Estado actual de investigacion en paralisis
cerebral y envejecimiento: revision

sistematica

Current state of research in cerebral palsy and aging: systematic review

Resumen

El objetivo de la presente revisién es analizar las publicaciones en el area de parali-
sis cerebral y envejecimiento, respecto a tipo y volumen de publicaciones, metodo-
logia, areas tematicas y edad de corte de la muestra. La importancia de la tematica
se deriva del incremento de la esperanza de vida de este colectivo y su aumento
demografico, que conlleva a que surja un nuevo colectivo con demandas especifi-
cas a las que la comunidad cientifica debe dar respuesta. Se plantea una busqueda
en las principales bases de datos y un analisis siguiendo el método PRISMA, con
el fin de que la revisidn sea sistematica y replicable. Tras el andlisis de las publica-
ciones se destaca la predominancia de estudios empiricos del area médica, debi-
lidades metodolégicas comunes al area de investigacion y la necesidad de realizar
investigaciones longitudinales y de corte psicosocial que permitan dar respuesta de
manera integral.
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Abstract

The aim of this paper review is to analyse the publications in the area of cerebral
palsy and ageing, with respect to type and volume of publications, methodology,
thematic areas and age of cut of the sample. The importance of the theme derives
from the increase in the life expectancy of this group and its demographic growth,
which leads to the emergence of a new group with specific demands to which the
scientific community must respond. A search of the main databases and an analysis
following the PRISMA method are proposed, in order to make the review systematic
and replicable. After the analysis of the publications, the predominance of empirical
studies in the medical area, methodological weaknesses common to the research
area and the need to carry out longitudinal and psychosocial research that allows an
integral response are highlighted.

Keywords
Cerebral palsy, ageing, disability, systematic review.

Patricia Solis Garcia
<patricia.solis@unir.net>

Universidad Internacional de La Rioja.
Espafna

Sara Real Castelao
<sarreal@ponferrada.uned.es>

Centro Asociado UNED Ponferrada.
Espafna

o |

REVISTA ESPANOLA

DE DISCAPACIDAD

|4

Para citar:

Solis, P. y Real, S. (2019): “Estado
actual de investigacion en paralisis
cerebral y envejecimiento: revision
sistematica”. Revista Espariola de
Discapacidad, 7 (ll): 103-122.

Doi: <https://doi.org/10.5569/2340-
5104.07.02.06>

Fecha de recepcion: 27-08-2018
Fecha de aceptacion: 30-10-2019


mailto:patricia.solis@unir.net

Patricia Solis Garcia ® Sara Real Castelao 104

.|
1. Introduccioén

En los paises occidentales actualmente se esta haciendo frente a un cambio demografico que esta modifi-
cando las estructuras sociales hasta ahora conocidas (Coyle y Mutchler, 2017), a causa del progresivo enve-
jecimiento poblacional. Este cambio es de tal magnitud que algunos autores lo denominan como “revolucion
demografica” o “transicion demografica” por su efecto en las politicas sociales (Petretto et al., 2019). Este
cambio demografico afecta también a las personas con discapacidad en general, asi como a las personas
con discapacidad intelectual (Ng et al., 2015) y a colectivos como el de paralisis cerebral (PC), en particular.
Estas personas deben afrontar un importante deterioro propio de un envejecimiento que no tiene preceden-
tes historicos (Coyle et al., 2016). Colectivos como el de discapacidad intelectual y PC precisan diversos
apoyos y servicios personalizados que respondan a las necesidades que se derivan de su envejecimiento
(Moro et al., 2017; Schepens et al., 2017). Asimismo, el envejecimiento en este grupo se adelanta temporal-
mente y puede sefialarse como motivo de los problemas secundarios que aparecen en estas personas con
discapacidad (Alcedo et al. 2017; Martin et al., 2017).

Sin embargo, pese a encontrar gran volumen de comunicacion cientifica que aborda la tematica de la disca-
pacidad, se aprecia un olvido hacia las necesidades especificas de aquellos que envejecen (Jahoda et al.,
2015). Esta escasez de publicaciones es mas patente en el caso de las personas con PC (Svien et al. 2008).
Esta falta de datos especificos y difusion cientifica de las necesidades mantiene la situacion de exclusion e
invisibilizacion que presentan respecto a la poblacion general y a otros colectivos de personas con discapa-
cidad (Verdugo y Navas, 2017).

McCallion et al., (2019) sefalan las dificultades para realizar un seguimiento de las personas de edad con
discapacidad intelectual debido a las diferencias en las definiciones y la forma en que se recopilan los datos.
Las investigaciones en la tematica indican que las personas con discapacidad afrontan su envejecimiento
de manera prematura (Carmeli et al., 2004), se halla una mayor prevalencia de problemas cardiovasculares,
respiratorios, gastrointestinales, endocrinos y neurolégicos que en poblacion general (Berjano y Garcia,
2010; Strydom et al., 2019) y se aprecia una disminucion significativa de la participacién y la interaccién so-
cial (Judge et al., 2010). Por ello, se precisa un estudio de las demandas especificas de este colectivo ante
el reto de dar respuesta a la aparicion de nuevas necesidades como al agravamiento de las ya existentes
(Beadle-Brown et al., 2015).

En el caso de la PC, gracias a los avances médicos mas personas residentes en paises desarrollados estan
sobreviviendo a la adolescencia y la edad adulta (Frisch y Msall, 2013). Este aumento de la esperanza de
vida requiere que exista un avance en la investigacion que permita a la sociedad estar en condiciones de me-
jorar la calidad de vida a medida que estas personas envejecen (Balandin et al., 2006). La PC presenta una
prevalencia global entre 2 y 3 casos por cada 1000 habitantes, aunque en los paises occidentales algunos
estudios aportan menor incidencia (Robaina et al., 2007). En Espafia, segun la ultima encuesta realizada a
toda la poblacion en tematica de discapacidad, la tasa se situa en el 1,95 (INE, 2008). Sin embargo, a pesar
de ser un colectivo numeroso, ha sido una de las formas clinicas ligadas a la discapacidad mas incomprendi-
das debido a las dificultades de estudio que presenta este trastorno y que hacen dificil hallar un consenso en
cuanto a su definicién y clasificacién, que ha supuesto una limitacién en las interpretaciones de los estudios
epidemioldgicos (Robaina et al., 2007). De este modo, hasta el afio 2007 se ha considerado a la PC como
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“un término paraguas que engloba un grupo de sindromes con alteraciones motoras no progresivas, pero a
menudo cambiantes, secundarias a lesiones o alteraciones del cerebro producidas en los primeros estadios
de su desarrollo” (Pueyo-Benito y Vendrell-Gémez, 2002: 1080). El desarrollo en neuroimagen, neurobiolo-
gia y patologia asociada conllevé un cambio en el concepto, y, por extension en la clasificacion y comorbili-
dades asociadas de la PC, dando lugar a una definicion fundamentada en la Clasificaciéon Internacional de
Funcionamiento y Discapacidad (OMS, 2001) y concebida desde un modelo ecoldgico y biopsicosocial de la
discapacidad, lo cual favorece en gran medida la planificaciéon de procedimientos de intervencion y servicios
(Badia-Corbella, 2007):

“La Paralisis Cerebral describe un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y de la postura,
que causan limitaciones en la actividad y que son atribuidos a alteraciones no progresivas ocurridas en el desarrollo
cerebral del feto o del lactante. Los trastornos motores de la paralisis cerebral estdn a menudo acompafados por
alteraciones de la sensacién, percepcion, cognicién, comunicacion y conducta, por epilepsia y por problemas mus-
culoesqueléticos secundarios” (Rosenbaum et al., 2007: 9).

Las personas con PC envejecen, y entender los sintomas y complicaciones subyacentes a su discapacidad
y como influyen en su expectativa de vida resulta crucial (Coppus, 2013). Este colectivo se ve afectado por
dificultades de salud ligadas a la edad, a las que se suma la morbilidad y circunstancias secundarias asocia-
das a su discapacidad, sirva de ejemplo la gran pérdida de movilidad (Morgan y McGinley, 2014). A medida
que se envejece se sufre un incremento de la morbilidad y de la dependencia, que afecta a la calidad de vida
de estas personas (Badia-Corbella et al., 2013); dada esta nueva realidad demografica, es preciso conocer
el estado de publicaciones en esta area para evaluar si desde la investigacion se puede dar respuesta a los
retos a los que se enfrentan las personas con PC, sus familiares y los profesionales que les atienden.

Por tanto, el objetivo general de esta revision es analizar de manera sistematica las publicaciones en materia
de envejecimiento de las personas con paralisis cerebral. Se pretende que esta revisién suponga “un trabajo
reflexivo y comprensivo, en el cual se lleva a cabo un analisis histérico-critico interdisciplinar de un tema”
(Fernandez-Rios y Buela-Casal, 2009: 331) y que sirva como punto de partida para plantear la necesidad
de nuevos estudios en la materia. Los objetivos concretos que se desprenden del general y que son los que
guiaran esta revision son los que siguen:

1. Efectuar una aproximacion al volumen y tipo de publicaciones en materia de envejecimiento en personas
con paralisis cerebral.

2. Examinar el tipo de metodologia utilizada en las investigaciones encontradas.

3. Identificar y clasificar las areas tematicas de estudio en las que se centran las publicaciones dentro de
esta materia con el fin de conocer qué suscita el interés de los investigadores.

4. Comprobar la edad en la que los diferentes estudios situan el comienzo del proceso de envejecimiento
en personas con PC.
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2. Método

En este segundo apartado se detalla el método llevado a cabo para realizar la revision, con el fin de que
esta sea replicable, para ello se detallan las fuentes y los descriptores utilizados, los criterios de inclusién y
exclusién de los documentos hallados y las ubicaciones de estos en las distintas revistas.

2.1. Protocolo y registro

Las revisiones sistematicas son un recurso metodoldgico y una herramienta de investigacion que nos posibi-
lita informacion y actualizacion tematica sin necesidad de invertir tiempo y recursos (Perestelo-Pérez, 2013).
La presente revisidon se ha centrado en exclusividad en los trabajos que han sido publicados como articulos
en revistas, localizados en las bases de datos ERIC, DIALNET, Medline y PsycINFO, consideradas las mas
proliferas en la agrupacién de publicaciones en ciencias sociales y de la salud. Para evaluar los trabajos se
ha utilizado el procedimiento propio de las revisiones del sistema PRISMA. La busqueda realizada para la
revision abarca el periodo de los dieciocho ultimos afos, lo que permite valorar la progresion de investigacion
en el campo de interés. Los criterios de inclusion han sido, por tanto, articulos de revista publicados entre
enero del afio 2000 y enero de 2018 sobre PC en personas mayores de edad (18 afios). Como criterio de
exclusién se omiten los articulos que abordan otra discapacidad en la etapa adulta o la PC en la etapa infantil
o adolescente. En la exploracion se cruzaron como términos criticos las palabras clave: “cerebral palsy” por
un lado, y tanto “aging” como “ageing” unidas por AND con el fin de obtener publicaciones que abordasen el
envejecimiento tanto americanas como britanicas; y sus correspondientes términos en castellano: “paralisis
cerebral”’ y “envejecimiento”.

2.2. Fuentes de informacidn y estrategias de busqueda

Tal y como puede verse en la figura 1, de las 161 referencias halladas, se han seleccionado las que hacian
referencia directa al envejecimiento de las personas con PC. Se han excluido las publicaciones que no abor-
daban en tema del envejecimiento en este colectivo, es decir, articulos que tratan otras etapas vitales de la
PC o que abordan el envejecimiento en discapacidad en general. Ademas, se han eliminado aquellas que
aparecian duplicadas en las bases de datos.

De este modo se han recuperado 61 referencias, de las cuales 36 aparecen en la base de datos Medline.
Este dato indica el posible interés de las condiciones médicas en este tipo de discapacidad que se aborda en
el analisis posterior, 18 referencias aparecen en PsycINFO, 6 en ERIC y 2 en Dialnet.

Se han eliminado 14 referencias por no aparecer completas o por abordar la PC en poblacion infantil (n=3),

por lo que finalmente se han recuperado un total de 47 articulos completos que cumplian con todos los cri-
terios establecidos.
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Figura 1: Flujo de seleccién de articulos

PsycINFO: 53 titulos
Medline: 90 titulos
ERIC: 16 titulos
Dialnet: 2 titulos

Identificacion
(n=161)

L. e 100 titulos
Sele_cgon excluidos por
(n=61) duplicados

o e 11 trabajos incompletos
Elegl_b‘I1I|7dad e 3 abordan la PC en poblacién infantil
(n=47) e 1 aborda otro tipo de discapacidad

e 47 articulos
completos incluidos
en la revision

Incluidos
(n=47)

Fuente: elaboracién propia (basada en Moher et al., 2009).

2.3. Evaluacion de la calidad, y analisis de datos y sintesis

En esta busqueda se destaca la falta de informes oficiales y/o estadisticas. En cuanto a los articulos en pu-
blicaciones periddicas, en las referencias aparecen 24 publicaciones diferentes. La revista que mas articulos
aglutina es Developmental Medicine And Child Neurology con un total de 13 referencias sobre el tema entre
los anos 2001 y 2016, en segundo lugar, Disability and Rehabilitation: An International, Multidisciplinary Jour-
nal con un total de 7 referencias entre los afios 2003 y 2013y, en tercer lugar, aparece Journal of Intellectual
& Developmental Disability con 5 referencias entre 2007 y 2014.

Dichas publicaciones estan especializadas en areas como: 1) la discapacidad y el entorno rehabilitador; 2)
aspectos médicos, centrados principalmente en el area neuroldgica 3) disciplinas psicoldgicas y 4) enveje-
cimiento.

En lo referente al examen del tipo y volumen de publicaciones se observa que priman las publicaciones de
caracter médico y/o rehabilitador y que los afios en los que se han publicado mas investigaciones han sido
los afios 2007 y 2009, sin embargo, no hay una tendencia temporal clara que marque un auge de publica-
ciones en esta area.
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3. Resultados

El tercer apartado aborda los resultados encontrados en la revision realizada. Se estructuran y organizan las
publicaciones con base a dos criterios, por un lado, la metodologia utilizada por parte de los investigadores,
ya que este es uno de los objetivos planteados en el presente trabajo. En concreto se plantean dos tipos de
publicaciones, las tedricas y las empiricas. El segundo criterio de organizacion son las areas de interés que
se estudian.

3.1. Metodologia

Tal y como queda reflejado en la tabla 1, las publicaciones tedricas suponen un 44,60 % del total (en concreto
21 de las 47 publicaciones revisadas), estas nos ofrecen una vision actual y estado de la cuestion sobre el
tema. De estas 21 publicaciones solo 3 son informes, siendo las 18 restantes (38,29 %) revisiones teodricas,
de las cuales solo 6 son revisiones sistematicas y otras 12 realizan busquedas que reflejan un estado de la
cuestion, pero sin un método sistematico y replicable en su procedimiento.

Seguidamente, las 26 publicaciones restantes son empiricas, es decir, en ellas se presenta muestra de per-
sonas con PC para ofrecer algun tipo de datos (55,31 % del total de la revision). Dentro de esta metodologia
pueden clasificarse atendiendo a las siguientes categorias: 12 son estudios con metodologia cuantitativa (el
31,91 %), 11 presentan naturaleza cualitativa (27,65 %) y 2 estudios combinan ambas metodologias (4,25 %).

Tabla 1. Distribucion de las publicaciones

Metodologia N° %
Tedrica: 21 44,60
e Revisiones 18 38,29
e Informes 3 6,38
Empirica 26 55,31
e Metodologia cualitativa 11 23,40
e Metodologia cuantitativa 13 27,65
¢ Metodologia mixta 2 4,25
Total 47 100

Fuente: elaboracién propia.

3.1.1. Estudios tedricos

Los estudios que abordan la tematica desde una revision de la literatura o estado de la cuestiéon se plasman
en la tabla 2, donde se destaca el objetivo que persigue cada una de las publicaciones.
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Tabla 2. Estudios tedéricos basados en revision de la literatura (autor y objetivo)

Autor/Ano

Objetivo

Brunton y Rice (2012)

Realizar una revisién critica de la literatura relacionada con la fatiga en PC.

Cans et al. (2000)

Monitorizar las tasas de prevalencia, especialmente dentro de los subgrupos (peso al nacer,
tipo clinico).

Frisch y Msall (2013)

Revisar la literatura que evalla los resultados en adultos con PC en el marco del modelo de
habilitacion de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF), Discapacidad y Salud.

Gonzalez-Alonso et al.
(2017)

Recopilar informacién sobre PC y envejecimiento: necesidades percibidas y calidad de vida.

Haak et al. (2009)

Resumir lo que se conoce de la epidemiologia de la PC a lo largo de la vida, comenzando con
la mortalidad y la esperanza de vida y qué se sabe sobre el funcionamiento, la capacidad y la
calidad de vida de los adultos con PC.

Haddad et al. (2007)

Revisar el desarrollo de comorbilidades en pacientes con PC y explorar areas potenciales para
la intervencion de tratamientos farmacéuticos.

Hemsley et al. (2007b)

Resumir la literatura relacionada con cuidadores remunerados de adultos con PC y
necesidades complejas.

Horstmann et al. (2009)

Resumir la literatura que aborda la atencion de salud para el adulto con problemas ortopédicos
relacionados con la PC.

Klingbeil et al. (2004)

Destacar problemas importantes en el cuidado de personas que estan envejeciendo y tienen
una discapacidad.

McPhee et al. (2016)

Describir la experiencia de fatiga en adultos con PC y determinar si el nivel de actividad fisica,
el tiempo sedentario, la edad o la composicion corporal pueden predecir la fatiga en adultos
con PC.

Morgan y McGinley (2014)

Identificar, evaluar y sintetizar la evidencia que describe la disminucién de la marcha en adultos
con PC.

Peterson et al. (2013)

Discutir las caracteristicas fenotipicas que coinciden con el envejecimiento, la obesidad y los
trastornos cardiometabdlicos.

Peterson et al. (2012)

Discutir los mecanismos y las consecuencias secundarias asociadas con el comportamiento
sedentario crénico, la obesidad, el envejecimiento y la espasticidad muscular.

Platt (2016)

Recalcar la importancia de establecer registros longitudinales especificos de PC.

Pueyo-Benito y Vendrell-
Goémez, (2002)

Revisar los trabajos neuropsicolégicos que han examinado el rendimiento cognitivo general y el
rendimiento especifico (lenguaje, memoria, atencién y funciones visoespaciales).

Shortland (2009)

Determinar el volumen de masa muscular en personas con PC adultas y su relevancia.

Svien et al. (2008)

Presentar la literatura actual sobre los efectos que el envejecimiento tiene en los adultos con
PC.

Thorpe (2009)

Abordar el estado de la ciencia con respecto a la actividad fisica y la condicién fisica para
adultos con PC y cémo el entrenamiento fisico se relaciona con la actividad fisica y la salud en
esta poblacién.

Tosi et al. (2009)

Resumir los hallazgos de un taller multidisciplinario, patrocinado por la Fundacién Internacional
para la Investigacion de la PC, la Academia Americana para la PC y la Medicina del Desarrollo.

Turk (2009)

Recopilar informacién sobre el envejecimiento en PC.

Turk et al. (2001)

Desarrollar una mejor apreciacion del efecto que ha tenido la PC en la vida de las mujeres.

Fuente: elaboracién propia.
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En primer lugar, cabe apuntar que varias de las revisiones abordadas enfatizan la necesidad de estudios
epidemiolégicos detallados y rigurosos de manera que permitan ver la evolucién de la PC a lo largo del
ciclo vital de los sujetos. Aqui se pone de relieve esta carencia de estudios epidemiolégicos ya que en esta
revision soélo se han encontrado dos estudios de estas caracteristicas (Haak et al., 2009; Cans et al., 2000).

En segundo lugar, destaca la homogeneidad en la deteccion de necesidades de investigacion expuestas por
Turk (2009) y coincidentes con otros autores:

» Dada la ausencia de informacion longitudinal no esta claro si la relacion entre la gravedad y la edad es
continua.

» El estado de la ciencia en relacion con la salud de los adultos con PC ha mejorado en los ultimos afios,
aunque aun se dispone de menos informacion acerca de los adultos que de los nifios (Gonzalez-Alonso
etal., 2017).

* La mayoria de los estudios contindan informando sobre un nimero muy limitado de participantes.

*  Se necesita informacion adicional sobre el manejo de dolor crénico, el impacto de las intervenciones
comunes durante toda la vida, los cambios relacionados con la edad, la influencia de la gravedad de la
enfermedad y el deterioro cognitivo.

*  Se precisa una mayor comprension de los problemas de salud mental asociados con, o derivados de la
discapacidad (Platt, 2016).

* Hay una falta de informacion sobre los costes y sobre los cambios de rendimiento en el tiempo y su
relacion e influencia con las remodelaciones de vivienda, empleo / jubilacion, necesidades de apoyo,
asistencia sanitaria y seguro de asistencia.

»  Tampoco hay informaciéon suficiente sobre la eficacia del cribado y las actividades de promocién de la
salud, especialmente el ejercicio, durante toda la vida.

*  Se precisa una metodologia de investigacion cualitativa, que explore los aspectos sociales y psicolégi-
cos (Hemsley et al., 2007a).

A pesar de la relevancia de estas conclusiones, cabe apuntar que estas necesidades de investigacion sefia-
ladas en las revisiones halladas son extensibles a otras discapacidades y no son exclusivas del estudio del
envejecimiento en PC (Del Barrio et al., 2016).

3.1.2. Estudios empiricos
Por lo que respecta a los estudios empiricos, en la tabla 3 se muestra una clasificacion de aquellos estudios

que presentan muestras de personas con PC, el nimero de sujetos que incluye cada publicacion y el objetivo
que plantea.
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Tabla 3. Estudios empiricos (autor, muestra y objetivo)

Autor/Ano N | Objetivo
Andersson y Mattsson 291 Describir los problemas y los recursos de los adultos con PC con especial énfasis en la
(2001) locomocioén.
Badia-Corbella et al. (2013)| 6 Determinar la callde_lfj de vida en adultos con PC durante el proceso de envejecimiento y analizar
el efecto de la funcién motora.
Balandin et al. (2006) 20 Compgrar Igs niveles de soledad entre dos grupos de adultos con PC en funcién del tipo de
comunicacion.
Balandin et al. (2009) 30 Identificar cgmblos en la capacidad de deglucion de los adultos PC que pueden afectar su
salud, seguridad y bienestar.
Ballin y Balandin (2007) 7 | Determinar niveles de soledad en adultos con PC.
Benner et al. (2017) 49 Qescrlblr gl cambio longitudinal en la salud percibida, la presencia de problemas de salud y el
nivel funcional en adultos con PC.
Bottos et al. (2001) 72 | Examinar la evolucion de los individuos con PC desde la infancia hasta la edad adulta.
Chadwick y Jolliffe (2009) 101 |Investigar la disfagia en personas con discapacidad incluyendo la PC.
Comprender mejor como los adultos con PC experimentan cambios en sus capacidades de
Dark et al. (2016) 22 NS : . : . . .
comunicacion a medida que envejecen y el impacto psicosocial posterior.
Galambos et al. (2007) 76 |Examinar la edad subjetiva (qué edad siente) y las variables asociadas al envejecimiento.
gggi;’vm y Compton 2 | Comprender las experiencias de la actividad fisica y el envejecimiento con PC.
Heller et al. (2002) 83 Exam!nar eI |mpactq dellqs factores ambientales y las actitudes de los cgldadorgs sobre la
participacion en el ejercicio en adultos con PC utilizando un modelo socio-cognitivo.
Explorar las opiniones de los cuidadores familiares de adultos con PC sobre sus funciones en el
Hemsley et al. (2007a) 6 . ; ) :
entorno hospitalario y lo que les ayudaria en estas funciones.
Horsman et al. (2010) 12 | Entender las experiencias Unicas y vividas de adultos que envejecen con PC.
Jones (2009) 1 D_escrlblr_la expene’n(_:la de vida de una mujer de 64 afios que esta envejeciendo con PC y otras
discapacidades multiples.
Estudiar las diferencias en el fenémeno del envejecimiento entre adultos con discapacidad
Lifshitz et al. (2008) 32 | (grupo de PC) que viven en residencias comunitarias frente a sus pares en centros de atencion
residencial.
Investigar la eficacia de un programa de intervencion en estaciones de trabajo para mejorar la
Low Choy et al. (2003) 22 capacidad funcional y la flexibilidad en pacientes de edad avanzada con PC.
Michelsen et al. (2006) 416 | Examinar la integracion social de personas con PC.
Mitchell et al. (2006) 262 |Investigar el papel del envejecimiento y la discapacidad en el estado laboral a lo largo de la vida.
Moll y Cott (2012) 9 Examinar la experiencia de la normalizacion a través de la rehabilitacion para personas que
crecen y envejecen con PC.
Explorar en profundidad la experiencia y el impacto del acceso a los servicios de salud para
Morgan et al. (2014) 6 abordar el cambio de movilidad en adultos con PC.
Morgan et al. (2015) 34 Describir las causas percibidas, las influencias ambientales y las consecuencias de las caidas
en adultos ambulantes con PC.
Mudge et al. (2016) 37 Mejorar la comprension de las experiencias de _er_lvejemmlento con PC en la edad adulta, con un
enfoque particular en las experiencias con servicios de salud.
Sandstrém et al. (2009) 2 Qt?tener una comp.re.nS|on’n.1as profunda de cémo los adultqs con.PC experimentan la
fisioterapia y la actividad fisica en una perspectiva desde la infancia hasta la edad adulta.
Tarsuslu y Livanelioglu Investigar la relacion entre la calidad de vida relacionada con la salud y el estado funcional en
45 I
(2010) adultos jévenes o adultos con PC.
Indicar si un programa de entrenamiento de fuerza de resistencia progresiva basado en la
Taylor et al. (2004) 10 |comunidad podria mejorar la fuerza muscular y la actividad funcional en un grupo de adultos

con PC con altas necesidades de apoyo.

Fuente: elaboracién propia.
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Dentro de los estudios empiricos, se distingue entre los estudios cualitativos, los estudios cuantitativos y
aquellos que realizan una combinacion de ambos.

Se incluyen en la categoria de estudios empiricos cualitativos aquellos que emplean estudios de caso, en-
cuestas y entrevistas en profundidad a las personas con PC o sus familiares y cuidadores.

En esta revision solo se ha encontrado un estudio de caso Unico (Jones, 2009), aunque el estudio de Good-
win y Compton (2004) examina a través de entrevistas en profundidad semiestructuradas y sus respectivas
trascripciones las percepciones de 7 mujeres acerca de sus experiencias en actividades fisicas y en el pro-
ceso de envejecer con una discapacidad.

Asi mismo encontramos otros estudios que recurren a la entrevista en profundidad semiestructurada y ela-
borada ad hoc segun los objetivos de la investigacion (Sandstrom et al., 2009; Horsman et al., 2010). Esta
metodologia permite obtener una vision mas amplia de las necesidades expuestas por las personas vy el
modo en que estas son vividas.

Retomando las tematicas principales encontradas en la revision, los estudios cualitativos abordan aspec-
tos psicosociales como la soledad (Ballin y Balandin, 2007) y aspectos médicos y rehabilitadores como la
capacidad de deglucién (Balandin et al., 2009) el estado funcional y la actividad fisica (Bottos et al., 2001;
Sandstrom et al. 2009). Cabe destacar que la informacion se extrae en algunos estudios de terceras perso-
nas (familiares o cuidadores) que aportan informacion acerca de las personas con PC mediante entrevistas
o encuestas y no directamente de las personas con PC (Cleaver et al. 2008).

El segundo tipo dentro de los estudios empiricos son los cuantitativos, aquellos que investigan el envejeci-
miento de personas con PC mediante el uso de instrumentos de evaluacién estandarizados.

En estos estudios es frecuente encontrar unas cuestiones metodolédgicas sujetas a mejora que deberian
solventarse en estudios posteriores para lograr asi una mayor rigurosidad y verificabilidad en el estudio del
proceso de envejecimiento de personas con PC. Esta situacion es extensible al estudio del proceso de en-
vejecimiento en otro tipo de discapacidad (Alcedo et al. 2017).

En primer lugar, se detectan problemas en cuanto a la muestra utilizada en estos estudios. Por un lado, se
hallan estudios con muestras reducidas en los que se indica que se deberia ampliar la muestra (Ballin et al.,
2007). Ademas, también es frecuente que exista una dificultad para lograr grupos de control comparables,
esto se debe en parte a que la muestra no se selecciona aleatoriamente, sino que se trata de una muestra
de conveniencia y dada la alta institucionalizaciéon de las personas con PC muchas veces se acude solo a
las instituciones para acceder a la muestra (Balandin et al., 2009; Badia-Corbella et al., 2013). Esto dificulta
la posterior generalizacion de resultados.

Por otra parte, como ya se ha comentado con anterioridad en referencia a los estudios tedricos, este campo
de investigacion adolece de estudios longitudinales que permitan ver con claridad las cuestiones relaciona-
das con el propio proceso de envejecimiento, hecho fundamental en un proceso vital del que se requiere
conocer la evolucion de los casos y extraer comparaciones intrasujeto.
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En lo referente a los instrumentos de evaluacién, en el caso del estudio de la PC, como ya se ha visto, el
peso del modelo médico es notable. Por ello, encontramos que es frecuente el uso del Gross Motor Function
Classification System for CP (GMFCS) para clasificar a los sujetos y ver como cambian segun tramos de
edad (Morgan et al., 2014; Tarsuslu y Livanelioglu, 2010; Taylor et al., 2004; Badia-Corbella, et al. 2013). En
consonancia con lo anterior, la Physical Mobility Scale (PMS), es un instrumento muy utilizado (Low Choy et
al., 2003; Tarsuslu y Livanelioglu, 2010) o la Functional Independence Measure (FIM) (Tarsuslu y Livanelio-
glu, 2010). En el caso de los estudios sobre la soledad de los ancianos con PC se ha creado y desarrollado
la UCLA Loneliness Scale (Balandin et al., 2006).

En cuanto a los estudios mixtos, aquellos que combinan metodologia cuantitativa y cualitativa, se encuentran
las publicaciones que acompafian las entrevistas en profundidad con las pruebas 36-ltem Short Form Health
Surveyy el Barthel Index (Benner et al., 2017), o con la ya comentada GMFCS (Morgan et al., 2015).

3.2. Areas teméticas de interés

Siguiendo los objetivos planteados en la presente revision, se analizan las areas tematicas que han suscitado
el interés de los investigadores. En términos generales, tal y como se detalla en la tabla 4, las publicaciones
revisadas se clasifican en dos areas tematicas, aspectos psicosociales y aspectos médicos y rehabilitadores;
siendo esta ultima en la que se concentran el mayor numero de articulos.

Tabla 4. Distribucién de publicaciones por tematica principal

Tematica principal Ne° %

Aspectos psicosociales 9 19,14
e Soledad y comunicaciéon 3 6,38
e Experiencias hospitalarias y cuidadores 3 6,38
e Integracion social y empleabilidad 1 2,12
* Necesidades y calidad de vida 2 4,25
Aspectos médicos y rehabilitadores 38 80,85
e Envejecimiento general 13 27,65
e Salud y necesidades médicas 11 23,40
e Estado funcional y actividad fisica 14 29,78

Fuente: elaboracién propia.

El primer grupo descrito en este estudio es el menos numeroso, este aborda el proceso de envejecimiento
desde una perspectiva mas psicosocial no centrandose tanto en las variables asociadas al envejecimiento
sino en el modo en el que la persona experimenta. Entre los temas mas frecuentes se encuentra la soledad
asociada a esta etapa de la vida y el uso de la comunicacion alternativa (Balandin et al., 2006; Ballin y Balan-
din, 2007) ya que segun estos autores en el proceso de envejecimiento las personas con PC experimentan
mas soledad que el mismo grupo de edad sin discapacidad, derivada esta de sus problemas de comunica-
cion y de sus limitaciones funcionales.
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En este primer grupo se encuentran también estudios que abordan las experiencias derivadas de las hospi-
talizaciones de larga duracion y como son estas vividas por los cuidadores principales y/o personas de apoyo
(Hemsley et al., 2007a; Hemsley et al., 2007b) recalcando la necesidad de generar estrategias de apoyo a
los cuidadores mayores de los adultos con discapacidad que no pueden hablar en el hospital, y concebir
otras alternativas para la prestacion de apoyo a estos adultos durante los periodos de hospitalizacion.

Por ultimo, dentro de este grupo de aspectos psicosociales se situan los articulos que abordan la integra-
cion social de personas con PC (Michelsen et al., 2006a), las tasas de empleo de este colectivo (Mitchell et
al., 2006) y los aspectos psicosociales propiamente dichos del envejecimiento, tales como necesidades y
calidad de vida (Horsman et al., 2010; Badia-Corbella et al., 2013). Concluyendo por un lado que no se han
encontrado signos de una mayor integracion social en las ultimas dos o tres décadas en Dinamarca, que la
educacion universitaria mejora las tasas de empleo para las personas con discapacidad en sus 20 y 30 afios,
pero no evita la pérdida significativa de empleo a partir de los 40 afios. Y, por ultimo, que los adultos con PC
necesitan un mayor conocimiento y entendimiento para mejorar la toma de decisiones sobre su salud y que
en este proceso de envejecimiento hay una pérdida de calidad de vida, sobre todo en autodeterminacion y
derechos.

Dentro del segundo grupo de publicaciones, que representan el 80,25% de la revision, centradas en los
aspectos médicos y/o rehabilitadores, se encuentran publicaciones que abordan el envejecimiento de una
forma general. Varias publicaciones coinciden en que el proceso de envejecimiento, inevitablemente, debe
interactuar con el trastorno motor (Haak et al., 2009; Klingbeil et al., 2004), asi mismo, se destaca la impor-
tancia de explorar las discapacidades motoras como fuente de diversidad en la edad subjetiva de los jévenes
durante la transicién a la edad adulta (Galambos et al., 2007).

En linea con lo anterior, se hallan publicaciones que abordan aspectos de la salud y las necesidades médi-
cas. Asi, se exploran los cambios neuromusculares y neuromuscoesqueléticos asociados a la edad (Tosi et
al., 2009) tales como dolor, fatiga crénica, y una inmovilidad prematura y decaimiento de la funcién. Ademas,
se explora la disfagia encontrandose una prevalencia actual en ancianos con PC del 8,15 % (Chadwick y Jo-
lliffe, 2009); la farmacologia de este colectivo, que indica que las condiciones médicas crénicas que general-
mente se observan en la poblacidén general adulta mayor pueden aparecer tempranamente en los pacientes
con PC (Haddad et al.,2007), y la ortopedia, encontrandose que la mayoria de los problemas encontrados en
adultos mayores estan asociadas a los residuos de las cuestiones de la infancia, en particular deformidades
asociadas a las contracturas (Horstmann et al., 2009). Dentro de este grupo también hay publicaciones que
listan las necesidades médicas y aspectos generales de salud de este colectivo (Turk, 2009) y de las mujeres
en concreto (Turk et al. 2001).

Por ultimo, siendo el grupo de publicaciones mas numeroso y por tanto el area tematica que mas interés
despierta en los investigadores, se encuentran publicaciones que abordan el estado funcional y la actividad
fisica en personas mayores con PC, coincidiendo en afirmar que el declive comienza a mediados de la
veintena y presenta una aceleracion del deterioro después de la séptima década. Es posible que el déficit
muscular caracteristico de los jovenes con PC, junto con el descenso de las propiedades del musculo en la
edad adulta, contribuyan a una pérdida temprana de la movilidad en este grupo (Shortland, 2009; Tarsuslu
y Livanelioglu, 2010).
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|
4. Puntos de corte por edad

En este apartado se aborda el ultimo objetivo planteado en la revisiéon que se centra en identificar en qué
edad se situa el consenso sobre el inicio del proceso de envejecimiento en personas con PC.

A continuacién, en la tabla 5, se presentan algunos de los estudios mas relevantes y sus puntos de corte por
edad. El limite inferior mas repetido son 40 anos, sin embargo, este umbral es variable, por lo que se com-
prueba que no existe un consenso bien definido sobre a qué edad comienza el proceso de envejecimiento
en este colectivo, aunque lo que si parece claro es que este es prematuro en personas con PC (Klingbeil et
al., 2004).

Tabla 5. Puntos de corte por edad, umbral inferior

Estudio Inferior
Badia-Corbella et al. (2013) 40
Balandin et al. (2006) 40
Balandin et al. (2009) 30
Ballin y Balandin (2007) 40
Benner et al., (2017) 49
Cleaver et al., (2008) 45
Dark et al, (2016) 40
Lifshitz et al. (2008) 40
Low Choy et al. (2003) 37
Morgan et al., (2014) 35
Mudge et al., (2016) 37
Sandstrém et al. (2009) 35

Fuente: elaboracién propia.

|
5. Discusion y conclusiones

Tras el analisis de las publicaciones en el apartado de resultados, cierra la revision la discusion de los resul-
tados extraidos del analisis y la conclusion derivada de estos.
Tal y como se plantea en la introduccion, las publicaciones indican que el aumento en la esperanza de vida

de las personas con PC ha seguido una tendencia paralela a la encontrada en la poblacion general (Coppus,
2013). Por ello los adultos con PC que envejecen necesitan acceso a servicios de salud para satisfacer sus
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necesidades cambiantes de esta etapa vital (Morgan et al., 2014). Esta poblacion experimenta cambios mul-
tiples y funcionales a medida que envejecen (Dark et al., 2016), que influyen en la salud percibida y en una
disminucion del nivel funcional (Benner et al., 2017).

Las publicaciones halladas en la revision describen un proceso de envejecimiento en el que destacan las
deficiencias organicas relacionadas con la PC, asi como la gravedad del impacto incapacitante que aumenta
con la edad (Mudge et al., 2016). Esta etapa vital en las personas con PC esta asociada a comportamien-
tos sedentarios extremos que acarrean una progresion acelerada caracteristica de la patologia muscular
(Peterson et al., 2012) que a su vez conlleva un declive en la capacidad funcional (Taylor et al., 2004). Esta
disminucién prematura de la funciéon también se atribuye a debilidad, espasticidad y anomalias ortopédicas,
asi como a dolor crénico y fatiga (Brunton y Rice, 2012; Peterson et al., 2013; Benner et al., 2017). En este
sentido, a medida que envejecen, pierden muchos de los logros que adquirieron en la rehabilitacion (Moll y
Cott, 2013). Asimismo, Peterson et al. (2013) y McPhee et al., (2016) coinciden en que se ha llevado a cabo
muy poca investigacion acerca de la obesidad como mediadora de la comorbilidad secundaria en esta po-
blaciéon. Otra condicién comun en la PC y que precisa mas investigacion es la disfagia (Chadwick y Jolliffe,
2009). Igualmente deben estudiarse los cambios que afectan al modo de comunicarse y los métodos que
permiten el desarrollo y el mantenimiento de las relaciones, la participacién comunicativa y la calidad de vida
(Dark et al., 2016).

Ademas del analisis sintético sobre el contenido de las publicaciones en la caracterizacion del proceso de
envejecimiento extraido de las publicaciones, el presente trabajo se plantea objetivos propios de la revision
realizada que aporten una vision general de la investigacion en el area y permitan conocer a nuevos trabajos
en esta tematica qué se ha publicado hasta el momento y qué necesidades de investigacion hay en el area.

En primer lugar, por lo que respecta al tipo de publicaciones, se observa una mayoria de publicaciones de ca-
racter médico publicadas en revistas de esta tematica. Respecto al volumen, no se encuentra una tendencia
de progresion o decrecimiento de resultados en los ultimos 18 afios, a pesar de que la revolucion demogra-
fica crea una demanda de necesidad de respuestas del colectivo. Se evidencia una escasez de estudios en
castellano sobre el tema (2 de 47, un 4,27 %), falta de informes oficiales y/o estadisticas y la Unica presencia
de dos manuales sobre envejecimiento en PC.

En segundo lugar, en cuanto a la metodologia de los estudios, en esta area los estudios tedricos tienen me-
nor presencia que los que ofrecen datos. Dentro de los primeros, cabe resaltar la mayoria de revisiones no
sistematicas frente a la escasez de informes. Los estudios que ofrecen datos presentan porcentajes simila-
res en metodologia cualitativa y cuantitativa, pero con la existencia de solo dos mixtos. Los problemas meto-
doldgicos encontrados son comunes a otras areas de investigacion en discapacidad, entre los que destaca
la falta de estudios longitudinales, y problemas con el tamafio y la configuracion de la muestra.

En tercer lugar, se observa la existencia de dos lineas de investigacion paralelas, por un lado, una primera
que estudia aspectos psicosociales (soledad y comunicacion, experiencias hospitalarias y cuidadores e inte-
gracion social, empleabilidad y calidad de vida) y una segunda linea mas fructifera en estudios que la anterior
que se centra en aspectos medicos y rehabilitadores (envejecimiento general, salud y necesidades médicas
y estado funcional y actividad fisica). Dentro de este grupo predominante de estudios, el mayor porcentaje de
las publicaciones versa sobre el estado funcional y la actividad fisica de personas con PC.
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Por ultimo, en lo referente a la edad en la que se cifra el inicio del proceso de envejecimiento el Gnico con-
senso es que este es prematuro en el colectivo de referencia y se situa entre los 30 y los 45 afnos, siendo el
punto de corte inferior mas frecuente en las publicaciones los 40 afios.

En consonancia con todo lo anterior, se concluye que el area de publicaciones en tematica de envejecimiento
en personas con discapacidad es heterogénea y en ella prima la perspectiva médica rehabilitadora, dentro
de la cual se analizan las deficiencias y patologias del proceso de envejecimiento de este colectivo y las pe-
culiaridades de este con respecto a este proceso en la poblacion normativa. Ademas, derivado de lo anterior,
se concluye que hay menores publicaciones que ahonden en el cémo la persona percibe este proceso, su
calidad de vida y la repercusion de las citadas deficiencias y patologias en la vida de la persona, siendo esta
linea necesaria para poder atender con calidad y de manera interdisciplinar a las demandas que se generan
en esta etapa.

El area presenta debilidades metodologicas que deben ser mejoradas, sino resueltas, en las investigaciones
que se realicen a futuro en la tematica, con estudios longitudinales que aporten evidencias sobre la relacion
entre edad y gravedad, muestras mas amplias, y mayor consenso entre los investigadores a los criterios de
inclusion y exclusion de los sujetos en las muestras con el fin de poder realizar estudios comparativos.

En conclusion, se debe seguir ahondando en el estudio de esta tematica, sobre todo en areas psicosociales
que permitan aportar datos y estrategias de actuacion a las personas en su proceso de envejecimiento, asi
como a familiares y profesionales, mejorando la atencién de manera integral y pudiendo realizar acciones a
nivel preventivo, ya que un mayor entendimiento sobre las condiciones que rodean al proceso de envejeci-
miento de las personas con PC repercutira en una mejora de su calidad de vida.
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