebral en etapa infantil. Para la busqueda, se
utilizaron las palabras claves: cerebral palsy, aging,
ageing, elderly, adult, unidas por AND en inglés y
paralisis cerebral y envejecimiento en espafiol.

Tras la lectura y revision de los articulos y
aplicando los criterios de inclusién y exclusion,
se seleccion6 finalmente un total de 34
documentos. El flujo completo de articulos de la
bisqueda empleando el sistema PRISMA queda
reflejada en la Figura 1 (Moher, Liberati, Altman,
& The PRISMA Group, 2009).

Figura 1.
. .y s
Flujo de seleccion de articulos
:§ Resultados identificados a Resultados identificados a
g través de bases de datos Través de otros recursos
£ (n=211) (n=20)
4
— Resultados tras exclusién de duplicados
(n=75)
: l
S
S
3
L) Articulos seleccionados Articulos exluidos
(n=75) (n=32)
E Textos completos Textos exluidos:
= disponibles - Otradiscapacidad (n=6)
% (n=43) | - Etapainfantil{n=3)
-}
2 Estudios incluidos en la
o sintesis
£ (n=34)
Fuente: elaboracién propia.
Resultados

Los resultados de la revisiéon sistemitica se
presentan en la Tabla 2, cada dimensién de
calidad de vida se asocia a unos indicadores
que reflejan el bienestar o grado de satisfaccién
personal y las necesidades percibidas, y los
articulos en los que aparecen. La mayorfa de
los articulos encontrados aparecen en revistas
de neurologia, envejecimiento, discapacidad,
rehabilitacién y evolutiva.
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TABLA?2
Anticulos seleccionados segiin dimensiones,
indicadores de calidad de vida y necesidades

percibidas
DIMENSIONES INDICADORES NECESIDADES AUTORES
PERCIBIDAS
Estabilidad Mental Pcnsamicnlos sobre Badia et al. (2013)
BIENESTAR Au?cncm. ‘dc estrés el futuro Ballin y Balandin
EMOCIONAL Satisfaccién Salud personal (2007)
Auloconcepto Murphy et al, (1995)
Mudge ct al. (2016)
Relaciones Recursos de servicios  Balandin  y Morgan
RELACIONES ?W’“ " T'd“ a g 917) "
INTERPERSONALES ‘ener amigos/as poyos requeridos askin  y orris
estables (2008)

Jonsson et al. (2008)
Recursos cconbmicos  Aguado et al. (2007)

Estatus econdmico

BIENESTAR MATERIAL La vivienda Existencia de barreras Asum‘io etal. (2012)
El empleo Gonzilcz-Alonso ¢t
al. (2016)
Educacion Salud personal Donkervoort et al.
Competencia personal  Recursos (2007)
y D istenci Gonziiloz-Al M
E;:gg: ’?Il" . sanitarios Garcia-Alonso (2016)
Legido y Katsctos
(2003)
Orlove, (2015)
Alencién sanitaria Salud personal Anderson y Matisson
Salud general Recursos (2001)
Movilidad asislenciales Ando y Ucda (2000)
Aceeso a ayudas sanitarios Klingbeil ct al. (2004)
" técnicas Jahnsen et al. (2003)
BIENESTAR FISICO Jabmsen et al, (2004)
Jensen ctal. (2006)
Morgan y McGinley
(2014)
NINDS (2010)
Autonomia Recursos de servicios  O'Brieny
Mctas y preferencias sociales Rosenbloom (2009)
AUTODETERMINACION personales Exislencia de barreras ~ Opheim ct al. (2011)
Elecciones
Participacion Existencia de barreras ~ Colver et al. (2014)
Inclusion Blair ctal, (2001)
INCLUSION SOCIAL Apoyos Sirmiss el (2012}
Dark (2016)

Derechos humanos Recursos de servicios  Brooks ct al. (2014)
Dercchos legales sociales Camacho ctal. (2007)
Otras preocupaciones  Gonzdlez-Alonso,
DERECHOS 2015)
Pucyo y Verdrell
(2002)
Robaina-Castcllanos

Fuente: elaboracién propia a partir de

Schalock y Verdugo (2003, pp. 172-174).
Discapacidad y envejecimiento

El envejecimiento es un cambio importante que
requiere nuevas practicas para seguir ofreciendo
apoyos y herramientas (Verdugo & Schalock,
2013). Se enfatiza la importancia de que las
personas con discapacidad actden de acuerdo
a sus intereses personales y demuestren su
autodeterminacién. La posibilidad de elegir
sobre cuestiones personales para hacer frente al
presente y planificar el futuro es un elemento
importante de la autodeterminacién. Incluir a
las personas con grave discapacidad, utilizando
estrategias con las que se identifiquen o se
ayude a identificar estas preferencias, consigue
individuos m4s autodeterminados (Wehmeyer &
Abery, 2013).

Los predictores de un buen envejecimiento
son todas aquellas condiciones favorables que
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estdn presentes en la vida de la persona y
auguran una mejor vejez, por lo que prevenir
la aparicién de enfermedades y discapacidades
asociadas ayuda a potenciar factores fisicos,
psicolégicos y de salud. Lograr un envejecimiento
satisfactorio y aumentar las posibilidades de
envejecer con calidad no es una cuestién de azar,
sino m4s bien un elemento en el que se puede
trabajar (Causapié, Balbontin, Porras, & Mateo,
2011; Fernandez-Ballesteros, Robine, Walker,
& Kalache, 2013). Para ello es imprescindible
adoptar un enfoque de cardcter preventivo
y promover en las personas habilidades que
potencien comportamientos saludables, tanto en
el plano fisico, psicolégico como social.

Se han realizado investigaciones sobre la
aparicion de nuevas necesidades (Berzosa, 2013;
Navas, Uhlmann, & Berastegui, 2014; Novell,
Nadal, Smilges, Pascual, & Pujol, 2008) que
resaltan la preocupacién por el bienestar fisico,
especialmente por la salud y la asistencia
sanitaria, como los indicadores mas destacados
y determinantes de la calidad de vida en las
personas con discapacidad que envejecen. Junto
a estos indicadores, el lugar de residencia y sus
caracterfsticas, por un lado, y los recursos de
apoyo social existentes, el papel de la familia y de
los proveedores de servicios, por otro, aparecen
como componentes vitales de la calidad de vida
en esta poblacién. De hecho, se postula que los
efectos del envejecimiento variardn, més que en
funcion de la edad cronoldgica de los sujetos, en
funcién del estado de salud, de las disfunciones
especificas y de la disponibilidad de apoyos y
de necesidades cubiertas. Ademss, la calidad
de la atencién y el apoyo social son factores
contextuales determinantes en este proceso
de envejecimiento (Real Decreto Legislativo,

1/2013; OMS, 2011).
Pardlisis cerebral y envejecimiento

Hace décadas era impensable hablar de
envejecimiento de las personas con paralisis
cerebral. Un diagnéstico precoz y la intervencién
adecuada durante los afios de desarrollo pueden
reducir el impacto del paso del tiempo. Con

frecuencia, se culpa al diagnostico global de
paralisis cerebral de practicamente todos los
sintomas y problemas que se desarrollan en los
adultos y no se hace un esfuerzo por conseguir
un diagndstico especifico para sintomas como
dolor de piernas, malestar en la espalda, dolor
de cabeza (Klingbeil, Baer, & Wilson, 2004).
El objetivo principal debe ser establecer un
diagnéstico correcto, ya que el envejecimiento
se asocia y se solapa con ciertas condiciones
que pueden causar dolor y pérdidas significativas
de las funciones (Jahnsen, Villien, Aamodt, &
Stanghelle, 2004; Jahnsen, Villien, Stanghelle, &
Holm, 2003; Jensen, Engel, & Schwartz, 2000).

La pardlisis cerebral espastica dipléjica es
el tipo de pardlisis cerebral en la que mis
frecuentemente disminuye la habilidad de
caminar con la edad (Anderson & Mattsson,
2001). Se pierde la marcha antes de los 35
afios y se atribuye al dolor en las rodillas, al
incremento de la espasticidad, a los problemas
de equilibrio y a la ausencia de entrenamiento
fisico (Morgan & McGinley, 2014). Desde el
punto de vista motriz se observa una disminucién
en la utilizacién funcional de sus posibilidades
fisicas, pérdida de la capacidad de marcha y/o
desplazamiento auténomo, dificultad para llevar
a cabo una alimentacién segura por pérdida
de coordinacién de la musculatura orofaringea
(Ando & Ueda, 2000). Las anormalidades del
tono muscular desembocan en dolor crénico y
deformidades de la cadera y de la espalda.

Entre los principales problemas de salud
causados por la lesién de la paralisis cerebral,
se encuentra las alteraciones neurolégicas que
afectan a diferentes estructuras (Gonzélez-
Alonso, 2015; Orlove, 2015); problemas visuales
entre los que cabe significar el estrabismo, el
nistagmus, la atrofia del nervio éptico, miopia,
hemianopsia, ecotoma y cataratas (Legido &
Katsetos, 2003). Los problemas auditivos y las
alteraciones en la sensibilidad cutinea y en
la propiocepcién son frecuentes, y también,
las alteraciones perceptuales, principalmente
las de estructuraciéon espacial; alteraciones
en el lenguaje y comunicacién; alteraciones
clinicas como la epilepsia y la discapacidad
intelectual como consecuencia de la propia

| Universitas Psycrorocica | V.16 | No. 3 | 2017 |



ENVEJECIMIENTO EN PARALISIS CEREBRAL, UN RETO EN INVESTIGACION E INNOVACION: REVISION...

lesion neurolégica o de un trastorno del
desarrollo derivado del conjunto de las
alteraciones anteriores (Badia, Rodriguez, Orgaz,
& Blanco, 2013; Ballin & Balandin, 2007).
Se asocian con frecuencia complicaciones
ortopédicas (contracturas musculo-esqueléticas,
luxacién de cadera, escoliosis y osteoporosis),
problemas  digestivos  (dificultades  para
la alimentacion, malnutricién, reflujo
gastroesofdgico,  estrefiimiento),  problemas
respiratorios (aspiraciones, neumonias),
alteraciones bucodentales, vasculares, etc.

Las consultas de salud por temas generales son
infrecuentes. Los problemas médicos comunes
de los que normalmente estas personas son
tratadas son similares a la poblacién general,
como problemas géstricos leves, dolor de cabezay
sindrome premestrual; sin embargo, existe mayor
incidencia de infecciones en el tracto urinario e
incontinencia, estas infecciones estan asociadas a
la falta de higiene personal (Murphy, Molnar, &
Lankasky, 1995).

Segin Donkervoort, Roebroeck, Wiegerink,
Van Der Heijden-Maessen y Stam (2007), los
nifios con pardlisis cerebral que no presentan
comorbilidades y reciben una atencién médica
adecuada tienen una supervivencia similar a
la poblacién en general. Algunas secuelas
musculo-esqueléticas que van incrementindose
con el paso de los afios son las deformidades
ortopédicas, debilitamiento de los misculos
en fuerza y flexibilidad, degeneracién general,
osteoporosis, fatiga y dolor.

Los estudios sobre adultos concluyen que
las personas con pardlisis cerebral experimentan
cambios negativos en la marcha, digestion,
control de la vejiga y de los intestinos,
respiracién, comunicacién vy salivacion. El
Instituto Nacional de Trastornos Neurolégicos
y Accidentes Cerebrovasculares ([NINDS],
2007) argumenta que los sistemas orgénicos
cardiovascular y pulmonar tienen que trabajar
maés, envejecen prematuramente en la mayoria
de las personas con parélisis cerebral, debido al
estrés y la tension.

La depresién, la frustracion, la fatiga, la
calma son problemas también comtnmente

manifestados (Baladin & Morgan, 1997). La
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depresion y la ansiedad provocan una reduccién
del contacto social con impacto sobre la
independencia y la interaccién social (Gaskin
& Morris, 2008; Joénsson, Ekholm, & Schult,
2008). La depresién es un trastorno de salud
mental frecuente en las personas mayores y
también en las personas con parilisis cerebral.
Est4 relacionado no tanto con la gravedad en
la afectacién de la paralisis cerebral, sino con la
forma de enfrentarse a la desilusion y el estrés
y si se tiene O no una perspectiva optimista
sobre el futuro. Este trastorno puede ser dificil
de diagnosticar en algunas personas con paralisis
cerebral debido a problemas de comprension,
a dificultades para hablar de sus sintomas y
a limitaciones para pedir apoyo emocional. Se
ha comprobado que las personas adultas con
paralisis cerebral no participan en programas
sanitarios preventivos, y que una deteccién
temprana de algunos trastornos de salud podrian
ayudar a reducirlos.

Estos cambios fisicos, psicoldgicos y sociales
que experimentan las personas con paralisis
cerebral en esta etapa de la vida (Tabla
3) requieren nuevas practicas para un
envejecimiento activo que permita el desarrollo
de una vida plena.

Hace décadas era impensable hablar de
envejecimiento de las personas con paralisis
cerebral. Un diagnéstico precoz y la intervencién
adecuada durante los afios de desarrollo pueden
reducir el impacto del paso del tiempo. Con
frecuencia, se culpa al diagndstico global de
paralisis cerebral de practicamente todos los
sintomas y problemas que se desarrollan en los
adultos y no se hace un esfuerzo por conseguir
un diagndstico especifico para sintomas como
dolor de piernas, malestar en la espalda, dolor
de cabeza (Klingbeil, Baer, & Wilson, 2004).
El objetivo principal debe ser establecer un
diagnéstico correcto, ya que el envejecimiento
se asocia y se solapa con ciertas condiciones
que pueden causar dolor y pérdidas significativas
de las funciones (Jahnsen, Villien, Aamodt, &
Stanghelle, 2004; Jahnsen, Villien, Stanghelle, &
Holm, 2003; Jensen, Engel, & Schwartz, 2006).

La paralisis cerebral espastica dipléjica es
el tipo de pardlisis cerebral en la que mis
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frecuentemente disminuye la habilidad de
caminar con la edad (Anderson & Mattsson,
2001). Se pierde la marcha antes de los 35
afios y se atribuye al dolor en las rodillas, al
incremento de la espasticidad, a los problemas
de equilibrio y a la ausencia de entrenamiento
fisico (Morgan & McGinley, 2014). Desde el
punto de vista motriz se observa una disminucién
en la utilizacién funcional de sus posibilidades
fisicas, pérdida de la capacidad de marcha y/o
desplazamiento auténomo, dificultad para llevar
a cabo una alimentacién segura por pérdida
de coordinacion de la musculatura orofaringea
(Ando & Ueda, 2000). Las anormalidades del
tono muscular desembocan en dolor crénico y
deformidades de la cadera y de la espalda.

Entre los principales problemas de salud
causados por la lesién de la paralisis cerebral,
se encuentra las alteraciones neurolégicas que
afectan a diferentes estructuras (Gonzélez-
Alonso, 2015; Orlove, 2015); problemas visuales
entre los que cabe significar el estrabismo, el
nistagmus, la atrofia del nervio éptico, miopfa,
hemianopsia, ecotoma y cataratas (Legido &
Katsetos, 2003). Los problemas auditivos y las
alteraciones en la sensibilidad cutinea y en
la propiocepcién son frecuentes, y también,
las alteraciones perceptuales, principalmente
las de estructuraciéon espacial; alteraciones
en el lenguaje y comunicacién; alteraciones
clinicas como la epilepsia y la discapacidad
intelectual como consecuencia de la propia
lesion neurolégica o de un trastorno del
desarrollo derivado del conjunto de las
alteraciones anteriores (Badia, Rodriguez, Orgaz,
& Blanco, 2013; Ballin & Balandin, 2007).
Se asocian con frecuencia complicaciones
ortopédicas (contracturas musculo-esqueléticas,
luxacién de cadera, escoliosis y osteoporosis),
problemas  digestivos  (dificultades  para
la alimentacion, malnutricién, reflujo
gastroesofdgico,  estrefiimiento),  problemas
respiratorios (aspiraciones, neumonias),
alteraciones bucodentales, vasculares, etc.

Las consultas de salud por temas generales son
infrecuentes. Los problemas médicos comunes
de los que normalmente estas personas son
tratadas son similares a la poblacién general,

como problemas géstricos leves, dolor de cabezay
sindrome premestrual; sin embargo, existe mayor
incidencia de infecciones en el tracto urinario e
incontinencia, estas infecciones estdn asociadas a
la falta de higiene personal (Murphy, Molnar, &
Lankasky, 1995).

Segin Donkervoort, Roebroeck, Wiegerink,
Van Der Heijden-Maessen y Stam (2007), los
nifios con paralisis cerebral que no presentan
comorbilidades y reciben una atencién médica
adecuada tienen una supervivencia similar a
la poblacién en general. Algunas secuelas
musculo-esqueléticas que van incrementindose
con el paso de los afos son las deformidades
ortopédicas, debilitamiento de los misculos
en fuerza y flexibilidad, degeneracién general,
osteoporosis, fatiga y dolor.

Los estudios sobre adultos concluyen que
las personas con pardlisis cerebral experimentan
cambios negativos en la marcha, digestion,
control de la vejiga y de los intestinos,
respiracién, comunicacién y salivacién. El
Instituto Nacional de Trastornos Neurolégicos
y Accidentes Cerebrovasculares ([NINDS],
2007) argumenta que los sistemas orgénicos
cardiovascular y pulmonar tienen que trabajar
més, envejecen prematuramente en la mayoria
de las personas con parélisis cerebral, debido al
estrés y la tension.

La depresién, la frustracion, la fatiga, la
calma son problemas también comtnmente
manifestados (Baladin & Morgan, 1997). La
depresion y la ansiedad provocan una reduccién
del contacto social con impacto sobre la
independencia y la interaccién social (Gaskin
& Morris, 2008; Jonsson, Ekholm, & Schult,
2008). La depresién es un trastorno de salud
mental frecuente en las personas mayores y
también en las personas con parilisis cerebral.
Est4 relacionado no tanto con la gravedad en
la afectacién de la paralisis cerebral, sino con la
forma de enfrentarse a la desilusion y el estrés
y si se tiene O no una perspectiva optimista
sobre el futuro. Este trastorno puede ser dificil
de diagnosticar en algunas personas con paralisis
cerebral debido a problemas de comprension,
a dificultades para hablar de sus sintomas y
a limitaciones para pedir apoyo emocional. Se
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ha comprobado que las personas adultas con
paralisis cerebral no participan en programas
sanitarios preventivos, y que una deteccién
temprana de algunos trastornos de salud podrian
ayudar a reducirlos.

Estos cambios fisicos, psicoldgicos y sociales
que experimentan las personas con paralisis
cerebral en esta etapa de la vida (Tabla
3) requieren nuevas practicas para un
envejecimiento activo que permita el desarrollo
de una vida plena.

TABLA 4
Experiencias de investigacion e inmovacion
RETOS EXPERIENCIAS POSITIVAS
- Disefio universal en productos de apoyo
Aceesibilidad - Nuevas ias para la ia: instalacion de d
= Nuevas tecnologias para la inclusion: mévil, chmaras, app, ete.
- Coordinacion soci itaria (atencién bucodental, médico iali
rehabilitador, ...

- Proporcionar més cambios posturales

Salud y bienestar . N
- Acompaial to en cambios de residencia
= Apoyo en situaciones de duelo

- Alimentacion acorde a sus necesidades

&t - Grupos de Autogestores
Participacion R
- Redes sociales

9 & - Ocio inclusivo
Comunidad .
- Trasporte adaptado
- Evidencias cientificas
- Aplicacién de nuevas tecnologias

Tratamientos

Informacion sobre el futuro
Familias - Formacién sobre testamento y tutela
- Apoyo emocional
. = Formacién
Profesionales
- Trabajo en equipo
- Convenios

- Premios

TABLA 3

Sintomas del proceso de envejecimiento en pardlisis

cerebral

AMBITO SINTOMAS
- Envejece premawmramente
Hipertension
SISTEMA CARDIOVASCULAR - Utiliza mas energia con sensacidn de fatiga

Debilidad

SITEMA RESPIRATORIO Envejece prematuramente
Disminucion de la deambulacion

- Mayor incidencia de fracturas oOseas,
luxaciones frecuentes, contracturas

- Osteoartritis, artritis degenerativa

MOVILIDAD

SISTEMA DIGESTIVO Reflujo gastroesofigico
Disfuncion vesical

SITEMA URINARIO ' .
Incontinencia

DOLOR - Mayor sensacion de dolor en alguna
estructura cm‘pm'a'\

ESTRUCTURA DE LA FARINGE Dificultad para tragar

ESTRUCTURA DE LA BOCA Problemas dentales

EL 0JO Problemas visuales
EL OIDO Problemas auditivos
FUNCIONES MENTALES - Depresién

- Ansiedad

ACTIVIDADES - Jubilacién anticipada

Fuente: elaboracién propia.

En algunos centros que atienden a personas
mayores con parélisis cerebral se estan llevando a
cabo nuevas experiencias (Tabla 4) que requieren
evaluacién y estudio.
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Fuente: elaboracién propia.

Sin embargo, todavia falta abordar el
proceso de envejecimiento de las personas con
parilisis cerebral desde un planteamiento global
con modelos tedricos que expliquen dichos
procesos. Existen problemas metodoldgicos sobre
la esperanza de vida saludable y en cuanto
a las medidas estandarizadas que permitan
homologar los resultados de la investigacion.
Se requieren estudios longitudinales y de
cohorte que expliquen cambios generacionales
en diferentes condiciones bio-psico-sociales
(Ferniandez-Ballesteros, 2011). Se deben tener
en cuenta los multiples niveles de interaccién
de las transacciones entre el individuo
y el contexto, y realizar estudios desde
una perspectiva multidisciplinar que abarque
condiciones individuales y también culturales
como estereotipos, cuidadores y profesionales
que pueden suponer una amenaza para adquirir
un envejecimiento  saludable  (Ferndndez-

Ballesteros et al., 2013).
Discusiéon

En este trabajo se analiza la documentacién
cientifica ~ sobre  paralisis  cerebral vy
envejecimiento. El objetivo es recoger esta
informacién para potenciar la investigacion sobre
las personas con parilisis cerebral en proceso
de envejecimiento. La investigacién sobre el
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envejecimiento ha ido creciendo en los dltimos
afios, segin han ido aumentando las cifras de
poblacién mayor. En concreto, sobre parélisis
cerebral y envejecimiento, a continuacién se
destacan algunos aspectos obtenidos de los 34
articulos que cumplian los criterios establecidos
para la revisién, y que aportan informacién
valiosa que ayudari a abordar esta etapa de la
vida para estas personas.

La comunidad cientifica coincide en la
necesidad de mejorar el conocimiento de las
caracteristicas que acontecen en personas que
han vivido casi toda su vida con una discapacidad
y llegan a alcanzar edades avanzadas, como
es el caso de las personas que nos ocupan.
Se requiere mejorar el conocimiento de las
caracteristicas psicobiomédicas que acontecen en
el proceso de envejecimiento de las personas con
discapacidad. También, se resalta la importancia
de investigar mejor las necesidades de las
personas en su proceso de envejecimiento segin
la variada tipologia de discapacidades y las
necesidades de sus familias (Gonzélez-Alonso,
2015). Igualmente, se deben incrementar, por
tanto, las evaluaciones sobre tipos de apoyos y
recursos utilizados para cubrir las necesidades en
el 4ambito de la discapacidad y de las personas
mayores, atendiendo a los criterios de flexibilidad
y de individualizacién de cada caso (O Brien &
Rosenbloom, 2009; Opheim, Jahnseb, Olsson, &
Stanghelle, 2011; Gonzalez-Alonso, Santamaria-
Vézquez, & Guijo-Blanco 2016). Se plantea
intentar un acercamiento entre profesionales,
investigadores, instituciones y entidades del
tejido social, para lograr un enriquecimiento
mutuo y aportar cada uno su perspectiva tanto
a nivel tedrico como practico en materias como
la accesibilidad, la coordinacién sociosanitaria
y las necesidades de prevencién, atencién
y rehabilitaciéon (Gonzélez-Alonso & Garcia-
Alonso, 2014; Leichsenring, 2005; Real Decreto
Legislativo, 1/2013; Rodriguez, Aguado, &
Carpintero, 2003).

Uno de los retos sociales destacados en la
Estrategia Europea de Investigacién e Innovacién
(Comision Europea, 2014) es el envejecimiento.
Futurage es un proyecto que desarrolla una hoja
de ruta para la investigacién en envejecimiento

en Europa hasta 2025, a través de un
amplio sondeo que destaca dos proyectos:
un programa de biotecnologia molecular, que
establece un plan de trabajo para la investigaciéon
europea en los aspectos moleculares hacia un
envejecimiento saludable y otro en el campo
de las neurociencias dedicado al estudio de
enfermedades neurolégicas.

El Informe Mundial sobre la Discapacidad
(Organizacion Mundial de la Salud, 2011)
recomienda, por una parte, utilizar diferentes
ambitos de investigacién, el efecto de los
factores ambientales y como medirlo, la calidad
de vida y bienestar de las personas con
discapacidad, y la eficacia y resultados de los
servicios y programas para estas personas. Y,
por otra parte, plantea formar investigadores
especializados y reforzar las aptitudes de
investigaciéon en diferentes disciplinas como
epidemiologia, discapacidad, salud, intervencion,
educacién especial, economia, sociologia y
politica.

Se propone realizar investigaciones sobre la
evaluacién de los tratamientos que se estin
utilizando para que profesionales y familias
tengan informacién y asi poder elegir la
mejor terapia. También, se sugiere investigar
los aspectos psicosociales que influyen en la
necesidad de apoyo social, autoaceptacién y
aceptacién de los otros y modificaciones para
minimizar la fatiga. La Ley General de Derechos
de las Personas con Discapacidad y de su
inclusién social (2013) resalta las medidas para
fomentar la calidad y las medidas de innovacién e
investigacion, aplicadas al desarrollo de entornos,
productos, servicios y prestaciones.

La Unién Europea (Comisién Europea, 2014),
para abordar los efectos del envejecimiento
de la poblacién en el sistema sanitario y la
proteccion social, presenta las siguientes reas de
investigacion:

Investigacién de la prevencién: conservar la
salud en el trabajo, efectos de determinados
estilos de vida, prevenir caidas, roturas, conservar
capacidades, motivar para la gestién de la propia
salud y del proceso de envejecimiento y generar
un cambio de actitud para adaptarse al entorno
social.
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Investigacion de enfermedades y terapias:
epidemiologfa, etiologia 'y proceso de
envejecimiento, posibilidades de tratamiento de
las personas mayores respecto a las enfermedades
especificas de la edad.

Investigacion sobre la asistencia: nuevas
tecnologias, formas 6ptimas para las prestaciones,
cuidados a domicilio, el dolor y los cuidados
paliativos.

Investigacién de sistemas sanitarios: examinar
los sistemas sanitarios y la asistencia de larga
duracién, aplicacién y eficacia de las nuevas
tecnologias, y coordinacién sociosanitaria.

Otro aspecto para tener en cuenta es la
presentacion de lineas de investigacién segin las
preferencias de las personas mayores con parélisis
cerebral, para disefiar modelos de atencién
adaptados a sus necesidades; la consecucién
de ciudades amigables, saludables, accesibles,
seguras, sostenibles, ecolégicas, inclusivas para
las personas mayores con paralisis cerebral siendo
las protagonistas de este proceso y las generadoras
de bienestar para el resto de la sociedad y
la inclusién de iniciativas relacionadas con la
importancia de las tecnologias y los productos
de apoyo en la construccién de un modelo de
sociedad al servicio de las personas (Universidad
Complutense, 2011).

Una de las iniciativas enunciadas en la
Estrategia Europea (Comisién Europea, 2014) es
la unién por la innovacién sobre envejecimiento
activo y saludable, con el objetivo de mejorar
las condiciones de financiacién y acceso para
la investigacion y la innovacién, y asi afrontar
el reto de una poblacién que envejece a fin
de garantizar que las ideas innovadoras puedan
convertirse en productos y servicios que generen
crecimiento y empleo.

La investigacién desde wuna perspectiva
psicolégica sobre el envejecimiento ha ido
creciendo en las dltimas décadas, la respuesta
de los cientificos al anilisis del envejecimiento
como fenémeno humano y social multifactorial
en relacién con el bienestar ha tomado mayor
protagonismo en los proyectos de investigaciéon
de los tltimos afios.

La esperanza de vida de las personas con
paralisis cerebral ha sido poco estudiada, aunque
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sin duda viven mds que en décadas anteriores.
Se sabe poco sobre como afecta el proceso de
envejecimiento a diferentes aspectos como la
movilidad, la comunicacién, los cambios fisicos
y emocionales y los cambios relacionados con la
edad. Las personas con paralisis cerebral tienen
riesgo elevado de adquirir nuevas deficiencias
y condiciones de discapacidad en el curso
de su vida. Los factores diferenciales o de
riesgo son muchos y variados, tanto genéticos
como estilos de vida o relaciones sociales,
entre otros, que pueden explicar las dificultades
y limitaciones afiadidas a la discapacidad ya
existente. Es necesario conocer los cambios
fisicos y psicoldgicos que experimentan las
personas con parélisis cerebral en esta etapa
del ciclo vital, y sobre todo se deben prevenir
sus efectos y aplicar técnicas de intervencién
para aminorar y responder a las necesidades que
acarrean estos cambios.

La perspectiva futura de la investigacion
sobre pardlisis cerebral y envejecimiento plantea
estudios sobre el impacto de los cambios a
lo largo de la vida en sus aspectos cognitivos
y psicosociales, sin perder de vista el aspecto
tecnoldgico para potenciar el desarrollo y
aplicaciones en el campo de la estimulacién,
la comunicacién, los servicios domésticos y
aplicaciones en los 4mbitos de la salud, la
asistencia y la inclusién social.

Apoyar esfuerzos internacionales y nacionales
encaminados a  efectuar  investigaciones
comparativas sobre el envejecimiento, y asegurar
que los datos y evidencias con sensibilidad
de género y cuestiones socioculturales estén
disponibles para basar en ellos la formulacion de
las politicas oportunas (ONU, 2012).

Desde el punto de vista metodolégico, de
acuerdo con el Congreso, Envejecimiento. La
investigacion en Espafia y Europa (Universidad
Complutense, 2011), cuyo objetivo final es
el de mejorar la vida de las personas
en términos de independencia y autonomia
personal, se debe profundizar en la discusién
y formalizacién de conceptos relacionados con
paralisis cerebral y envejecimiento desde un
punto de vista teérico y echar mano del bagaje
cientifico de multiples disciplinas, ademas de
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la psicologia, y que los cientificos construyan
instrumentos que ahonden en una visién
multidisciplinar en el campo de los estudios
sobre el envejecimiento. Igualmente, se deben
combinar métodos cuantitativos y cualitativos
de acuerdo a las estrategias de investigaciones
e innovacién y usar instrumentos habituales
y métodos especificos para la recogida de
informacion, fomentar estudios longitudinales y
evaluar las medidas utilizadas en los procesos
con poblacién mayor. Otras propuestas, teniendo
en cuenta aspectos operativos, podrian ser la
cooperacién y coordinacion entre investigadores
desde relaciones multidisciplinares y desarrollar
una estructura internacional de investigacién
sobre el proceso de envejecimiento de las
personas con pardlisis cerebral implicando a
los interesados. Se presenta un reto para la
investigacién sobre envejecimiento que garantice
un mundo inclusivo, donde todos podamos vivir
una vida de salud, comodidad y dignidad.
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