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RESUMEN

La paralisis cerebral constituye un problema de primera magnitud a nivel mundial por la discapacidad que provoca, por su
cronicidad y por las complicaciones médicas, y sociales que originan. Objetivo: Determinar la proporcion de individuos
con discapacidad intelectual, evaluar el grado de discapacidad intelectual, la forma clinica de presentacion, la etiologia y
la capacidad funcional de los pacientes. Métodos: Se realizo un estudio descriptivo transversal, se incluyeron 1961
personas con paralisis cerebral, que fueron identificadas en un estudio de base poblacional en Bolivia entre los afios 2009
y2012. Resultados: Se observo un discreto predominio del sexo masculino (55,4%) y de los casos de 18 afios y més (595
casos). 1448 casos presentaron discapacidad intelectual con predominio de los grados severos y profundos (30,5% y
23,8%). La causa perinatal se identificd en 1061 personas (54,1%), seguido de los factores prenatales y postnatales. En el
89,2% de los casos se constatd un componente espastico, el 49,8% de los casos no deambulaban. Conclusiones: El mayor
numero de casos se encontro en el Oriente del pais, con discreto predominio del sexo masculino y en el grupo de edad de
15 afos y mas. Las causas perinatales se identificaron en mas de la mitad de los casos. Predominaron los casos con
paralisis cerebral de tipo espastico con una frecuencia ocho veces mayor que el resto. E1 50% de las personas con paralisis

cerebral no deambulan, y un 13% lo hace con ayuda.
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INTRODUCCION

xisten multiples definiciones de la paralisis cerebral (PC),

todas ellas reflejan invariablemente tres elementos: secuelas

motoras, lesion cerebral puntual y cerebro en desarrollo."
Segun la Academia Americana de Neurologia (AAN, del inglés
American Academy of Neurology) el término paralisis cerebral se
refiere a cualquiera de los trastornos neuroldgicos que aparecen en la
infancia o niflez temprana y afectan de forma permanente el
movimiento del cuerpo y la coordinaciéon muscular, pero que no
empeoran con el tiempo.’ La prevalencia global de PC se sitia
aproximadamente entre un 2 y 3 por cada 1000 nacidos vivos, los
paises en desarrollo tienen una prevalencia mas elevada, que puede
llegar hasta 5 casos por 1000 nacidos; sin que se evidencie una
tendencia a disminuir a través de los afios."™

No existe ninguna clasificacion etiolégica consensuada
internacionalmente; por ello, se suelen agrupar las causas originarias
dela PC segun del momento en que actlia la noxa patogena:

a) Periodo prenatal: malformaciones congénitas, infecciones,
toxicos, epilepsia o hipertiroidismo materno, trastornos
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placentarios, embarazos multiples, etc.

b) Periodo perinatal: partos pre término, bajo peso, presentacion
anormal, infecciones, hipoxia o asfixia perinatal, crisis epilépticas,
hiperbilirrubinemia,etc.

¢) Periodo posnatal: traumatismos craneoencefalicos, infecciones,
encefalopatias metabolicas, hemorragia intracraneal, neoplasias o
tumores intracraneales, etc.
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En 1975, Hagberg la clasificd en espastica, discinética, atdxica y
mixta, y se propuso a la Academia Americana de PC.°

La PC constituye un problema de primera magnitud por las
deficiencias que asocia, por su cronicidad y por las implicaciones
médicas, sociales y educacionales que origina. El estudio de la PC
debe tener como fin ultimo mejorar la calidad de vida del paciente y
promover su plena integracion.’ En Bolivia se desconoce cual es la
frecuencia de PC en la poblacidn, los tipos de discapacidades mas
frecuentemente observadas y la evaluacion funcional en estas
personas, entre otros factores, al no existir registros poblacionales.
Sélo si conocemos todos estos aspectos se lograra que las personas
con esta alteracion neuroldgica desarrollen todas sus capacidades,
posibilitara organizar los recursos y calcular con bastante precision
los costes de los servicios médicos, educativos y sociales que se
necesitan, ademas de que el conocimiento de sus factores causales
constituye la base que permite el disefio de estrategias preventivas.

Los objetivos propuestos con la presente investigacion fueron
caracterizar algunas variables bioldgicas y demograficas en las
personas con PC en el Estado Plurinacional de Bolivia, determinar la
proporcion de individuos con PC que presentan discapacidad
intelectual (DI), evaluar la capacidad funcional, la forma clinica de
presentacion y el grado de DI en los casos en que se presenta, e
identificar las causas que dan origen ala PC en los casos estudiados..

MATERIALY METODOS

Se realizé un estudio observacional descriptivo transversal, durante
el periodo comprendido de diciembre de 2009 a diciembre de 2012.
El universo estuvo constituido por las 1961 personas con PC
identificadas en el marco del estudio clinico-genético,
psicopedagdgico y social a las personas con discapacidad, realizado
por la Misién Solidaria del ALBA “Moto Méndez”.° Hasta el mes de
diciembre del afio 2012 se identificaron un total de 18 894 personas
con discapacidad intelectual en el Estado Plurinacional de Bolivia.

El estudio de base poblacional se realizé mediante la pesquisa activa
casa a casa, realizada por especialistas que conformaron un cuarteto
de trabajo integrado por un asesor genético (Master en Ciencias en
Asesoramiento Genético), un psicopedagogo, un médico general
boliviano y un médico especialista en medicina general integral de la
Brigada Médica Cubana en Bolivia. El método de recoleccion de la
informacion fue a través de la entrevista personal, aplicando un
instrumento con mas de 800 variables en las areas clinicas,
psicopedagdgicas, epidemiologicas y sociales.

El método de recoleccion de la informacion fue de tipo
retrospectivo, mediante la entrevista directa personal por
recordatorio a los padres o tutores de los casos en sus respectivas
viviendas, donde se preciso la presencia de factores prenatales
genéticos (monogénicos, cromosdmicos y multifactoriales),
prenatales ambientales (enfermedades maternas agudas o cronicas
durante el embarazo), aspectos relacionados con el parto, asi como
factores postnatales relacionados con el origen de la PC, se realizo
ademads el examen fisico y dismorfologico de todos los casos.

En los casos que lo requirieron se realizd la valoracion clinica y
examenes especificos por parte de un grupo de especialistas que
incluyd: Genética Clinica, Neuropediatria, Neurologia,
Otorrinolaringologia, Psiquiatria, Medicina Fisica y Rehabilitacion,
Neurologia, Ortopedia y Traumatologia y Psicologia. Asi como la
revision de las Historias Clinicas de las personas internadas en
instituciones de salud y de personas con discapacidad.

Para determinar la presencia y el grado de discapacidad intelectual
(DI) todos los casos fueron valorados por psicopedagogos quienes
valoraron en cada caso aspectos puntuales de diferentes areas:
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- Area cognoscitiva: donde se define si el paciente memoriza, si
realiza juicios y razonamientos; si comprende Ordenes sencillas
y/o complejas.

- Area de la comunicacion: donde se precisa si tiene lenguaje
verbal adecuado o pobre, o solamente lenguaje gestual.

- Area de la conducta y la sociabilizacion: donde se precisa si es
receptivo al afecto, si se relaciona con la familia y vecinos; si es
agresivo y/o autoagresivo.

- Area de autonomia personal; donde se precisa si realiza las
actividades de alimentacidn, aseo personal y el acto de vestirse de
manera independiente, si requiere ayuda o es totalmente
dependiente.

- Area de la autonomia social: donde se precisa si realiza las tareas
del hogar y si tiene habilidades sociales en la comunidad, de
manera independiente, semidependiente o dependiente.

- Asi como las relacionadas con las habilidades académicas: donde
se constata si realiza escritura y/o lectura de vocales, fonemas,
palabras y/o textos sencillos, y si realiza calculos (suma, resta,
multiplicacion y division).

Los casos fueron valorados ademds por psicélogos, quienes
realizaron estudios psicométricos estandarizados para determinar su
coeficiente intelectual (CI) y en conjunto con la valoracion de la
conducta adaptativa realizada por los Psicopedagogos, se clasifico
segun los grados de DI establecidos por la Sociedad Americana de
Discapacidades Intelectual y del Desarrollo (AAIDD del inglés
American Association of Intelectual and Developmental
Disabilities) en: ligero, moderado, severo, profundo o a definir.

La AAIDD define a la DI como una discapacidad caracterizada por
limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual
como en la conducta adaptativa, que abarca muchas habilidades
sociales y practicas cotidianas. Esta discapacidad se origina antes de
los 18 afios de edad.’

La DI ligera o leve usualmente no suele ser diagnosticada hasta la
etapa escolar, debido a que hasta los 5 o 6 afios el desarrollo en
general es normal o con retrasos poco evidenciables de la capacidad
perceptiva o del lenguaje hablado, cumplen érdenes complejas. El
Clse encuentraen el rango de 55a 70.

Los casos con DI moderada pueden adquirir el lenguaje oral ya
durante el periodo pre-escolar, aunque siempre con retraso y
dificultad, siendo capaces de una conversacion sencilla. Su
afectividad es primitiva y, debido al bajo control racional, muchas
veces es notoria la falta de inhibiciones y el dificil control de los
impulsos, hechos que suelen complicar sensiblemente su insercion
social en la comunidad. Desarrollan un cuidado personal adecuado,
y se dice que solo "son ayudados por sus cuidadores". Cumplen
ordenes sencillas y en ocasiones complejas. El CI se encuentra en el
rangode40a55.

En los casos con DI grave o severa se observa un enlentecimiento en
el desarrollo y adquisicion del lenguaje oral. Este s6lo aparece con la
estimulacion especializada y logra desarrollar algunas palabras, lo
cual, asociado al lenguaje gestual puede permitir una comunicacion
eficiente con padres y cuidadores, hacia quienes es evidente un
intercambio afectivo. Pueden incorporar las tareas de higiene
personal elemental y comer solos, con lo que contribuye
parcialmente a su cuidado. Necesitan supervision continua y en la
escolaridad no es posible un ingreso a la lectoescritura, pudiendo
solo llegar a reconocer visualmente algunas palabras, lo que puede
ser fundamental para la supervivencia y la adaptacion social. Son
dependientes de por vida. Solo pueden cumplir 6rdenes sencillas. El
Clse encuentraen el rango de 25 a 40.

La DI profunda clinicamente se traduce en la ausencia de lenguaje o
en la presencia de un lenguaje muy poco desarrollado, caracterizado

Numeracion para version electronica
No valida para citacion del articulo



REVISTA PERUANA DE EPIDEMIOLOGIA

Taboada-Lugo N, et al. Epidemiologia de la paralisis cerebral
en el Estado Plurinacional de Bolivia. 2009-2012.

por gritos o expresiones muy primarias. La incontinencia de
esfinteres es frecuente, o al menos un deficiente y tardio control.
Necesitan supervision continua y cuidados permanentes, no llegando
algunos ni a alimentarse por si mismos. Son dependientes durante
toda la vida. No son capaces de cumplir 6rdenes. El CI se encuentra
por debajo de 24."

En el presente estudio se considero, ademas, la categoria “a definir”
para los lactantes y preescolares en los que existia una clara
presuncion de DI, pero en los que no se pudo determinar atin su grado
de severidad.

Para determinar la forma clinica de presentacion se realizo la
clasificacion tipologica de todos los casos con PC que se deriva de
tomar Gnicamente en consideracion el aspecto mas caracteristico del
sindrome: las manifestaciones neuromotoras, se tuvo en cuenta el
criterio nosoldgico (en referencia a los sintomas neuroldgicos
respecto del tono muscular, las caracteristicas de los movimientos, el
equilibrio, los reflejos y los patrones posturales) clasificindose en
PC espastica, discinética y mixta, con independencia de la afectacion
diferencial de las extremidades.

La PC espastica se caracteriza por un patron especifico de reaccion
de los musculos al estiramiento pasivo (la resistencia se incrementa
de manera lineal en relacion con la velocidad del estiramiento) y por
la exageracion manifiesta de los reflejos tendinosos. Se observa un
aumento excesivo del tono muscular (hipertonia), acompafiado de un
elevado grado de rigidez muscular (espasticidad), que provoca
movimientos exagerados y poco coordinados o armoniosos,
especialmente en las piernas, los brazos y/o la espalda.

La PC discinética incluye la presencia de movimientos distonicos,
atetdsicos y coreicos. La distonia implica contracciones musculares
sostenidas que conducen a movimientos repetitivos y retorcidos o a
posturas anormales. En la atetosis se observan movimientos
involuntarios no ritmicos y la alteracion de los reflejos posturales. La
forma coreica hace referencia a movimientos espontaneos
involuntarios bruscos, rapidos, breves y no repetitivos. Afecta,
principalmente, al tono muscular, pasando de estados de hipertonia a
hipotonia. La descoordinacion también puede afectar a los musculos
del habla, dificultando la articulacion de las palabras (disartria).

La PC ataxica se caracteriza por una marcha defectuosa, con
problemas del equilibrio, y por la descoordinacion de la motricidad
fina, que dificultan los movimientos rapidos y precisos, pueden
presentar temblor de intension.

La PC mixta es una combinacion de los sintomas anteriores,
especialmente, espasticos y discinéticos." ™

Desde el punto de vista funcional se clasificaron en:

- Casos que no deambulan: cuando no existia ninguna competencia
funcional en el orden de la marcha auténoma. Asi mismo, se
incluyeron aquellos casos con trastornos asociados a deformidades
del tronco y retracciones articulares, con ausencia total del mas
minimo equilibrio. Son personas dependientes en todas y cada una
de sus necesidades.

- Deambulan con ayuda: En esta situacion la marcha autonoma esta
muy limitada y solo se consigue venciendo muchas dificultades o
mediante la utilizacion de ayudas técnicas. Las personas con este
nivel de afectacion requieren de ayuda para la realizacion de
actividades personales y de la vida diaria.

- Deambulan de forma independiente: cuando existiendo un cierto
grado de torpeza motora o afectacion de determinados musculos,
todo ello no impide la posibilidad de deambulacién auténoma.

Analisis estadistico: Los resultados se recogieron en un instrumento
de recoleccion de informacion, que luego fueron plasmados en una
base de datos, que permitio el procesamiento estadistico descriptivo,
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distribucion de frecuencia, y analisis de tasas de prevalencia. Las
prevalencias se expresaron como el cociente del niimero de casos
entre la cantidad de poblacion en las diferentes regiones del pais, por
cada 1 000 habitantes, asi como para el grupo de edad de hasta 15
afios, teniendo en cuenta la cantidad de habitantes de este segmento
poblacional. Para el procesamiento de la informacion se utilizo el
paquete informatico EPINFO 6, las tablas y graficos se elaboraron
con el programa Excel para Windows XP.

Aspectos éticos: Se tuvo en cuenta el consentimiento informado de
las personas para participar en el estudio, y en los menores de 18
afios, y en casos con grados severos y profundos de DI, el
consentimiento informado fue firmado por los padres o tutores. El
protocolo de esta investigacion y el modelo de consentimiento
informado fueron aprobados por los Comités de Etica e
Investigacion del Centro Nacional de Genética Médica de Cuba,
previo a su aplicacion en seis paises integrantes de la Alianza
Bolivariana para los pueblos de nuestra América (ALBA).

El Estado Plurinacional de Bolivia esta dividido en nueve
departamentos que se distribuyen en tres regiones: el Altiplano (La
Paz, Oruro y Potosi), el Valle o zona subandina (Cochabamba,
Chuquisaca y Tarija) y el Oriente boliviano (Santa Cruz, Pando y
Beni). Segun los datos publicados por el Instituto Nacional de
Estadisticas, con cifras correspondientes al censo del afio 2001,
ultimo publicado, la poblacion del altiplano esta conformada por
3451 349 personas, mientras que la del Valle y la del Oriente son de
2378459y 2444 517 habitantes, respectivamente.” La poblacion de
nifios(as) y adolescentes de hasta 14 afios de edad proyectada por el
Instituto Nacional de Estadisticas para el afio 2011, en el Anuario
Estadistico 2010, en la region altiplanica es de 1 412 401 personas,
de 1 099 971 para la region del Valle y 1 247 269 personas para el
Oriente del pais.”

RESULTADOS

Se identificaron 1961 personas con PC, con un mayor nimero de
casos en la zona del Oriente Boliviano (759) con una tasa de
prevalenciade 0.31 por cada 1000 habitantes. Un total de 1086 casos
(55.38%) pertenecian al sexo masculino, con una relacidon
masculino: femeninode 1,2:1. (Tabla 1)

TABLA 1. Distribucion de las personas con paralisis cerebral en
las tres regiones del pais seglin sexo. Estado Plurinacional de
Bolivia, 2009- 2012.

Sexo Sexo Tasa de
. . Total .
. Masculino Femenino prevalencia
Region (x 1000
0, 0, )
N % N %o N %o habitantes)
Altiplano 385 19,6 280 14,3 665 33,9 0,19
Valle 283 14,4 254 129 537 274 0,23
Oriente 418 21,3 341 174 759 38,7 0,31
Total 1086 554 875 44,6 1961 100,0 0,24

Los grupos de edades con mayor predominio de pacientes con PC
fueron los de 15 afios y mas (886 casos), seguido en orden de
frecuencia por el grupo de 6 a 14 afios (778 casos), como se muestra
enlafigural.
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FIGURA 1. Distribucion de las personas con paralisis cerebral en
las tres regiones del pais segiin sexo y grupos de edades. Estado
Plurinacional de Bolivia, 2009- 2012.
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La proporcion de individuos con PC que presentaron DI fue de
73,8%, encontrado en 1448 casos. Entre los casos con DI
predominaron los grados severos y profundos (30,5% y 23,8%)
identificados en 441 y 345 personas respectivamente, seguido del
grado moderado (318 casosy 22%).

Enlafigura 2 se observa que la causa perinatal se identificd en mas de
lamitad de los casos con PC (1061, 54,1%), donde la asfixia perinatal
y la prematuridad fueron los factores mas frecuentes (66,4%y 22,1%
respectivamente), seguido de las causas prenatales y postnatales, las
que se encontraron en 513 y 301 personas en cada caso (26,2% y
15,3%) y en el 4,4% de los casos (86 personas) no pudo identificarse
su causa.

Figura 2. Clasificacion causal de la paralisis cerebral. Estado
Plurinacional de Bolivia, 2009- 2012.
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Entre los casos de origen prenatal, predominaron los de etiologia
prenatal genética, donde se identificaron 21 personas con sindrome
Down (4,1%) mientras que entre los casos de causas prenatales
ambientales, el mayor porcentaje (78,7%) se debio a infecciones
intrauterinas del grupo TORCH.

En 1749 casos (89,2%) se constaté un componente espastico como
forma clinica de presentacion de la PC, mientras que el 10,8%
restante (212 personas) se tratd de formas mixtas, no se constataron
casos con PC de tipo ataxico.

En relacion con la capacidad funcional de los pacientes, en la tabla 3
se muestra que la mitad de los casos con PC (49,8%, 975 personas)
no deambulan, 259 personas (13,2%) lo hace con ayuda y el 37,1%
de los casos (729 personas) lo hace de manera independiente (Tabla
2).

TABLA 2. Clasificacion funcional de las personas con paralisis
cerebral. Estado Plurinacional de Bolivia, 2009- 2012.

Deambulan con  Deambulan

. No deambulan ayuda independientes Total
Region
N % N % N % N %

Altiplano 323 16,5 97 49 245 125 665 339
Valle 241 123 74 38 222 11,3 537 274
Oriente 411 21,0 88 45 260 13,3 758 38,7
Total 975 49,7 259 13,2 727 37,1 1961 100,0
DISCUSION

En el Estado Plurinacional de Bolivia se identificaron un total de
1961 personas con PC. Segun la bibliografia médica, la PC es la
tercera causa de trastornos del neurodesarrollo, tras la DI y los
trastornos del espectro autista (TEA)." En una serie de nifios
valorados por la Unidad de Neuropediatria de Aragon, Espaiia, la PC
ocupd el segundo lugar 233 (4,7%), detras de la DI 373 (7,5%), y en
tercer lugar los TEA 180 (3,6%)."

En el marco del estudio clinico-genético, psicopedagogico y social a
las personas con discapacidad se identificaron en este pais andino un
total de 18 894 personas con DI, sin embargo la PC supera
discretamente en frecuencia a los TEA, al ser identificados 1 003
personas con estos trastornos complejos del neurodesarrollo.”

Lo que pudiera estar en relacion con un sub-registro en el diagndstico
de estos trastornos en un estudio de base poblacional como el
realizado, toda vez que en el diagnostico de los TEA existen diversas
dificultades que pueden incrementar la probabilidad de un infra
diagnostico, como es el caso de los niflos muy pequefios, donde no es
facil lograr su colaboracion, y algunos sintomas (como el repertorio
limitado de intereses o el comportamiento estereotipado) pueden
presentarse mas tardiamente, por lo que el cuadro puede ser atin
inespecifico; y en los casos de personas con DI y/o sensoriales
graves, que pueden cursar también con comportamientos
estereotigados y ausencia de habilidades comunicativas, entre otros
factores.

En la region del Oriente Boliviano se constatd la mayor tasa de
prevalencia, region que también presenta la mayor prevalencia de DI
en todo el pais.” En Bolivia persiste atin una gran inequidad en el
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acceso a los servicios de salud, prevalecen altos niveles de
desigualdad que afectan sobre todo las condiciones de salud y
desarrollo social, principalmente en las areas rurales del Valle y del
Altiplano, esta tltima el area rural menos desarrollada y mas pobre
del pais.’ Por lo que cabria esperar que en el Oriente boliviano con un
mayor desarrollo socio econdmico y mejor infraestructura sanitaria
los casos con PC tengan una mayor sobre vida que las zonas del Valle
y del Altiplano; y que estas dos regiones, donde se constataron las
tasas mas bajas de prevalencia de PC, la tasa de mortalidad en las
diferentes edades sea mayor que en el Oriente del pais.

Es de sefialar, ademas, que en la region del Oriente la mayor tasa de
prevalencia pudiera estar relacionada con el elevado numero de
casos de PC de causa postnatal identificados, fundamentalmente
secuelas de meningoencefalitis bacteriana en menores de un afo de
edad, dado el clima calido y humedo que se presenta en esta region
tropical, mientras que esta enfermedad es menos frecuente en la zona
del Valle y practicamente inexistente en la zona altiplanica.

Laprevalencia de PC en el Estado Plurinacional de Bolivia es de 0,24
por cada 1000 habitantes, y se incrementa a 0,52 por cada 1000
habitantes, cuando se considera a la poblacion de menores de 15
afios, inferior a la que se describe en los paises occidentales que
oscila entre 1 a 5 casos por 1000 habitantes.™" Entre las posibles
causas que pudiesen explicar la baja tasa de prevalencia de PC en
Bolivia esta la elevada tasa de mortalidad infantil, si bien desde el
afio 1990 al 2011 el pais este indicador disminuy6 en un 58% (de 121
a 51 por cada mil nacidos vivos), en la actualidad la tasa de
mortalidad durante el primer afio de vida sigue siendo elevada (41
por cada 1000 nacimientos),” por lo que podria suponerse que entre
los casos con prematuridad, gestaciones multiples y con otras
complicaciones perinatales podria esperarse una mayor mortalidad.
Otra posible hipdtesis estaria en relacion a un sub registro de los
casos con PC.

La edad a la que se puede establecer un diagnostico de PC puede
variar en funcion de la sintomatologia. Se plantea por la literatura
médica que los limites del paso de un patréon motor “de riesgo™ a un
cuadro de secuelas establecidas pueden ser flexibles, sobre todo en
las formas mas leves. En cualquier caso, se acepta la edad de 3-4 afios
como limite superior para el establecimiento del cuadro motriz
diagnostico.” Por ello, en el grupo de edad de 0 a 5 afios solo se
identificaron 297 casos en todo el Estado Plurinacional de Bolivia.
Sin embargo, con posterioridad todos los casos de PC ya se han
manifestado plenamente y se facilita el diagndstico.

Asi mismo, como el diagndstico de la PC es fundamentalmente
clinico, en un estudio de base poblacional como el presente, pudiera
existir un sub registro en relacion al tipo de PC, es probable que, con
frecuencia, la PC atéxica pueda no ser calificada como tal y por ello
no se haya diagnosticado ningun caso en la presente investigacion,
mientras que el resto de tipos de PC muestran un mejor nivel de
diagnostico. Desde el punto de vista clinico, inicialmente el sintoma
predominante en este tipo de PC es la hipotonia; el sindrome
cerebeloso completo con hipotonia, ataxia, dismetria,
incoordinacién puede evidenciarse a partir del afio de edad.’

Se constatd un predominio de personas con PC del sexo masculino
sobre el femenino, con una proporciéon de 1,2:1, este discreto
predominio de pacientes del sexo masculino coincide con lo
encontrado por otros investigadores, referido a la mayor frecuencia
de PC en varones.”” Sin embargo, segun la Encuesta sobre
discapacidades, deficiencias y estado de salud, se estimaban en casi
60 000 las personas mayores de 6 afios que en Espaia sufrian PC en el
afio 1999, y el riesgo a desarrollarla era independiente del género.”

En un estudio descriptivo realizado en la década del 90 en el Hospital
Nacional Cayetano Heredia y el Hogar Clinica San Juan de Dios de la
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ciudad de Lima, Peru, se constato que el 60,8% de los casos con PC
correspondieron al sexo masculino.™

Lamayor prevalencia de PC se encontrd en las personas de 15 afios y
mas. Antes de mediados del siglo XX, pocos nifios con PC
sobrevivian hasta la edad adulta. Ahora, debido a las mejoras en la
atencion médica, la rehabilitacion y las tecnologias asistidas, del 65
al 90% de los nifios con PC viven hasta la edad adulta.”

Aproximadamente el 74% de las personas con PC en la presente
investigacion tuvieron algiin grado de DI. Algunos autores han
situado el margen de incidencia de DI en los pacientes con PC, de 30
a50%.” Sin embargo, otros plantean que este tipo de discapacidad es
la deficiencia mas cominmente asociada a la PCy que se presenta en
el 70% de los casos 0 mas.™”"

El porcentaje de asociacidon de DI al compromiso motor observado
en los casos con PC en la presente investigacion, coincide con los
resultados obtenidos por Pérez y Herndndez™ que constataron esta
asociacion en el 75 % de los casos. A pesar de la variabilidad de los
criterios, existe un claro consenso respecto a la asociacion entre PC y
DI, especialmente reconocida en los casos de mayor severidad. La
PC explicaentre el 10y el 20% de los casos con DI grave o severa.”

En la presente investigacion predominaron los casos con grados

severos de DI, seguidos de los casos con niveles profundos de

afectacion. En estudio de infantes con PC realizado en la ciudad de

Camagiiey, Cuba, donde se valoraron las caracteristicas clinicas y

los factores relacionados con su atencion, también predominaron los
o/ 2!

casos con grado grave o severo de DI (38,1%).

El rendimiento cognitivo en las personas con PC oscila desde la
normalidad a una DI severa, frecuente observada en los nifios con
tetraplejia. El menor grado de DI lo presentan los nifios con diplejiay
los hemipléjicos. Los problemas de comunicacion y de lenguaje, son
mas frecuentes la PC discinética.’

El mayor porcentaje de los casos con PC en Bolivia tuvo su origen en
el periodo perinatal donde la asfixia perinatal y la prematuridad
fueron los factores causales mas frecuentes. Resultados similares a
los observados por investigadores peruanos quienes encontraron
predominio de los casos de PC de origen perinatal (57,5%), seguido
también de las prenatales (28,8%) y por ultimo, los casos de causa
postnatal (13,7%).”

En estudio realizado en Zaragoza, Espaifia, entre los grupos
diagndsticos de patologia neuroldgica neonatal, el mas frecuente fue
también el grupo perinatal, con un 61,5% de los casos, y la
prematuridad y la asfixia perinatal fueron los grupos mas numerosos
(36,9% y 30,2%, respectivamente). Las causas prenatales
constituyeron el 30,2%, las indeterminadas el 5,8%, y las posnatales
el 0,49%.”

Los avances en el campo de la obstetricia y neonatologia se han ido
incrementando progresivamente, en los ultimos 10 afios, la
mortalidad neonatal ha disminuido en un 15-30%, pero a esta
disminucién no ha seguido una mejoria en la morbilidad. Con la
disminuciéon de la mortalidad neonatal, estamos asistiendo a un
importante aumento de la patologia neuroldgica en el periodo
neonatal, que requiere el trabajo coordinado de una serie de servicios
médicos, educativos y sociales.” Estos factores perinatales se
relacionan, hasta un 60-70% de los casos con una PC de forma de PC
discinética.”

En una investigacion realizada en Chile se encontr6 que, entre los
trastornos neuroldgicos en niflos con sindrome Down, la PC tuvo una
prevalencia de 1,2 %.* Sin embargo, el porcentaje observado en
Bolivia fue aproximadamente cuatro veces superior, lo que puede
estar relacionado con la presencia de factores perinatales asociados,
donde la prematuridad tuvo un peso importante. Segin la
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Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la tasa de prematuridad en
el Estado Plurinacional de Bolivia en el afio 2010 fue de 9,0 por cada
100 nacimientos,” se describe que en los pacientes con aberraciones
cromosdmicas, como el sindrome Down, esta cifra puede ser atin
mayor.”

Entre los casos de PC de causas prenatales ambientales, el mayor
porcentaje se debio a infecciones intrauterinas del grupo TORCH,
con predominio de los casos con sospecha clinica de
Citomegalovirus (CMV). Este es el principal agente etiologico entre
las infecciones congénitas y la primera causa de sordera
neurosensorial y dafio cerebral en la infancia.”

En los paises desarrollados, la infeccion congénita por CMV se
confirmaen 0,5 a 1% de todos los recién nacidos vivos por cultivos al
nacer. De éstos, solamente el 10% son sintomaticos y de ellos
aproximadamente un 90% desarrollan secuelas neurologicas a largo
plazo, como sordera neurosensorial, DI y PC.”

En el Estado Plurinacional de Bolivia las causas postnatales se
observaron con un porcentaje mas elevado que el reportado por la
literatura, ™' la sepsis del SNC'y los traumatismos craneoencefalicos
constituyeron las causas mas frecuentes, con predominio en la
region del Oriente Boliviano, de clima tropical, donde los casos con
DI como secuelas de meningitis bacteriana representaron el 57% de
todos los casos identificados en el pais. Se describe que esta
infeccion bacteriana afecta a 2 de cada 10 000 recién nacidos a
término y con peso normal, y a 2 de cada 1 000 recién nacidos con
bajo peso. De los que sobreviven, del 20 al 50% presenta lesiones
cerebrales y de los nervios periféricos, como hidrocefalia, PC,
sordera neurosensorial y DI moderada o severa.’

En la presente investigacion en el 89% de las personas con PC se
constatd un componente espastico. Resultados similares a los
descritos por Pefia y colaboradores al estudiar los niflos con PC
donde el 90,2% de los casos tuvieron un componente predominante
espasticoy el 9,8% fueron mixtos con distonia."

En una investigacion realizada con el objetivo de evaluar el
desempeiio funcional y la asociacion entre la funciéon motora gruesa
y lahabilidad manual en nifios con PC del Hogar Clinica San Juan de
Dios, en Lima, Per; el trastorno motor predominante fue también el
espastico, en cada grupo etario como de manera global.” Sin
embargo, para otros autores la gran mayoria de los afectados son de
tipo mixto."

Aproximadamente la mitad de los casos con PC en Bolivia no
deambulan, lo que guarda relacion con el elevado porcentaje de
personas con un componente espastico, y con grados profundos de
DI. Latercera parte de los casos deambulan de forma independiente.

Algunas personas con PC solo tienen un deterioro leve de sus
habilidades motoras, mientras que otras tienen una evidente
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ABSTRACT

EPIDEMIOLOGY OF CEREBRAL PALSY IN THE PLURINATIONAL STATE OF BOLIVIA, 2009-2012.

Cerebral palsy is a worldwide major problem because of the disability it causes, its chronicity and the medical and social
complications it generates. Objective: To determine the proportion of individuals with intellectual disabilities, to assess
the degree of intellectual disability, the clinical presentation, etiology, and functional capacity of patients. Methods: We
performed a cross-sectional study, we included 1961 people with cerebral palsy, who were identified in a population-based
study in Bolivia between 2009 and 2012. Results: There was a slight predominance of males (55,4%) cases and 18 years of
age and older (595 cases). 1448 cases had intellectual disabilities, predominantly severe and profound degrees (30,5% and
23,8%). The perinatal etiology was identified in 1061 people (54.1%), followed by prenatal and postnatal factors. In 89.2%
of cases there was an spastic component, 49.8% of cases were not walking. Conclusion: The largest number of cases was
found in the east of the country, with a slight predominance of males and in the age group 15 years and older. Perinatal causes
were identified in more than half of the cases. We found a predominance of cases with spastic cerebral palsy, with a
frequency eight times higher than the rest. The 50% of people with cerebral palsy do not walk, and 13% do so with help.

KEYWORDS: Cerebral palsy, Intellectual disabilities.
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