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1. PRESENTACION

En las personas con Paralisis Cerebral Infantil confluyen una serie de necesidades
de diferente indole, educativas, sanitarias, sociales, etc... que requieren atencion;
una atencion que se hace imprescindible para desarrollar al maximo su autonomia
personal, fomentar su calidad de vida y potenciar la normalizacion. Esto se ha

dado en llamar el ‘Espacio Socio-sanitario’.

A continuacion presentamos un pequefio informe que pretende aportar algunos
datos a los/as profesionales y directivos/as de la Atencion Socio-sanitaria,
sensibilizar e identificar necesidades, y sugerir propuestas de mejora en la
atencion de un colectivo pequefio pero que puede ser considerado como

pluripatologico.

El trabajo ha consistido en la recopilacion de diferentes datos, hasta el momento
dispersos, con el fin de aportar una vision general de cuéles son las necesidades

en torno a estas personas.

En este sentido, creemos que ASPACE-ALAVA puede aportar una vision global de
las necesidades de estas personas a lo largo de todo su ciclo vital y en sus

diferentes niveles de afectacion.

En primer lugar, mencionaremos los antecedentes previos que nos han llevado a la
elaboracion de este estudio, hablaremos de la Paralisis Cerebral en general y en
nuestra provincia, para pasar después a hablar de forma mas concreta de la
atencion médica, la fisioterapia, y las ayudas técnicas. Como punto final

expondremos las necesidades detectadas y las propuestas de mejora.



2. ANTECEDENTES

Antes de pasar a la exposicion, nos parece interesante mencionar algunas
circunstancias que nos han empujado a agrupar nuestros datos y a realizar el
presente informe. Asi, comenzaremos haciendo un poco de historia para sefalar

después nuestra realidad mas reciente.

e Estudio de necesidades. En el afio 2000, en colaboracién con la UPV, vy,
posteriormente, en el 2010, la Asociacion realiz6 sendos ‘Estudios de
Necesidades’ en los que, a través de entrevistas individuales, se pudieron
recoger todas las necesidades de nuestro colectivo en diferentes dmbitos. En
dichos estudios, y especialmente en lo referente a la Atenciébn Sanitaria,
quedaban patentes algunos aspectos como la gran dispersion vy
descoordinacion existente entre las diferentes especialidades a las que acuden

nuestros socios y socias.

e Colaboracion con el Servicio médico de ASPACE-GIPUZKOA. Gracias a un
acuerdo con Osakidetza, durante 15 afos -desde el afio 1999 hasta el afio
2014- el doctor David Alonso, médico rehabilitador de ASPACE-Guipuzcoa con
una amplia experiencia en Paralisis Cerebral, ha pasado consulta en nuestra
Asociacion. Esto nos ha permitido ofrecer a la poblacion con Paralisis Cerebral
de Alava, una vision mas global del problema, ademas de un conocimiento

especifico, que ha sido de gran ayuda.

e Ademas de la atencion dedicada en la consulta, también se fragué una
importante colaboracién con el Hospital de Santiago, creandose un equipo
multidisciplinar junto con el Dr. Abad (Rehabilitacion) y el Dr. Lejarreta (Cirugia
Ortopédica) dirigido a un abordaje global del paciente de cara a las posibles

cirugias.

e A dia de hoy, esta situacion ha cambiado debido a la jubilacién de estos
profesionales. La incorporaciéon de la Dra. Amaia San Sebastian en el
Servicio de Rehabilitacién que ha trabajado junto al Dr. David Alonso en sus
aitimos afios en activo, ha mantenido de alguna manera esta estrecha

colaboracion.



Por otra parte, la reorganizacion de los Servicios Hospitalarios, la jubilacién de
Dr. David Alonso y la necesidad de cirugias de algunos de nuestros socios y
socias, nos ha animado a establecer contacto con el Servicio de
Traumatologia del HUA. Esta colaboracion, que consideramos muy positiva,
nos ha hecho ver la necesidad de aportar a los Servicios Sanitarios, los datos

disponibles en la Asociacion.

Asimismo, la participacion de una de nuestras familias, acompafiando a su
especialista la doctoria Iratxe Salcedo, en la ponencia ‘Curar, cuidar,
acompafar’ en el Congreso de pediatria sobre paciente pluri-patoldgico, nos
ha aportado pistas sobre la necesidad de aunar esfuerzos entre los diferentes

agentes implicados entorno a estas personas.

La demanda de las familias. Nuestro contacto permanente con las familias, a
lo largo de todo el ciclo vital, nos hace conocedores de una serie de

situaciones, necesidades y demandas que debemos aportar.

Por dltimo, el lanzamiento, por parte de la Confederacion ASPACE, de la
Campafia Nacional de Sensibilizacién sobre la Pardlisis Cerebral en el
Ambito Sanitario nos da la oportunidad de dirigirnos a los profesionales

sanitarios.

OBJETIVOS DEL ESTUDIO

e Dar a conocer la Paralisis Cerebral a los profesionales del ambito socio-
sanitario

e Aportar datos y trasladar necesidades de indole socio-sanitario

¢ Fomentar el trabajo coordinado entre los diferentes agentes implicados

¢ Mejorar la atencién socio-sanitaria

e Promover la atencién global al colectivo de la Paralisis Cerebral

e Agrupar toda la informacién de que disponemos



4. LA PARALISIS CEREBRAL Y LAS ALTERACIONES AFINES

La Paralisis Cerebral se define como la consecuencia de una lesion en el
encéfalo producida cuando el sistema nervioso esta en desarrollo, ocasionando
dafios variables en el tono muscular, la postura y el movimiento, e interfiriendo en
el desarrollo infantil. Dicha lesién es permanente, su origen variado y afecta
fundamentalmente al movimiento. Ademas, se acompafia de alteraciones
sensoriales, cognitivas, de la comunicacion, de la percepcion, de la conducta, y/o

de crisis epilépticas, y secundariamente por deformidades musculo-esqueléticas.

Se puede producir durante la gestacion y el parto y durante los 6 primeros afios de

vida del nifio/a.

Los niveles de afectacion de las personas con Paralisis Cerebral pueden ser
diversos y la combinacion de variables, multiple. En algunas personas la PParalisis

Cerebral es apenas apreciable; en otras, el grado de afectacion es importante.

Algunas personas precisan de sillas de ruedas para desplazarse, otras caminan
con o sin dificultad; algunas presentan un habla normal y otras precisan de
sistemas de comunicacion alternativos; algunas no presentan dificultades
cognitivas, otras sin embargo tienen asociada una discapacidad cognitiva. No hay

dos personas afectadas de la misma manera.

En cuanto a las Alteraciones Afines a la Pardlisis Cerebral, hay que sefialar que
éstas engloban aquellos trastornos que aun no teniendo un diagnostico de
Paralisis Cerebral, clinicamente se manifiestan con graves dificultades en el

plano motor.

Algunos datos sobre la poblacion con Paralisis Cerebral

e La Pardlisis Cerebral es la causa mas frecuente de discapacidades motdricas. El indice
de frecuencia es de 2 a 2,8 por cada 1.000 habitantes (Consejo Nacional de la
Discapacidad, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales). De ahi deducimos que 1 de
cada 500 personas tiene Paralisis Cerebral.

e Segln este baremo, en Espafia la poblacion con Pardlisis Cerebral supone 120.000
personas. En Alava pueden rondar las 643.

e EI 70% de la Pardlisis Cerebral ocurre antes del nacimiento (prenatal); el 20% durante

el nacimiento (perinatal) y el 10%a lo largo de los primeros afios de vida.



5. LA PARALISIS CEREBRAL EN ALAVA

El modelo de atencion en Alava se ha caracterizado desde su inicio por la
asuncion por parte de la Administracion Publica de aquellos servicios tanto
sanitarios como sociales que se iban creando para dar respuesta a las

necesidades de las personas con discapacidad.

Este modelo, que en principio garantiza un nivel 6ptimo de calidad para los
usuarios, es muy generalista y requiere del desarrollo de diferentes programas
complementarios para su configuracion, acorde a las necesidades actuales y de la

orientacion del modelo hacia la calidad de vida de las personas.

A lo largo de nuestra trayectoria hemos detectado necesidades de atencion mas
especificas que, si no estan garantizadas, comprometen y dificultan seriamente la
normalizacion de las personas con Paralisis Cerebral y alteraciones afines.

Este es precisamente nuestro objetivo como Asociacion.

ASPACE ha ido adecuando su camino a las necesidades que plantea el colectivo

de la Paralisis Cerebral a lo largo de todo su ciclo vital

5.1 DATOS Y CARACTERISTICAS DE LAS PERSONAS CON PARALISIS
CEREBRAL
Nos parece importante explicar como son las personas con Paralisis Cerebral y lo
gue les caracteriza tomando como referencia a las personas asociadas a
ASPACE. Sabemos que el nimero de personas con Paralisis Cerebral es superior
al de asociadas, sin embargo nuestra informacion es significativa en cuanto al
conocimiento que tenemos de estas personas y sus familias, porque suponen un
porcentaje representativo del colectivo y porque permanecen en la asociacion a lo

largo de toda su vida.

En la actualidad en ASPACE ALAVA tenemos registradas como socias a 126

personas afectadas de Paralisis Cerebral o alguna patologia afin.

De todas ellas, Unicamente 7 tienen una patologia afin, 6 corresponden a
patologias neurodegenerativas y 1 dafio cerebral sobrevenido. Todas tienen una

afectacion motorica importante, y son atendidas en ASPACE por ser la Asociacion

que mas se asemeja a sus caracteristicas.



Por tanto cuando hablamos genéricamente de Paralisis Cerebral estamos

incluyendo también a estas personas.

Por otra parte, Ademas de las personas asociadas, tenemos constancia de 20
personas mas que también tienen Pardlisis Cerebral y que, aunque han pasado

por nuestra Asociacion, por distintos motivos no estan asociadas.

En el lado contrario, nos constan también personas inscritas en otras
Asociaciones, bien porque en el momento de su nacimiento no existia ASPACE,
bien porque han prevalecido otras patologias asociadas como la discapacidad

intelectual, visual, auditiva, etc. a la hora de asociarse.

De esta manera podemos decir, que lo que caracteriza a los 126 socios de
ASPACE-ALAVA es en primer lugar su afectacion motriz, en los distintos
grados, aunque lleven asociadas otras deficiencias con sus diferentes

combinaciones.

Datos Generales

Edad escolar (-20) 56 44,44%
Edad adulta (+20) 70 55,56%
Total 126

Niveles de Afectacién Motriz

Para obtener los datos sobre los diferentes grados de afectacion se toma como
referencia la afectacion motriz por ser la mas significativa. Aunque existen otras
patologias asociadas, la mayor gravedad en la afectacion motriz conlleva
dificultades también en otros ambitos de la salud (respiratorio, neurolégico,

quirdrgico, etc.).



Definicion previa correspondiente a cada nivel:

Distribucién por Niveles de Afectacién Motriz

Nivel 1 Camina sin limitaciones. Presenta limitaciones en correr, 3 26%
saltar
Nivel 2 Deambula sin ayudas técnicas pero con limitaciones fuera | 12 | 10%
del hogar.
Nivel 3 Deambula con ayudas técnicas-apoyos y en silla fuera del | 20 | 16%
hogar.
Nivel 4 Se traslada en silla de ruedas autbnomamente. 39 | 31%
Nivel 5 Silla y dependencia absoluta 22 | 17%
126 | 100%

Se puede apreciar cdmo, si agrupamos los niveles 3, 4 y 5, nos encontramos que
el 65% (81 personas) necesita habitualmente silla de ruedas para sus

desplazamientos.

Otro dato significativo es referente a los niveles méas altos de afectacion. Si
observamos en toda la poblacion el nivel mas alto de afectacion, es decir,

personas que tienen una dependencia absoluta, el porcentaje se sitta en el 17%.

Sin embargo, si clasificamos estos datos por edad escolar y adultos, se percibe
que los adultos con un nivel maximo de afectacion representan un 7%, frente a un

30% de personas con la maxima afectacion en edad escolar.

Distribucién por niveles Distribucién por niveles
ADULTOS EDAD ESCOLAR

Nivel 1 20 29% Nivel 1 13 23%

Nivel 2 9 13% Nivel 2 3 5%

Nivel 3 13 19% Nivel 3 7 13%

Nivel 4 23 33% Nivel 4 16 29%

Nivel 5 5 7% Nivel 5 17 30%
70 100% 56 100%

Siguiendo con este mismo analisis, al tomar la franja de menores de 10 afios,
observamos cOmo este porcentaje de nifilos afectados en nivel 5, es decir
dependencia absoluta, aumenta al 45%, casi la mitad de los asociados de esa

franja de edad.



Distribucién por niveles (-10 afios)

Nivel 1 5 25%
Nivel 2 0 0%
Nivel 3 3 15%
Nivel 4 3 15%
Nivel 5 9 45%

20 100%

Estos datos nos llevan a concluir que el porcentaje de personas con
mayores niveles de afectacién va en aumento.

Asimismo, confirman las conclusiones aportadas por la Confederacion ASPACE,
gue expone que las causas de la Paralisis Cerebral actualmente parecen
obedecer mas a problemas pre-natales (70%) y que en las Ultimas dos décadas
se ha incrementado la tasa de supervivencia de nifios pretérmino con importantes

secuelas perinatales.

Porcentajes de discapacidad y niveles de dependencia

Es importante resefiar que estos niveles de afectacion traen como consecuencia
la dependencia de otras personas para la vida diaria. Una de las caracteristicas
mas significativas de nuestro colectivo es su alto grado de afectacion. Un 69% de

personas cuyo porcentaje de minusvalia supera el 75%.

MAS DEL 75%

DEL 65%
AL 75 %

DEL 33%
AL 65%
El colectivo de personas asociadas presenta unos niveles de discapacidad muy
importantes, que ademas va en aumento (las personas que se han ido
incorporando a ASPACE - Alava estos Ultimos afios presentan una mayor

afectacion a todos los niveles).

Los niveles de afectacion observados conllevan necesariamente a una situacion
de dependencia y apoyo generalizado. En este sentido, y teniendo en cuenta las
resoluciones de las valoraciones de dependencia emitidas por el IFBS, resulta
significativo que el 75% de los socios y socias tengan reconocida una

situacion de dependencia en grado Ill (gran dependencia).
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Esta gran dependencia, entre otros, arroja datos como que el 87% de los socios y

socias residen con sus familiares, frente al 8% que lo hace en recursos

residenciales, o el 5% que lo hace de forma autbnoma.

5.2. ASPACE-ALAVA

ASPACE - ALAVA fue fundada en 1989 por un grupo de padres y madres
sensibilizados por la problematica de sus hijos e hijas, y con la finalidad de aunar
esfuerzos en la defensa de sus derechos y atencion de sus necesidades. El
principal objetivo es la normalizacion de las personas con Pardlisis Cerebral, para
que tengan la posibilidad de desarrollar un tipo de vida tan normal como sea

posible y favorecer su autonomia personal al maximo.

En este sentido, nuestra mision como asociacion es mejorar su calidad de vida
Pardlisis Cerebraly favorecer su inclusion social, acompafiando a las familias de
las personas afectadas con Paralisis Cerebral y alteraciones afines en todo su ciclo

vital.

Nuestra vision es ser un referente en la sociedad alavesa (ciudadania,
profesionales, instituciones educativas y sanitarias) sobre esta discapacidad
Pardlisis CerebralPara ello creemos imprescindible sensibilizar, divulgar,
comunicar y proyectar una imagen sobre la Pardlisis Cerebral, asi como garantizar

la adecuada atencion de otros organismos.

Actualmente la asociacion estd compuesta por 158 socios y socias de los que 126
son personas con Parélisis Cerebral y/o alteraciones o afines. Ademas,
contamos con la colaboracién anual de aproximadamente 170 personas

voluntarias.



6. ATENCION MEDICA AL PACIENTE CON PARALISIS CEREBRAL

En las personas con Pardlisis Cerebral Infantil confluyen una serie de necesidades
de diferente indole, educativas, sanitarias, sociales, etc... que requieren una
atencion especifica para desarrollar al maximo su autonomia personal, fomentar
su calidad de vida y potenciar la normalizacion. Esto se ha dado en llamar el

‘Espacio Socio-sanitario™.

Centrando las necesidades en el tema de la Salud, éstas se presentan en dos
vertientes: las derivadas directamente de la Pardlisis Cerebral y aquellas que son
generalizables para toda la poblacion pero que en el caso de la Pardlisis Cerebral

suponen un problema afadido.

Situacion general y situaciones con las que se encuentran estas familias en su dia

a dia:

= Sjtuaciones derivadas directamente de |la Paralisis Cerebral

En primer lugar sefialar que se trata de un colectivo que, ademas de su afectaciéon
motora, lleva asociadas otras patologias, y que a mayor nivel de afectacion las
patologias asociadas son mayores. De esta forma podemos decir que se trata de

un paciente pluripatolégico, en menor o mayor grado, en todo su ciclo vital.

En nuestro territorio no existe una unidad de diagnéstico, orientacién y
seguimiento de Pardlisis Cerebral y/o alteraciones afines, ni un especialista o
equipo de referencia que haga las orientaciones pertinentes o derive a otros
especialistas. Como consecuencia, hay una asistencia muy fragmentada y una

escasa coordinacién entre especialidades.

Algunas de las especialidades a las que habitualmente acuden las personas con

Paralisis Cerebral son:

* Neurologia.

» Rehabilitacion.

» Traumatologia. Cirugia ortopédica
» Respiratorio

= Digestivo.

= Oftros: oftalmdlogo, otorrino, etc.
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De todas estas especialidades, la neurologia y especialmente la rehabilitacion
son las que tienen una relacion mas directa y continua con nuestros socios y

socias.

El Servicio de Rehabilitacion del Hospital de Santiago, primero con el Dr.
Joseba Abad y en la actualidad con la Dra. Amaia San Sebastian, ha sido para
nuestros socios/ as un punto de referencia importante. Ademas de por la propia
afectacién motorica, por la necesidad de prescripcion para las sillas de ruedas,
ayudas técnicas, la toxina botulinica, etc... Este referente es importante por las
consultas que histéricamente se han desarrollado en los colegios a los que

asisten.

Por otra parte, la necesidad de cirugia ortopédica y los antecedentes del equipo
gue se formé en el Hospital de Santiago, incorporan a Traumatologia como un

elemento importante dentro de la atencién al colectivo de Pardlisis Cerebral.

En este sentido, hay que destacar la buena disposicién encontrada por parte del
Servicio de Traumatologia del HUA para escuchar nuestras necesidades y

demandas asi como su disposicion a trabajar coordinadamente.

Neumologia. Cuando los niveles y grados de afectacibn son mayores, nos
encontramos con que muchas personas con Paralisis Cerebral tienen problemas
respiratorios, que a veces ponen en riesgo su vida. Desde ASPACE hemos
iniciado contactos con el Servicio de Neumologia del HUA para trasladarles
nuestras inquietudes y la necesidad de establecer protocolos, asi como tratar

temas acerca de la ventilacion mecanica y la fisioterapia respiratoria.

Digestivo. Igualmente, y muy relacionado con la especialidad anterior, a medida
gue nos adentramos en mayores niveles de afectacion, y por tanto aparecen
mayores dificultades de masticacion/deglucion, nos encontramos con mdltiples
problemas de nutricion, que deben ser vigilados muy de cerca. Estas

especialidades estan muy relacionadas.

Ademds, son también bastante frecuentes las visitas y seguimiento de

especialidades como otorrino, oftalmologia, etc...

Como puede observarse, la complejidad y la multiplicidad de trastornos que la
P.C.I. conlleva hacen imprescindible la especializacién y el abordaje integral y

coordinado.
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Por otra parte, la permanencia e irr eversibilidad de la lesibn hacen que el
seguimiento sea necesario en todo el proceso vital, atendiendo las necesidades

que se presenten en cada momento.

Necesidades Sanitarias generales en las que la P.C.I. supone un handicap

afadido

El problema general de la atencion sanitaria a las personas con P.C.l. reside en
gue los servicios de Atencién Primaria, Urgencias, hospitalarios, etc. estan

concebidos para la generalidad de la poblacién, perdiéndose la especificidad.

Nos encontramos con que se desconocen muchas particularidades de estas

personas, asi como sus patologias mas frecuentes y sus trastornos asociados.

Se crean situaciones que no permiten una valoracion adecuada; en ocasiones se
enfatizan o minimizan los problemas. Esta situacion se hace méas complicada

cuando la persona afectada tiene problemas para comunicarse por si misma.

Si nos referimos a la atencion primaria es el pediatra o médico de familia quien
mejor conoce el dia dia. Sin embargo, las familias nos trasmiten los cambios
frecuentes de personal, lo que no permite que se conozcan bien las situaciones.
Por otra parte, y aunque en general la atencién en este sentido es buena, no

existe conexién con los especialistas, la asistencia esta fragmentada.

A continuacién concretamos algunos aspectos que pasan desapercibidos para la
poblacion en general, pero que para las familias de las personas que nos ocupan

suponen dificultades afiadidas:

El tiempo de consulta requiere una mayor dedicacién. Las movilizaciones y
dificultades para las exploraciones, asi como las explicaciones relativas a esas

personas consumen mucho tiempo.

Las pruebas médicas (electro, analisis de sangre, etc.). Muchas veces suelen
presentar dificultades por el lugar donde se realizan y las caracteristicas de estas
personas. El mayor problema son las radiografias, colocarles en la posicion
indicada resulta muy dificil para un familiar solo y ademas éste debe permanecer

mientras se esta radiando.
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Por otra parte, a veces no se tiene en cuenta previamente que hay personas que
no pueden colaborar, ni comprender, ni comunicarse y se prescriben pruebas que

luego no se pueden realizar.

La comunicacion. Hay que tener en cuenta que dentro de nuestro colectivo hay
personas que aunque no tienen comunicacion oral, tienen un buen nivel de

comprension y en este caso el personal sanitario debe dirigirse al afectado.

La atencién hospitalaria. Lo habitual es que el personal desconozca cémo tratar
a este tipo de pacientes, siendo importante que la familia controle bien la situacién

para poder explicarles cémo actuar.

Estos pacientes, por sus caracteristicas, deben tener un trato especial en la
medida de lo posible, puesto que todos conocemos que su cuidado es diferente al
resto de pacientes y hay que tener un mayor control sobre ellos. En este sentido,

estar solo en la habitacién facilita mucho las cosas a la familia.

En la siguiente tabla se aportan datos sobre el servicio, hospital y motivos de
hospitalizacion registradosdurante el afio 2015 (segun hospitalizaciones de

nuestos socios/as).

Hospitalizaciones 2015

Socios/as Servicio Motivo Hospital
6 Traumatologia
1 Cirugia de hombro, H. Txagorritxu
2 Cirugia de caderas H. Txagorritxu
1 Cirugia caderas y partes blandas H. Txagorritxu
1 Cirugia caderas y partes blandas H. Cruces
1 Cirugia de columna H. Donosti
2 Ginecologia Extirpacion quiste ovarico H. Txagorritxu
Extirpacidon quiste ovarico H. Txagorritxu
1 Digestivo Cirugia antirreflujo H. Txagorritxu
Neumologia Neumonia H. Galdakano
Insuficiencia respiratoria H. Txagorritxu
11
Pendientes de Intervencion 2016
3 Traumatologia Cirugia de hombro H. Txagorritxu
Cirugia de cervical H. Santiago
Cirugia de caderas H. Txagorritxu
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Como podemos observar en la tabla, el Servicio de Traumatologia es el que

registra un mayor nidmero de casos.

Ademas, si tenemos en cuenta el nUmero de socios (126) de ASPACE-ALAVA,

esto supone que al menos un 10,3% son hospitalizados a lo largo del afio.

7. COLABORACION DEL DOCTOR DAVID ALONSO

Centrandonos en la atencion médica, partimos de que en Alava no existe una
unidad de diagndstico, orientacion y seguimiento de la Paralisis Cerebral y/o
alteraciones afines, y por tanto el abordaje de la atencién médica se realiza desde

la generalidad.

Esta situacion se traduce en una fragmentacion en la atencion de estas personas,
en las que por sus caracteristicas confluyen mdltiples trastornos, que perduran a
lo largo de todo su ciclo vital y que por tanto son atendidas por especialistas de

diferentes servicios pero sin conexion entre ellos, sin una vision global.

Esta situacion, que ya sefialamos en una comparecencia en el Parlamento Vasco
en 1999, se ha paliado parcialmente gracias a un acuerdo de Osakidetza con el
Servicio médico de ASPACE-GIPUZKOA vy la colaboracion de ASPACE-ALAVA,
gue ha permitido que el doctor David Alonso, médico rehabilitador de ASPACE-
GIPUZKOA, con amplia experiencia en Paralisis Cerebral, haya pasado consulta
en nuestra Asociacién, al menos una vez al mes durante 15 afios. La jubilacion de
esta persona deja a este colectivo y sus familias sin una referencia, orientacion

global y atencién especifica muy importantes.

Los datos relativos a los afios de consulta son interesantes, por una parte, para
conocer la casuistica que nos ocupa y por otra, para sefialar la posible laguna que

deja la ausencia de este servicio.

Durante 15 afos, el doctor Alonso, médico 2000 - 2015 TOTAL

rehabilitador de ASPACE-GIPUZKOA, ha Desplazamientos 185
Primeras

pasado consulta en nuestra Asociacion, con Consultas 202

un total de 185 desplazamientos y 959 Revisiones 57
Total consultas 959

consultas.
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1. Personas atendidas en el Servicio Médico

= Personas con P.C. y afines

Socios y Socias

Socios/ as fallecidos

Personas con P.C. no asociadas

Total

= Personas con diversas patologias

2. Frecuencia y motivos de la consulta

128
10
21
159
167

Un tema que nos parece de sumo interés es conocer los motivos por los que las

personas con PC y afines han acudido a esta consulta. Para ello hemos tomado

como referencia los registros de los Ultimos 5 afios y los hemos dividido por

etapas, obteniendo los siguientes resultados:

Consultas Dr. Alonso | 0-3 Infantil Etapa escolar Edad Total
(4- 6 afios) (7-20 afios) Adulta
Primeras 34 3 11 6 54
Revisiones 30 46 56 5 137
Total consultas
registradas 64 49 67 11 191

Como se puede observar, las consultas se dan con mayor frecuencia en la edad

escolar y con menor en la edad adulta.

Ademas, légicamente, la mayoria de las primeras consultas, que tienen mas que

ver con la orientacién y el diagnéstico, se dan en los primeros afios de vida,

continuando posteriormente con revisiones.

No obstante podemos apreciar que en todas las etapas se van introduciendo

personas que acuden por primera vez, siendo significativo el dato de las mayores

de 20 afios, cuando el nimero de nuevos supera al de las revisiones. Como

veremos mas adelante, seguramente se trata de personas que han pasado una

cierta estabilidad pero en las que al llegar a la edad adulta aparecen otras

necesidades por envejecimiento, falta de atencion anterior, etc.
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Datos referidos a los motivos por los que se ha acudido a la consulta. En la

mayoria de los casos se ha buscado una valoracién general que suele ir unida a

otra u otras mas especificas.

Motivos de la consulta Infantil Etapa escolar AE('JdUai(tja Total %
(0-6 afos ) (7- 20 afos)
Rehabilitacion, traumatologia,
ortopedia 44 76 10 130 68%
Crisis epilépticas y ajuste de
medicacion 12 9 2 23 12%
Otras especialidades 5 16 21 11%
Aprendizajes, cambios de etapa
etc. 8 12 6%
Unicamente revision general 5 5 3%
70 109 12 191 100%

Como podemos observar, es muy significativa la demanda de consultas relacionadas

con Rehabilitacion y traumatologia ( 68%). Ahondando mas en este tema, se pueden

ver mas pormenorizadas:

REHABILITACION,

Edad

TRAUMATOLOGIA, Infantil Etapa escolar | Adulta | 1ot
ORTOPEDIA... (0-6 afios ) (7-20 afios)
Valoracion Intervencién quirdrgica. 12 14 1 27 21%
Seguimiento de Caderas, columna,
etc. 13 36 1 50 38%
Toxina botulinica 8 7 15 12%
Ortopedia, datos, férulas, silla 11 14 25 19%
Dolor 3 8 11 8%
Babeo 2 2 2%
44 76 10 130 100%

También llama la atencién el dato de que en la mayoria de los casos de personas

adultas que han acudido a la consulta se refieren expresamente al dolor como motivo,

lo que nos indica la cronicidad y la necesidad de atencion a lo largo de todo el ciclo

vital.

Por otra parte, es importante resefiar que esta consulta funcionaba como una segunda

opinion en otras especialidades a las que habitualmente acuden los pacientes.
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Etapa
Otros escolar (7-20 |Edad Adulta |Total
especialistas Infantil (0-6 aflos ) | afios)
Digestivo 2 6 8
Respiratorio 1 4 5
Circulatorio 5 5
Otorrino 2 2
Urologia 1 1

21 11%

Tomando como referencia los datos relativos a las consultas de los Ultimos 5 afios,
observamos que el 50% de los socios y socias de ASPACE han acudido a consulta
con el Doctor David Alonso. Las consultas han sido mas frecuentes en los primeros

afios, con un seguimiento mucho mas continuado.

Consultas médicas ASPACE

Edad escolar 40 71%
Edad adulta 23 33%
Total 63 50%

Colaboracion con el Servicio de Rehabilitacion y Traumatologia del Hospital de

Santiago

Es muy importante destacar que, ademas de la atencion dedicada en la consulta,
también se formo6 una importante colaboracion con el Hospital de Santiago creandose
un equipo multidisciplinar junto con el Dr. Abad (Rehabilitacion) el Dr. Lejarreta

(Cirugia Ortopédica) para un abordaje global del paciente de cara a la cirugia.

A dia de hoy, esta situacion ha cambiado debido a las progresivas jubilaciones de
estos profesionales. La incorporacion de la Dra. Amaia San Sebastian en el Servicio
de Rehabilitacion ha permitido cierta continuidad de esta estrecha colaboracion,
inicialmente con el Dr. David Alonso y durante los Ultimos meses previos a su

jubilacion.
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8. FISIOTERAPIA Y PARALISIS CEREBRAL

Teniendo en cuenta que la Pardlisis Cerebral se manifiesta fundamentalmente en el
plano motor (tono muscular, postura y movimiento), y siendo éste el denominador
comun a todos los afectados, el abordaje de una correcta rehabilitacion-habilitacion
motriz resulta imprescindible para conseguir el bienestar de las personas con Pardlisis

Cerebralesta discapacidad.

La fisioterapia se encarga de tratar los aspectos neuro-sensorio-motores
acompafiando al nifio o nifia con diagnostico de Pardlisis Cerebral durante todo su
desarrollo para favorecer la adquisicion de patrones de movimiento de calidad,
modulando el tono y evitando deformidades musculo-esqueléticas al mismo tiempo
gue se integran los estimulos sensoriales dentro de actividades funcionales y
propositivas. La fisioterapia debe estar presente a lo largo de toda la vida de la
persona con Paralisis Cerebral con el fin de ayudar a la adaptacion de su situacién a

las diferentes necesidades derivadas de las distintas etapas de su vida:

e Etapa escolar: adaptaciones, evitar efectos negativos secundarios al crecimiento
e Transito al mundo laboral, adaptaciones
e ltinerario a lo largo del ciclo vital

¢ Envejecimiento, tratamiento de dolor y procesos degenerativos.
FISIOTERAPIA Y PARALISIS CEREBRAL EN ALAVA

Situacién, funcionamiento y servicios de fisioterapia para personas con Paralisis

Cerebral y alteraciones afines, en el territorio histérico de Alava.

Fisioterapia en Atencién Temprana

Hasta el afio 2.000 la fisioterapia se prestaba de forma aislada en el Hospital de
Txagorritxu. En esta fecha y tras la insistencia e impulso de nuestra Asociacion, se
introdujo la fisioterapia en el Servicio de Atencion Temprana del Instituto Foral de
Bienestar Social. Este servicio, después de ser gestionado durante 10 afios por
ASPACE, hoy en dia esté gestionado en su globalidad por APDEMA.

El Servicio tiene un caracter generalista y a él acuden los nifios/as de cualquier

patologia que lo necesiten hasta los 3 afios, con una media de 2 sesiones

semanales.
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Fisioterapia en la Etapa Educativa. Tras la incorporacion en la etapa educativa,
dentro de la respuesta a las necesidades educativas especiales, existe un servicio de
fisioterapia compuesto por fisioterapeutas, en su mayoria, itinerantes. Su objetivo es
facilitar el acceso al curriculo ordinario o especifico como respuesta educativa al
alumnado con necesidades educativas asociadas a discapacidades motoras graves,

a través de 1 o 2 sesiones semanales de 30 a 45 minutos.

Histéricamente, y gracias a un Convenio con Osakidetza, el médico rehabilitador de
Santiago ha pasado consulta en los Centros de Educacion especial, donde acuden
los alumnos mas afectados. Este especialista valora a los nifios y nifias junto con las
fisioterapeutas, sin embargo no puede determinar el nUmero de sesiones a aplicar a
cada alumno. Esto, unido a los largos periodos vacacionales de la escuela, deja
muchas lagunas en la atencion fisioterapéutica.

Ademas existe una terapeuta ocupacional para la aplicaciébn de ayudas técnicas

necesarias, siempre para el acceso al curriculo, no como tratamiento.

Fisioterapia en la Etapa Adulta. Una vez acabada la etapa educativa, la mayoria de
las personas con P.C. pasan a los centros para personas con discapacidad,
dependientes del Instituto Foral de Bienestar Social. Salvo el Centro Etxebidea, que
atiende a grandes afectados con discapacidad psiquica, ningin centro dispone de

servicio de fisioterapia.

Fisioterapia Hospitalaria. La fisioterapia dentro del hospital se aplica no de forma
continua sino mas bien en caso de procesos agudos o0 después de una cirugia.
Como sefialdbamos, las cirugias son frecuentes en estas personas, necesitando
posteriormente un tratamiento de fisioterapia. La baja casuistica, la especializacién
gue requieren estos casos, asi como el entorno no parecen los mas adecuados para

el tratamiento de estos pacientes, especialmente nifios.

Fisioterapia Respiratoria. El objetivo de la fisioterapia respiratoria es garantizar un
intercambio gaseoso normal. Ante la debilidad muscular tanto inspiratoria como
espiratoria resulta imprescindible un tratamiento con tos asistida manual y tos
asistida mecénica, para que, en el momento que tienen que toser y no pueden, los
fisioterapeutas con sus manos consigan expulsar las mucosidades y que vivan sin

problemas ni ingresar de una forma repetitiva en centros sanitarios.
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Observamos que estos tratamientos son muy importantes por lo que conviene
potenciarlos, ya que se trata de evitar hospitalizaciones y situaciones que en algunos

casos son de riesgo vital.

PROGRAMA DE FISIOTERAPIA EN ASPACE - ALAVA

El programa de fisioterapia en ASPACE nace como respuesta a las necesidades
detectadas en el colectivo, fundamentalmente centrados en:

La ausencia practicamente total de personas adultas con Pardlisis Cerebral que
reciben fisioterapia en los centros de dia, ocupacionales, etc. a los que asisten, ni en
Osakidetza

Por las necesidades que se detectan en el &mbito educativo. En primer lugar por
los largos periodos festivos del calendario escolar y por otra parte por la fisioterapia
gue se ofrece en la escuela, que tiene como objetivo el acceso al curriculo, lo que
deja fuera de abordaje la intervencion mas intensiva orientada a conseguir al maximo

las potencialidades motéricas.

Caracteristicas y objetivos del programa:

Este programa consiste en la dispensa de tratamientos semanales (1 sesion semanal)
de fisioterapia en un Centro de fisioterapia especializado con el que ASPACE tiene un
convenio de colaboracion. Estos tratamientos son subvencionados parcialmente por la

asociacion, gracias a las subvenciones obtenidas a su vez para este fin.

Ademéas de los tratamientos individuales, asesoramiento y orientacion motriz,
realizamos un trabajo mas amplio que comprende actividades de agua, deportivas,
higiene postural, formacion, etc..., con lo que conseguimos una vision y conocimiento

global de cada persona.

Los objetivos del programa son:

Lograr un mayor aprovechamiento de las capacidades funcionales de
cada persona.

Control postural evitando la posible aparicion y/ o progresiéon de deformidades
y permitiendo asi la citada funcionalidad motora.

Evitar el deterioro progresivo y las lesiones derivadas de la inmovilidad,
gue habitualmente conducen a la deformidad y al dolor.

Fomentar el deporte adaptado con el objetivo de que sea lo mas beneficioso

para el/la deportista.
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Abordaje global. Buscamos el bienestar en todo los dmbitos. Para ello se
trabaja en equipo y en coordinacion con los profesionales (médicos,

fisioterapeutas, etc.) que atienden a la persona en otras entidades
Si bien los objetivos que perseguimos no pueden ser logrados de una forma total, la

contribucién del presente proyecto a la consecucion de los mismos supone una

mejora de la calidad de vida de las personas usuarias del mismo.

Datos generales referidos a fisioterapia:

DATOS GENERALES Fisioterapia en educacion o centros 46 36,5%
Fisioterapia en Aspace 44 35%
No reciben fisioterapia 36 28,5%
Total socios 126 100%

Asimismo, acuden a fisioterapia a través del Programa de ASPACE — Alava, segun
niveles de afectacion:

Total socios/ as Usuarios Fisio
Nivel 1 33 9 27%
Nivel 2 12 5 42%
Nivel 3 20 6 30%
Nivel 4 39 15 38%
Nivel 5 22 9 41%
126 44 100%

Es interesante también conocer estos mismos datos segun la etapa de la vida en la
gue se encuentren:

Edad escolar Fisioterapia en educacion 42 75%
Fisioterapia en aspace 18 32,14%
Complementan ambas 17 30,36%
Total socios edad escolar 56 100%

Edad adulta Fisioterapia en Centros publicos 4 5,71%
Fisioterapia en aspace 26 37,14%
[Total socios que reciben fisioterapia 30 42,85%
Total socios en edad adulta 70 100%
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A la luz de los datos podemos sefialar:

e Laimportancia que tiene la fisioterapia para nuestras familias.

e Es importante en todas las edades y en todo los niveles de afectacion. Es
significativo que cuando el nivel de afectacion es menor también se necesita,
seguramente porque la deambulacion y la exigencia de la funcionalidad para la
vida diaria conllevan otras consecuencias que deben ser tratadas.

e La fisioterapia que ofrecen las instituciones publicas representa un 36,5 %, y los
datos demuestran que es claramente insuficiente, ya que casi en la misma
proporcion (35%) se acude al servicio de ASPACE.

o El servicio de ASPACE, debido a la escasez de recursos econdémicos con que
cuenta, tiene una limitacion en el nimero de sesiones y, ademas, cuenta con un
copago por parte de las familias. La aportacion media que las familias deben
desembolsar es de aproximadamente 68 € al mes (748 € al afio). Esto nos lleva a
preguntarnos si el 28,5% de las personas que no participan en este programa lo
hace por motivos econémicos.

e Al servicio de ASPACE acuden los socios/as desde pequefios. Ademas, es un
servicio trasversal participando también de otras actividades, por lo cual
disponemos de un conocimiento y seguimiento de la persona muy rico en
diferentes areas, que va transcurriendo a todo lo largo de su ciclo vital.

o Es importante coordinarse entre profesionales para aportar cada uno nuestros

conocimientos.

9. AYUDAS TECNICAS Y TERAPIA OCUPACIONAL

Un aspecto muy importante que no podemos dejar de lado es el de las ayudas
técnicas. Estas promueven la funcionalidad e independencia, disminuyen las
restricciones en la actividad y la participacion, facilitan procesos de re-educacién y/o
aprendizaje de conductas adaptativas y/o facilitadoras para llevar a cabo cualquier tipo
de actividad elegida por la persona. En definitiva, posibilitan la vida de estas personas

y sus acompafiantes.

Las ayudas técnicas son todos aquellos aparatos o equipos utilizados por personas
con discapacidad, temporal o permanentemente, que les sirven para tener un mayor
grado de independencia en las actividades de la vida diaria y les proporciona en
general una mejor calidad de vida.
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Logicamente para las personas con Paralisis Cerebral estas ayudas resultan
imprescindibles, para su vida diaria, y con mayor o menor intensidad en determinados

momentos de su vida.

Hay que recordar, por ejemplo, que el 65% de de personas de la asociacion (81) se
desplaza en silla de ruedas. Pero no son solo sillas de ruedas, también se necesitan
bipedestadores, adaptaciones y ayudas técnicas para la comunicacion, para el hogar,

el bafio y aseo (camas elevadoras, gruas, etc.), para los vehiculos, etc.

AYUDAS Y PRESTACIONES PUBLICAS

Las ayudas técnicas necesarias para la vida diaria de estas personas suponen un
desembolso econémico muy importante, por su elevado coste, por un lado, y por las

multiples necesidades que presentan.

Ayudas con que cuentan las familias y las dificultades que afrontan:

OSAKIDETZA

La prestacion ortoprotésica se reconoce en el ordenamiento juridico como una
prestacion sanitaria, de cardcter complementario a la asistencia sanitaria, que el
sistema de salud (en nuestro &mbito el Servicio Vasco de Salud-Osakidetza) debe
facilitar directamente a las personas y son financiados con cargo a la Seguridad Social

o a fondos especificos.

Estas ayudas se encuentran recogidas en un catadlogo de Prestaciones

Ortoprotésicas.

Las dificultades para obtener estas ayudas se presentan cuando se cifien
estrictamente al catalogo y no se tiene en cuenta la situaciéon individual de cada
persona. Por ejemplo a veces se niegan ayudas por no cumplir el requisito de no
haber transcurrido los plazos marcados, sin tener en cuenta situaciones o

circunstancias individuales determinantes, como puede ser el crecimiento del nifio/a.
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Las sillas eléctricas, asimismo, no se pueden solicitar antes de los 12 afios. Sin
embargo, algunos nifios/as son perfectamente capaces de manejarlas antes, siendo
ésta una herramienta fundamental para su desarrollo y potenciacién de su autonomia

personal.

Convocatoria de Ayudas Individuales dirigidas a personas con discapacidad del
IFBS

Se trata de ayudas econdmicas, sujetas a baremo econdémico, que complementan las
de Osakidetza.

El objeto de estas ayudas es mejorar la calidad de vida de las personas a quienes se
dirigen, atender las necesidades surgidas de su situacion de discapacidad, favorecer
su autonomia, desarrollo personal e integracion social mediante la cesion en régimen
de uso o concesion de una prestacion econOmica que compense total o
parcialmente los gastos que las personas destinatarias tengan que efectuar en razén
de su discapacidad, para realizar una accion, adquirir un producto de apoyo o recibir

un servicio que les sea necesario

Los gastos subvencionables se recogen en el ‘Catalogo de ayudas susceptibles de ser
subvencionadas y requisitos especificos’, y siempre se tiene en cuenta el baremo
econdmico, para cuyo calculo se tienen en cuenta los ingresos econémicos de la

unidad de convivencia (toda la familia).

En definitiva, una familia en la que nace una persona con P.C. con una afectacion
importante, a medio plazo se vera abocada a acometer una serie de adaptaciones y
adquisicion de ayudas técnicas que supondran un gasto importante en su economia
familiar. Debera cambiar y/o adaptar su casa, cambiar y/o adaptar el vehiculo familiar,

adquirir silla de ruedas, de ducha, bipedestador, grua, etc....
Ademas, estos gastos no tienen ninguna desgravacion en la declaracién de la renta.

Finalmente, también hay que decir que, a pesar de las ayudas, hay familias que no

podran permitirse realizar estas adaptaciones.
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10. CONCLUSIONES Y PROPUESTAS

Después de esta recogida de datos y situaciones podemos concluir que:

La Paralisis Cerebral es la causa mas frecuente de discapacidad motérica en

la infancia.

A pesar de las mejoras en atencién sanitaria, sigue habiendo casos de Pardlisis
Cerebral Infantil y que estos, por el momento en el que se produce la lesion (70%

son perinatales), cada vez presentan una mayor afectacion.

Esta discapacidad va a durar toda la vida y, habiendo mejorado su esperanza
de vida, estas personas seguramente en un momento de su ciclo vital necesitaran

asistencia médica especializada.

Puesto que en una Unica persona confluyen una serie de necesidades dispares, el

abordaje debe ser global y coordinado.

Se hace necesario agrupar la casuistica, aunque sea pequefia, y tener médicos
de referencia en las diferentes especialidades médicas, rehabilitacion,

neumologia, digestivo, traumatologia, etc. y trabajar coordinadamente.

La fisioterapia debe estar presente, con mayor o menor intensidad, en las

diferentes edades de la vida.

El personal sanitario debe tener protocolos de atencion para poder responder a

las necesidades de estas personas.

Los afectados/as y sus familias necesitan un espacio y un tiempo especial,

en el que se les trate con delicadeza y se respeten sus ritmos.

Anticipandonos y actuando sobre determinadas situaciones, se pueden

prevenir problemas posteriores mas complicados.

ASPACE-ALAVA, por su conocimiento de las necesidades de los afectados y sus
familias tiene voluntad de ser un referente de la Paralisis Cerebral en Alava, y
de servir de enlace con los diferentes profesionales implicados para contribuir a

mejorar la calidad de vida de las personas con esta discapacidad.
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Las conclusiones resefiadas nos llevan necesariamente a exponer y hacer llegar a
las instituciones sanitarias y sociales una serie de PROPUESTAS Y

SUGERENCIAS gue mejorarian la atencion de estas personas:

La creacion de una Unidad de Paralisis Cerebral y Alteraciones Afines que
agrupe a profesionales de referencia (neurologia, rehabilitacién, traumatologia y
cirugia ortopédica y rehabilitacién respiratoria, digestivo, etc.). Esto facilitaria el
diagnostico, el abordaje global, el estableciendo de protocolos y la formacion

adecuada de los profesionales.

Consulta en ASPACE. La buena experiencia de las consultas que se han venido
realizando en ASPACE durante 15 afios con el Doctor David Alonso nos llevan a
sugerir que este puede ser un modelo idéneo. Una consulta periddica del médico
rehabilitador en las instalaciones de ASPACE, puede facilitar el abordaje global,
un mejor seguimiento, una buena atencién a las familias, y una buena

coordinacioén con otros profesionales (psicéloga, fisioterapia, ortopeda, etc.).

Dado que el medio hospitalario no siempre es el mas adecuado para este tipo de
pacientes, se deberian establecer convenios de colaboracion y dotar de
recursos a la asociacion para que se puedan realizar los tratamientos de
fisioterapia que comprendan ademas la fisioterapia respiratoria, post quirirgica,

etc. Ademas de otras especialidades como la logopedia y terapia ocupacional.

Atencién primaria, especializada e ingresos hospitalarios. Se hace necesario
gue se establezcan ciertos protocolos para que siempre que se atienda una
persona con estas caracteristicas, el personal identifique la situacion y se active el

itinerario y atencion a seguir.

Algunos de ellos pueden ser:

v" Teniendo en cuenta que esta discapacidad va a durar toda la vida, el papel
del médico de familia es fundamental: conoce el estado habitual de la
persona, su evolucion y sus procesos. Por tanto debe tener un papel esencial

como enlace entre el afectado, la familia y los especialistas.
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Mas tiempo de dedicacion en la consulta. En general, y dependiendo del
grado de afectacion, se necesita mas tiempo tanto para la exploracion
(desvestir, trasladar, atender, etc.) como para la comunicacion en general.
Evitar, en lo posible, largas esperas y facilitar que se agrupen consultas.
Habitualmente, acudir a una consulta lleva una logistica familiar importante
que seria deseable minimizar.

Flexibilizar los cambios de médico por edad. Muchas veces la edad
cronoldgica no se corresponde con la evolutiva. Las familias viven con mucha
angustia estos cambios. La flexibilidad, el traspaso paulatino y bien
coordinado favorece el bienestar de toda la familia.

En los ingresos hospitalarios conviene tener en cuenta sus muchas
peculiaridades. Escuchar atentamente al paciente y a la familia, facilitar una
habitacion individual... mejorara el bienestar tanto de la persona ingresada
como de otros pacientes.

En el Centro de Educacién Especial Gorbeialde se agrupan muchos
alumnos con graves afectaciones (problemas respiratorios graves, sondas,
etc.) por esta razén se hace imprescindible contar con personal sanitario

permanente.

Para acabar, y tal y como se recoge en las ‘Lineas estratégicas de atencion
sociosanitaria de Euskadi 2013-16’, queremos insistir en la importancia de la
COORDINACION.

Desde ASPACE- ALAVA, reiteramos nuestro ofrecimiento, voluntad vy
compromiso de trabajar en colaboracion con los diferentes profesionales del
Espacio Socio-sanitario (Sanidad, Educacion, Servicios Sociales, etc.) para entre
todos, avanzar en la adecuada atencidn y calidad de vida de las personas con

Paralisis Cerebral y alteraciones afines.

Vitoria - Gasteiz diciembre 2015
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