REVISION

Pardlisis cerebral: concepto y registros de base poblacional

A. Camacho-Salas?, C.R. Pallas-Alonso®, J. dela Cruz-Bértolo®,
R. Simén-delasHeras? F. Mateos-Beato?

PARALISIS CEREBRAL: CONCEPTO Y REGISTROS DE BASE POBLACIONAL

Resumen. Introduccion. La paralisis cerebral (PC) esla causa mas frecuente de discapacidad motora en la edad pediatrica.
Desde hace décadas, varios paises desarrollados han establecido registros que han servido para estudiar la PC con base po-
blacional. En Espafia, en cambio, se ha prestado escasa atencion a la epidemiologia de la PC. Objetivo. Revisar € concepto
actual de PC y suscitar el interés por la investigacion en PC a partir de la experiencia de otros paises. Desarrollo. Las distin-
tas definiciones de PC engloban secuelas motoras secundarias a una lesion cerebral puntual que acontece en un cerebro en
desarrollo. Los registros de PC nacieron con €l objetivo de monitorizar la prevalencia dela PC y planificar de forma adecua-
da la asistencia a los pacientes. En la Ultima década se han desarrollado proyectos coordinados entre varios centros, |o que
proporciona una poblacién de estudio mayor y minimiza la confusién terminoldgica. En esta linea, destaca €l grupo europeo
de PC (SCPE), que redne informacién sobre nifios con PC de 15 paises. Desde €l afio 2003, Espafia participa en este proyec-
to a través de un grupo de investigadores del Hospital 12 de Octubre de Madrid. Conclusiones. La PC es una realidad com+
pleja desde su propia definicion. Estudiar la PC con base poblacional en Espafia deberia contribuir a renovar € interés en
nuestro medio por esta patologia. [REV NEUROL 2007; 45: 503-8]
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INTRODUCCION

Lapardlisis cerebral (PC) esla causa més frecuente de discapa-
cidad motora en la edad pedidtrica[1] y €l principal motivo de
discapacidad fisica grave [2]. Es un trastorno que aparece en la
primerainfanciay persiste todalavida, y su prevalenciaen pai-
ses desarrollados se estima en 2-2,5 casos por cada 1.000 recién
nacidos vivos [3,4].

A pesar de los cambios en los cuidados obstétricos y neo-
natal es experimentados desde 1950, las cifras de PC no se han
modificado sustancialmente en los Ultimos afios. Es cierto que
la creacion de registros nacionales ha permitido una mejor do-
cumentacion de los casos [5], pero también que al disminuir la
mortalidad perinatal sobreviven més nifios pretérmino y/o con
bajo peso a nacer en los que el riesgo de PC es mayor [6].

Hay que destacar que desde 1990 se ha producido un au-
mento de |la esperanza de vidaincluso en los chicos con proble-
mas funcionales més graves [2]. Con €l cierre de las institucio-
nes, el cuidado de los nifios se ha trasladado a hogar y su cali-
dad de vida ha mejorado de forma significativa. La utilizacién
de antibiéticos ha permitido que nifios con PC grave, especial-
mente vulnerables a las infecciones respiratorias, alcancen la
edad adulta. Por Ultimo, la posibilidad de alimentar a los nifios
mediante sonda nasogastrica 0 gastrostomia ha contribuido a
evitar la malnutricion en nifios con disfagia u otros problemas
digestivos [7].

Detodo lo anterior se deduce que cada vez habra que aten-
der a mas pacientes, nifios y adultos, con PC. Las implicacio-
nes médicas, sociales y educacionales que origina esta situa-
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cién son importantisimas, y la inversion econémica necesaria
crece anualmente. Por poner un ejemplo, en el afio 2003 se esti-
mo en Estados Unidos que | os costes directos (revisiones médi-
cas, ingresos hospitalarios, servicios de asistenciay adaptacion
delavivienda) e indirectos (repercusion en la productividad la-
boral) derivados de la PC ascendian a 11.500 millones de d6-
lares[8].

Hace ya varias décadas, diversos paises europeos y Austra-
liareconocieron lamagnitud del problema, se interesaron por la
PC y crearon registros que han aportado una valiosa informa-
cion sobre aspectos especificos de la PC. Frente a esta situa-
cion, resulta llamativa la escasa presencia de la PC en lalitera-
tura médica espafiola, especialmente en lo que se refiere a epi-
demiologia—en Medline (PubMed) no llegan a 200 |as citas de
pardlisis cerebral en espafiol, revistas latinoamericanas inclui-
das—. En nuestro pais no se han publicados estudios poblaciona-
les, y lamayoriade los articulos se centraen el tratamiento sin-
tomético de la PC (especialmente con toxina botulinica), en las
complicaciones asociadas alaPC o en la descripcion de una se-
rie de casos mas o menos amplia con unas caracteristicas clini-
cas 0 etiol 6gicas determinadas.

Con este articulo se quiere revisar € concepto actual de PC,
elemento imprescindible antes de realizar cualquier trabajo de
investigacion al respecto, y avivar €l interés por €l estudio dela
PC, tomando como referenciala experiencia de otros paises.

DEFINICION DE PARALISISCEREBRAL:
¢(SIGUE SIENDO UN TERMINO UTIL?

El concepto de ‘pardlisis cerebral’ ha sido creado para englobar
secuelas neurol6gicas de muy distinta naturaleza que afectan a
laesferamotora. Su historia comienza a mediados del siglo xix,
pero su definicién contindia siendo un tema de debate. A partir
de una serie de conferencias publicadas desde 1843, el ortopeda
inglés William Little fue el primero en relacionar la asfixia in-
traparto con la aparicion de una lesion permanente del sistema
nervioso central (SNC), que se manifestaba por una deformidad

503



A.CAMACHO-SALAS, ET AL

postural (tétanos espasmadico) [9,10]. Pocos afios después, Bur-
gess[11] utiliz6 de formainnovadora el término ‘pardlisis cere-
bral de nacimiento’, pero la aportacion de Little habia sido tan
importante que a finales del siglo xix la PC era habitualmente
conocida como ‘enfermedad de Little’. Con el cambio de siglo,
Freud [12] sent6 las bases de la clasificacion etiolégicay topo-
gré&ficade PC que se usa hoy dia.

A partir de 1950 resurgi6 €l interés por la PC: asociaciones
de Estados Unidos (American Academy for Cerebral Palsy) e
Inglaterra (Little Club) hicieron un intento por definir los limi-
tes de este trastorno, 1o que propicié e nacimiento de los estu-
dios epidemiol égicos sobre PC. Del Little Club surgi6 en 1958
la primera definicién consensuada, que fue publicada por Mac-
Keith y Polani como carta en larevista Lancet: ‘la pardlisis ce-
rebral es un trastorno motor persistente que aparece antes de los
3 afios, debido aunainterferenciano progresivaen el desarrollo
del cerebro quetiene lugar antes de que el crecimiento del SNC
se complete’ [13]. Desde entonces se han propuesto nuevas de-
finiciones que matizan la original, y diversas formas de clasifi-
cacion atendiendo a criterios etiol dgicos, funcionales o clinico-
topograficos, en funcion de la alteracion motora predominante
y su distribucion [14]. La méas extendida fue publicada por
Mutch et a en 1992, y define PC como un término sombrilla
gue engloba a un grupo de sindromes motores no progresivos,
pero que cambian con laevolucién, y son secundarios alesiones
o anomalias del cerebro que suceden en las primeras etapas del
desarrollo [15]. A este enunciado se | e afiadieron dos especifica-
ciones en lareunién sobre la definicién y clasificacion delaPC
que tuvo lugar en Bethesda en el 2004: limitacion funcional, re-
cogiendo €l espiritu delaClasificacion Internaciona de Funcio-
namiento, Discapacidad y Salud de la OMS [16], y presencia
frecuente de complicaciones no motoras, detal formaqueladl-
tima propuesta definitoria es alin mas extensa y describe la PC
como un grupo de trastornos del desarrollo del movimientoy de
la postura, que causan limitacién en la actividad y son atribui-
dos a alteraciones no progresivas que ocurren en €l cerebro en
desarrollo del feto o del nifio pequefio; el trastorno motor se
acomparia con frecuencia de alteraciones de la sensibilidad, cog-
nicion, comunicacidn, percepcion, comportamiento y/o crisis epi-
lépticas [17].

Como queda reflgjado, existen muchas definiciones de PC,
ninguna universalmente aceptada, pero todas ellas recogen in-
variablemente tres elementos: secuelas motoras, lesién cerebral
puntual y cerebro en desarrollo. Esta aparente smplicidad deja
muchas cuestiones importantes sin resolver: cuanto hay que es-
perar para diagnosticar un nifio de PC, hasta qué edad se consi-
dera un cerebro inmaduro, que clasificacion etiol 6gica se debe
emplear, qué sindromes hay que incluir o cdmo asegurar que se
utiliza la misma terminologia cuando el diagnéstico de PC es
exclusivamente clinico. Larevista Developmental Medicine and
Child Neurology dedico en febrero de 2007 todo un suplemento
arecoger estas inquietudes, tanto desde € punto de vistade los
diferentes especialistas que se dedican ala PC (pediatra, neuro-
logo, ortopeda o epidemidlogo), como desde la perspectiva de
los principales registros de PC, cada uno de los cuales ha esta-
blecido unos criterios de inclusién propios [18]. A pesar de la
controversiay ante la falta de una aternativa mejor, los autores
coinciden en mantener el término clasico de ‘pardlisis cerebral’.
No ha perdido su vigencia en € area de planificacion social y
ayuda a que las familias entiendan esta condicion [15]. En €
ambito medicoasistencial, la PC es bien conocida, y unapalabra
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clave alahora de buscar en bases de datos [19]. Por dltimo, en
estudi os epidemiol 6gi cos también sigue siendo un término vali-
do, especialmente si se analizan grupos en funcién de la edad
gestacional y del patron clinico [15], pero esimprescindible es-
pecificar claramente qué se ha definido por PC (con criterios de
inclusién y exclusion detallados) afin de poder establecer com-
paraciones alo largo del tiempo y entre distintos centros de in-
vestigacion.

ORIGEN DE LOSREGISTROS
DE PARALISISCEREBRAL

Desde lamitad del siglo pasado |os pediatras, neurdlogosy epi-
demidlogos se han preocupado por la etiologiay € impacto de
los cambios perinatales en la PC, estableciendo registros de ba-
se poblacional para estimar su incidencia. No existen series an-
teriores alos afios cincuenta, por 1o que los cambios de frecuen-
Cia previos son puramente especul ativos.

Un registro es una base de datos de pacientes con € trastor-
no/enfermedad que queramos estudiar, que proceden de una po-
blacién con un denominador conocido. Los registros de PC ha-
bitualmente utilizan como denominador el nimero de recién na-
cidos vivos 0 e nimero de supervivientes neonatales de un area
geogréfica definida. El objetivo de un registro es recoger todos
los casos del ambito geogréfico elegido, independientemente de
la asistencia médica que precisen. Por lo tanto, para asegurar la
identificacion de pacientes es preciso consultar todas las fuentes
posibles.

Cans et a [20] han recogido las claves que debe reunir un
registro de PC:

— El objetivo del registro debe estar claramente definido desde
¢l principio, ya sea monitorizacion de tendencias, planifica-
cién de servicios o evaluacion de la asistencia médica. Esto
no impide que con el tiempo y con los avances diagndsticos
se modifique lainformacion que se va a recoger.

— Un registro de PC debe obtener informacion de diferentes
fuentes dentro del érea geogréfica definida para asegurar
gue larecogida de datos sea éptima.

— Debe especificarse la definicién de PC utilizada con crite-
rios de inclusién y exclusion. La descripcion de los casos
debe permitir establecer su gravedad. Las caracteristicas cli-
nicas y otras manifestaciones asociadas han de recogerse
mediante un formulario estandarizado.

— El denominador de la poblacion de estudio debe conocerse.

— Lacreacion de un registro de PC esta sujeta ala aprobacion
de un comité ético.

— Paraconseguir € mejor resultado del registro de PC, resulta
recomendabl e que en su realizacion participen obstetras, pe-
diatras, neurdlogos, epidemidlogosy rehabilitadores, es de-
Cir, que sea un proyecto multidisciplinario.

Los primeros registros de PC en Europa se iniciaron entre 1950-
1960 con € objetivo de monitorizar la prevalencia'y describir
los subtipos clinicos de la PC. El pionero fue un registro danés
[21], que comenzo en 1950. A éstele siguid en 1954 € registro
sueco [22], y en 1966 |os registros de la region inglesa de Mer-
sey [23] y del sur de Irlanda [24]. Las primeras aportaciones de
estos estudios alertaron ala comunidad cientifica de que ladis-
minucion de la mortalidad perinatal en los afios setenta no iba
acompafiada de una reduccion de la morbilidad. Esto animé a
otros paises a realizar trabajos similares y actualmente existen
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numerosos centros europeos (en el Reino Unido, Suecia, Dina-
marca, Noruega, Irlanda, Alemania, Francia, Italia, Paises Bgjos
y Eslovenia) que estudian |a PC con base poblacional .

Fuera de Europa, €l registro méas importante sobre PC es €l
deWestern Australia[25], Australia, iniciado en 1970 con casos
nacidos desde 1956. Este equipo ha contribuido de forma deci-
sivaal estudio delaetiopatogeniadelaPC, al haber recogido de
forma sistemética los antecedentes perinatales y los cuidados
intensivos neonatales en el mismo area[26].

En Estados Unidos aln no se han establecido registros de
PC como tales, pero hay publicados dos estudios de seguimien-
to de base poblacional que tratan sobre PC y discapacidades en
lainfancia. EI MADDSP (Metropolitan Atlanta Devel opmental
Disabilities Surveillance Program) [27] recogi6 nifios con PC
de la region de Atlanta nacidos desde 1981; posteriormente,
también se incluyeron chicos con otras deficiencias. EIl NCCPP
(Northern California Cerebral Palsy Project) [28] se ocupd ini-
cialmente de nifios nacidos entre 1983 y 1985. El trabajo dein-
vestigacion se centro en la etiologia de la PC [29] y en la espe-
ranza de vida de estos pacientes [30].

NECESIDAD DE REGISTROS DE
PARALISISCEREBRAL COORDINADOS

Los registros han demostrado su utilidad para estimar la fre-
cuenciade laPCy monitorizar sus modificacionesalo largo del
tiempo. Ademas, sirven de base para lainvestigacion etiolégica
de la PC mediante el disefio de estudios de casos y controles,
permiten evaluar intervenciones terapéuticas en los pacientes y
orientan sobre cdmo planificar los servicios sociales y asisten-
ciaes. Pero |os beneficios de un registro de PC no son evidentes
acorto plazo. Tienen que pasar afios para asegurar que los cam-
bios en la prevalencia son realesy no fruto de fluctuaciones ale-
atorias. La misma naturaleza de la PC obliga, en la mayoria de
los estudios, ademorar lainclusion de pacientes hasta el quinto
afo de vida [20]. Otro inconveniente es que, por larelativain-
frecuenciade la PC, se necesitan grandes poblaciones para con-
seguir un nimero suficiente de pacientes y realizar estudios de
investigacion, especialmente cuando se centran en determina
dos subgrupos, como los nacidos pretérmino con muy bajo pe-
so. Para solventar este problema, es necesario llevar a cabo es-
tudios multicéntricos. De esta forma, €l equipo sueco trabajo
con un grupo aleman para estudiar especificamente la PC espas-
ticabilateral (diparesialtetraparesia) [31-33].

En 1998 se dio un paso mas en este sentido: los investigado-
res de 14 centros de ocho paises europeos en los que ya funcio-
naban registros de PC tomaron lainiciativa de crear unared de
registros con €l fin de:

— Estandarizar ladefinicion y clasificacion de la PC, para po-
der realizar comparaciones entre |os distintos centros.

— Desarrollar una base de datos centralizada de nifios con PC,
para monitorizar |as tasas de preval encia especificas por pe-
so en e momento del nacimiento y proporcionar informa-
cion paralaplanificacion de servicios.

— Crear un marco de investigacién coordinada en el campo de
laPC[34].

Asi nacié el gran registro europeo, denominado Surveillance of
Cerebral Palsy in Europe (SCPE), que pronto recibio € apoyo
dela Comisién Europea. Los miembros de SCPE trabagjaron in-
tensamente hasta establecer un consenso respecto a la termino-
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logia, asi como los criterios de inclusion y exclusion a utilizar
[34], y los resultados iniciales no tardaron en publicarse [35].
Actualmente participan en SCPE 22 centros de 15 paises euro-
peos. Parafacilitar el uso de un lenguaje comiin alahoradescri-
bir las caracteristicas clinicas de | os nifios con PC, se ha creado
un manua de referencia en soporte CD-Rom —SCPE Reference
and Training Manual (SCPE R&TM)-. Este materia incluye
no solo las definiciones y clasificaciones adoptadas por SCPE,
sino también videosilustrativosy un listado de | as variables mi-
nimas que deben registrarse en cada nifio. El manual se hatra-
ducido a ocho idiomas europeos (incluido el castellano), y esta
disponible en la pagina web de SCPE (http://www-rheop.ujf-
grenoble.fr/scpe2/site_scpe/index.php). Con estas medidas se
quiere animar a otros paises a desarrollar registros de PC y par-
ticipar en un futuro en SCPE.

En Australia también se ha evidenciado la necesidad de rea-
lizar estudios coordinados de PC. Desde el afio 2002, el registro
de Western Australia forma parte de un proyecto de mayor en-
vergadura: e Australian Cerebral Palsy Register, en el que tam-
bién se agrupan los registros de New South Wales, Queensland,
Victoria, Tasmaniay South Australia. Como curiosidad, dispo-
ne de una pagina web (https.//secure.cpregister-aus.com.au) que
informa del proyecto con detalle y proporciona un cuestionario
muy completo para registrarse como paciente con PC en linea.
Incluye un consentimiento informado y recoge datos de filia-
cién y perinatales, edad de diagndstico, tipo de PC y gravedad
(seguin Gross Motor Function Measure Scale€), asi como laexis-
tencia de discapacidades asociadas (epilepsia, retraso mental y
defectos sensoriales). Por supuesto, es imprescindible facilitar
el contacto con un profesiona sanitario que verifique los datos
enviados.

La tabla recoge los datos de prevalencia de la PC, global y
en nacidos con bajo peso, y la proporcion de PC posnatal en los
principales registros de PC.

QUE SUCEDE EN ESPANA

Como se ha comentado en laintroduccion, en Espafia existe ca
si una ausencia de publicaciones original es centradas en la epi-
demiologiadelaPC, sin haber explicaciones claras sobre lafal-
ta de interés que ha despertado esta patologia. Es cierto que se
trata de una patol ogia crénica con un tratamiento sintomético li-
mitado, lo que puede resultar poco atractivo a priori. Segin la
Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Sa-
lud, en 1999 se estimaban en casi sesenta mil las personas ma-
yores de 6 afios que en Espafia sufrian PC [36], pero alin se des-
conoce cudl eslafrecuenciareal delaPC en nuestro medio, co-
MO Se encuentran nuestros pacientes y qué necesidades tienen.

Las dos mayores series publicadas por espafioles no provie-
nen de un &rea geogréfica con denominador conocido. En la
més antigua, Palenciaet al realizaron un estudio de casosy con-
troles para andlizar la etiologia de la PC en 150 nifios nacidos
en Castillay Ledn entre 1964 y 1982 [37]. En 1988, el mismo
autor describia las caracteristicas clinicas de esos pacientes y
hacia una llamada |a atencién sobre |a necesidad de ‘ establecer
[en nuestro pais] un registro central de casos que permita cono-
cer lasituacion [de la PC] en cada momento’ [38]. Més de una
década después, Bringas-Grande et a detallaron las causas, €l
tipo clinico y los problemas médicos asociados a la PC en 250
pacientes que acudian a rehabilitacion infantil en e Hospital
Virgen del Rocio de Sevilla (afios 1996-2000) [39].
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Tabla. Principales registros de paralisis cerebral (PC).

Periodo n.° PC/1L000 n.°pPCen PC posnatal
de estudio recién nacidos <1500 g/1000 (%)
vivos 2 supervivientes
neonatales ?

Western Sweden CP Register, Suecia Desde 1954

[41-43] 1,85 (1959-90) 74,6 (1975-90) © 6,3 (1975-90)

[44] 1,92 (1995-98) 63,4 (1995-98) ¢ 5 (1995-98)
Western Australia CP Register, Australia [26] Desde 1956 2,15 (1975-92) 54,2 (1975-92) 11,1 (1956-75)
Centro per le Disabilita Neuromotorie Infantili, Italia [45] 1965-1989 1,82 (1965-89) 8,7-16,4 (1965-89) 11,2 (1965-89)
Southern Ireland CP Register, Irlanda [24] Desde 1966 2,07 105,3¢ 9,1
Mersey Region CP Register, Reino Unido [46-47] Desde 1966 1,91 (1967-89) 68,4 (1975-89) 18 (1966-77)
CP in County of Vestfold, Noruega [48] Desde 1970 2,31 (1970-94) 77,9 (1970-94) -
Victorian CP Register, Australia [49] Desde 1970 1,31 (1970-89) ¢ - 11,5 (1970-92)
CP Register in East Denmark, Dinamarca [50] Desde 1971 2,8 (1979-86) 104 (1979-86) f -
Bilateral Spastic CP in SW-Germany, Alemania [31] 1973-1986 1,2 (1975-86) 9 39,4 (1975-86) 9 -
CRC CP Register, Irlanda [51] Desde 1976 2,1 (1976-81) - 10,7 (1976-81)
Register of Childhood Impairments, Francia [5] 1976-1985 2,1 (1976-85) - -
Surveillance of CP in Europe [35] Desde 1976 2,08 (1976-90) 72,6 (1976-90) © 7,8 (1976-90)
RHEOR Francia [52] Desde 1980 1,8 (1980-89) - 7.4 (1980-89)
North East Thames CP Register, Reino Unido [53] 1980-1986 1,16 (1985-86) 32,7 (1985-86) " 5,4 (1985-86)
Northern Ireland CP Project, Irlanda [54] Desde 1981 2,24 (1981-93) 83,7 (1987-91) ¢ 75 (1977-92)
MADDSP, Estados Unidos [27] Desde 1981 1,79 (1981-90) 52,3 (1981-90)° 10,5 (1981-90)
NCCPR Estados Unidos [55] 1983-1985 1,23 (1983-85)" 51 (1983-85)' -
ORECI, Reino Unido [56] Desde 1984 2,4 (1984-92) 69,9 (1984-92) 73 (1984-92)
North England Collaborative CP Survey, Reino Unido [57] Desde 1991 2,25 (1991-94) - 2,8 (1991-94)
Scottish Register of Children with a Motor Deficit Desde 1984 1,92 (1985-89) 60,9 (1985-89) 6 (1985-89)
of Central Origin, Reino Unido [58]
National CP Register, Eslovenia [59] Desde 1988 3(1981-90) 575 (1981-90) -
West of Ireland CP Register, Irlanda [60]° 1990-1999 1,8 (1990-99)’ 39 (1990-99) -

2 Excluyendo PC posnatal; ® Incluyendo casos posnatales; ¢ PC en < 1500 g por 1000 recién nacidos vivos; ¢ PC en < 1500 g por 1000 supervivientes a los 7 dias;
€ PC espastica moderada-grave; ' PC en < 31 semanas por 1000 recién nacidos vivos; 9 PC espastica bilateral; " PC por 1000 supervivientes al afio de vida; ' PC
por 1.000 supervivientes al tercer afio de vida; ! PC por 1000 supervivientes neonatales. CP: Cerebral Palsy; CRC: Central Remedial Clinic; MADDSP: Metropoli-
tan Atlanta Developmental Disabilities Surveillance Program; NCCPP: Northern California Cerebral Palsy Project; ORECI: Oxford Register of Early Childhood Im-
pairments;, RHEOP: Registre des Handicaps de I'Enfant et Observatoire Perinatal, SCPE: Surveillance of Cerebral Palsy in Europe.

Ante este ‘desierto’, hay que destacar lalabor Cancho-Can-
dela et a, que han publicado recientemente la estimacién de la
prevalencia de PC en Castillay Ledn mediante un registro de
minusvalias [40]. El Plan Regiona Sectorial de Atencién ala
Personas con Discapacidad de esa comunidad incluye datos
acerca del nimero de casos de PC en cada provincia. En 1999,
dicho plan referia 335 casos de PC en la poblacion de 0 a 14
afos, 1o que arroja una prevalencia de PC en Castillay Ledn de
1,02 por 1.000 menores de 15 afios (rango: 0,33/1.000 en Sego-
viay 1,87/1.000 en Salamanca). Los autores reconocen que la
cifraesbajay reflexionan sobre |as limitaciones de lafuente de
datos elegida. Aun asi, esla primera estimacién de lafrecuencia
de PC en territorio espariol.
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En el afio 2003, el grupo SCPE contactd con los profesiona-
lesdel Hospital 12 de Octubre de Madrid (Servicio de Neonato-
logia, Unidad de Neurologia Infantil y Unidad de Epidemiolo-
gia Clinica) porque conocia su experiencia en programas de se-
guimiento coordinados através de | os trabajos publicados sobre
el protocolo iniciado en 1991 para nifios con peso menor de
1.500 g a nacer. Desde entonces, un centro espariol forma parte
del proyecto europeo Yy, aplicando su metodologia, esta reco-
giendo casos nacidos desde 1991. Es el primer estudio en rela-
¢ion con un registro de PC de base poblacional que seredlizaen
el pais. Para sus investigadores, este estudio se presenta no sdlo
como una fuente de datos descriptivos sobre la PC, sino como
una herramienta eficaz para planificar los recursos sanitarios,
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sociales y educativos sobre cifras reales, y para ofrecer unain-
formacion mas adecuada alas familias. De momento, la partici-
pacion se circunscribe al drea 11 de Salud de la Comunidad de
Madrid, aunque seria deseable ampliar la zona de trabajo y de-
sarrollar relaciones con otros grupos de investigadores naciona-
les e internacionales.

CONCLUSIONES

La PC constituye un problema de primera magnitud por ladis-
capacidad que asocia, por su cronicidad y por las implicaciones
meédicas, sociaesy educacionales que todo ello origina. Losre-
gistros de PC nacieron con € objetivo de monitorizar la preva-
lencia de la PC y planificar de forma adecuada la asistencia a
los pacientes. Larealizacion de estudios sobre PC en colabora

PARALISIS CEREBRAL

cidn con otros centros supone un esfuerzo mayor, pero presenta
importantes ventagjas: por un lado, difunde el uso de una termi-
nologia Unica, lo que evitalaconfusion que muchas veces rodea
a concepto de PC'y, por otro, permite obtener mayor nimero de
pacientes y asi estudiar subgrupos con determinadas caracte-
risticas (como los nacidos con muy bajo peso). En este sentido,
destaca €l proyecto europeo para la vigilancia epidemiolégica
de laPC (SCPE), que en la actualidad engloba a 15 paises. Es-
pafia participa en este proyecto a través de un grupo de investi-
gadores del Hospital 12 de Octubre, que han iniciado en €l area
11 de Salud de la Comunidad de Madrid €l primer estudio espa-
fiol en relacion con un registro de PC de base poblacional. Es
deseable que esta experiencia renueve € interés por la PC en
Esparia, tanto desde el punto de vista epidemiol 6gico como des-
de otras perspectivas.
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CEREBRAL PALSY: THE CONCEPT AND POPULATION-BASED REGISTERS

Summary. Introduction. Cerebral palsy (CP) is the most common cause of motor disability in the paediatric age. For several
decades, a number of developed countries have kept registers that have been used to conduct population-based studies of CP.
In Spain, however, little attention has been paid to the epidemiology of CP. Aim. To review the concept of CP today and to
stimulate greater interest in researching into CP based on the experience of other countries. Development. The different
definitions of CP cover motor sequelae secondary to an isolated brain injury that occursin a developing brain. CP registers
were started as a means of monitoring the prevalence of CP and planning suitable care for patients. Over the last decade
projects have been carried out that involve the coordinated efforts of several centres; this provides a larger population for
study and reduces the chances of confusion with respect to the terminology employed. In this regard, one notable line of work
isthat of the European CP group (SCPE), which gathers information about children with CP in 15 countries. Spain has been
taking part in this project since 2003 through a group of researchers from the Hospital 12 de Octubre in Madrid. Conclusions.
From the very definition of the disorder, CP is a complex condition. A population-based study of CP in Spain should help to
arouse a renewed interest in this condition in our country. [ REV NEUROL 2007; 45: 503-8]

Key words. Cerebral palsy. Definition. Disability. Epidemiology. Register. Spain.
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