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1 Resum

Objectius. Analitzar les percepcions i experiencies dels pares dels nens amb
paralisi cerebral que participen en el projecte de recerca europeu CAP respecte
a la terapia HABIT-ILE.

Metodologia. Estudi qualitatiu descriptiu amb els pares dels nens amb paralisi
cerebral que participen en l'assaig clinic 2 del projecte CAP i reben dues
setmanes de terapia HABIT-ILE a Franga al Centre Les Capucins (Angers) i al
Centre Ty Yann de la Fundacio ILDYS (Brest). EI nombre final de participants
sera determinat de forma progressiva en el transcurs de I'estudi, segons el
principi de saturaciéo de la informaci6. Es recollira el testimoni dels pares
mitjancant diverses entrevistes semiestructurades i dos grups de discussié. Es
realitzara una analisi tematica inductiva de la informacié obtinguda. La recollida
i Panalisi de dades es realitzaran de forma concomitant. Es triangulara les dades
obtingudes mitjangant les entrevistes i els dos grups focals per relacionar-les

entre elles i aixi establir conclusions.

Limitacions. 1) Possibles dificultats en I'organitzacié de les entrevistes i dels
grups focals, ja que alguns pares venen de diferents ciutats o regions i per tant
no podran necessariament desplacar-se a Angers o a Brest. 2) Possible

sobrecarrega de dades si mala planificacio i gestié del temps.

Paraules clau. HABIT-ILE, paralisi cerebral, percepcions i experiéncies, estudi

qualitatiu.



ABSTRACT

Objectives. To analyse the perceptions and experiences from parents of children
with cerebral palsy involved in the European research project CAP regarding
HABIT-ILE therapy.

Methods. A qualitative and descriptive study with the parents of children suffering
from cerebral palsy who participate in clinical trial 2 of the CAP project and
receive two weeks of HABIT-ILE therapy in France at Les Capucins Center
(Angers) and at the Ty Yann Center of the ILDYS Foundation (Brest). The total
number of participants will be determined progressively over the course of the
study, according to the principle of data saturation. Parental testimonies will be
collected through various semi-structured interviews and two focus groups. An
inductive thematic analysis of the information will be performed. Data collection
and analysis will be performed simultaneously. The data obtained through the
interviews and the two focus groups will be triangulated to relate them to each

other and thus draw conclusions.

Limitations. 1) Possible difficulties in organizing the interviews and the focus
groups, as some parents come from different cities or regions and therefore will
not necessarily be able to travel to Angers or Brest. 2) Possible data overload

from poor planning and time management.

Keywords. HABIT-ILE, cerebral palsy, perceptions and experiences, qualitative
study.



2 Antecedents | estat actual del tema

2.1 Historia

La paralisi cerebral és coneguda des de I'Antic Egipte. En efecte, el primer cas
documentat és el de la momia del farad Siptah que va regnar des de I'any 1196
fins al 1190 aC i va morir a I'edat de 20 anys (Panteliadis et al., 2015).

A més, les condicions i els simptomes de la malaltia van ser reportats en la
literatura médica de I’Antigua Grécia per Hipocrates i Sora d’Efes, i a Roma per

I'historiador Suetoni (Espinoza Diaz et al., 2019).

Pero és William John Little, un cirurgia ortopédic angles, qui va ser el primer a
descriure clarament la malaltia en les seves publicacions “Deformities of the
Human Frame” 'any 1843. Va descriure la malaltia com un conjunt de deformitats
provocades per l'espasticitat i la paralisi muscular i secundaries a lesions
cerebrals adquirides durant la infancia (Espinoza Diaz et al., 2019). Va observar
que la malaltia era més freqient en nens amb antecedents de prematuritat o
asfixia perinatal i va afirmar que la malaltia podria derivar directament de les
dificultats perinatals (part anormal i/o dificil, naixement prematur, asfixia
neonatal, etc.) (Eicher i Batshaw, 1993). El seu treball va ser reconegut
universalment, de tal manera que a partir d’aquest moment i fins a finals del segle
XIX, la paralisi cerebral va ser denominada malaltia de Little (Little’'s disease)
(Calzada Vazquez Vela i Vidal Ruiz, 2014).

L’any 1889, el metge canadenc William Osler va utilitzar el terme de paralisi
cerebral en el seu llibre “The Cerebral Palsies of Children”, classificant la malaltia
en diferents tipus segons les parts del cos afectades: 1) hemiplegia, 2)
hemiplegia espastica bilateral o diplegia, 3) paraplegia espastica (Espinoza Diaz
et al., 2019; Herndndez Gémez, 1977).

Amb el canvi de segle, Sigmund Freud va suggerir la idea que la paralisi cerebral
podria ser deguda a una anomalia en el desenvolupament del cervell abans del
naixement. En lloc de ser la causa de la malaltia, les dificultats perinatals dels
nens podrien ser la consequéncia d’anomalies cerebrals preexistents en el fetus
abans del naixement. A més a més, va agrupar totes les deficiencies motrius

infantils no progressives causades per un desenvolupament cerebral anormal o
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lesions cerebrals durant el periode fetal o després del naixement sota la
denominacio de paralisi cerebral infantil Robaina-Castellanos et al., 2007, p.
111). Va diferenciar la paralisi cerebral infantil en funcié de la seva etiologia,
classificant-la en paralisi cerebral: 1) congénita o prenatal, 2) adquirida durant el
part o perinatal, 3) adquirida després del part o postnatal (Espinoza Diaz et al.,
2019).

L’any 1959, el club de Little, que agrupava especialistes dedicats a I'estudi de la
malaltia, va descriure la paralisi cerebral com un trastorn persistent, pero no
invariable, del moviment i de la postura, que apareix en els primers anys de vida
a causa d’'un trastorn no progressiu del cervell com a resultat d’'una interferéncia

durant el seu desenvolupament” (Robaina-Castellanos et al., 2007, p. 111).

Aixi, la denominacio, la definicio i la classificaci6 de la paralisi cerebral van
evolucionar al llarg de la historia. Diverses personalitats van contribuir al seu
estudi, establint les bases de la malaltia i permetent els avencos significatius que

van seguir despreés.
2.2 Definicié

La paralisi cerebral es defineix com un trastorn persistent pero no invariable del
moviment i de la postura, provocat per una lesio no evolutiva del sistema nerviés
central durant el periode primerenc del desenvolupament cerebral, limitat en

general als tres primers anys de vida (Puyuelo Sanclemente et al., 1996).

La lesio pot aparéixer durant el periode fetal, en el moment de néixer o en els
primers anys de vida, és a dir que I'alteracié es manifesta quan el sistema nerviés
és immadur i per tant interfereix en el desenvolupament psicomotriu correcte del

nen (Ponces i Vergé, 1991).

El nivell de maduracié anatomica en que es troba el sistema nerviés quan es
produeix la lesio i el tipus, la localitzacidé, I'amplitud i la difusid de la lesio
neurologica condicionen el tipus de paralisi cerebral, la seva gravetat, el seu
pronostic i la simptomatologia corresponent, el que explica per qué existeixen
tantes manifestacions diferents possibles per una mateixa patologia (Ponces i
Vergé, 1991).



La lesié neurologica €s no progressiva pero les seves manifestacions cliniques
poden canviar amb el pas del temps. Davant d’'una agressio, el cervell té la
capacitat de reorganitzar-se anatomicament i funcionalment, és el concepte de
neuroplasticitat. Gracies a aquesta neuroplasticitat, que és especialment alta en
els primers anys de vida, les zones no afectades del sistema nerviés central
poden ser reclutades per compensar, substituir o recuperar algunes de les
funcions perdudes. Aixi, la simptomatologia no és estatica, sind que pot canviar
a mesura que el cervell madura, sobretot si aquest és estimulat (Puyuelo

Sanclemente et al., 1996).

A més del trastorn del moviment i de la postura i del retard del desenvolupament
psicomotriu, la paralisi cerebral s’acompanya frequentment d’altres afectacions:
deficits cognitius, deficits sensorials, trastorns de comunicacio, trastorns de
conducta, epilépsia, etc. (Bax et al., 2005). Totes aquestes alteracions poden
condicionar limitacions en les activitats de la vida diaria i restricci6 a la

participacio, dificultant la independéncia i la autonomia dels nens.

En definitiva, la paralisi cerebral és un trastorn complex que necessita una
atencié integral i interdisciplinaria. La familia, els diferents professionals sanitaris
i el sistema educatiu tenen un paper important, ja que poden actuar com a
elements positius o facilitadors del desenvolupament, la integracié i el benestar

d’aquests nens.
2.3 Epidemiologia

La paralisi cerebral constitueix un problema de salut publica a nivell mundial, ja
que és la causa més frequent de discapacitat motriu infantil. Actualment, 17
milions de persones estan afectades per la paralisi cerebral al moén, i 350 milions
de persones, siguin families o professionals, tenen algun tipus de relacié amb la
paralisi cerebral (Confederacion ASPACE, 2014).

Respecte a la prevalenca de la paralisi cerebral, les dades varien segons els
estudis epidemiologics, dependent del periode, la regié geografica, el
desenvolupament i la qualitat de I'atencié perinatal. Per0 de manera general,
malgrat els avancos tecnologics i la millora de les cures neonatals, la prevalenca
de la paralisi cerebral s’ha mantingut bastant estable en els Ultims anys
(Espinoza Diaz et al., 2019).



La prevalenca mundial de la paralisi cerebral se situa al voltant de 2 casos per
1.000 recents nascuts vius (Gulati i Sondhi, 2017).

A Espanya, 2 de cada 1.000 nadons nascuts vius pateixen paralisi cerebral. Dit
d’'una altra manera, cada any es diagnostiquen uns 1.500 casos nous (Gomez-

Conesa i Suarez-Serrano, 2017).

A Franga, 125 000 persones pateixen paralisi cerebral i 4 recents nascuts es

veuen afectats cada dia (Fondation Paralysie Cérébrale, s. d.).
2.4 Etiologia i factors de risc

La paralisi cerebral és sempre la consequéncia d’'un dany no evolutiu del sistema
nervios central immadur, pero la lesio pot ser anterior, concomitant o posterior al
part. En terme de freqlencia, les causes perinatals son les més sovint
observades (60%), seguides de les causes prenatals (30%) i finalment de les

causes postnatals (10%) (Garcia Prieto, 1999).

Parlem d’etiologia prenatal quan la lesié ocorre durant la gestacio, en la vida
uterina de I'embrid o del fetus, el que representa un 30% dels casos (Garcia
Prieto, 1999). Durant aquest periode, la causa pot provenir d’'una alteracioé que
apareix en I'embrid/fetus, en la mare o en la placenta. Les causes i els factors de
risc més frequients son el retard de creixement intrauteri, les malformacions de
I'encéfal, les anoxies o les alteracions greus de la circulacioé sanguinia d’'una part
de I'encefal, la gestacié multiple, les infeccions congenites, les alteracions de la
placenta (infeccio, trombosi), les alteracions de la coagulacié o les malalties
autoimmunes de la mare, etc. (Arguelles, 2008). La majoria dels casos de paralisi
cerebral no tenen un origen genetic, excepte per algunes formes de paralisi
cerebral ataxica que semblen tenir una heréencia autosomica recessiva (Puyuelo

Sanclemente et al., 1996).

Parlem d’etiologia perinatal quan la lesié ocorre en els ultims deu dies de
'embaras i en les dues primeres setmanes de vida del nad6 (Ponces i Verge,
1991). L’etiologia perinatal és la més comuna, representa un 60% dels casos
(Garcia Prieto, 1999). Les causes més sovint observades son I'hemorragia
cerebral, 'encefalopatia anoxica o hipoxico-isquémica, les infeccions del sistema

nervios central o sistémiques (meningitis, sepsies), els trastorns metabolics



(hipoglucemia mantinguda, hiperbilirrubinemia), els traumatismes o les
situacions de sofriment fetal durant el part (distocia de part), etc. (Arguelles,
2008; Gallego Antonio et al., 1999). La relacié de causa a efecte de la paralisi
cerebral infantil amb I" asfixia perinatal és coneguda i afirmada des de fa molt de
temps. La falta d’oxigen indueix inicialment un augment important de la pressio
sanguinia, el gue pot conduir a una hemorragia intracranial, sobretot si el nadd
presenta malformacions vasculars. En un segon temps, es produeix una
hipotensio cerebral, una isquéemia i una destruccio de les neurones (Ponces i
Vergé, 1991). La durada de la hipoxia és directament i proporcionalment
relacionada amb la quantitat de neurones destruides i la importancia de les
sequeles, i inversament proporcional a la capacitat de recuperacié. En la
practica, segons Vitrikas et al. (2020), aquesta falta d’oxigen és responsable de
menys de 10% de tots els casos de paralisi cerebral. Altres factors de risc
perinatals son la prematuritat i el baix pes corporal al naixement. La prematuritat
(néixer abans de la setmana 37 de gestacid) és I'antecedent més comunament
present en els nens amb paralisi cerebral. Pero la majoria dels nens amb paralisi
cerebral neixen a terme. Aixd s’explica perqué hi ha una més gran quantitat de
nens que naixen a terme que de nadons prematurs. El baix pes corporal al
naixement (menys de 1500 g) implica un 15-20% de risc de patir paralisi cerebral
(Taft, 1995).

Parlem d’etiologia postnatal quan la lesio ocorre durant la infancia, en els tres
primers anys de vida, el que representa un 10% dels casos (Garcia Prieto, 1999).
Les causes meés freqients son les infeccions (meningitis o encefalitis), els
traumatismes cranials, els accidents vasculars, els estatus epiléptics, les
deshidratacions greus, les intoxicacions, etc. (Arguelles, 2008; Gallego Antonio
et al., 1999).

L’etiologia de la paralisi cerebral és multiple i complexa, la causa de I'agressio
del sistema nervids no és sempre evident o coneguda, ja que pot ser el resultat
de diferents factors. Es considera que la paralisi cerebral és idiopatica, és a dir
que no existeixen factors de risc i no coneixem la seva causa, en més de 30%
dels casos per Jones et al. (2007), més de 50% dels casos per Taft (1995) i fins
a 80% dels casos per Vitrikas et al. (2002).



Aix0 no obstant, el coneixement dels diferents factors de risc que poden influir
en l'aparicié de la paralisi cerebral és molt important, ja que alguns d’aquests
factors es poden prevenir, facilitant aixi la deteccid precocg i el seguiment dels
nens afectats (Arguelles, 2008).

2.5 Diagnostic

L'aproximacié diagnostica de la paralisi cerebral és majoritariament clinica. En
efecte, el diagnostic es realitza a través de la historia clinica i I'exploracio fisica
detallada del nen i esta basat en el coneixement del desenvolupament
psicomotriu normal i els signes d’alarma possiblement compatibles o evocadors
de la malaltia. Tenint en compte els antecedents i els factors de risc prenatals,
perinatals i postnatals, es busca els signes i simptomes d’alerta segtients: retard
en el desenvolupament psicomotriu, alteracié del to muscular (hipotonia o
hipertonia), patrons anormals i estereotipats del moviment que interfereixen amb
la funcio, trastorns posturals, persisténcia dels reflexos primaris després dels 6
mesos (signe de Babinski per exemple), clonus, absencia de reflexos posturals
(reaccions d’adregament, reflex de Landau i reflex de paracaigudes), exploracié
motora asimetrica, ataxia, moviments involuntaris, etc. (Argielles, 2008;

Fernandez-Jaén i Calleja-Pérez, 2002; Lorente Hurtado, 2007).

Per complementar el diagnostic, es poden fer examens complementaris de
neuroimatge com l'ecografia cranial, la tomografia axial computada (TAC)
cerebral i la imatge per ressonancia magnética (IRM), per tal de detectar les
possibles anomalies cerebrals. La ressonancia magnética és la modalitat la més
recomanada i la més comunament utilitzada per confirmar I'existéncia d’'una lesio
cerebral, coneixer la seva localitzacio i la seva extensié (Valdez, 2007). No
obstant aix0, la neuroimatge cerebral €s normal en 10% dels casos de paralisi
cerebral (Wimalasundera i Stevenson, 2016). Altres exploracions que poden ser
necessaris son l'electroencefalograma (EEG) en els casos d'epilépsia i les

radiografies en cas de deformitats ortopediques (Argielles, 2008).

Els diferents signes i simptomes d’alerta enumerats préviament també ens
poden fer pensar en altres condicions i malalties que hem de descartar: trastorns
neurodegeneratius, lesions de la medul-la espinal, malalties neuromusculars,

errors innats del metabolisme, neoplasies, etc. Aixi, el diagnostic diferencial de
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la paralisi cerebral consisteix a controlar que els trastorns motrius observats sén
permanents (no transitoris), no progressius (a la diferencia de les malalties

neurodegeneratives) i d’'origen cerebral (Lorente Hurtado, 2007).

La deteccié de les capacitats, necessitats i interessos del nen amb paralisi
cerebral és imprescindible per completar el diagnostic i orientar el tractament.
Cal fer un examen linguistic, intel-lectual, social i de personalitat per valorar la
possible preséncia de trastorns comunicatius, emocionals i/o de conducta, el

grau d’autonomia i integracio (Gallego Antonio et al., 1999).

El diagnostic complet de la paralisi cerebral inclou I'etiologia, el tipus de trastorn
motriu predominant, I'extensioé i el grau d’afectacid, els trastorns associats, la
capacitat funcional; és un procés complex que necessita temps (Lorente
Hurtado, 2007). El diagnostic es fa als 6 mesos en aproximadament 43% dels
casos i a I'any de vida en 70% dels casos. Les formes greus sén més facilment i
precocment identificables que les formes lleus (Eicher i Batshaw, 1993). El
diagnostic és bastant dificil abans dels 4-6 mesos, sobretot si es tracta de formes
lleus. Molt sovint durant els primers mesos de vida, els casos lleus de paralisi
cerebral son fisicament normals o quasi normals, tot i que s’acompanyen d’un
cert retard en el desenvolupament psicomotriu (B. Bobath i K. Bobath, 1987). En
els primers mesos de vida, els nadons rarament presenten signes anormals
d’alteracioé del to muscular i dels reflexos 0 moviments involuntaris, ja que la
major part del moviment observat en aquests nens molts petits té un origen reflex
I no esta controlat de manera voluntaria per I'escorga cerebral motriu, €s només
amb la maduracié del cortex que el quadre clinic de la paralisi cerebral es
manifesta (Taft, 1995).

2.6 Classificacio

Degut a la gran varietat de formes cliniques de paralisi cerebral existents, les
classificacions i subclassificacions proposades pels diferents autors soén
nombroses i variades. Aixi doncs, en la literatura cientifica podem trobar diverses
classificacions, establertes en funcié dels criteris seguents: la regié anatomica
del sistema nervids central lesionada, les troballes de neuroimatge, I'etiologia, la

intensitat de l'alteracio, la topografia del trastorn motriu, I'extensié de 'afectacio,
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la fisiopatologia i la clinica, el grau d’afectacio, les habilitats motrius funcionals,

etc.

La regié anatomica del sistema nervids central lesionada pot ser la via piramidal,

la via extrapiramidal o el cerebel (Gémez-Lopez et al., 2013).

Pel que fa a les troballes de neuroimatge (ressonancia magneética), I'alteracio del
sistema nervios central que observem amb més frequéncia és I'afectacié de la
substancia blanca periventricular (56% dels casos), sobretot en els nens
prematurs. Després venen les lesions corticals i les lesions dels ganglis basals,
que soOn responsables de 18% dels casos i s6n més freqlents en els nens
nascuts a terme. Finalment, les malformacions cerebrals representen menys de
10% dels casos i s6n també més freqlents en els nens nascuts a terme (Gomez-
Lépez et al., 2013; Lorente Hurtado, 2007).

Dependent de la causa del trastorn (etiologia), I'agressié del sistema nervios
central pot aparéixer durant el periode prenatal (abans del naixement), perinatal
(durant el naixement) o postnatal (després del naixement) (Gomez-Lépez et al.,
2013).

Segons la intensitat de I'afectacid, es pot tractar de paralisi, €s a dir, la pérdua
completa del moviment d’'un muscul o d’'un grup muscular, o parésia, quan la

pérdua de mobilitat és incompleta o parcial (Botella Amengual, 1992).

En funcié de la part del cos afectada per la paralisi cerebral (topografia del
trastorn motriu), diferenciem les afectacions seguients: monoplegia, hemiplegia,
diplegia, triplegia, paraplegia i tetraplegia. La monoplegia és I'afectacié d’'una
sola extremitat, és molt poc frequent. L’hemiplegia és I'afectacié d’'un hemicos.
La diplegia és I'afectacio de les quatre extremitats pero amb predomini a les
extremitats inferiors i simptomes meés lleus en les extremitats superiors. La
triplegia és I'afectacié d’ambdues extremitats inferiors i una extremitat superior,
és a dir, quan una extremitat superior és gairebé normal o menys afectada que
les altres tres extremitats. La paraplegia és 'afectacié d’ambdues extremitats
inferiors. La tetraplegia és I'afectacié de les quatre extremitats (Gallego Antonio
et al., 1999; Levitt, 1995; Ponces i Vergé, 1991).
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D’acord amb I'extensio de I'afectacio, I'alteracié pot ser unilateral, quan un sol
hemicos esta afectat (hemiplegia o monoplegia), o bilateral (diplegia, triplegia o

tetraplegia) (GOmez-Lépez et al., 2013; Lorente Hurtado, 2007).

Respecte a la naturalesa i el tipus de trastorn motriu predominant (fisiopatologia
i clinica), diferenciem les formes segients de la paralisi cerebral: espastica,

discinetica, ataxica, hipotonica i mixta (Gémez-L6pez et al., 2013).

La paralisi cerebral espastica és la més freqient de totes les formes, representa
un 70-80% dels casos (Jones et al., 2007). L’espasticitat és un trastorn motriu
del sistema nervids central que é€s causat per una alteracié de la via piramidal o
corticoespinal (motoneurona superior). Aquesta via motora viatja des del cortex
fins a la medul-la espinal. Es responsable del control de la mobilitat conscient i
voluntaria, dels reflexos tendinosos i de la regulacié del to muscular. Aixi, la
paralisi cerebral es tradueix per una hipertonia muscular, és a dir un augment del
to muscular, que podem definir com I'estat de contraccié o tensié continua a la
gue estan sotmesos els musculs, tant en repos (to de postura), com en moviment
(to d’accid). A la mobilitzacié d’'un segment corporal que presenta espasticitat,
observem una resisténcia a I'’elongacié del muscul espastic. Aquesta resisténcia
és elastica, augmenta amb la velocitat d’estirament i esta caracteritzada per
'aparici6 del fenomen o signe de la navalla (Pascual Gomez, 2008).
L’espasticitat afecta principalment els musculs antigravitatoris amb patrons
caracteristics segons si s’afecten les extremitats superiors o inferiors.
Generalment observem un patro flexor en les extremitats superiors i un patré
extensor en les extremitats inferiors (Botella Amengual, 1992). A més de la
hipertonia espastica i dels patrons de moviments o postures anormals, la paralisi
cerebral espastica sol anar acompanyada d’'una hiperreflexia (exageracio del
reflex miotatic) amb disminucié del moviment voluntari, afavorint I'aparicié de
contractures o retraccions musculars i deformitats, d’altres signes piramidals com
per exemple el clonus aquili o el signe de Babinski i de la persisténcia d’altres
reflexos primitius (Espinoza Diaz et al, 2019; Jones et al., 2007). Les
manifestacions de la paralisi cerebral espastica més sovint observades son la
diplegia, 'hemiplegia i la tetraplegia. La forma més frequent és variable segons
els autors. Alguns consideren que és la diplegia (Arguelles, 2008; Gdmez-Lopez
et al., 2013; Jones et al., 2007; Puyuelo Sanclemente et al., 1996; Taft, 1995),
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una forma que és molt frequient en els nens prematurs. Altres afirmen que és
'hemiplegia (Fernandez-Jaén i Calleja-Pérez, 2002; Lorente Hurtado, 2007;
Valdez, 2007), una forma d’etiologia prenatal en la majoria dels casos i
caracteritzada per una afectacio més important de I'extremitat superior que de
I'extremitat inferior. La tetraplegia, de causa prenatal en la majoria dels casos,
és lleugerament menys frequent i és la més greu de totes les formes (Lorente
Hurtado, 2007).

La paralisi cerebral discinética és la segona forma més frequient, representa un
10-20% dels casos (Jones et al.,, 2007). Molt sovint l'etiologia és perinatal
(Lorente Hurtado, 2007) i és provocada per una alteracio de la via extrapiramidal.
Aquesta via motora indirecta passa pel cerebel, els ganglis de la base i el
mesencefal. Regula el to muscular, controla els moviments automatics associats
(marxa, parla, escriptura) i participa al manteniment de la postura i I'equilibri
mentre es realitzen moviments voluntaris. Els nens que pateixen aquest tipus de
paralisi cerebral solen presentar moviments involuntaris, fluctuacions brusques
del to muscular i una persisténcia dels reflexos arcaics com el reflex de Moro o
el reflex tonic asimeétric de coll per exemple (Lorente Hurtado, 2007; Puyuelo
Sanclemente et al., 1996). Dependent de la simptomatologia predominant,
podem distingir tres subtipus de paralisi cerebral discinética: la forma
coreoatetosica, la forma distonica i la forma mixta. La paralisi cerebral
coreoatetosica té un millor pronostic que les altres formes (Lorente Hurtado,
2007). Es caracteritza per la presencia de moviments involuntaris anormals
(corea o atetosi) i una tendéncia a la hipotonia (Espinoza Diaz et al., 2019). La
corea es manifesta per moviments incoordinats i sense objectiu, espontanis,
rapids, arritmics, no repetitius, d’aparicié brusca, de durada breu i d’origen
proximal. Es manifesten sota la forma de sacsejades brusques i sobtades i
s’observen sobretot en les parts proximals de les extremitats. L’atetosi és el
resultat d'una mala coordinacié entre musculs agonistes i antagonistes i es
tradueix per moviments lents, repetitius, irregulars, serpentejants i
fonamentalment distals. Es manifesten principalment a les mans, als peus i
també a la cara i la llengua. Aquests moviments involuntaris interfereixen amb
I'activitat motriu voluntaria i la seva intensitat pot augmentar amb les emocions,

I'estrés, la fatiga (Calzada Vazquez Vela, 2014; Lorente Hurtado, 2007). La forma
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distonica es manifesta per una tendencia a la fixacié en actituds distoniques, una
hipocinesia, fluctuacions del to muscular amb una gran hipotonia inicial i una
possible hipertonia de tipus rigida, és a dir, una tensio excessiva dels muasculs i
una resisténcia plastica uniforme (homogénia i continua) a [I'estirament
caracteritzada per I'aparicié del fenomen o signe del tub de plom o de la roda
dentada (Espinoza Diaz et al., 2019; Lorente Hurtado, 2007; Pascual Gomez,
2008). En la forma mixta s’associen els moviments involuntaris i I'espasticitat

(Puyuelo Sanclemente et al., 1996).

La paralisi cerebral ataxica representa un 5-10% dels casos (Krigger, 2006). En
la majoria dels casos és congenita o de causa prenatal (Valdez, 2007) i és
causada per una alteracié del cerebel. El cerebel regula les informacions
sensitives aferents per coordinar-les amb els estimuls motrius eferents,
permetent la realitzacié de moviments fins i de precisido. A més de controlar la
coordinacio i la sincronitzaci6 dels moviments, el cerebral participa en la
regulacié de la postura i I'equilibri (Pascual Gémez, 2008). Aixi, la paralisi
cerebral ataxica es caracteritza per una alteracio del to muscular, molt sovint
observem una hipotonia muscular, dificultats per coordinar els moviments,
alteracions posturals, alteracié de I'equilibri i dificultats en la marxa. En general
els nadons que pateixen aquest tipus de paralisi cerebral solen presentar
hipotonia i retard del desenvolupament psicomotriu, pero les manifestacions
cliniques poden apareixer més tard també, al voltant o després del primer any de
vida. Diferenciem tres formes cliniques, amb una etiologia, una simptomatologia
i un pronostic diferents: la diplegia ataxica, I'ataxia simple i la sindrome de
desequilibri. La diplegia ataxica és una sindrome cerebel-losa acompanyada
d’espasticitat de les extremitats inferiors, és una forma bastant frequent en els
nens prematurs. L’ataxia simple i la sindrome de desequilibri sén de causa
prenatal i genética, i molt sovint solen estar associades a un retard mental.
L’ataxia simple es manifesta per una hipotonia inicial amb tremolor intencional,
dismetria i dificultat en la marxa, que s’aconsegueix generalment als 3-5 anys.
La sindrome de desequilibri es tradueix per una afectacio lleu de les extremitats
superiors, una alteracié de I'equilibri, una absencia de reaccions posturals i
estratégies d’equilibracio i per tant dificultats en la marxa, que s’adquireix a partir

dels 7-9 anys només. (Gomez-Lopez et al., 2013; Lorente Hurtado, 2007).
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La paralisi cerebral hipotonica és molt poc freqiient i és de causa prenatal en la
majoria dels casos. En general la hipotonia és una fase prévia a una de les altres
formes de paralisi cerebral. En efecte molt sovint aquesta hipotonia inicial no
roma i canvia amb el pas del temps per transformar-se en una altra manifestacio
(alteracions cerebel-loses, signes piramidals o extrapiramidals). Parlem de
paralisi cerebral hipotonica quan la hipotonia muscular persisteix més enlla dels
2-3 anys i no és causada per una patologia neuromuscular. La paralisi cerebral
hipotonica s’associa a una hiperrefléxia osteotendinosa i una gran debilitat de les
extremitats inferiors, de tal manera que quan els agafem i els subjectem per les
aixelles, aquests nens flexionen les extremitats inferiors sobre el maluc, el que
anomenem signe o reflex de Forster (Arguelles, 2008; Gomez-Lépez et al., 2013;
Valdez, 2007).

En la practica les formes cliniques pures sén rares (Botella Amengual, 1992), les
formes mixtes s6n més frequents, i en aquests casos, son els simptomes
predominants que contribuien a denominar el tipus de paralisi cerebral (Levitt,
1995).

La paralisi cerebral mixta representa un 10-15% dels casos (Taft, 1995). La
paralisi cerebral mixta és una associacio de diferents tipus de trastorns motrius.
Les associacions que trobem amb més frequiéncia son: ataxia i distonia o distonia

I espasticitat (Arguelles, 2008).

En quant al grau d’afectacio, la paralisi cerebral pot ser classificada en lleu quan
hi ha “senyals patologics sense alteracié funcional’, moderada quan hi ha
“senyals patoldogics amb alteracié funcional” o severa quan hi ha “senyals

patologics que impossibiliten la funcio” (Botella Amengual, 1992, p. 18).

La funcié motriu d’'un nen amb paralisi cerebral pot ser avaluada i classificada en
cinc nivells de menor a major gravetat respecte a la seva mobilitat general
gracies al Gross Motor Function Classification System o GMFCS. La significacié
general de cada nivell és la seguent (Lorente Hurtado, 2007, p. 689):

— Nivell I: Marxa sense restriccio, limitacid de les habilitats motrius més
avancades.
— Nivell [l: Marxa sense suport ni ortesi, limitacions per marxar fora de casa

0 a la comunitat.
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— Nivell Ill: Marxa amb suport o ortesi, limitacions per marxa fora de casa i
a la comunitat.
— Nivell IV: Mobilitat independent bastant limitada.

— Nivell V: Totalment dependent, automobilitat molt limitada.

Per a cada nivell, existeix una descripcio detallada de I'activitat funcional a les
diferents edats (vegeu I'annex 1). Un dels inconvenients d’aquest sistema de
classificacié és que no té en compte la capacitat funcional de les extremitats
superiors i per tant la classificacio de la gravetat de I'afeccié és imprecisa. Per
avaluar i classificar la repercussiéo de la paralisi cerebral en les extremitats
superiors i I'habilitat manipulativa dels nens de 4 a 18 anys, existeix el Manual
Ability Classification System o MACS. La significacié dels diferents nivells és la
seguent (Lorente Hurtado, 2007, p. 691):

— Nivell I: Manipula els objectes facilment i amb exit. Cap restriccié a la
independéncia ni limitacio en les activitats de la vida diaria. Limitacions en
algunes activitats que requereixen velocitat i precisio.

— Nivell Il. Manipula la majoria dels objectes pero amb alguna disminucié en
la qualitat o velocitat d'execucid. Es a dir que certes activitats poden ser
evitades o obtingudes amb dificultat o gracies a formes alternatives
d'execucio. Cap restriccio a la independencia en les activitats de la vida
diaria.

— Nivell lll. Manipula els objectes amb dificultat, necessita ajuda per
preparar o modificar les activitats. Es a dir que I'execucio és lenta, I'éxit és
limitat en la qualitat, les activitats son realitzades independentment només
si han estat organitzades o adaptades préviament.

— Nivell IV. Manipula una seleccio limitada d'objectes facils d'usar i només
en situacions adaptades. Requereix suport continu i un equip adaptat per
aconseguir exits parcials en l'activitat.

— Nivell V. No manipula objectes i té una habilitat severament limitada per

executar accions senzilles. Requereix assisténcia total.

Cap de les classificacions anteriors és suficient per situar un nen i plantejar el

tractament adequat.
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La classificacio topografica €s imprecisa, ja que les extremitats que soOn
considerades no afectades no son incloses en la classificacio de la paralisi
cerebral, perd aquestes poden estar lleugerament afectades i necessitar una
atencié especial. Per exemple, un nen que pateix paralisi cerebral paraplégica
pot necessitar un treball de la motricitat fina i les quadriplegies sén molt sovint
asimetriques, amb algunes extremitats més afectades que les altres (Levitt,
1995).

Existeixen formes cliniques de transicio, de tal manera que la classificacio en un
tipus de paralisi cerebral pot canviar per un altre tipus a mesura que el nen vagi
creixent (Garcia Prieto, 1999). Generalment, el diagnostic exacte del tipus de
trastorn motriu s’aclareix a partir dels 2-3 anys de vida (Taft, 1995).

A més a més, la majoria dels nens presenten trastorns associats: epilepsia,
déficits cognitius i sensorials, trastorns emocionals i de comportament, trastorns
del son, deficits visuals i auditius, etc. (Bax et al., 2005; Gémez-Lépez et al.,
2013).

D’aqui ve la necessitat per al terapeuta de fer una avaluacio precisa del nen per
tal de poder proposar el tractament €s més adient (Levitt, 1995).

2.7 Clinica i consequencies funcionals

Malgrat la gran varietat de signes i simptomes possibles en funci6 del tipus de
paralisi cerebral i segons cada nen, existeix un quadre clinic caracteristic comu
a totes les formes: una simptomatologia composada de diversos trastorns
motrius que poden ser molt variats en funcio de les diferents formes i que molt

sovint estan associats a altres trastorns no motrius i complicacions.

Els trastorns motrius poden ser la consequéncia directa o indirecta de la lesio del
sistema nervids central, de tal manera que podem diferenciar les alteracions

motrius d’origen neurologic de les alteracions motrius d’origen no neurologic.

Les principals alteracions motrius d’origen neuroldgic observades son les
segients: endarreriment en I'adquisicié de les habilitats motrius i persisténcia
dels reflexos primitius, to muscular anormal (hipertonia espastica, hipertonia
rigida, hipotonia), hiperrefléxia, distonia, postures anormals, reaccions posturals

alterades, alteracié de [I'equilibri, moviments involuntaris anormals (corea,
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atetosi), ataxia, incoordinacié dels moviments involuntaris (discinésia), etc.
(Levitt, 1995; Garcia Prieto, 1999; Ponces i Vergé, 1991; Puyuelo Sanclemente
et al., 1996).

Aquests nens poden també presentar alteracions motrius d’origen no neurologic,
és a dir, que apareixen amb el pas del temps com a consequéncia indirecta de
la lesi6, a causa dels trastorns motrius neurologics. En efecte, la fixacio
mantinguda de certes articulacions en posicions anormals i no funcionals a causa
d’'un augment o una disminucié del to muscular pot provocar contractures
musculars, retraccions musculotendinoses, atrofia muscular, deformitats
osteoarticulars (escoliosi) i altres alteracions ortopédiques (luxacié de maluc)
(Ponces i Vergé, 1991; Puyuelo Sanclemente et al., 1996).

A més a més, els trastorns motrius s’acompanyen generalment d’altres trastorns
associats o complicacions de la lesio cerebral, dels quals detallem els principals
a continuacio: retard intel-lectual, alteracions del llenguatge i de la comunicacio,
trastorns perceptius i executius (agnosies, apraxies), trastorns de la conducta i
desenvolupament emocional alterat (hiperactivitat, impulsivitat, falta d’atencio,
trastorns de I'espectre autista, labilitat emocional), déficits sensorials visuals
(trastorn de refraccid, ambliopia, estrabisme, nistagme) i auditius (hipoacusia),
epilepsia, trastorns hormonals, patologia dento-facial, patologia digestiva i
dificultats per alimentar-se (succi6 debil, coordinaci6 inadequada de la deglucié,
reflux —gastroesofagic, restrenyiment), patologia respiratoria (respiracio
superficial, respiracié anarquica, augment de les secrecions bronquials, dificultat
o impossibilitat de tossir com a consequéencia de la patologia motriu
diafragmatica, infeccions respiratories cronigues), incontinéncia urinaria,
alteracio del son, etc. (Levitt, 1995; Garcia Prieto, 1999; Ponces i Verge, 1991;
Puyuelo Sanclemente et al., 1996).

Els nens amb paralisi cerebral no presenten necessariament trastorns associats.
Aix0 no obstant, en els casos on I'afectacié és unicament motriu, l'alteracio del
moviment implica una falta d’exploraci6 de I'entorn i per tant una pertorbacio en
I'adquisicio de sensacions i percepcions. Aquesta experiencia limitada pot influir

en el desenvolupament de les funcions cognitives (atencié, memoria, llenguatge,
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aprenentatge, funcions executives, comportament, emocions) i induir alteracions

de les mateixes (Levitt, 1995).

Aquesta gran varietat de signes i simptomes possibles implica una gran varietat
d’afectacions funcionals. En efecte, algunes persones viuen de manera
independent, sense practicament cap manifestacié de discapacitat, mentre que
altres necessiten el suport de terceres persones per la realitzacio de les activitats
quotidianes. Entre aquests dos extrems, totes les situacions intermediaries de

discapacitat son possibles.
2.8 Evolucio

La lesio del sistema nerviés central a l'origen de la paralisi cerebral no és
progressiva, pero les seves manifestacions clinigues poden canviar amb la
maduracié del sistema nervios, a mesura el que nen vagi creixent. El diagnostic
pot evolucionar quan el nen esdevé més actiu, amb I'aparicid de nous signes i
simptomes. Per exemple, és possible que I'ataxia sigui diagnosticada només a
partir del moment on el nen comenca a caminar o en el moment en qué hauria

d’adquirir una funcié motriu fina més precisa (Levitt, 1995).

L’escolaritzacio és una etapa important i complementaria a la rehabilitacié. Dins
del marc de I'escola ordinaria o especial, I'atencié educativa ha de considerar el
nen en la seva globalitat per tal d’afavorir al maxim el desenvolupament de les

seves capacitats d’aprenentatge (Garcia Prieto, 1999).

Amb l'adolescéncia, el creixement rapid i 'augment de pes poden ocasionar
complicacions ortopediques (Arguelles, 2008). Hi ha poca oportunitat de
desenvolupar noves funcions o grans canvis clinics, pero aixo no significa que
s’hagin esgotat totes les possibilitats de tractament. L'enfocament de la
rehabilitaci6 ha de ser diferent, la prevenci6 de les complicacions
musculoesqueléetiques, el guany d'independéncia en les activitats quotidianes, la
millora de l'autonomia han de prevaler sobre la qualitat de les funcions

neuropsicomotrius (Ponces i Vergé, 1991).

La millora de la inserci6 laboral i social és un dels reptes que s’hauran d’assolir

en els proxims anys. Segons Eicher i Batshaw (1993), el percentatge d’individus
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amb paralisi cerebral que viuen i treballen independentment continua sent baix
(p. 548).

Amb I'envelliment, I'atencié de les persones amb paralisi cerebral ha d’estar
enfocada en la prevencié del deteriorament funcional, I'analgésia, I'atencié

postural, el manteniment i la millora de la qualitat de vida (Kent, 2013).
2.9 Pronostic

La prediccio6 de les deficiencies i capacitats futurs d’'un nen amb paralisi cerebral
és molt dificil, ja que intervé una gran varietat de factors (Jones et al., 2007). En
efecte, el pronostic d’aquests nens depén del tipus de lesio; la localitzacio,
'extensio i la intensitat de la lesi6; la qualitat de les zones cerebrals no
lesionades; la qualitat del metabolisme cerebral; el grau de moviment espontani;
el nivell de desenvolupament psicomotriu assolit; els trastorns associats i les
possibles complicacions; el nivell d'independéncia i autonomia; la precocitat i la
qualitat de I'atencié procurada, de les estimulacions rebudes i del tractament
implementat; la qualitat de 'accié educativa proposada; factors socials com el
suport familiar, factors ambientals, etc. (Eicher i Batshaw, 1993; Gulati i Sondhi,
2017; Ponces i Vergé, 1991).

Les lesions grans i localitzades tenen un millor pronostic que les lesions petites i
escampades per tot el cervell (Ponces i Vergé, 1991). Tot i que no sempre és
aixi, un déficit motriu important implica generalment una discapacitat intel-lectual
important (Gomez-Lopez et al., 2013). Pel que fa a les habilitats funcionals, com
meés extremitats implicades, pitjor €s el pronostic. Els casos d’hemiplegia o
diplegia solen tenir un millor pronostic que els casos de quadriplegia (Krigger,
2006). Quasi tots els nens hemiplégics adquireixen la marxa, els nens diplégics
també, perd amb un percentatge lleugerament inferior als hemiplégics, mentre
que una minoria de nens quadriplegics poden caminar (O’Shea, 2008). La
sedestacio independent, I'abséncia de reflexos primitius i la preséncia de
reaccions posturals als 2 anys semblen ser predictors fiables d’una possible

adquisicié futura de la marxa (Jones et al., 2007; Gulati i Sondhi, 2017).

Es considera que més de 90% dels nens amb paralisi cerebral viuen fins a 'edat
adulta (Eicher i Batshaw, 1993). Les formes lleus de paralisi cerebral tenen una
esperanca de vida gairebé normal (Kent, 2013) mentre que les formes més greus
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tenen una esperanca de vida significativament inferior a 'esperanca de vida de
la poblacié general (Eicher i Batshaw, 1993). Per exemple, en els casos on hi ha
una abséencia de moviment espontani, un important retard mental i on es
requereix una alimentacié per sonda nasogastrica, la supervivéncia és inferior

als 5 anys (GOmez-Lépez et al., 2013).

“Malgrat aixo, la gravetat en un nen petit paralitic cerebral es mesura més per la
previsié de les seves possibilitats de recuperacié que per la situacio patologica
en qué es troba en un moment determinat” (Ponces i Vergé, 1991, p. 23). El
potencial funcional d’'un nen no depén unicament de les discapacitats presents,
sind també de la seva adaptacio social i emocional, la seva personalitat, aixi com

la seva capacitat per aprendre (Levitt, 1995, p. 4).
2.10 Prevencio

Prevenir la lesié a l'origen de la paralisi cerebral sembla complicat, pero els
controls prenatals poden ajudar a prevenir alguns factors de risc com per

exemple la prematuritat (prevencio primaria).

El seguiment dels nens en els primers mesos de vida per part del pediatre facilita
la deteccid dels signes i simptomes d’alerta, afavorint aixi el diagnostic precog
de la malaltia (prevencié secundaria). Un seguiment proper i especialitzat és
imprescindible per tots els nens que tenen algun factor de risc: nens prematurs
nascuts abans de la setmana 32 de gestacid o amb un pes inferior a 1.500 g,
recent nascuts a terme o preterme amb simptomatologia neurologica persistent
al naixement, microcefalia, ictericia que va necessitar exanguinotransfusio,
convulsions neonatals persistents a I'alta, APGAR (vegeu I'annex 2) inferior a 3
als 5 minuts o pH en l'artéria umbilical inferior a 7, infeccié del sistema nervios
central, neuroimatge patologica (ecografia cerebral) o cardiopaties intervingudes.
En aquests casos es recomana un seguiment bimensual des de I'alta fins als 6
mesos, amb controls posteriors als 8, 12, 18 i 24 mesos (Fernandez-Jaén i
Calleja-Pérez, 2002, p. 153).

La deteccid preco¢c de la malaltia afavoreix l'inici preco¢ de les mesures
terapeutiques interdisciplinaries adequades (prevencio terciaria), per tractar, tan

aviat com es pugui, el trastorn motriu i els problemes associats, millorar la qualitat
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de vida i 'autonomia del nen, afavorir la seva inserci6 social i professional a la

comunitat.
2.11 Tractament

La diversitat dels problemes en la paralisi cerebral és enorme. Els responsables
del tractament d’aquests nens procedeixen de camps molt diferents, com la
neurologia, psicologia, fisioterapia, terapia ocupacional, pedagogia, logopédia,
ortopedia, oftalmologia, otorrinolaringologia, etc. Cada alteracid, sigui motriu, del
llenguatge, de 'audicio o dels mecanismes de I'equilibri, esta en estreta relacié
amb les altres. Cap afectaci6 pot ser aillada i tractada separadament de la resta.
Aquest fet s'admet en la majoria dels paisos i molt sovint els nens amb paralisi
cerebral son tractats en centres especialitzats, amb especialistes en els camps
abans esmentats (Garcia Prieto, 1999, pp. 41-42).

Segons B. Bobath i K. Bobath (1987), cal prendre la precauciéo de no deixar
passar el moment més oportd, és a dir, quan el tractament pot influir sobre la
qualitat de la coordinacié i millorar-la en les activitats en formacio del nen, ajudant

aixi al nen a madurar amb la major normalitat possible (p. 27).

A Franca la majoria dels nens amb paralisi cerebral tenen dues sessions de
rehabilitacio de 30 minuts a la setmana, independentment de la gravetat de
l'alteracio o de I'edat (Roy, 2019). El tractament de fisioterapia convencional
consisteix en la regulacio del to muscular mitjangant estiraments, la normalitzacié
i la facilitaci6 del moviment. Per0o la literatura cientifica ens diu que les
intervencions convencionals son molt menys eficaces que els metodes

funcionals i intensius (Bleyenheuft, 2019).

En un article publicat recentment, Novak et al. (2020), van realitzar una revisio
sistematica de la millor evidencia cientifica disponible actualment ('any 2019)

respecte al maneig dels nens amb paralisi cerebral (vegeu 'annex 3).
2.12 HABIT-ILE

Entre el conjunt de tractaments i intervencions existents per atendre els nens
amb paralisi cerebral, la terapia HABIT-ILE (Hand and Arm Bimanual Intensive
Therapy Including Lower Extremity) és un nou metode de rehabilitacié poc

implantat en la practica clinica perd molt prometedor.
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Va ser desenvolupada per Yannick Bleyenheuft, professora a [lInstitut de
Neurociencies de la Universitat Catolica de Lovaina (Bélgica), i el seu grup de

recerca el 2011 a Brussel-les (Bleyenheuft, 2019).

Es una terapia de rehabilitacié motriu intensiva i lidica que implica I'estimulacié
constant i concomitant de les extremitats superiors i inferiors. A continuacié

detallem els cinc principis claus i caracteristics de la terapia (Bleyenheuft, 2019):

— Intensitat: Parlem d’'una terapia intensiva perqué sén moltes hores de
terapia i perqué el temps de participaci6 motriu dels nens és molt
important. Repartides en 10 dies de rehabilitacio, es tracta de 50 hores en
nens de 1-4 anys i 90 hores en infants majors de 6 anys. Durant aquestes
hores de rehabilitacio, els nens s6n molt actius, ja que son estimulats
almenys 80% del temps.

— Funcionalitat: Com que soOn els nens i els pares qui decideixen de les
metes a assolir, els objectius terapéutics son funcionals, estan enfocats
en les necessitats i desitjos dels nens i els seus pares. Alguns exemples
d’objectius: lligar-se els cordons de les sabates, vestir-se sol, aprendre a
anar en bicicleta, etc.

— Hands off: Els moviments son exclusivament voluntaris, el terapeuta no
guia ni facilita el moviment, sind que I'indueix gracies al joc. D’aquesta
manera, mitjangant el posicionament de diferents tipus d’objectes escollits
especificament per fer progressar el nen, s'indueixen nous patrons de
moviment per aconseguir els objectius marcats.

— Shaping: Els exercicis realitzats son de dificultat creixent per induir canvis
motrius i neuroplastics. La dificultat del moviment esta induida
progressivament per introduir un nou patré de moviment.

— Motivaci6: Per tal de motivar el nen, les activitats motrius proposades son
ladiques i divertides. A més, els objectius de rehabilitacié fixats tenen
sentit pel nen, ja que és ell qui els ha definit amb els seus pares en funcio

de les seves necessitats, i aixd és crucial per motivar-lo.

La terapia aprofita la gran capacitat dels nens per remodelar les connexions
neuronals a partir de les experiencies viscudes, per canviar durablement les

capacitats motrius. El fet de tenir i aconseguir objectius terapeutics funcionals
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permet el manteniment en la vida diaria dels canvis i progressos obtinguts amb

la terapia.

L’objectiu final de la terapia és d’afavorir la independéncia en les activitats de la
vida diaria, millorar la qualitat de vida, augmentar I'autonomia i la participacio

escolar i social dels nens.

La particularitat d’HABIT-ILE respecte les altres terapies intensives és
I'estimulacio de la coordinacio de les dues mans amb les extremitats inferiors i el
control de tronc. Com a consequiencia, es produeixen canvis motrius funcionals
importants en les extremitats superiors, les extremitats inferiors i el tronc. Aixi, la
terapia €s molt interessant en relacio a I'impacte real que pot tenir en nens amb

paralisi cerebral bilateral (Bleyenheuft, 2019).

A la llarga, es preconitza dues sessions de dues setmanes de terapia cada any
(Gaubert, 2019).

Pel que fa a la seva implementacioé clinica, la terapia HABIT-ILE s’ofereix a
Australia per I'intermediari de la Cerebral Palsy Alliance i als Paisos Baixos on
els tractaments intensius formen part de la rutina clinica i sén reemborsats
(Bleyenheuft, 2019). A Franca, alguns centres (el centre de readaptacio Ty Yann
de Brest i els Hospices Civils de Li0) ofereixen aquesta terapia ocasionalment

durant les vacances escolars pels nens majors de 6 anys.
2.13 Justificacié del tema d’estudi

L’eficacia de la terapia HABIT-ILE en comparaci6 amb un tractament de
fisioterapia convencional ha estat demostrada en nens majors de 6 anys amb
paralisi cerebral espastica unilateral i bilateral. S’ha provat que la terapia millora
la funcié motriu de les extremitats superiors i inferiors d’aquests nens, mentre
que amb la intervencié convencional els nens es mantenen estables
(Bleyenheuft et al., 2015).

Actualment, dins del marc del projecte de recerca europeu CAP (canvis induits
per la terapia HABIT-ILE en nens amb paralisi cerebral en edat preescolar),
s’esta realitzant dos assaigs clinics controlats aleatoritzats per demostrar
I'eficacia de la terapia en nens de 1-4 anys amb paralisi cerebral espastica o

discinética unilateral (assaig clinic 1) i bilateral (assaig clinic 2). Per provar
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I'efectivitat de la terapia, I'estudi se centra en la valoracio del rendiment bimanual
i la motricitat grossa. Paral-lelament, gracies a la ressonancia magnetica (RM),
s’estudiaran els canvis cerebrals induits per HABIT-ILE i es realitzara una
investigacié sobre un model animal per descobrir els processos fisiologics
implicats i determinar els parametres de tractament optims per a cada edat
(Araneda et al., 2020a; Araneda et al., 2020b).

Una de les hipotesis plantejades en el projecte CAP és que la intervencié precocg
(1-4 anys) amb la terapia HABIT-ILE millora encara més les habilitats motrius
dels nens amb paralisi cerebral, ja que la plasticitat cerebral és més important en
els primers anys de vida. A més a mes, tenim totes les raons de pensar que la
terapia té un impacte sobre els tres nivells de la classificacio internacional del
funcionament, de la discapacitat i de la salut (CIF) que sén 1) funcions i
estructures corporals, 2) activitats, 3) participacio, i no només la funcidé motriu
(Araneda et al., 2020a; Araneda et al., 2020b).

A més d’influir en I'esfera motriu, la independéncia en les activitats de la vida
diaria i la participacié social, també ens podem demanar quin és I'impacte de la
terapia HABIT-ILE sobre altres dominis com per exemple les funcions cognitives,

la confianga en si mateix i 'autoestima, o el benestar i la qualitat de vida.

Un altre ambit d’investigacié possible seria d’explorar la percepcid i les
experiencies dels nens amb paralisi cerebral i els seus pares respecte a la terapia
HABIT-ILE rebuda. Precisament, tot i que la terapia HABIT-ILE situa el nen al
centre de la rehabilitacio, convertint-lo en I'actor principal del seu éxit, existeix un
buit en la literatura cientifica sobre la vivéncia dels nens i la seva familia respecte
a la terapia. En efecte, I'inic article publicat sobre el tema és el testimoni dels
pares de Philippine, una nena de 3 anys i mig amb hemiplegia dreta i
hemianopsia homonima lateral dreta, com a consequéncia d'un accident
cerebrovascular in utero, i que va rebre 50 hores de terapia HABIT-ILE. En
aquest article, els pares expliquen els progressos assolits després de dues
setmanes de terapia. Van observar una millora de la motricitat grossa de
I'extremitat superior dreta de la nena, amb una major integracio i participacio de
la ma dreta en el dia a dia, aixi com una millora del llenguatge, les funcions

cognitives i I'autonomia. Donen exemples concrets de les activitats de la vida
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diaria que la nena és capac de realitzar ara, tot i que no era capac de fer-ho
abans del seguiment de la terapia (desplacar una cadira amb les dues mans,
utilitzar les dues mans per beure un got d’aigua, etc.). A més a més, els pares
destaquen les dificultats que van tenir per trobar un tractament intensiu adaptat
a les necessitats de la seva filla, i també les esperes i expectatives que tenen pel
seu futur (Kandalaft Cabrol i Cabrol, 2018).

Aixi, donar una mirada qualitativa al procés d’investigacio ens permetria coneixer
les diverses percepcions i experiencies, siguin comunes 0 Uniques, dels
principals actors de la terapia HABIT-ILE, és a dir, els nens amb paralisi cerebral,
i els seus pares. Considerem que seria oportu aprofitar el projecte de recerca
europeu CAP, que encara esta en curs de realitzacio, per explorar I'impacte
percebut dels nens que participen en el projecte. Com que es tracta de nens
petits (1-4 anys), segurament que per poder accedir a la percepcié i vivencia
d’aquests nens sobre la terapia rebuda, haurem de recollir el testimoni dels pares

dels nens.

27



3 Hipotesis i objectius

Hipotesis

Donat que l'abordatge de la pregunta d’estudi requereix un enfocament amb
metodologia qualitativa, el treball no disposa d’una hipotesi concreta.

Objectiu general

Analitzar les percepcions i experiencies dels pares dels nens amb paralisi
cerebral que participen en el projecte de recerca europeu CAP respecte a la
terapia HABIT-ILE rebuda.

Objectius especifics

Explorar amb més profunditat, i des d’'una mirada biopsicosocial, 'impacte de la

terapia HABIT-ILE en la vida quotidiana dels nens i els seus pares.

Determinar la importancia i el significat de les experiéncies i vivéncies dels nens

i els seus pares, tal i com sén experimentades i vivides en el dia a dia.

Explicar, precisar, complementar i enriquir els resultats de la recerca quantitativa,
I més especialment els resultats de I'assaig clinic controlat aleatoritzat del
projecte CAP sobre I'eficacia de la terapia HABIT-ILE en nens d’edat preescolar
amb paralisi cerebral espastica o discinetica bilateral en comparacié amb un

tractament de fisioterapia convencional.
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4 Metodologia

4.1 Ambit d’estudi

L’estudi tindra lloc a Franca en el servei d’atencid i rehabilitacié pediatrica de dos
centres de rehabilitacié diferents que son el Centre Les Capucins d’Angers (Pais
del Loira) i el Centre Ty Yann de la Fundacio ILDYS a Brest (Bretanya).

El servei d’atencié i rehabilitacié pediatrica d’aquests dos centres atenen
regularment nens i nenes amb paralisi cerebral, entre d’altres patologies molt
diverses (lesions neurologiques adquirides o congénites, malalties
neuromusculars, trastorns nutricionals, malalties onco-hematologiques,

patologies ortopediques, dolor cronic, etc.).

A més a meés, dins del marc del projecte CAP, el Centre Les Capucins (Angers)
i el Centre Ty Yann (Brest) acolliran 36 nens amb paralisi cerebral espastica o
discinética bilateral durant els mesos d’abril-maig de 2021 i al mes de juny de
2021. Aquests 36 nens participaran en I'assaig clinic controlat aleatoritzat sobre
I'eficacia de la terapia HABIT-ILE en nens d’edat preescolar amb paralisi cerebral
espastica o discinetica bilateral en comparaciéo amb un tractament de fisioterapia
convencional (assaig clinic 2 del projecte CAP), estudi a partir del qual basarem

i realitzarem tota la nostra investigacio.
4.2 Disseny

Es tracta d’'un estudi qualitatiu descriptiu que pretén coneixer les percepcions i
experiéncies dels pares dels nens amb paralisi cerebral que participen en el
projecte CAP, i més especialment els que participen en l'assaig clinic controlat
aleatoritzat sobre I'eficacia de la terapia HABIT-ILE en nens d’edat preescolar
amb paralisi cerebral espastica o discinetica bilateral en comparacié amb un

tractament de fisioterapia convencional (assaig clinic 2 del projecte CAP).

La metodologia qualitativa permet recollir informacions subjectives relacionades
amb I'experiéncia i vivéncia de les persones. Es util per explorar, identificar,
descriure i entendre o explicar les experiencies humanes en la vida quotidiana
de les persones, i donar-les hi un significat. Permet estudiar la profunditat, la
riquesa i la complexitat dels fenomens socials, que son diferents per a cada
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persona. Aixi, la recerca qualitativa aporta una contribucio propia a les ciéncies
de la salut, explorant practiques que es donen per fet, intentant entendre la
conducta dels professionals i dels pacients o les percepcions dels pacients sobre
la qualitat de I'atencioé dels serveis, avaluant projectes i iniciatives complexes,
etc. D’altra part, la investigacié qualitativa enriqueix els resultats de la recerca
quantitativa. En efecte, ens ajuda a entendre perque determinades
investigacions quantitatives funcionen o no, generar unes hipotesis susceptibles
de ser provades posteriorment amb la investigacié quantitativa, identificar una
serie de variables que podem afegir posteriorment a la investigacié quantitativa
per mesurar-les, explicar resultats quantitatius inesperats, etc. (Verd i Lozares,
2016).

El nostre estudi sera realitzat a partir de la informacié obtinguda mitjancant
entrevistes en profunditat i grups focals amb els pares dels nens que hauran
rebut dues setmanes de terapia HABIT-ILE dins del marc de I'assaig clinic 2 del

projecte CAP.

Pel que fa a la metodologia de l'assaig clinic 2 del projecte CAP, el grup
d’intervencié rep 50 hores de terapia HABIT-ILE durant dues setmanes mentre
que el grup control rep dues setmanes de tractament de fisioterapia
convencional. El criteri principal d’avaluacio de I'eficacia de la terapia HABIT-ILE
és la valoraci6 de la motricitat grossa dels nens gracies al Gross Motor Function
Measure (GMFM-66). Per comparar l'eficacia de la terapia HABIT-ILE amb el
tractament de fisioterapia convencional, les avaluacions dels nens tenen lloc en
tres temps diferents de I'estudi: 1) al principi de I'estudi, just abans de comencgar
la terapia o el tractament de fisioterapia convencional (To), 2) just després dels
15 dies de terapia o tractament de fisioterapia convencional (To + 15 dies), 3) 3

mesos després I'avaluacié inicial (To + 90 dies) (Araneda et al., 2020b).

Si ens referim a les dates de realitzacié de I'assaig clinic 2 del projecte CAP
mencionades en I'apartat precedent, les avaluacions finals (To + 90 dies) tindran lloc
a Angers durant els mesos de juliol-agost de 2021 i a Brest al mes de setembre
de 2021. A partir d’aquest periode (To + 90 dies), | €n funcio de la disponibilitat dels
participants de l'estudi, realitzarem les entrevistes en profunditat i dos grups
focals amb els pares dels nens que hauran rebut dues setmanes de terapia
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HABIT-ILE al Centre Les Capucins d’Angers i al Centre Ty Yann de Brest, dins

del marc de I'assaig clinic 2 del projecte CAP.

Es realitzara una analisi inductiva tematica de la informacioé obtinguda a partir de
les entrevistes en profunditat i els dos grups focals. Aquesta analisi sera

concomitant amb el procés de recollida de dades.

La utilitzacié de varies técniques de recollida de dades ens permetra triangular
les dades obtingudes mitjancant les entrevistes en profunditat i els dos grups

focals per relacionar-les entre elles i aixi establir conclusions.

Donat que es tracta d’'una investigacié qualitativa, el disseny de l'estudi és
flexible, obert i orientat al descobriment, es pot anar modificant a mesura que

realitzem I'estudi.
4.3 Poblacié i mostra

Aquesta proposta d’investigacioé qualitativa va dirigida a tots els pares dels nens
amb paralisi cerebral que hauran rebut dues setmanes de terapia HABIT-ILE dins
del marc del projecte CAP. Els nens que participen en el projecte CAP son nens
d’edat preescolar (1-4 anys) amb paralisi cerebral espastica o discinética
unilateral i bilateral. Els pares d’aquests nens constitueixen la poblaci6 diana de

'estudi.

Per realitzar el nostre estudi, només ens centrarem en un subconjunt d’aquesta
poblaci6é diana; només ens centrarem en els pares dels nens que participen en
I'assaig clinic 2 del projecte CAP. Aixi, la nostra poblacié d’estudi engloba tots
els pares dels nens d’edat preescolar (1-4 anys) amb paralisi cerebral espastica
o discinética bilateral que hauran rebut dues setmanes de terapia HABIT-ILE dins
del marc de I'assaig clinic 2 del projecte CAP. Aquesta poblacié d’estudi esta
definida per una serie de criteris d’inclusié i exclusié detallats en I'apartat

seguent.

De la poblacié d’estudi, només se seleccionaran els pares dels nens que hauran
rebut la terapia HABIT-ILE a Franca al Centre Les Capucins d’Angers (18 nens)

i al Centre Ty Yann de Brest (18 nens). En efecte, com que es tracta d’un projecte
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europeu, els assaigs clinics de I'estudi CAP tenen lloc a tres paisos diferents:
Belgica (Universitat Catolica de Lovaina), Franca (Angers i Brest), Italia (Pisa).
Perd com s’ha explicat abans, en aquest estudi només reclutarem els pares dels
nens d’edat preescolar (1-4 anys) amb paralisi cerebral espastica o discinética
bilateral que participen en l'assaig clinic 2 del projecte CAP i reben dues
setmanes de terapia HABIT-ILE a Franca al Centre Les Capucins d’Angers i al

Centre Ty Yann de Brest.

Aixi, la mostra inicial sera composta pels pares de 36 nens, és a dir, 72
participants si considerem que participen en I'estudi el pare i la mare de cada
nen. Aixo no obstant, el nombre final de participants sera determinat de forma
progressiva en el transcurs de l'estudi, segons el principi de saturacié de la
informacid. El principi de saturacid de la informacié ens diu que el nombre de
participants és suficient quan la recollida i 'analisi de dades no aporten cap idea
nova, no afegeixen noves categories i no contribuien a una millor comprensio del
fenomen (Verd i Lozares, 2016). Per tant, un cop arribat al punt de saturacio, es
decidira acabar el procés de recollida de dades. Per poder procedir d’'aquesta
manera, aix0 suggereix que la recollida de dades i I'analisi tematica de la

informacio obtinguda han de realitzar-se de forma concomitant.
4.4 Criteris d’inclusio i exclusio

A continuacio es descriuen els criteris caracteristics de la poblacié d’estudi:
Criteris d’inclusio:

— Pares dels nens que hauran rebut dues setmanes de terapia HABIT-ILE

dins del marc de I'assaig clinic 2 del projecte CAP.

Criteris d’exclusio:

— Indisponiblitat dels pares per participar en les entrevistes en profunditat i
els grups focals.

— No consentiment dels pares a participar en I'estudi.
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4.5 Intervencio que es vol realitzar

Al tractar-se d’una proposta d’investigacio qualitativa basada en el projecte CAP,
no realitzem cap proposta de tractament o programa de prevencié tal i com es
podria fer en un estudi quantitatiu experimental. En aquest cas, la intervencio
terapeutica esta realitzada previament al nostre projecte de recerca i consisteix
en la implementacié de dues setmanes de terapia HABIT-ILE en nens d’edat
preescolar (1-4 anys) amb paralisi cerebral espastica o distonica bilateral (assaig

clinic 2 del projecte CAP).

En efecte, donat que la nostra proposta d’estudi té I'objectiu de complementar i
enriquir l'assaig clinic 2 del projecte CAP, proporcionant-li una mirada
biopsicosocial, la nostra “intervencidé” consisteix en la recollida de les
percepcions i experiencies dels pares dels nens respecte a la terapia HABIT-ILE

rebuda.

Recollirem el testimoni dels pares mitjancant dues técniques diferents que son

I'entrevista en profunditat i el grup focal.

L’entrevista en profunditat és una conversacié formal entre linvestigador i
I'entrevistat. La interaccid verbal és asimetrica, I'investigador es limita a formular
una serie de preguntes obertes mentre que l'entrevistat relata les seves
experiéncies. Aquesta tecnica de recollida de dades és util per coneixer el punt
de vista, I'opinio, les creences, els sentiments, les sensacions, vivencies i

experiéncies de la persona entrevistada (Izcara Palacios, 2014).

En la nostra investigacio, realitzarem entrevistes semiestructurades dels pares

(pare i/o mare) dels nens que participen en 'assaig clinic 2 del projecte CAP.

Les entrevistes semiestructurades es realitzaran en base a un guio de preguntes
elaborades previament (vegeu I'annex 4). Aquest gui6 de preguntes és el fruit de
la meva interaccié amb els pares dels nens que participen en 'assaig clinic 2 del
projecte CAP. En efecte, durant el meu ultim periode de practiques al Centre Les
Capucins d’Angers, vaig tenir l'oportunitat de participar en les diferents
avaluacions dels nens (To, To + 15 dies, To + 90 dies) | també en la practica de 4

setmanes de terapia HABIT-ILE. Aixi, vaig poder elaborar i enriquir el guio de
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preguntes gracies a les diverses converses que vaig tenir amb els pares dels
nens i els terapeutes. Aguest guidé de preguntes s’aplicara amb una certa
flexibilitat durant tota la interaccid, de tal manera que es podra modificar 'ordre
i/o la formulacié de les preguntes i es podra afegir i/o eliminar preguntes, en
funcié del desenvolupament de I'entrevista. Caldra vigilar de no afegir judicis de
valor en el moment de formular les preguntes perqué podria esbiaixar la manera

de respondre dels entrevistats.

Les entrevistes seran realitzades en una sessio Unica, o al Centre Les Capucins

d’Angers o al Centre Ty Yann de Brest.

A més de les entrevistes en profunditat, realitzarem dos grups focals amb els
pares (pare i/o mare) dels nens que participen en I'assaig clinic 2 del projecte
CAP.

El grup focal o grup de discussié és una entrevista grupal amb 5 a 10 persones.
Aquesta técnica de recollida de dades segueix el model de I'entrevista no
estructurada. Els temes principals de I'entrevista grupal estan predeterminats,
perd no necessariament les preguntes, de tal manera que l'investigador formula
les preguntes que considera convenients segons el desenvolupament de
I'entrevista grupal i pot afegir nous temes. L’interés del grup de discussio resideix
en la interaccio6 entre els diferents participants del grup; aquesta interaccio revela
percepcions, experiencies, sentiments, creences, opinions (Katayama Omura,
2014).

Els diferents temes que hauran d’apareixer en el transcurs dels dos grups focals

gue realitzarem sén els seguents:

— Percepcio subjectiva dels pares (pare i/o mare) respecte a la terapia
HABIT-ILE (expectatives, satisfaccio, vivencia de la terapia).

— Autonomia del nen (activitats basiques de la vida diaria i participacio).

— Esfera psicosocial (interacci6 intrafamiliar, interacci6 amb els companys

d’escola, interaccio entre pares de nens amb paralisi cerebral).

Aquesta llista de temes a abordar durant els grups focals esta basada en el guio

de preguntes de les entrevistes en profunditat. Com s’ha explicat abans,
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l'investigador podra, segons el desenvolupament de la interacci6, incorporar

nous temes de conversa.

Els dos grups focals reuniran cadascun 5 a 10 persones, en funcié del nombre
de participants que haurem reclutat; i seran realitzats en una sessio6 Unica, o al

Centre Les Capucins d’Angers o al Centre Ty Yann de Brest.

Les entrevistes en profunditat i els grups focals es desenvoluparan de la manera

seguent:

1) Presentacio de l'investigador.

2) Presentacio del tema d’estudi i el seu objectiu principal.

3) Presentacio de I'entrevista o el grup focal i les seves regles. Recordar el
caracter anonim i confidencial de les dades recollides.

4) Realitzacio de I'entrevista o el grup focal.

5) Donar per acabada l'entrevista un cop esgotades les preguntes de
I'entrevista. Donar per acabat el grup focal un cop esgotada la informacié

gue sorgeix del grup. Agrair als entrevistats la seva participacio.

Tant les entrevistes en profunditat com els dos grups focals seran registrats
mitjangant una gravadora per tal de poder, posteriorment, transcriure amb més
facilitat i de manera exacta tot el contingut de les entrevistes i els grups focals.
Aix0 permet una major atencié i concentracio de I'entrevistador en el moment del
treball de camp. També es podra prendre notes escrites per recollir les

impressions, sensacions, la informacio no verbal, etc.

Un cop recollides les dades de les diferents entrevistes en profunditat i dels dos
grups focals, haurem de transcriure-les. Per guanyar temps, la transcripcié literal
sera realitzada gracies a un programa informatic d’analisi qualitativa de dades

capag d’analitzar les diferents gravacions audio i transcriure-les.

La recollida de dades i l'analisi de la informacié obtinguda mitjancant les
entrevistes en profunditat i els dos grups focals es realitzaran de forma
concomitant, de tal manera que decidirem acabar el procés de recollida de dades
un cop hagim obtingut el punt de saturacié, és a dir, quan la recollida i I'analisi

de les dades no aporten cap idea nova.
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4.6 Variables i metodes de mesura

Al tractar-se d'un disseny qualitatiu, no hi ha variables i métodes de mesura, sin6
que parlem de dimensions o temes, categories, subcategories i codis (vegeu

I'apartat seglent).

Basant-nos en el guié de preguntes de les entrevistes semiestructurades, podem

anticipar la creacio de les categories seguents:

— Percepcio subjectiva dels pares (pare i/o mare) respecte a la terapia.
— Autonomia del nen.

— Esfera psicosocial.

En funcio de les dades recollides durant les entrevistes semiestructurades i els
grups focals, es podran afegir i/o eliminar categories.

Per tal de facilitar 'organitzacié i el maneig de les dades, ordenarem les diferents

dimensions o temes, categories, subcategories i codis en una taula.
4.7 Analisis dels registres

A partir de la transcripcio literal de les dades, realitzarem una analisi inductiva
tematica de la informacié obtinguda en el treball de camp. Segons Morse (1994),
el pensament inductiu €s un processament cognitiu que busca comprendre,
sintetitzar, teoritzar i re-contextualitzar un fenomen. Aixi, en la nostra
investigacié, partirem de les propies dades de les entrevistes en profunditat i dels

grups focals i anirem traient una série d’'informacions que categoritzarem.

L’analisi tematica de les dades es desenvolupara segons les seglents etapes:

1) Caodificacio de les dades:

Caldra llegir i rellegir el text, protegir i anonimitzar les dades, subratllar totes les
seccions del text rellevants amb la pregunta d’estudi, fer comentaris i
memorandums als marges respecte tot el que crida I'atencid, etc. L’objectiu final
és identificar les cites significatives o unitats d’analisi (poden ser frases, linies,
paragrafs) i agrupar-les per similitud en unitats més grans sota una mateixa

denominacié anomenada codi.
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2) Creacio de les categories i subcategories:

S’agrupara els codis amb categories i subcategories perquée les dades siguin

resumides i aixi més facilment manejables.

3) Construccid dels temes:

Es construiran els temes principals de l'estudi respecte a la pregunta
d’'investigacié. Aquests temes agruparan les diferents categories i les

interrelacionaran.

Utilitzarem un programa informatic d’analisi qualitativa de dades (com per

exemple el software ELAN) per ajudar-nos en aquesta fase analitica de I'estudi.

Analitzarem cada técnica qualitativa de recollida de dades utilitzada, és a dir, les
diferents entrevistes en profunditat i els dos grups focals, per separat.
Posteriorment, triangularem les diferents fonts de dades obtingudes per tal de

comparar-les i relacionar-les entre elles.

Tal com s’ha explicat més anteriorment, I'analisi de la informacié sera
concomitant amb la recollida de dades, per poder detectar el punt de saturacié
de la informacié, principal criteri per determinar la mida de la mostra i decidir

acabar la recollida i I'analisi de dades.

Posteriorment al procés d’analisi de dades, es redactara 'informe final o informe
d’'investigacié, que és el fruit de la reflexié entre la pregunta d’estudi, les
informacions recollides, els resultats de I'analisi de dades i el marc teoric (Verd i
Lozares, 2016). La triangulacié de dades préviament realitzada ens permetra

establir les nostres conclusions i respondre a la pregunta d’estudi.
4.8 Limitacions de I'estudi

Es important anticipar els problemes que podrien apargixer durant 'execucio del
projecte i pensar en estrategies per evitar o0 minimitzar-los, ja que aquestes

limitacions podrien alterar la realitzacié de I'estudi i els seus resultats.

Tal com s’ha explicat a l'apartat 4.5, les entrevistes en profunditat seran
realitzades preferentment de cara a cara, o al Centre Les Capucins d’Angers o
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al Centre Ty Yann de Brest. Pero dependent de les disponibilitats dels pares,
podrem adaptar-nos i realitzar les entrevistes mitjancant videoconferéncia, si no

fos possible per a ells venir a Angers o Brest, ja que alguns pares venen de lluny.

Pel que fa a la implementaci6 dels dos grups focals, haurem de trobar una data
i un horari que vagi bé a tots els participants, sabent que molt sovint venen de
ciutats i regions diferents. Potser haurem de repartir els diferents participants

dels dos grups en funcio de les disponibilitats de cadascu.

El projecte requereix una bona planificacié del treball de camp (entrevistes i
grups focals) i una bona gestié del temps. Com que la recollida i I'analisi de dades
es realitzaran de manera concomitant, ens podriem trobar rapidament

sobrecarregats de dades si estem mal organitzats.
4.9 Aspectes etics

Abans de poder comencar la investigacio, i després d’haver rebut la informacio
adequada, els participants de I'estudi hauran d’acceptar de participar de manera
lliure i voluntaria en el projecte de recerca. Se’ls hi explicara de manera detallada,
i mitjancant un llenguatge facil d’entendre, en que consisteix el projecte de
recerca. Se’ls hi exposara el context i els objectius de la investigacio, el
desenvolupament de les entrevistes en profunditat i dels grups focals, I'anonimat
i confidencialitat de les dades recollides, etc. Una vegada hagin estat informats,
els participants hauran de signar el document de consentiment informat en dos
exemplars, un per al participant i I'altre per a I'investigador (vegeu I'annex 5). En
cas que els dos pares participin en les entrevistes o els grups focals, el document
de consentiment informat sera signat en tres exemplars (un per al pare, un per a

la mare i un per a l'investigador).

Els participants de l'estudi estaran en contacte directe o indirecte amb
I'investigador abans, durant i després la realitzacié de la investigacio, de tal
manera que podran posar totes les preguntes que vulguin en qualsevol moment

i conéixer els resultats de I'estudi si ho desitgen.

Conforme amb el Reglament General de Proteccioé de Dades (RGPD) 2016/679,
les dades recollides durant el treball de camp quedaran anonims i confidencials.
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L’investigador sera I'inica persona en poder accedir en les dades de I'estudi i
tota la informacié de caracter personal (nom i cognom per exemple) sera

codificada.

Abans de poder aprovar el present projecte, aquest hauria de ser avaluat per un
comite d’ética acreditat que avaluara la correccio metodologica, ética i legal del

projecte d’investigacio.
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5 Utilitat practica dels resultats

La present proposta d’investigaciéo qualitativa té I'objectiu de complementar i
enriquir els resultats de 'assaig clinic 2 del projecte de recerca europeu CAP,
donant-li una mirada biopsicosocial. En efecte, el fet d’explorar i entendre les
percepcions i experiencies dels pares dels nens amb paralisi cerebral respecte
a la terapia HABIT-ILE aportara una contribucié propia i nova al projecte CAP. A
més a més, els resultats d’aquest projecte de recerca ompliran un buit en la
literatura cientifica sobre la vivencia dels nens amb paralisi cerebral i la seva
familia respecte a la terapia HABIT-ILE.

Pel que fa a la seva utilitat practica, els resultats de I'estudi afectaran els
principals actors de la terapia, és a dir els nens amb paralisi cerebral i els seus
pares. Coneixer I'experiéncia dels nens i els seus pares respecte a la terapia
HABIT-ILE rebuda podra ajudar altres pares a fer-se una idea de com pot ser
viscuda i percebuda la terapia, de les millores funcionals que es poden
aconseguir al final de la terapia, de lI'impacte de la terapia en el dia a dia en terme
d’autonomia i qualitat de vida, etc. També podra ajudar a trencar algunes falses
idees (“intensitat de la terapia sinonim de fatiga, sobretot en els nens petits” per
exemple). A més a més, la difusio dels resultats podra interessar els pares dels
nens amb altres lesions cerebrals i trastorns motrius (traumatismes
cranioencefalics i accidents cerebrovasculars per exemple), i les persones
adultes també, ja que es podria pensar en I'adaptacio i I'aplicacié de la terapia

en pacients neurologics adults (Roy, 2019).

Com que els resultats de I'estudi aportaran noves dades sobre la terapia HABIT-
ILE, posant émfasi en la percepcio i la vivéncia dels nens amb paralisi cerebral i
la seva familia, segurament que podran ajudar a canviar la manera de pensar i
organitzar la rehabilitacié d’aquests nens. Aixi, els resultats de I'estudi podran
ajudar a canviar els models d’atencié actuals d’aquests nens i més generalment
les politiques d’assisténcia sanitaria en el sentit d'un més gran reconeixement i
d’'una major implementacio de la rehabilitacio motriu intensiva i ludica de manera
precoc en la practica clinica per a tots els nens, i no només dins del marc de

projectes de recerca en contextos experimentals com és el cas avui en dia.
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Annexos

Annex 1: Gross Motor Function Classification System (GMFCS)

GMFCS for children aged 6-12 years:
Descriptors and illustrations

GMFCS Level |

Children walk indoors and outdoors and climb stairs
without limitation. Children perform gross motor skills
including running and jumping, but speed, balance and
coordination are impaired.

GMFCS Level Il

Children walk indoors and outdoors and climb stairs
holding onto a railing but experience limitations
walking on uneven surfaces and inclines and walking
in crowds or confined spaces and with long distances.

GMFCS Level llI

Children walk indoors or outdoors on a level surface
with an assistive mobility device and may climb stairs
holding onto a railing. Children may use wheelchair
mobility when traveling for long distances or outdoors
on uneven terrain.

GMFCS Level IV

Children use methods of mobility that usually require
adult assistance. They may continue to walk for short
distances with physical assistance at home but rely
more on wheeled mobility (pushed by an adult or
operate a powered chair) outdoors, at school and

in the community.

GMFCS Level V

Physical impairment restricts voluntary control of
movement and the ability to maintain antigravity head
and trunk postures. All areas of motor function are
limited. Children have no means of independent
mobility and are transported by an adult.

Iliatratiors copyright © Kerr Grabwm, Bl Rk and Adriernie Harvey, The Royal Children’s Hopital, Melbourne ERC: ONRES
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Annex 2: APGAR

ESCALA DE APGAR

valoracioén del recién nacido tras el parto

A P G A

apariencia pulso gestos actividad respiracién
0 (0)
#%
1) (1)
<5 IR
-
2 (2)
®
FRECUENCIA REFLEJOS TONO ESFUERZO
CARDIACA MUSCULAR RESPIRATORIO
La evaluacién de Apgar puede realizarse SATISFACTORIO I 1-1 o
j;;lnt:i) ; |l:’ rrlladre dumn:g el pr:mer minuct'%n
e vida del recién nacido. Si la evalua
es mayor a 7, el neonato puede seguir DIFICULTAD I 4-6
f:on fﬂa a%on&parado die un sani|tario hasta MODERADA
la valoracién de los 5 minutos; si es menor
se debe transladar al bebé a una zona DIFICULTAD I 0-3
de atencion y estabilizacién. MARCADA

AEPED, Asociacién Espaniola de Pediatria




Annex 3. Revisio sistematica de la millor evidencia cientifica
disponible actualment (I’any 2019) respecte al maneig dels nens
amb paralisi cerebral (Novak et al., 2020).
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Annex 4: Gui6 d’entrevista semiestructurada

GUO DE PREGUNTES

Percepcio subjectiva dels pares (pare i/o mare) respecte a laterapiarebuda

Quines eren les vostres expectatives abans que el vostre fill comenci la terapia
HABIT-ILE ?

La terapia HABIT-ILE va complir les vostres expectatives ? Esteu satisfets de la

terapia rebuda pel vostre/a fill/a ?

Per que i en quina mesura esteu satisfets o no satisfets de la terapia HABIT-ILE

rebuda pel vostre/a fill/a ?

Us heu sentit suficientment inclos en la terapia ? Us hauria agradat participar

més ?
De manera general, com heu viscut les dues setmanes de terapia HABIT-ILE ?

De manera general, com heu viscut el retorn a casa i a les activitats habituals

després de les dues setmanes de terapia HABIT-ILE ?

Proposarieu algun canvi o millora respecte a la implementacioé practica de la
terapia HABIT-ILE ?

Autonomia del nen

Quins eren els objectius terapéutics funcionals fixats just abans linici de la

terapia ?

S’han assolit els objectius terapeutics funcionals fixats just abans l'inici de la

terapia ?

Els objectius funcionals assolits al final de les dues setmanes de terapia s’han

mantingut en la vida quotidiana i en el temps ?
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Heu observat altres canvis o millores en el vostre dia a dia respecte les activitats

basiques de la vida diaria ? En cas afirmatiu, quins ?

Heu observat altres canvis o millores en el vostre dia a dia respecte a la
participacio social del vostre/a fill/a ? En cas afirmatiu, quins ?

Creieu que la terapia HABIT-ILE ha tingut un impacte positiu en la independencia

i 'autonomia del vostre/a fill/a ? En cas afirmatiu, quin ?

Creieu que la terapia HABIT-ILE ha tingut un impacte positiu en la qualitat de

vida del vostre/a fill/a ? En cas afirmatiu, quin ?

Esfera psicosocial

Creieu que la terapia HABIT-ILE ha millorat l'autoestima i la confianca en si

mateix del vostre/a fill/a ? En cas afirmatiu, quin ?

Heu observat algun canvi en la relacié i la conducta del vostre/a fillla amb

vosaltres o amb els seus germans ? En cas afirmatiu, quin ?

Heu observat algun canvi en les relacions i conductes del vostre/a fill/a amb els

companys d’escola ? En cas afirmatiu, quin ?
El fet que el vostre/a fill/a participi en el projecte CAP us ha ajudat a coneixer

altres pares de nens amb paralisi cerebral i compartir experiéncies ?

Alguna cosa més que voleu afegir?
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Annex 5: Consentiment informat

DOCUMENT DE CONSENTIMENT INFORMAT

Titol de la investigacid: Percepcid i experiencies dels pares dels nens amb
paralisi cerebral que participen en el projecte CAP respecte a la terapia HABIT-
ILE.

Responsable de la investigacio: Alida Calmette

Abans de signar el present document, és important que voste llegeixi

pausadament la informacié seguent i que faci totes les preguntes que necessiti.

INFORMACIO:

Aquest projecte de recerca té I'objectiu d’analitzar les percepcions i experiencies
dels pares dels nens amb paralisi cerebral que participen en el projecte de

recerca europeu CAP respecte a la terapia HABIT-ILE rebuda.

En aquest estudi, la recollida del testimoni dels pares es fa mitjancant dues

tecniques diferents que sén I'entrevista en profunditat i el grup de discussio.

Les entrevistes en profunditat i els grups de discussio tindran lloc al Centre Les
Capucins d’Angers o al Centre Ty Yann de Brest. Es pactara entre voste(s) i
l'investigador el dia i I'hora de l'entrevista o del grup focal, segons les
disponibilitats de cadascun. En alguns casos, podrem adaptar-nos i realitzar
algunes entrevistes mitjancant videoconferéncia, si no fos possible per alguns

pares venir a Angers o Brest, ja que alguns d’ells poden venir de lluny.

Per tal de facilitar la recollida i I'analisi de les dades, és a dir, per poder transcriure
amb més facilitat i de manera exacta tot el contingut de les entrevistes i els grups
de discussio, aquests seran registrats mitjancant una gravadora. Aquestes

gravacions audio seran destruides una vegada s’haura analitzat les dades.

Conforme amb el Reglament General de Proteccié de Dades (RGPD) 2016/679,

les informacions recollides durant les entrevistes en profunditat i els grups focals
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quedaran anonims i confidencials. L'investigador sera I'inica persona en poder

accedir en les dades de l'estudi i tota la informacié de caracter personal (nom i

cognom per exemple) sera codificada. Si es publiquen els resultats de I'estudi, el

caracter anonim i confidencial de les dades personals sera garantit.

CONSENTIMENT:

Jo, Sr./Sra.

(nom i cognom del participant)

v He llegit tota la informacié que se m’ha facilitat sobre el projecte.

v He tingut 'oportunitat de fer preguntes sobre el projecte.

v He rebut respostes satisfactories a les meves preguntes.

v He rebut suficient informacié sobre el projecte.

v' Comprenc que la meva participacié en el projecte és voluntaria.

v' Comprenc que soc lliure d’abandonar el projecte en qualsevol moment,
sense haver de donar explicacions i sense que la meva decisié pugui
ocasionar-me cap perjudici.

v" Presto la meva conformitat per participar en el projecte i dono el meu
consentiment per el registre, I'accés i la utilitzacié de les meves dades en
les condicions detallades en aquest document.

Lloc i data:
Signatura del participant: Signatura de l'investigador/a:

Aquest document se signara per duplicat; I'investigador se’n quedara una copia

i el participant, /altra.
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En primer lloc, m’agradaria agrair al meu tutor, Daniel Jiménez Hernandez, pel

seguiment i la seva ajuda durant tot el procés del TFG.

Per altra banda, voldria donar les gracies a Josselin Démas i Rodolphe Bailly per
deixar-me participar en el projecte de recerca europeu CAP. Agraeixo també a
Daniela Ebner i Rodrigo Araneda, a tots els estudiants, fisioterapeutes i
terapeutes ocupacionals del projecte, a Noan, Adéle i els seus pares, i més
generalment, a tots els nens i nenes, i els pares i mares, amb qui vaig poder
compartir la increible experiencia HABIT-ILE a Angers durant les meves ultimes
practiques. Aquesta experiencia intensiva i lidica m’ha estat molt enriquidora

humanament i professionalment.
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la meva familia, els meus pares i germans, per la presencia i el suport

incondicional durant aquests quatre anys.
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Nota final de [Pautor, el TFG com experiencia

d’aprenentatge

Aquest treball és la sintesi de quatre anys d’estudis i de practiques interessants
i enriquidors. Es també el resultat de moltes hores de treball personal i d’un llarg
procés de reflexié al voltant d’'una tematica que he pogut escollir, explorar i
aprofundir; que ha generat molts aprenentatges i m'ha permés adquirir nous

coneixements.

Des de l'inici de la tria del tema del TFG, tenia clar que volia orientar la meva
proposta d’estudi cap a les dues especialitats de la fisioterapia que m’agraden
més i que m’agradaria poder practicar en el meu futur professional, és a dir, la
fisioterapia pediatrica i la fisioterapia en neurologia. Tenir 'oportunitat de triar la
tematica del TFG, i poder observar la seva evolucié i maduracio durant tot el

curs, al llarg la seva redaccié, ha sigut motivador i interessant.

Aquest treball, conjuntament amb la meva participacioé en el projecte de recerca
europeu CAP, representa una primera aproximacio al mon de la recerca. He
pogut comprovar la complexitat que comporta proposar i dur a terme un projecte

d’'investigacié, amb tota I'organitzacio que implica.

Finalment, la descoberta de la terapia HABIT-ILE ha estat per mi el descobriment
d’'una nova manera de pensar la rehabilitacié i el paper del fisioterapeuta, i sera

segurament una font d’inspiracié per a la meva futura practica professional.
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