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Resumen:

Introduccion: La definicion de la paralisis cerebral (PC) ha sido dificultosa a lo largo de
los afios principalmente por el gran nimero de manifestaciones y enfermedades
concomitantes que puede presentar, tomando caracteristicas Unicas en cada sujeto que
la padece.

Método: Este trabajo busco reconstruir el recorrido histérico de la paralisis cerebral para
poder relacionarlo a los desafios actuales que se presentan en el area de la salud
publica para su abordaje. Para esto se llevé a cabo un trabajo de revision bibliografica en
bases de datos digitales a partir de palabras clave. Se realizé una busqueda bibliografica
utilizando las bases de dato de MEDLINE (PubMed), SCOPUS, LILACS y Google
Scholar. Se incluyeron textos tanto en inglés como en espafiol.

Resultados: Se describen en el trabajo a distintas definiciones que toma la PC desde el
siglo XIX hasta su actual definicion internacional consensuada en 2005. Pasaron mas de
150 afios para establecerse una definicion demostrando la complejidad que conlleva. Los
aportes de la Clasificacién Internacional de Funcionalidad y Salud (CIF) traen aparejados
en la actualidad nuevos desafios en el tratamiento.

Conclusiones: Conocer la historia de la definicion de la PC relacionandola con los
cambios de paradigma de la discapacidad permite analizar la complejidad de la situacion,
y llama a la reflexiéon sobre nuestras practicas de sanitarias.

Palabras claves: pardlisis cerebral; personas con discapacidad; historia; clasificacion;
diagnéstico.

Palabras clave: paralisis cerebral; personas con discapacidad; historia; clasificacion;
diagnaostico.

Abstract:

Introduction: The definition of cerebral palsy (CP) has been difficult over the years
mainly because of the large number of manifestations and concomitant diseases that can
occur, taking unique characteristics in each subject that suffers.

Method: This work seeks to reconstruct the historical course of cerebral palsy in order to
relate it to the current challenges that arise in the area of public health for its approach.
For this, a bibliographic review work was carried out in digital databases based on
keywords. A literature search was performed using the data bases of MEDLINE
(PubMed), SCOPUS, LILACS and Google Scholar. Texts were included in both English
and Spanish.

Results: It describes in the work different definitions that the PC takes from the
nineteenth century to its current international definition agreed in 2005. More than 150
years took to establish a definition, demonstrating the complexity involved. The
contributions of the International Classification of Functionality and Health (ICF) currently
bring new challenges in the treatment.

Conclusions: Knowing the history of the PC definition by relating it to changes in the
disability paradigm allows us to analyze the complexity of the situation and calls for
reflection on our health practices..

Keywords: cerebral palsy; disabled persons; history; classification; diagnosis.
Resumo:

Introdugao: A definicdo de paralisia cerebral (PC) tem sido dificil ao longo dos anos
principalmente devido ao grande numero de manifestacdes e doengas concomitantes
que podem ocorrer, tendo caracteristicas Unicas em cada sujeito que sofre.

Método: Este trabalho busca reconstruir a trajetéria histérica da paralisia cerebral para
relaciona-la aos desafios atuais que surgem na area da saude publica para sua
abordagem. Para isso, foi realizado um trabalho de revisdo bibliografica em bases de
dados digitais baseadas em palavras-chave. Foi realizada uma pesquisa bibliografica
utilizando as bases de dados MEDLINE (PubMed), SCOPUS, LILACS e Google Scholar.
Os textos foram incluidos em inglés e espanhol.

Resultados: Descreve no trabalho diferentes definicdes que o PC toma do século XIX
para sua atual definigdo internacional acordada em 2005. Mais de 150 anos levaram
muito tempo para estabelecer uma definicdo que demonstrasse a complexidade
envolvida. As contribuicdes da Classificagdo Internacional de Funcionalidade e Saude
(CIF) trazem atualmente novos desafios no tratamento.

Conclusdes: Conhecer a histéria da definicdo de PC relacionando-a a mudangas no
paradigma da deficiéncia nos permite analisar a complexidade da situagéo e exige uma
reflexdo sobre nossas praticas de saude.

Palavras chave: paralisia cerebral; pessoas com deficiéncia; histoéria; classificagao;
diagnaéstico.
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HISTORIA DE LA PARALISIS CEREBRAL

Introduccion

Al ser la paralisis cerebral (PC) la discapacidad motora mas
frecuente en los nifios y dada la cantidad de formas en que se
manifiesta, la construccion de su definicién ha sido controversial a lo
largo del tiempo. Hasta el dia de la fecha no se logra conocer con
claridad sus causas, se continda indagando sobre su prevencion, y
su incidencia se mantiene relativamente estable a nivel mundialm'
Conocer el recorrido histérico de una definicion nos brinda una
mejor concepcién de la misma, pero este recorrido se debe hacer
considerando las perspectivas e ideologias presentes en esa época.
La PC es una discapacidad motora que se ha descripto desde los
tiempos antiguos a lo largo de la historia. En la época de los griegos
las personas con malformaciones eran sacrificadas a los dioses, los
egipcios graficaron en sus escrituras personas con discapacidades
motoras y se ha encontrado evidencias de que realizaban
tratamientos con ellas, durante la Edad Media las discapacidades
se consideraban diabdlicas o demoniacas y debian ser
exterminadas, siendo éstos solo algunos de tantos ejemplos de la
historialz’s]. En las descripciones de los cuerpos que figuran en la
historia antigua, se pueden interpretar menciones de lo que seria
llamado luego “paralisis cerebral”.

Las definiciones de la PC comenzaron a construirse por el siglo XIX
y debido a su heterogeneidad y dificultades, hasta el Siglo XXI esta
definicién ha cambiado a lo largo del tiempo, variando las
interpretaciones de la misma. Fueron necesarios mas de 150 afios
hasta que se pudo convenir en una definiciéon de PC internacional, y
fueron muchos los protagonistas de su construccion. La complejidad
de poder establecer lo que se entiende por PC es tanta que aun al
dia de la fecha sigue siendo mas facil explicar lo que no es la PC[4].
Este trabajo tiene por objetivo desarrollar un recorrido histérico de la
construccion de la definicion de PC para que este andlisis permita
contribuir a pensar el tratamiento y las intervenciones que hoy se
ponen en debate.

Materiales y método

Para la elaboracion de este articulo se llevé a cabo una busqueda
bibliografica utilizando las bases de dato de MEDLINE (PubMed),
SCOPUS, LILACS y Google Scholar. Las busquedas se realizaron
desde 1830 hasta septiembre de 2018. Se incluyeron textos tanto
en inglés como en espafol. Adicionalmente se realizaron
blusquedas bibliograficas a partir de las citas de los textos claves
encontrados referidos a la tematica. Los términos utilizados para la
busqueda fueron “pardlisis cerebral’, “definicion”, “historia”,
“discapacidad”, y apellidos de los principales referentes autorales.
Estos términos se fueron combinando y traduciendo al inglés para la
busqueda en las distintas bases de datos. Los articulos encontrados
fueron revisados por los dos autores, se analizé6 su contenido
incluyéndose los articulos que se refirieran a las definiciones de PC,
desde su construccién y/o critica. Los trabajos se analizaron y se
excluyeron aquellos que no presentaban una clara definicién de
paralisis cerebral acorde a cada época, tomandose como base los
libros de texto de pediatria contemporaneos a las definiciones en
espaniol e inglés.

Resultados

La definicion de la paralisis cerebral (PC) fue una construcciéon que
cambi6 a lo largo de los afios (Ver Tabla 1). Es cuando se comenzé
de una definicion de esta discapacidad motora. Para reconocer el
contexto, en esa época las personas con discapacidad eran
institucionalizadas donde se les realizaba distintos tratamientos
buscando “normalizar” el cuerpo considerado dafiado o deficiente.

Tabla 1. Definiciones de la PC a lo largo de la Historia

Autor/es y Aino Definicion

Little, 1862 “Trastorno que parece afectar a los nifios durante el primer afio de vida, y afecta la progresion de las
habilidades de desarrollo y sin mejorar con el tiempo”.
Freud, 1868 "La paralisis cerebral infantil se definiria asi como el concepto general de todas las enfermedades cerebrales

en la infancia causadas por un efecto directo de etiologia accidental, ya sea en el periodo fetal o después del
nacimiento, y que afecta a uno o mas sistemas de neuronas”

Perlstein, 1952

“La paralisis cerebral se puede definir como una condicion caracterizada por paralisis, paresia,
descoordinacion, discinesia o cualquier aberracion de la funcién motora que se deba a la participacién de los
centros de control motor del cerebro”.

El Club de Little, 1957

“Trastorno persistente, pero no cambiante, del movimiento y postura, que aparece en los primeros afios de
vida, debido a un trastorno no progresivo del cerebro el cual resulta en la interferencia durante su desarrollo.”

Asociacion de
Neuropsiquiatria Infantil
(Ponces, Barraquer,

Corominas y Torras), 1964

“La paralisis cerebral infantil es la secuela de una agresion encefalica que se caracteriza pri- mordialmente por
un trastorno persistente, pero no invariable, del tono, la postura y el movimiento, que aparece en la primera
infancia y que no sélo es directamente secundario a esta lesién no evolutiva del encéfalo, sino debida también
a la influencia que dicha lesién ejerce en la maduracion neurolégica”.

Bax, 1964

Adhiere a la definicion del Club de Little y agrega “La paralisis cerebral es un trastorno del movimiento y la
postura debido a un defecto o lesion del cerebro inmaduro”

Nelson y Ellemberg, 1978

“discapacidad cronica caracterizada por un control aberrante del movimiento y la postura que aparece
tempranamente en la vida y que no es el resultado de enfermedad progresiva reconocida”

Mutch et al, 1992

“La paralisis cerebral es un término “paraguas” o general que abarca un grupo de sindromes de insuficiencia
motora no progresivos, pero a menudo cambiantes, secundarios a lesiones o anomalias del cerebro que
surgen en las primeras etapas de su desarrollo”.

Vigilancia de Paralisis

Cerebral en Europa, 2000

“Es un grupo de trastornos, es decir, es un término” paraguas” general; es permanente pero no inmutable;
implica un desorden del movimiento y/o de la postura y de la funciéon motora; se debe a una
interferencia/lesion /anormalidad no progresiva; esta interferencia /lesion /anormalidad surge en el cerebro en
desarrollo/inmaduro ".

2005.

Executive Committee for the

Definition of Cerebral Palsy,

“Describe un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y la postura, que causan
limitacion de la actividad, que se atribuyen a las alteraciones no progresivas que se producen en el cerebro
fetal o infantil en desarrollo. El trastorno motor de la paralisis cerebral se acompafia a menudo de alteraciones
de la sensacion, la percepcion, la cognicion, la comunicacion y el comportamiento; por epilepsia y por
problemas musculo-esqueléticos secundarios”
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En el afio 1830 el cirujano inglés William John Little comenzé las
investigaciones sobre lo que luego seria conocido como PC. Su
intencion era la de agrupar las alteraciones esqueléticas asociadas
a padecimientos cerebrales. Su aporte central fue establecer una
relacion causal entre complicaciones en el parto y desordenes
mentales y fisicos que se desarrollaban luego del nacimiento. En
1861 en su libro Deformities of the human body (Deformidades del
cuerpo humano) creé la primera definicion llamando a esta
patologia “birth injury” (o lesién de nacimiento). Esta enfermedad
resultaba por dificultades durante el parto, como ser parto
prematuro, parto prolongado, asfixia, convulsiéon neonatal, y uso de
férceps, que habrian sofocado parcialmente al bebé provocando
lesiones que llevarian luego a una discapacidad motora. Por estos
afios la PC fue conocida como la enfermedad de Little.
Indudablemente su enfoque de la etiologia es uno de los principales
elementos que permitio estudiar la discapacidad motora en nifios,
pero sus conclusiones contaban con ciertas limitaciones entre ellas
la ausencia de una definicion de asfixia, y el hecho de no poder
explicar los motivos por los que en algunos partos la asfixia no
ocasionaba ningun dafio 3-8
En el afio 1889, William Osler publicé un libro titulado “Paralisis
cerebrales de nifios”, tomando como base la enfermedad de Little,
pero incluyendo nuevos descubrimientos cientificos en el area.
Osler es quien comienza a utilizar el término paralisis cerebral
(Cerebral Palsy en inglés), el cual refiere a un grupo especifico de
discapacidades no progresivas neuromusculares infantiles. Plante6
como hipoétesis que el trauma ocurrido por hemorragia o compresion
en el cerebro y la espina dorsal serian las principales causas de la
paralisis cerebral, pero asegurd que es casi imposible estar seguros
de la etiologia de esta discapacidad[s’g’gl.
Por el afio 1897 fue Sigmund Freud quien, al especializarse en
neurologia antes del psicoanalisis, escribié sobre PC infantil y en
ciertos puntos estuvo en desacuerdo con las lineas causales
planteadas por Little y Osler. Este autor determind que la asfixia
puede desarrollar un temprano defecto del cerebro mas que ser una
causa directa de la PC, haciéndola realmente una enfermedad de
origen cerebral y no espinal. Freud sugirié que este término debiera
ser aplicado a una amplia gama de casos incluso aquellos donde la
paralisis esta completamente ausente, como ser en nifios con
retraso mental, o con desérdenes que no se manifiestan
permanentemente como en el caso de la epilepsia[8’10]. Esto se
asemeja a lo que afios mas tarde, en 1994, Amiel-Tison et. al.
. ~ [11] . s .
llamaria dafio cerebral® . Su trabajo se basé mas en revisiones
bibliograficas, y es en este punto donde sus aportes afios mas tarde
se complementan y reconstruyen a partir de la cIinica[4].
Durante finales del siglo XIX el tema no se volvié central en las
investigaciones médicas. En esa época la poliomielitis y la
tuberculosis eran las causas mas comunes de discapacidad, por lo
cge la atencion de la investigacion giraba en torno a estos topicos
[12].
Iniciado el siglo XX, basado en las publicaciones de Little y Osler,
Phelps incursiond en un nuevo tratamiento para la PC. Este constd
de un programa de terapia fisica, uso de ortesis y bloqueo de
nervios. Phelps planted que la clasificacion de la PC debia
realizarse basada en las funciones mentales y fisicas del sujeto, y
que antes del tratamiento se debia hacer una valoracion social. El
se convierte en un referente de la época, colaborando con la
creacion la Academia Americana de Paralisis Cerebral (actualmente
Academia Americana de Pardlisis Cerebral y Medicina del
desarrollo, incluyendo ademas otras patologias), y se convirtié en el
primer presidente de dicha organizacion. Desde 1953 esta
asociacioén trabajé intensamente para establecer una nomenclatura
y clasificacion que se ajustara a las dificultades que presenta la PC
debido a su heterogeneidadm].
En el afio 1957 expertos seguidores de Little formaron el llamado
Club de Little, y publicaron una nueva definicién de la PC. Ellos
definieron esta patologia y presentaron una nueva clasificacion,
segun su forma clinica, dividiendo a la PC en: espastica, disténica,
coreoatetdsica, mixta, ataxica 'y atc’)nica[4’13].
Asi, desde Estados Unidos e Inglaterra por la década del 50,
organizaciones pusieron de nuevo las investigaciones referidas a la

PC como tema de interés en el area de investigacion médica. Sus
definiciones y descripciones de la PC permitieron centrarse en el eje
de tratamiento, defensa de derechos e investigacién. Para esta
época la mayoria de las personas con PC vivian dentro de sus
casas sin realizar actividades, una de las principales luchas por sus
o . [4,14,15]
derechos fue que puedan tener una vida independiente .
Por estos afios en Europa surgieron definiciones que van a ser de
gran importancia para el campo. Guy Tardieu acufi6é los términos
infirmité motrice cérébrale (IMC), en espafiol enfermedad
cerebromotora, e infirmité motrice d’origine cérébrale (IMOC), en
espafiol enfermedad motora de origen cerebral. Estos términos
constituirian dos terceras partes de los casos de PC. Ademas se
conformaron nuevas definiciones de PC en la época que resultaron
de gran importancia, entre ellas la de la Asociacion de
Neuropsiquiatria Infantil, Barx, y Nelson y EIIemberg[16_18].
Desde 1987 hasta 1990 se realizaron reuniones internacionales con
expertos de Estados Unidos y paises de Europa para debatir en
relacion a la definicion de PC. A partir de ellas se publicé una
revision de la definicién de la PC por Mutch et. al. Se decidié
subrayar la heterogeneidad de esta condicion, acufiandose que es
un término general o “paraguas” que cubre un amplio grupo de
sindromes de dificultad motora no progresivos, pero
constantemente cambiantes [19].
Durante la década del 90 se planteé un nuevo cambio respecto a la
concepcion de discapacidad. Esta ya no se ve como una
enfermedad por parte del individuo, sino que se comienza a pensar
a la misma desde la sociedad y el acceso a los derechos. En 1994
la UNESCO en la Conferencia Mundial sobre Necesidades
Educativas Especiales y la OMS en 1999 se planteé una
restructuracion de las definiciones planteadas en la Clasificacion
internacional de las Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM) de 1980 y surgid una segunda version cambiando su
nombre a Clasificacion Internacional del funcionamiento y la
Discapacidad (CIDDM-2)2%2"
En relacién a la PC, llegado el nuevo milenio ain no se habia
logrado un consenso respecto a su definicion. Las dificultades que
se presentaban para su concrecion se referian a:
1) Lograr que la definiciéon abarque todas las formas clinicas,
sintomas y signos posibles de esta patologia, dada la diversidad de
la misma.
2) Establecer la etiologia del dafo cerebral. La amplitud de
formas que abarca esta patologia se vincula con los multiples
origenes de los mismos, algunos hasta el dia de la fecha
desconocidos.
3) Poder establecer un limite de edad en el que se
consideraba al dafio cerebral como PC. Cabe aclarar que para
poder resolver esta problematica actualmente no se define
mediante la edad sino como un concepto referido a un momento
evolutivo del cerebro.
4) Poder realizar una definicion que brinde un pronéstico de
la patologia dada la cantidad de factores individuales, sociales y
ambientales que influyen.
A principios del siglo XXI las actividades de la Academia de
Vigilancia de Paralisis Cerebral en Europa del afio 2000
comenzaron a difundirselzz]. Esta organizacion busco revisar y
llegar a un consenso sobre las definiciones y los criterios de
inclusion y exclusion para la definicion de casos, y sobre los
hallazgos clinicos asociados con cada subgrupo de paralisis
cerebral que permite una clasificacion de los subtipos de PC. En un
documento publicado por esta Academia se mencion6 que en ese
momento las definiciones mas utilizadas eran las de Bax y la de
Mutch et.al.m’m]. En el marco de este trabajo se elaboré una
definicién compuesta por elementos que resultaron claves para las
definiciones futuras. Se mencionaba que era dificil poder establecer
una definicién, porque surgian nuevos entendimientos de la
enfermedad. Sin embargo, acordaron en que debe mantenerse el
termino PC en los estudios epidemiolégicos y no debe ser
[4,23,24]
abandonado .
Ademas, de los debates que se realizaban en relacion a la PC, se
establecieron grandes cambios sobre la definicion y diagnéstico de
la discapacidad por los organizamos internacionales. En el afio
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2001 la OMS cambio el nombre a la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento y Discapacidad (CIDDM-2) utilizada hasta el
momento para los diagndsticos, por la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y la Salud (CIF). Esta
clasificacion es las que se sugiere utilizar hasta el dia de hoy en la
practica médica, la investigacion, vigilancia y notificacion. En lugar
de evaluar las limitaciones de la persona, la CIF se basa en la salud
y en los dominios relacionados a la misma, desde una perspectiva
del cuerpo, individuo y sociedad. Esta no clasifica a la persona, sino
que describe el contexto y los factores ambientales y personales,
planteando un modelo dimensional. Lleva a pensar la discapacidad
de forma mas amplia incorporando aspectos sociales vy
contextuales, pensandola ademas desde una perspectiva de
derecho, y la constituye como un tema de derechos humanos. Esta
definicién se plantea desde un modelo de discapacidad social
estableciendo que la discapacidad surge de la interaccion de la
persona con el medio ambiente, social y material, y es el medio

quien plantea limitaciones o desventajas a la persona generando su

estatus de discapacidadlzs].

En medio de estos cambios en el area de la discapacidad los
profesionales vinculados al trabajo junto a personas con PC vieron
la necesidad de reunir a expertos a nivel mundial para tratar el
tema. Es asi que, en el afio 2004 en Bethesda, Estados Unidos, se
realizd el «Taller Internacional para la Definicién y Clasificacion de
la Paralisis Cerebral». La tarea planteada fue la de actualizar la
definicién y clasificacion de la PC a la luz de las nuevas
investigaciones en el area de la neurobiologia y cambios en los
conceptos de discapacidad, haciendo referencia al nuevo marco
planteado por la CIF, esta definicion fue consensuada y es utilizada
hasta el dia de la fecha. En el taller se acordd que, si bien hasta el
momento los conceptos utilizados en relacion a la PC habian sido
utiles, estas definiciones se habian vuelto incompletas. Destacan
que la PC no es un diagnostico etioldgico, sino un término de
descripcion clinica. Se expresaron dudas respecto a sélo hacer el
foco en el déficit motor de la patologia, ya que como la PC se
acompanfia de otros desordenes del desarrollo (como retraso mental,
epilepsia, disfagia, entre otros), la discapacidad motora puede o no
ser el eje del tratamiento. Es asi que plantearon que cada
tratamiento se debe construir basado en las necesidades
personales de cada sujeto de acuerdo a sus posibilidades y
contexto. Se acord6 que el termino PC debe mantenerse para servir
con propositos de diagnostico, intervencion, epidemiologia, salud
publica e investigacion. Uno de los aportes centrales que se hizo en
esta reunion es el de entender a la PC desde el marco de la CIF,
destacando que el enfoque debe ser integral y multidimensional, y
que el equipo multidisciplinario se debe organizar segun las
. 12,14

necesidades que establece cada sujeto[ .

Luego de la definicion acordada en la reunién se publicaron
diferentes reportes que realizaron aportes para traer mayor claridad
al términom’M]. Esto demuestra una vez mas la complejidad de
poder elaborar una sola definicion que abarque tantas
manifestaciones posibles.

Discusion

La primera década del siglo XXI trajo grandes avances en el area.
Se habia podido enmarcar a la PC como un sindrome que abarca
un gran rango de desoérdenes del movimiento y el desarrollo, que
varia en cada persona segun su severidad vinculada a multiples
factores. Se contaba con un marco teérico planteado por la CIF, con
una definicion de PC y se continuaba con la creacién de
clasificaciones, el desafio era aun modificar los tratamientos para
poner en practica la teoria.

En la definicién de PC de Bethesda en 2004, finalmente se concreta
quienes son incluidos en este grupo amplio al mencionar a
“trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y la postura”
y “no progresivos”, destacando que no son consideradas PC
aquellas discapacidades relacionadas al neurodesarrollo que no
afecten el movimiento y la postura, o se reconozca un desorden
progresivo del cerebro. Introduce el término ‘“limitaciones de la
actividad” haciendo referencia al nuevo marco que plantea la CIF

sobre discapacidad, alejandola de la concepcién de normalidad o no
normalidad, y haciendo referencia a las dificultades que presenta el
sujeto a la hora de ejecutar actividades de la vida cotidiana. Cuando
en la definicion se plantean los términos “se atribuye a” se intenta
dejar las posibilidades abiertas en cuanto a la etiologia de la PC, ya
que al dia de la fecha quedan muchas preguntas sin poderse
responder en relacioén a las causas de la misma[14’26].
La definicion de PC dio pie a la construccion de diversos sistemas
de clasificacion que ofrecieron un marco de referencia para el
abordaje del tratamiento considerando la amplitud y desafios que
plantea, estandarizando el lenguaje a nivel internacional para
promover la investigacion y reproductibilidad de los tratamientos. El
principal sistema de clasificacion que se utiliza internacionalmente
es el Sistema de Clasificacion de la Funcion Motora gruesa de
Palisano et. al. actualizado en 2007. Este sistema reemplaza los
términos antes utilizados de compromiso leve, moderado y severo,
por un sistema mas especifico que describe la afeccion del
movimiento en cinco niveles. Luego se fueron desarrollando otros
sistemas de clasificacion para distintos aspectos como la
comunicacion, alimentacion, dafio cerebral, entre otros. Todos estos
sistemas de clasificacién coinciden en el uso de una escala de 5
niveles disefiados particularmente para la PC, aunque en algunos
. . . [27-31]
casos son aplicables a otras discapacidades .
En el area de la PC luego de constituirse una definicién
internacional los tratamientos no habian realizado cambios respecto
al modelo de rehabilitacién, y al aplicar la CIF solo se hacia uso de
los codigos establecidos para el diagndstico. Es por esto que, en el
afo 2012, Rosenbaum y Gorter, plantean pensar la clasificacion de
las CIF desde una forma practica para ser incorporada en la clinica
del tratamiento de la PC a partir de lo que denominan The F words
(en espafiol mis palabras con F). Cada eje de la CIF se plantea en
aspectos concretos de la vida cotidiana: fitness (forma fisica),
function (funcién), family (familia), friends (fraternidad), fun
(felicidad) y future (futuro). Se plantea también ICF Core Set para
PC donde se establecen las categorias mas relevantes para
nifos/as y adolescentes con PC, para la evaluacién
interdisciplinaria, para asi promover un lenguaje comun para el
equipo de salud, permitiendo la planificacion de los tratamientos y
i . [15,32-34]
evaluacion de los mismos .
El pensar el tratamiento de la PC mas alla de los problemas
motrices que conlleva, que en muchos casos pueden afectar mas la
vida cotidiana, llevé a familias a cuestionar el uso del término PC.
Es asi que Shusterman, madre y fundadora de la organizacion CP
NOW, plantea una redefinicion del término por “Early developmental
brain injury/interference”, en espafiol refiere a Interferencia o lesién
cerebral en el desarrollo temprano. Segun la autora menciona, éste
daria un mayor entendimiento a las familias sobre el amplio rango
de afecciones, mejorando el manejo clinico. Si bien no es un
término que se acepta aun, resulta interesante reconocer los
. . . . _ [35]
cuestionamientos de las familias en relacion al término PC™ .
El desafio que se presenta en la actualidad es, por un lado,
identificar las causas y formas de prevencion de la PC, y por el otro,
al ser una condicion irreversible que irremediablemente afecta la
vida de las personas, se debe buscar realizar un abordaje del
tratamiento considerando la calidad de vida y desde una vision de
sujeto pleno de derecho de quien posee PC.

Conclusion

En la actualidad, la PC se ha podido definir, pero su tratamiento en
muchas circunstancias aun se contintia con la rehabilitacion de lo
dafiado para “normalizar’ el cuerpo, y no se logra el abordaje
planteado por la CIF desde 2001, mientras que al mismo tiempo
surgen nuevos paradigmas y debates internacionales en torno a la
discapacidad. Sumado a esto, se sigue individualizando la situacion
de discapacidad como un problema de quien la padece, y no como
una realidad en la que la sociedad debe responsabilizarse. Las
politicas en torno a la discapacidad, en muchos paises continda
siendo escasa y aislada. Los Estados debieran promover el acceso
pleno a los derechos de las personas con discapacidad, acceso a la
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salud y mejoras en los tratamientos. Resulta necesario profundizar
las investigaciones en relacién a la PC y otras discapacidades para
repensar la formaciéon de los profesionales, el abordaje
interdisciplinario y los tratamientos pensandolos en los contextos de
nuestra poblacion. Conocer la historia de la definicion de la PC
relacionandola con los cambios de paradigma de la discapacidad
permite analizar la complejidad de la situacion, y llama a la reflexiéon
sobre nuestras practicas de salud, cémo éstas se reflejan en la
historia, cbmo se actualizan a los nuevos interrogantes y cual es
nuestra funcion a la hora de del trabajo junto a las personas con
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