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Resumen

La actual definicién de paralisis cerebral (PC), fundamentada en el modelo biopsicosocial del
funcionamiento humano propuesto por la OMS, esta promoviendo desde distintos centros y grupos de
investigacion (SPARCLE, CanChild Centre for Childhood Disability Research, Canadian Child Health
Clinician Scientist Program) un cambio en la organizacion y planificacion de servicios de apoyo a la
persona con PC y a sus familias, y cuya finalidad es garantizar mejores resultados de calidad de vida
relacionada con la salud (CDV).

La PC es la causa mas frecuente de discapacidad fisica en la infancia. Ocurre en 1 de cada 500
nacimientos, con una incidencia de 10.000 casos nuevos al afio en la Unién Europea. Los nifios con PC
siguen siendo desfavorecidos con respecto a las relaciones sociales, la educacion y en las perspectivas
de empleo. En el estudio SPARCLE (Study of Participation of Children with Cerebral Palsy Living in
Europe) se ha demostrado que nifios con gravedad similar del trastorno muestran resultados diferentes
en cuanto participacién y CDV, y que ademas, el dolor es un sintoma altamente prevalente en esta
poblacién. En la actualidad existe la necesidad de diagnosticar tempranamente el dolor en los nifios y
adolescentes con PC, ya que si se controla de forma efectiva, se puede mejorar significativamente la
CDV de los nifios con una afectacion cronica de la salud. El propésito de este estudio ha consistido en
analizar el impacto del dolor en la funcién motora gruesa y en la CDV de los nifios y adolescentes con
PC.

El dolor y su relacién con la funcién motora gruesa y la calidad de vida fue evaluada en una
muestra de 91 nifios y adolescentes con PC (45.1% hombres; M=12.34 afios; DT 3 afios y 3 meses;
rango 8 - 19 afios; GMFCS Nivel | = 16.5%; Nivel Il = 19.8%; Nivel Il = 6.6%; Nivel IV = 9.9 %; Nivel V =
7.4%). La evaluacion fue llevada a cabo mediante la subescala Bodily Pain Disconfort (Langgraft, Abetz y
Ware, 1999), la Escala del dolor para nifios con graves dificultades comunicativas (Breau, McGrath,
Camfield y Finley, 2002) y la version espafiola del KIDSCREEN (Aymerich et al., 2005). El 41.8% de los
nifios y adolescentes presentaron dolor segun la percepcién de los profesionales de la salud de diversa
severidad. Los comportamientos que determinaban mas frecuentemente el dolor fueron moverse, tener el
cuerpo y los miembros agarrotados, espasticos, tensos y rigidos. Los participantes que tuvieron dolor
durante las cuatro ultimas semanas obtuvieron peores resultados de CVD en la dimension Bienestar
psicolégico. Los nifios y adolescentes con una mayor afectacion motora presentaron niveles de CDV
inferiores en Bienestar fisico y en Autonomia y, por el contrario, sus niveles de Aceptacion social fueron
superiores. Por ultimo, la severidad del dolor estuvo asociada con peores niveles de CVD en las

dimensiones Bienestar psicolégico y Entorno escolar.

Palabras clave: Paralisis cerebral, calidad de vida, dolor, funcién motora gruesa, nifios, adolescentes.
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Dolor y calidad de vida de los nifios y adolescentes con paralisis
cerebral

Introduccion

Pese lo avances de la medicina, la Paralisis Cerebral (PC) sigue siendo una condicién de salud
cronica sin cura. Es la principal causa de discapacidad en la nifiez y segun apuntan los datos hay 10.000
nuevos casos de PC al afio en la Unién Europea (Colver y SPARCLE group, 2006). Segun la Encuesta de
Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2008) hay 82.200 personas en
Espafia con PC con edades superiores a 6 afios, y aproximadamente 2.000 entre 0-5 afios .Por su caracter
cronico, la PC requiere una atencién multiprofesional, principalmente por causa de las comorbilidades que
suelen acompafiarla, como epilepsia, discapacidad intelectual, problemas de alimentacién, deformidades
ortopédicas, etc. La alteracion de la funciéon motora, es generalmente la principal preocupacién del equipo de
rehabilitacion. Sin embargo, otros problemas como el dolor cronico pueden agravar el cuadro funcional y
afectar la CDV de esa poblacion.

En los ultimos afios, se ha producido una tendencia internacional de investigacion que se ha
centrado en el estudio de la CDV de los nifios y adolescentes con PC, por tratarse de una variable
potencialmente modificable. Mas del 50% de los nifios con PC padecen dolor de intensidad moderada a
severa de forma constante o con una frecuencia diaria y en mdltiples localizaciones (Dudgeon et al.,
2002; Breau, 2003; Engel et al., 2005; Tervo et al, 2006; Krigger, 2006; Castle et al., 2007; Ramstad et al.,
2011; Riquelme et al., 2011). El dolor interfiere generalmente con la funcién fisica del nifio, la
escolarizacion y las actividades de cuidado, el suefio y la salud mental (Houlihan et al., 2004; Tervo et al.,
2006; Castle et al., 2007; Ramstad et al., 2012).

El dolor crénico puede afectar negativamente a la CDV (de los nifios con PC. Los nifios y
adolescentes con PC informaron que el dolor limitd su satisfaccién con la vida (Arnaud et al., 2008;
Swiggum et al., 2010; Riquelme et al., 2011) y a su percepcion de salud (Bjornson et al., 2008; Ramstad
et al., 2012). Dickinson et al. (2007) demostraron que el dolor en los nifios con PC disminuye la CDV no
solamente en los dominios fisicos, sino también en los dominios emocional y social.

Aunque el autoinforme es el mejor procedimiento para evaluar el dolor, en el ambito pediatrico y
para determinadas condiciones neurolégicas a menudo se utilizan la informacién de los “proxies”. Muchos
estudios han utilizado los informes de los padres en los estudios sobre CDV y en la prevalencia del dolor
en la poblacion pediatrica con PC, sin embargo, la percepcion del profesional de la salud que trata al nifio
con PC es escasamente conocida, a pesar de su importancia en las opciones de tratamiento y en las
relaciones médico-paciente (Morrow et al., 2012).

Hay evidencia que algunos procedimientos de salud causan dolor (Riquelme et al., 2010,
Swiggum et al., 2010) y la literatura apoya el uso del manejo psicosocial del dolor durante los
procedimientos relacionados con los cuidados de salud inducidos por los procedimientos (Swiggum et al.,

2010). Ademas, la CDV ha emergido como un resultado para la medicién de la efectividad de la mejora
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de la salud relacionada con las intervenciones (Davis et al., 2009). Ademas, resultados de estudios
previos han demostrado que el dolor es més frecuente en nifios con pobres condiciones fisicas (Houlihan
et al., 2004) y que el dolor musculoesquelético recurrente estd asociado con una disminucion de la salud
relacionada con la CDV (Ramstad et al., 2012). Esto enfatiza la importancia de conocer las percepciones
de los profesionales de la salud sobre el dolor y de la CDV de los nifios y adolescentes con PC.

El presente estudio se incluyo fisioterapeutas que trataron a nifios y adolescentes con PC de
edades comprendidas entre 8-18 afios para analizar la percepcién de dolor y CDV de sus pacientes.
Basados en estudios previos que indican que el dolor juega un rol clave en la CDV de los nifios y
adolescentes con PC, se formularon las siguientes hipotesis: (1) los participantes que experimentaran
dolor mostrarian baja CVD no solamente en el dominio bienestar fisico, sino también en los dominios
Bienestar psicologico y Entorno escolar, (2) que el nivel de la funcidn motora estaria relacionado con la
dimensién de Bienestar fisico CVD y (3) que la intensidad del dolor estaria relacionado con niveles

inferiores de CVD en las dimensiones Bienestar Psicol6gico, Bienestar Fisico y Entorno Escolar.

Método
Participantes

La muestra de nifios y adolescentes estaba formada por 91 participantes, el porcentaje de
mujeres (54.9%) era ligeramente superior al de varones, la media de edad era de 12.34 afios, siendo la
edad maxima 19 afios y la minima 8, y la mayoria cursaba sus estudios en un Centro de Educacion
Espacial (71.1%). En relacién con la PC, de los que han respondido, en la mayoria la topografia era
tetraplejia (53.8%) y de tipo espastico (52.7%), con diferentes Niveles de Funcién Motora (Nivel I= 16.5%;
Nivel l1= 19.8%; Nivel Ill = 6.6%; Nivel IV = 9.9%; Nivel V = 37.4%). Un porcentaje importante presentaba
diferentes niveles de Discapacidad Intelectual (85.7%). En la mayoria de los casos, necesitaban
fisioterapia (90.1%) y algin tipo de apoyo para desplazarse: silla de ruedas (50.5%) o aparatos
ortopédicos (42.9%). También, un nimero importante presentaba problemas asociados de comunicacion
(59.3%), discapacidad visual (48.4%), y de conducta (41.8%). Un 41.8% manifestaron sentir dolor fisico,

aunque en la mayoria de los casos el nivel de dolor era leve (ver Tabla1).
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Tabla 1 Perfil sociodemografico y relacionado con la discapacidad de los participantes (N=91)

\ELELY n %
Edad (M=12.34; DT=3.35) (Max = 19; Min=8)
Género
Hombres 38 451
Mujeres 47 54.9
Tipo de escolarizacion
CEE 58 7.7
Centro ordinario 23 256
Ambas 3 3.3
Topografia
Tetraplejia 49 53.8
Diplejia 14 154
Triplejia 1 11
Hemiplejia 10 11.0
Perdidos 16 17.6
Tipo de PC
Espastica 48 52.7
Discinética 7 7.7
Ataxica 8 8.8
Mixta 9 9.9
Perdidos 19 20.9
GMFCS
Nivel | 15 16.5
Nivel Il 18 19.8
Nivel Il 6 6.6
Nivel IV 9 9.9
Nivel V 34 374
Perdidos 9 9.9
DI
Leve 8 94
Moderado 25 215
Grave 18 19.8
Profundo 23 253
Severo 17 18.0
Utilizacién de apoyos
Silla de ruedas 46 50.5
Aparatos ortopédicos 39 429
Programas de comunicacion 27 29.7
Fisioterapia 82 90.1
Comorbilidades asociadas
Epilepsia 38 418
DI 78 85.7
Discapacidad auditiva 7 7.7
Discapacidad visual 44 484
Problemas de conducta 38 418
Problemas de comunicacién 54 59.3
Problemas de alimentacion 31 341
Dolor 38 418
Leve 23 62.2
Moderado 9 243
Intenso 5 13.5

Instrumentos

Para evaluacion de la CDV se ha utilizada la versién espafiola del KIDSCREEN (Aymerich et al.,
2005). La version original del instrumento fue desarrollada a través de un proyecto multicéntrico
internacional denominado KIDSCREEN, que tiene como objetivo crear un cuestionario desarrollado
transculturalmente para su uso en el continente europeo. La version espafiola del KIDSCREEN fue
validada con 491 nifios y contiene 52 items distribuidos en 10 dimensiones (Bienestar fisico, Bienestar
psicologico, Estado de animo y emociones, Autopercepcion, Autonomia, Relacidn con los padres y vida
familiar, Amigos y apoyo social, Entorno escolar, Rechazo social y Recursos econdémicos). El instrumento

presenta una fiabilidad y una validez de constructo preliminares aceptables, ademas del a de Cronbach
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superior a 0,70 para todas las dimensiones (Aymerich et al., 2005). Sera utilizada la versién padres del
instrumento, que segun los autores, puede ser contestada por el padre u otra persona cercana, que en el
caso del presente estudio sera el fisioterapeuta que trata al nifio/adolescente.

Siguiendo el protocolo SPARCLE, el dolor ha sido evaluado a través de los dos items de la
subescala Bodily Pain and Discomfort del Child Health Questionnaire (Landgraft, Abetz y Ware, 1996).
Cada item explora la experiencia de dolor en las Ultimas cuatro semanas, teniendo en cuenta la
frecuencia y la severidad. Igualmente, se ha tenido en cuenta la percepcién del fisioterapeuta que asiste
al nifio, respecto a la presencia e intensidad del dolor.

En cuanto a la evaluacion de la funcion motora gruesa, se ha utilizado el Gross Motor Function
Clasification System (GMFCS) (Palisano, Rosembaum, Walter, Russell, Wood y Galuppi, 1997), que ha
sido ampliamente utilizado en la PC. Se basa en el movimiento que se inicia voluntariamente, con énfasis
especifico en sentarse y caminar. La escala es ordinal y clasifica a los nifios y adolescentes con PC en
cinco niveles de funcion motora y proporciona, ademas, descripciones generales para cada uno de los
niveles. El fisioterapeuta ha asignado a cada participante de la investigacion uno de los cinco niveles del
GMFCS.

Para evaluar las respuestas de los profesionales de la salud, se ha aplicado la Escala de dolor
para los nifios con graves dificultades comunicativas (NCCPC-r) Ver (Breau, McGrath, Finley y Camfield,
2002), que evalla las variables gestuales, vocales, corporales y fisiologicas que determinan una conducta

dolorosa en los nifios que, por sus dificultades de comunicacion, no pueden expresarlo verbalmente.

Procedimiento

Se establecio, a través de dos investigadores del equipo, un contacto inicial con los
fisioterapeutas de los centros educativos ordinarios y de las entidades ASPACE de Castilla y Ledn e Islas
Baleares, explicando los detalles del estudio. Los 18 fisioterapeutas que decidieron tomar parte en el
estudio fueron invitados a contestar a los tres cuestionarios aplicados a cada nifio o adolescente con PC
que estaban tratando. Asimismo, los profesionales implicados en el estudio recibieron formacién para la
aplicacién de los instrumentos por parte de dos investigadores. Los criterios de inclusion fueron que los
profesionales de la salud hubieran tratado al nifio 0 adolescente con PC al menos durante los seis meses
previos y tuvieran una edad comprendida entre los 8 y 18 afios. Este estudio fue aprobado por el Comité

de Etica de la Universidad de Salamanca.

Analisis estadisticos

En primer lugar, a partir de las respuestas en la Escala de Dolor (NCCPC-r) tratamos de describir
el tipo de comportamientos que manifestaban mas frecuentemente los participantes que habian sentido
dolor en las Ultimas 4 semanas.

En segundo lugar, y con el fin de comprobar si el dolor tiene efectos significativos sobre las

diferentes dimensiones de CDV, planteamos pruebas t de diferencias de medias para grupos
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independientes, entre el grupo con PC que habia sufrido dolor fisico en las 4 ultimas semanas y el grupo
con PC que no habia sentido dolor.

Por ultimo, para comprobar la relacién entre las dimensiones de calidad de vida con los niveles
de funcion motora (GMFCS) y con la intensidad del dolor realizamos analisis de correlacion, en este caso
utilizamos el coeficiente de correlacion rho-Spearman, dada la naturaleza ordinal de las variables. En la
variable intensidad del dolor, ademas de los niveles incluidos en la tabla de participantes —intenso,
moderado y leve-, consideramos un nivel mas, en el que incluimos a aquellos participantes que no habian
manifestado sentir dolor.

Todos andlisis estadisticos los realizamos con el paquete estadistico SPSS v. 19, y fijamos un
nivel de significacién de .05 para considerar las diferencias y las correlaciones estadisticamente
significativas. No fijamos un nivel de significacion més exigente dado el tamafio de muestra tan pequefio

de participantes de los que disponemos de informacién en las dos escalas.

Resultados

Comportamientos medidos por la Escala de Dolor.

Analizamos los diferentes tipos de comportamiento en funcion de la respuesta a la Escala de Dolor
(NCCPC-r) de 22 de los nifios que habian sufrido dolor en las Ultimas 4 semanas. En la mayoria de los
items, la mitad de los nifios y jovenes manifestaban los comportamientos nunca o pocas veces, y la otra
mitad, bastante o frecuentemente.

En la Unica dimensién, en la que los participantes nunca o pocas veces manifestaban los
comportamientos que se indicaban, era en la dimensidn Psicologica. Los participantes pocas veces o
nunca temblaban (85.7%), cambiaban de color o se ponian palidos (72.7%), sudaban o transpiraban
(86.4%), lagrimeaban (85.7%), inspiraban bruscamente, boqueaban o jadeaban (77.2%) o mantenian la
respiracion (77.3%) (ver Tabla 2).

Otros comportamientos poco frecuentes también eran llorar moderadamente fuerte (86.3%),
dificiles de distraer (72.8%) y dormir més (70%). Por el contrario, comportamientos bastante frecuentes
eran moverse frecuentemente (72.7%), y tener el cuerpo y los miembros agarrotados, espasticos, tensos,
rigidos (81.6%).
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Tabla 2 Distribucion de respuestas en la Escala de Dolor.

n Nunca Poco Bastante  Frecuentemente NA
l. Vocal
1.Gimotea, se queja, lloriquea (suavemente) 22 4 10 5 3 0
(18.2%)  (45.5%)  (22.7%) (13.6%) (0%)
2. Llora (moderadamente fuerte) 22 12 7 3 0 0
(54.5%) (31.8%)  (13.6%) (0%) (0%)
3. Grita/Chilla (muy fuerte) 22 8 5 5 4 0
(36.4%) (22.7%) 22.7.6%) (18.2%) (0%)
4. Realiza sonido o palabra para indicar dolor 22 6 7 6 1 2
(27.3%)  (31.8%)  (27.3%) (4.5%) (9.1%)
II. Social
5. No coopera, malhumorado, irritable, infeliz 22 6 8 4 2 2
(27.3%)  (36.4%)  (18.2%) (9.1%) (9.1%)
6. Menos interaccion con otros, retirada 22 9 5 2 3 3
(40.9%) (22.7%)  (9.1%) (13.6%) (13.6%)
7. Busca confort o cercania fisica 22 5 7 5 4 1
(22.7%)  (31.8%)  (22.7%) (18.2%) (4.5%)
8. Dificil de distraer, no se puede calmar ni satisfacer 22 10 6 3 3 0
(45.5%) (27.3%)  (13.6%) (13.6%) (0%)
1Il. Facial
9. Frunce el entrecejo 22 4 11 4 3 0
(18.2%)  (50.9%)  (18.2%) (13.6%) (0%)
10. Cambios en los ojos 22 4 6 9 3 0
(18.2%)  (27.3%)  (40.9%) (13.6%) (0%)
11. Comisura hacia abajo, sin sonrisa 21 9 4 4 2 2
(42.9%)  (19.0%)  (19.0%) (9.5%) (9.5%)
12. Labios fruncidos, apretados, pucheros, tiemblan 22 9 5 6 2 0
(40.9%) (22.7%)  (27.3%) (9.1%) (0%)
13. Aprieta los dientes, mastica, saca lengua 22 8 5 5 1 3
(36.4%)  (22.7%)  (22.7%) (4.5%) (13.6%)
IV. Actividad
14. No se mueve, menos activo, quieto 22 13 3 2 2 2
(59.1%) (13.6%)  (9.1%) (9.1%) (9.1%)
15. Da saltos, agitado, inquieto 22 4 5 3 5 4
(19.0%) (23.8%)  (14.3%) (23.8%) (19.0%)
V. Cuerpo y miembros
16. Flexibles y blandos 22 8 3 3 2 4
(40.0%)  (15.0%)  (15.0%) (10.0%) (20.0%)
17. Agarrotados, espasticos, tensos, rigidos 22 4 3 5 7 3
(10.5%)  (7.9%)  (13.2%) (18.4%) (7.9%)
18. Sefiala o toca parte del cuerpo dolor 21 9 2 3 2 5
(42.9%)  (9.5%)  (14.3%) (9.5%) (23.8%)
19. Protege o guarda la parte del cuerpo dolor 22 1 3 3 2 3
(50.0%) (13.6%)  (13.6%) (9.1%) (13.6%)
20. Sensible contacto, estremece o aparta parte dolor 22 8 5 6 3 0
(36.4%)  (22.7%)  (27.3%) (13.6%) (0%)
21. Mueve el cuerpo forma especifica mostrar dolor 22 8 3 4 5 2
(36.4%) (13.6%)  (18.2%) (22.7%) (9.1%)
VI. Psicolégica
22. Tiembla 21 15 3 3 0 0
(71.4%) (14.3%)  (14.3%) (0%) (0%)
23. Cambio de color, palidez 22 1 5 4 1 1
(50.0%)  (22.7%)  (18.2%) (4.5%) (4.5)
24. Suda, transpira 22 17 2 3 0 0
(77.3%)  (9.1%)  (13.6%) (0%) (0%)
25. Lagrimea 22 1 7 3 0 0
(52.4%)  (33.3%)  (14.3%) (0%) (0%)
26. Inspiracion brusca, boquea, jadea 22 12 5 3 1 1
(54.5%)  (22.7%)  (13.6%) (4.5%) (4.5%)
27. Mantiene la respiracion 22 15 2 3 2 0
(68.2%)  (9.1%)  (13.6%) (9.1%) (0%)
VII. Comer/dormir
28. Come menos, no le interesa la comida 22 8 5 2 4 3
(36.4%) (22.7%)  (9.1%) (18.2%) (13.6%)
29. Duerme mas 20 12 2 2 1 3
(60.0%) (10.0%)  (10.0%) (5.30%) (15.0%)
30. Duerme menos 22 6 8 1 4 3
(27.3%) (36.4%)  (4.5%) (18.2%) (13.6%)
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Efecto del dolor sobre la calidad de vida.

Cuando comparamos los grupos con PC que han sufrido y no han sufrido dolor fisico en las
ultimas cuatro semanas en la diferentes dimensiones de CDV, obtuvimos diferencias significativas (p<.05)
unicamente en la dimension de Bienestar psicoldgico. Los nifios y adolescentes con PC que han

padecido dolor presentan niveles de Bienestar psicoldgico inferiores (ver Tabla 3).

Tabla 3 Descriptivos de los niveles de calidad de vida en las diferentes dimensiones para los grupos de nifios con parélisis cerebral que han
sufrido 0 no dolor en las Ultimas 4 semanas.

Dimensiones Calidad de Vida Dolor Fisico Media D.T. Minimo Maximo
Bienestar Fisico Sl 26 38.44 7.35 28.78 59.38
NO 26 39.91 7.11 23.14 49.54
Total 59 3843 7.77 18.38 59.38
Bienestar Psicologico Sl 32 44.44 10.14 24.88 69.88
NO 29 49.03 9.94 29.21 69.88
Total 70 46.27 9.91 24.88 69.88
Estado de animo Sl 25 46.82 10.00 26.95 70.82
NO 29 50.46 9.09 32.96 70.82
Total 59 48.24 9.43 26.95 70.82
Autopercepcién Sl 23 46.62 9.17 35.81 70.98
NO 24 46.55 7.41 35.81 70.98
Total 52 46.59 8.18 35.81 70.98
Autonomia Sl 26 4388 13.13 4.74 67.95
NO 27 43.86 9.26 15.68 67.95
Total 61 4410 11.14 4.74 67.95
Relacién con los padres y vida familiar | SI 23 46.52 7.41 32.39 62.45
NO 23 49.93 10.83 36.17 69.22
Total 53 4744 10.56 5.70 69.22
Amigos y apoyo social Sl 21 46.19 9.64 30.54 60.37
NO 25 41.91 11.43 8.28 60.37
Total 51 43.69 10.24 8.28 60.37
Entorno Escolar Sl 32 51.02 7.32 39.29 66.08
NO 32 53.41 5.63 39.29 66.08
Total 76 51.65 6.51 39.29 66.08
Rechazo social Sl 29 48.22 10.07 27.63 58.03
NO 29 45.13 10.48 27.63 58.83
Total 75 48.27 9.99 27.63 58.83
Recursos econdémicos Sl 18 47.18 13.07 23.96 65.02
NO 11 47.03 13.69 23.96 65.02
Total 33 46.57 13.16 23.96 65.02

Relacién entre el nivel de GMFCS y de dolor y la calidad de vida.

Una vez obtenida la relacién entre el nivel de GMFCS vy las dimensiones de CDV, encontramos
relaciones significativas y negativas con Bienestar fisico y Autonomia, y positiva con Rechazo social. Los
nifios y adolescentes con mayor nivel de GMFCS presentan niveles de CDV inferiores en Bienestar fisico
y en Autonomia; por el contrario, sus niveles de Rechazo social son superiores (ver Tabla 4).

Cuando consideramos la relacién entre la intensidad del dolor y las dimensiones de CDV,
obtuvimos relaciones significativas y negativas con las dimensiones de Bienestar psicol6gico y Entorno
escolar. Los nifios y adolescentes con mayor intensidad de dolor presentan niveles de CDV inferiores en

Bienestar psicologico y en Entorno escolar (ver Tabla 4).
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Tabla 4 Correlaciones entre nivel de funcién motora e intensidad del dolor con las dimensiones de calidad de vida.

Dimensiones calidad de vida Nivel GMFCS Intensidad Dolor
N Rho-Spearman N Rho-Spearman
Bienestar fisico 51 -40** 50 -23
Bienestar psicologico 63 -13 59 27"
Estado de animo 52 .08 52 -15
Autopercepcion 45 .03 45 -.05
Autonomia 53 -23* 51 07
Relacion padres y vida familiar | 47 -.05 44 -13
Amigos y apoyo social 44 -16 44 23
Entorno escolar 67 .03 62 -27*
Aceptacién social 67 29* 56 .20
Recursos Econdémicos 30 -1 27 -12

Discusion

El objetivo de este estudio ha sido analizar el dolor en los nifios y adolescentes con PC y el
impacto que tiene en la CDV percibida por los profesionales de la salud. Ademas, se examiné si la
gravedad del trastorno motor y la severidad del dolor estaban relacionadas con peores resultados de
CVD.

Este estudio ha demostrado que 41.8% de los fisioterapeutas que trataban a los nifios y
adolescentes con PC habian percibido la presencia de dolor en las Ultimas cuatro semanas de diversa
intensidad. Este resultado es consistente con investigaciones previas que han encontrado que el 60% de
las personas con PC padecen dolor recurrente de intensidad moderada a severa (Breau et al., 2003;
Engel et al., 2005; Houlihan et al., 2004; Parkinson et al., 2009). Ademas, encontramos que los
comportamientos que determinaban mas frecuentemente el dolor fueron moverse, tener el cuerpo y los
miembros agarrotados, espasticos, tensos y rigidos. Swiggum et al. (2010) indicaron que el tono muscular
y los movimientos corporales fueron las expresiones que identificaron los fisioterapeutas como
manifestaciones del dolor.

De la misma forma, el dolor tuvo un impacto en la calidad de vida de los nifios y adolescentes.
Los participantes que tuvieron dolor durante las cuatro ultimas semanas obtuvieron peores resultados de
CVD en la dimension Bienestar psicoldgico. El impacto del dolor en la satisfaccion con la vida ha sido
también comprobado en otros estudios previos (Arnaud et al., 2008; Houlihan et al., 2004).

Los nifios y adolescentes con una mayor afectacion motora presentaron niveles de CDV inferiores
en Bienestar fisico y en Autonomia y, por el contrario, sus niveles de Rechazo social fueron superiores.

Por ultimo, la severidad del dolor estuvo asociada con peores niveles de CVD en las dimensiones
Bienestar psicolégico y Entorno Escolar. Houlihan et al., (2004) encontraron que el dolor tuvo
consecuencias educativas y sociales; los nifios con dolor crénico mostraron restricciones sociales,
participaron menos en las actividades diarias y tuvieron mas faltas de asistencia a la escuela.

Aunque en nuestro estudio la intensidad del dolor percibida por los fisioterapeutas fue leve
(62.2%), no podemos menoscabar estos resultados, pues el hecho de la presencia de dolor moderado

(24.3%) e intenso (13.5%) en los nifios y adolescentes con PC deberia ser una preocupacion para los
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profesionales de la salud. En este sentido, la presencia del dolor en los nifios y adolescentes con PC
dada su prevalencia deberia ser valorada cuidadosamente, puesto que afecta tanto al bienestar fisico
como al bienestar psicolégico. Los profesionales de la salud deberian hacer los esfuerzos suficientes para
realizar una mayor delimitacion de las causas del dolor, evaluar la frecuencia del dolor, especialmente en
los nifios con limitaciones en la comunicacion, y aplicar los métodos de tratamiento que puedan aliviar el

dolor con el fin de mejorar la CVD de los nifios y adolescentes con PC.
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Justificacién y grado de cumplimiento del proyecto objeto de la
subvencion

El contenido de la presente memoria refleja el desarrollo y el cumplimiento de las distintas fases del
proyecto, estudio que ha contribuido a un mejor conocimiento sobre el dolor en los nifios y adolescentes
con PC y cdmo afecta a su CDV desde la perspectiva de los profesionales de la salud. Por otro lado, la
financiacion de este proyecto ha permitido establecer relaciones de colaboracién con los profesionales de
los centros ASPACE, promoviendo la transferencia de resultados y cuya meta es alcanzar niveles
dptimos de CDV de las personas con PC atendidos en los distintos servicios y programas de ASPACE.
Finalmente, la elaboracidn de este informe se utilizara como herramienta de difusion de la investigacién a

las entidades integradas en ASPACE.
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