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Perfiles de funcionamiento en un grupo de niinos con
paralisis cerebral en Argentina: datos preliminares del
primer estudio nacional
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RESUMEN

La paralisis cerebral (PC) afecta la postura y la coordinacion del movimiento, y es la causa mas comun
de discapacidad grave en la poblacion pediatrica. El diagnéstico de PC no describe el funcionamiento ni
la interaccién de la persona con el contexto en el cual se desarrolla. Por lo tanto, el diagnéstico se debe
complementar con una descripcion del funcionamiento, utilizando herramientas basadas en el modelo
biopsicosocial de la Clasificacién del Funcionamiento (CIF) de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

En esta comunicacion, describimos los datos preliminares de un estudio multicéntrico en Argentina
destinado a estandarizar la descripcion del perfil de funcionamiento en nifios y adolescentes con PC.
Estos datos mostraron que los participantes tienen algunas habilidades en las funciones del suefio,
las funciones mentales del lenguaje y las visuales, asi como en algunas relacionadas con el contexto.
Presentan dificultades importantes en categorias tales como mantener la posicion del cuerpo, el andar
y la higiene.
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INTRODUCCION

La paralisis cerebral (PC) es una condicion de
salud que despierta mucho interés en pediatras e
investigadores en el campo del neurodesarrollo.
Varias razones, que se enumeran a continuacion,
explican este interés: 1) Es la causa mas frecuente
de discapacidad fisica grave en la poblacién
pediatrica."? 2) Suele ser uno de los resultados
con lo que se mide el impacto de las terapias o
programas neonatales o perinatales. 3) Se ha
demostrado que la PC se puede diagnosticar en
forma temprana con herramientas de observacion
clinicas.® 4) La definicién de PC ha sido un tema
en revision durante mas de 150 afios.*®

Se han creado varios sistemas de clasificacion
para niflos con PC dedicados a areas especificas
del desarrollo: funcién motora gruesa,
habilidades manuales, lenguaje/comunicacion,
y habilidades para comer y beber, finalmente.®
Recientemente se cred la primera herramienta
mundial basada en el modelo biopsicosocial de
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud (CIF) para la
poblacién pediatrica, llamada “Conjuntos Basicos
de la CIF para PC”.”2 A través de ella, se pueden
realizar evaluaciones del funcionamiento en
esta poblaciéon. En la actualidad, se propone
la evaluacion del funcionamiento como tercer
indicador de salud, como complemento de
los indicadores establecidos de mortalidad y
morbilidad.®

La creacién de los Conjuntos Basicos de la CIF
para PC tuvo como propésito principal permitir
la elaboracién de perfiles de funcionamiento
(PF). Hasta ahora se han reportado varios
beneficios de su aplicacién: facilitan el trabajo
interdisciplinario, incluyen en forma sistematica
areas de actividad y participacién, identifican
facilitadores y barreras contextuales que pueden
modificarse, promueven la atencidén centrada en
el nifio y su familia.™

En Argentina, varios proyectos estan
avanzando en el conocimiento y la aplicacion
de los PF en la poblacion pediatrica.' Esta
comunicacion tiene como objetivo describir los
resultados preliminares del proyecto de creacion
de PF en un grupo de nifios y adolescentes con
PC en ocho ciudades de cinco provincias del pais.

POBLACION Y METODOS

Estudio descriptivo transversal. Para la
aplicacion del PF, los participantes fueron nifios,
nifas y adolescentes de 2 a 18 afios con PC que
asistian a centros de salud y rehabilitacion de
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ocho ciudades de Argentina (Jujuy, Mendoza,
Cordoba, Ciudad Autonoma de Buenos Aires, La
Plata, General Pacheco, Rosario y Reconquista)
en los afios 2021 y 2022. El muestreo fue de
tipo secuencial, incluyd la mayor cantidad de
casos posibles en cada uno de los centros
participantes. Se incluyeron nifios y adolescentes
de 2 a 18 afos con diagndstico confirmado de
PC, con compromiso motor nivel I, II, I1l, IV y
V de la clasificacion del Gross Motor Function
Classification System (GMFCS),'? que asistian
regularmente a las instituciones de rehabilitacion
y que aceptaron participar.

Las variables fueron las categorias del
conjunto basico abreviado comun para PC.?
Los conjuntos basicos para PC se basan en los
componentes de la CIF que definen 25 categorias
a las que se les otorga un calificador que va
del 0 (ninguna dificultad) al 4 (problema grave).
Cada categoria es evaluada con un instrumento
estandarizado que se valid6é en una etapa
previa'® (Material suplementario, Tabla 1). Las
evaluaciones fueron realizadas por profesionales
de los centros, quienes hicieron previamente un
curso sobre CIF y participaron de la creacién y
validacion del instrumento.

Para el analisis de datos, las variables
continuas normales se describieron en medias
con sus desviaciones estandar (DE) y las
variables categoéricas, en porcentajes con el
intervalo de confianza del 95 % (1C95%).

Consideraciones éticas

Este estudio fue aprobado por el Comité
de Etica del Hospital Nacional de Clinicas
de Cordoba (N.° 184) y cuenta con Registro
Provincial de Investigaciones en Salud (REPIS
N.c 3764) del 2 mayo de 2019. También fue
aprobado por el comité correspondiente de cada
uno de los centros donde se hizo el relevamiento.
Se solicitdé consentimiento informado escrito a
cada familia y asentimiento a los nifios mayores
de 13 afos que podian brindarlo.

RESULTADOS

Se invito a participar a 170 niflos con PC.
Aceptaron participar 133. La edad promedio
de los nifios fue 7 + 4 afos. Las caracteristicas
sociodemograficas y clinicas se describen en la
Tabla 1.

Los PF son una representacion grafica que
permiten resumir las habilidades y limitaciones de
los nifios y jovenes con PC. La Figura 1 presenta
los PF de toda la muestra de participantes
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TaBLA 1. Caracteristicas clinicas y sociodemograficas de la poblacion evaluada

Caracteristicas sociodemograficas (n = 133) n % 1IC95%
Sexo
Masculino 79 59,4 50,5-67,8
Femenino 54 40,6 32,7-49,4
Cobertura en salud
Si 114 85,7 78,5-91,1
No 19 14,3 8,8-21,4
Provincia
Buenos Aires* 70 52,6 43,7-61,3
Cérdoba 20 15,0 9,4-22,2
Jujuy 12 9,0 4,7-15,2
Mendoza 7 5,3 2,1-10,5
Santa Fe** 24 18,0 11,8-25,5
Caracteristicas clinicas (n = 133)
Grado de gravedad GMFCS (clasificacion de la funcién motora gruesa)
Nivel | (camina sin restricciones) 30 22,6 15,8-30,6
Nivel Il (marcha sin apoyo, pero limitada) 18 13,5 8,1-20,5
Nivel Il (necesita apoyos para la marcha) 19 14,3 8,8-21,4
Nivel IV (movilidad asistida por otros) 16 12,0 7,0-18,7
Nivel V (dependiente de silla de ruedas) 50 37,6 29,3-46,4
Clasificacion europea de la PC
Espastica bilateral 70 53,0 44.1-61,7
Espastica unilateral 36 27,3 19,9-35,7
Ataxica 5 3,8 1,2-8,1
Discinética 17 12,8 7,6-19,6
Coreoatetosica 4 3,0 0,8-7,5
No especifica 1 0,75 0,01-4,1

* Ciudad Auténoma de Buenos Aires, La Plata, General Pacheco.

** Rosario, Reconquista.

n: numero, PC: parélisis cerebral, GMFCS: Gross Motor Function Classification System.

del estudio. En el material suplementario, se
encuentra la tabla de frecuencias absolutas y
relativas con la que se cred el PF de la muestra
completa (Material suplementario, Tabla 2).

Estos datos preliminares muestran que los
ninos con PC tienen algunas habilidades; por
ejemplo, en las funciones del suefio, las funciones
mentales del lenguaje y las visuales, asi como
algunas relacionadas con el contexto y la familia
(interacciones personales basicas, relaciones
familiares), se observa un calificador 0. A su vez,
presentan dificultades importantes con calificador
de 4 (dificultad completa) en categorias tales
como mantener la posicidon del cuerpo, andar,
desplazarse por distintos lugares e higiene, que
pueden llegar a disminuir con adaptaciones e
intervenciones basadas en el contexto.

La Figura 2 muestra los PF individuales de
dos participantes del estudio, de diferente edad
y nivel de GMFCS: la Figura 2a es un PF de un
nino de 5 afios de edad, con una PC espastica

unilateral, GMFCS nivel | y la Figura 2b, un
PF de una nifa de 13 afios de edad, con una
PC disténica, GMFCS nivel V. Estos perfiles
permiten comparar no solo el impacto de la PC,
sino el de otras variables tales como la edad,
el sexo y el compromiso de la funcién motora
gruesa. En estos dos graficos, podemos observar
las diferencias en menor o mayor grado de
dificultad. El nifio de 5 afos de edad, con un
GMFCS nivel I, no tiene dificultad en la mayoria
de las categorias tanto de funciones como de
actividades y participacién, presenta algunas
dificultades leves a moderadas en categorias
como movilidad articular, tomo muscular, uso
fino de la mano, higiene. Al contrario, la nifa
de 13 anos de edad, con un GMFCS nivel V,
presenta dificultades graves o completas en la
mayoria de las categorias de ambos dominios
del conjunto basico. También se pueden apreciar
las diferencias en los factores ambientales en
ambos casos.
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Ficura 1. Perfil de funcionamiento en nifios y adolescentes (n = 133)

Cédig,o Nombre de la catego_ria Calificador de la CIF
Deficiencia
FUNCIONES CORPORALES
0o|1(2 |3 |4
bl17 Funciones intelectuales
b134 Funciones del suefio
b1e67 Funciones mentales de lenguaje
b210 Funciones visuales
b280 Sensacion de dolor
b710 Fu_nciones relacionadas con la movilidad
articular
Funciones relacionadas con el tono
b735 muscular
b7 Funciones relacionadas con el control de .
60 los movimientos voluntarios

Dificultad
01123 |4

ACTIVIDADES Y PARTICIPACION

d41s Mantener la posicion del cuerpo

d44ao Uso fino de la mano

d4as0 Andar

das60 Desplazarse por distintos lugares

ds30 Higiene personal re!e’lcionada con los
procesos de excrecion

dss50 Comer

d710 Interacciones personales basicas

d760 Relaciones familiares

Facilitador

+3 | +2

FACTORES AMBIENTALES

+i +1

Productos y tecnologia para uso personal

el15 en la vida diaria

Productos y tecnologia para la movilidad
el20 y el transporte personal en espacios
cerrados y abiertos

Productos y tecnologia para la

el125 comunicacion

Disefio, construccion, materiales de
e150 construccion y tecnologia arquitectonica
para edificios de uso publico -

e310 Familiares cercanos

e320 Amigos

ed60 Actitudes sociales

e580 Servicios, sistemas y politicas sanitarias

Para funciones corporales y actividad y participacién, se determinan como deficiencia y dificultad con los siguientes valores:
0 = no hay deficiencia, 1 = deficiencia ligera, 2 = deficiencia moderada, 3 = deficiencia grave, 4 = deficiencia completa.
En factores ambientales, los valores refieren a +4 = facilitador completo, +3 = facilitador sustancial, +2 = facilitador moderado,
+1 =facilitadorligero, 0 =no esfacilitador nibarrera, 1=barreraligera, 2 = barreramoderada, 3 =barrera grave, 4 =barrera completa.
Los espacios coloreados en gris indican el valor del calificador asignado. CIF: Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud. GMFCS: Gross Motor Function Classification System.



Ficura 2. Perfil de funcionamiento
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2a. PF, niio, 5 afios de edad, PC espastica bilateral, GMFCS 1

2b. PF, nifia, 13 afios de edad, PC disténica, GMFCS V

b280 Sensacion de dolor

Codigo | Nombre de la Calificador de la CIF | Ccédigo | Nombre de la categoria Calificador de la CIF |
Fio Defi
FUNCIONES CORPORALES ARERRE FUNCIONES CORPORALES. IRE
b117 Funciones intelectuales b117 Funciones intelectuales
b134 Funciones del suefio b134 Funciones del suefio
b167 Funciones mentales de lenguaje b167 Funciones mentales de lenguaje
b210 Funciones visuales b210 Funciones visuales
b280 Sensacién de dolor

das con la movilidad

b710
articular

b710 Funciones relacionadas con la movilidad
articular

b735 Funciones relacionadas con el tono muscular

b735 Funciones relacionadas con el tono muscular

Funciones relacionadas con el control de los

b760

Funciones relacionadas con el control de los
movimientos voluntarios

b760

Dificultad

ACTIVIDADES Y PARTICIPACION SaREREE ACTIVIDADES Y PARTICIPACION
da1s Mantener la posicién del cuerpo d415 Mantener la posicién del cuerpo
d440 Uso fino de la mano d440 Uso fino de la mano
d450 Andar d450 Andar
d460 Desplazarse por distintos lugares d460 Desplazarse por distintos lugares
Higiene personal relacionada con los procesos Higiene personal relacionada con los procesos
330 de excrecién 530 de excrecion
d550 Comer d550 Comer
d710 Interacciones personales basicas d710 Interacciones personales basicas
d760 Relaciones familiares d760 Relaciones familiares
FACTORES AMBIENTALES Facliador Barera | | FACTORES AMBIENTALES Facitador
+4|(+3/+2|+1|10[1[2]|3]|4 +#(+3]+2|+1]0 |1
Productos y tecnologia para uso personal enla e115 Productos y tecnologia para uso personal en la
€115 vida diaria vida diaria
yt logfa para la yel Productos y tecnologia para la movilidad y el
e120 transporte personal en espacios cerrados y el20 transporte personal en espacios cerrados y
abiertos abiertos

e125 Productos y tecnologfa para la comunicacién

€125 Productos y tecnologfa para la comunicacién

Disefio, construccién, materiales de
el50 construccion y tecnologia arquitecténica
para edificios de uso publico

Disefio, construccion, materiales de construccion
€150 y tecnologia arquitectonica
para edificios de uso publico

310 Familiares cercanos

310 Familiares cercanos

€320 Amigos

€320 Amigos

e460 Actitudes sociales

460 Actitudes sociales

e580 Servicios, sistemas y politicas sanitarias | | |

€580 Servicios, sistemas y politicas sanitarias

Para funciones corporales y actividad y participacion, se determinan como deficiencia y dificultad con los siguientes valores:

0 = no hay deficiencia, 1 = deficiencia ligera, 2 = deficiencia moderada, 3 = deficiencia grave, 4 = deficiencia completa.

En factores ambientales, los valores refieren a +4 = facilitador completo, +3 = facilitador sustancial, +2 = facilitador moderado,
+1 = facilitador ligero, 0 = no es facilitador ni barrera, 1 = barrera ligera, 2 = barrera moderada, 3 = barrera grave, 4 = barrera
completa. Los espacios coloreados en gris indican el valor del calificador asignado. CIF: Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud. GMFCS: Gross Motor Function Classification System. PC: paralisis cerebral.

DISCUSION

Notablemente, el avance en la deteccion
precoz de la PC puso mayor foco en la eficacia
de los tratamientos, especificamente en cuales
son las intervenciones basadas en evidencia
que muestran un impacto en el funcionamiento
cotidiano.' Es importante reconocer que el
diagndstico precoz y oportuno de PC no describe
las habilidades y limitaciones diarias. Por lo
tanto, se necesitan herramientas basadas en el
modelo biopsicosocial de la CIF, que incluyen no
solo areas biomédicas, sino también aquellas del
contexto social en el lenguaje de la CIF."®

Estos PF, tanto a nivel individual como
grupal, ayudan a identificar metas funcionales
y sirven para iniciar la conversacién con
nifos, adolescentes y sus familias acerca de
sus perspectivas e interés en el proceso de
rehabilitacion. Pueden utilizarse en la practica

clinica para ayudar al pediatra a complementar
el diagndstico con informacion funcional relevante
del desempenio diario del nifio. A su vez, estos
perfiles son utiles para el trabajo en equipo
interdisciplinario porque facilitan la comunicacion
entre profesionales. Finalmente, estos perfiles
pueden utilizarse como material educativo, para
abogar por un cambio en la perspectiva hacia
la discapacidad, incorporando habilidades,
opiniones e intereses de los nifos y sus familias.
Existen algunas experiencias similares de
creacion de perfiles de funcionamiento en nifios
con PC en paises como Brasil, Rusia, Polonia y
Malawi, que reportan beneficios similares de su
uso en rehabilitacion.

Una de las limitaciones del estudio se
centra en la representatividad de la muestra.
La direccion futura es ampliar la muestra a nivel
nacional para que esta sea representativa. Otra



potencial limitacion para realizar la evaluacion
como tal es la disponibilidad de tiempo de los
profesionales para cada consulta, por tal motivo
se proyecta lograr que el protocolo sea lo mas
corto y practico posible.

CONCLUSION

Estos datos muestran las habilidades
funcionales que tiene la poblacién relevada, asi
como sus principales dificultades. Esto permite,
tanto a nivel grupal como individual, con el
ejemplo de los casos expuestos, identificar el
impacto y las diferencias en los PF en nifios con
PC segun diferentes variables. Ademas de ser
innovadores y novedosos, los PF estandarizan
la identificacién de necesidades funcionales y
objetivos terapéuticos basados en el lenguaje de
la CIF. m
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