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RESUMEN

Los conjuntos basicos (CB) de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF) para paralisis
cerebral (PC) se han aplicado en diferentes contextos, pero no han sido operacionalizados en poblacion
con PC en Argentina.

Con el objetivo de seleccionar instrumentos para implementarlos, se realizé un estudio transversal
en cuatro etapas: formacion en CIF, consenso sobre instrumentos, evaluaciéon del acuerdo intra- e
interobservador, y prueba piloto. Participaron 69 profesionales en la formacion y 13 en el consenso. En
la primera ronda, se logré acuerdo en 15 de 24 categorias (92,8 %) y se propusieron nuevas opciones
para las restantes. La segunda ronda alcanzo un acuerdo del 95,6 %. La concordancia intraobservador
fue de 0,84 y la interobservador de 0,86. La prueba piloto (n = 7) permitio ajustar cinco categorias. Se
propone asi el primer protocolo nacional para evaluar el CB de la CIF en nifios con PC.
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INTRODUCCION

La paralisis cerebral (PC) es la discapacidad
fisica mas comun en la infancia y afecta a 1 de cada
500 nacidos vivos." Se caracteriza por trastornos
del movimiento y la postura, y suele asociarse
con alteraciones en la sensibilidad, percepcién,
cogniciéon, comunicacion y comportamiento,
que impactan en el funcionamiento diario de las
personas.? Comprender los factores que influyen
en el funcionamiento es crucial para planificar
intervenciones efectivas y mejorar la prestacion
de servicios.?*

Ante la diversidad de enfoques de evaluacion
y tratamiento para personas con PC, y la falta
de consenso en la recopilacién de datos, es
fundamental adoptar un marco comun y un
lenguaje universal para optimizar la prestacion de
servicios y mejorar los resultados funcionales.® La
Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud (CIF) ofrece
un marco util para describir sistematicamente
el funcionamiento.®” Para facilitar su aplicacion
clinica y en investigacién, se crearon los
conjuntos basicos (CB).2 Un CB es una lista de
categorias de la CIF que sirven como estandar
internacional para describir el funcionamiento,
destacando lo que debe medirse y reportarse en
una poblacién especifica. En 2014, Schiariti et al.
publicaron los primeros CB de la CIF para nifios y
jévenes con PC junto con directrices de uso para
facilitar la adopcion a nivel global.

Aungue los CB de la CIF para nifios y jovenes
con PC se han aplicado en diferentes contextos,
no han sido operacionalizados (puestos en
funcionamiento) en poblaciones pediatricas
con PC en Argentina. Por lo tanto, el propésito
general de este estudio fue elaborar un protocolo
gue permitiera la operacionalizacién del CB
abreviado comun de PC, adoptando instrumentos
culturalmente sensibles en Argentina, para la
creacion de perfiles de funcionamiento en esta
poblacién.

MATERIALES Y METODOS

Estudio transversal, multicéntrico, desarrollado
en cinco etapas. La etapa 5 (construccioén de
los perfiles de funcionamiento) fue descrita en
otra publicacion.® Las etapas se describen en
la figura 1. Se llevd a cabo en diez centros de
rehabilitacion de ocho ciudades de Argentina (San
Salvador de Jujuy, Mendoza, Cérdoba, Rosario,
Reconquista, Ciudad Autbnoma de Buenos Aires
[CABA], La Plata y General Pacheco).

El equipo participante estuvo conformado
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por profesionales de diferentes disciplinas, con
formacion en rehabilitaciéon pediatrica y mas de
6 afnos de experiencia en el trabajo con poblacion
con PC.

Analisis estadistico

El proceso de consenso se realizo utilizando la
metodologia Delphi. Las preguntas se analizaron
con una escala de Likert de cinco niveles. El
consenso se alcanzo6 cuando se obtuvo mas
del 80 % de acuerdo. Se utilizé el indice k de
Cohen para evaluar el nivel de acuerdo inter-
e intraobservador. Los calculos estadisticos se
realizaron con el programa estadistico MedCalc
18.2.1.

Consideraciones éticas

Este estudio fue aprobado por el Comité
de Etica del Hospital Nacional de Clinicas de
Cordoba (REPIS N.° 3262/3764).

RESULTADOS
A continuacion, se describen los resultados de
las etapas 1 a 4.

Etapa 1: Curso de formacion de la CIF para
los profesionales participantes

Para garantizar que el equipo del estudio
tuviera conocimientos avanzados de la CIF,
se ofrecié un curso, que tuvo dos cohortes. La
primera estuvo compuesta por 13 profesionales
(participantes luego del proceso de consenso y de
evaluacion intra- e interobservador) y la segunda,
por 56 profesionales de los mismos centros,
que iban a participar del proceso de aplicacion
del protocolo. El 100 % de los participantes
declararon que sus conocimientos sobre la CIF y
el uso de los CB habian aumentado tras finalizar
el curso. Se realizé una prueba posterior para
evaluar algunos contenidos del curso; la media
de respuestas correctas fue del 88,6 %.

Etapa 2: Proceso de consenso para la
seleccion de un grupo de instrumentos/
escalas para aplicar el CB

El objetivo era llegar a un consenso sobre
como evaluar las 25 categorias del CB. Los
profesionales podian seleccionar diferentes
opciones de evaluacion, incluida observacion
clinica, preguntas estructuradas y examenes
técnicos. Participaron 13 profesionales de las
disciplinas de fisiatria (3), pediatria (3), medicina
general (1), kinesiologia (3), fonoaudiologia (1),
nutriciéon (2) y 2 coordinadores con experiencia
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Ficura 1. Etapas en el desarrollo de protocolo PC-CIFuncional

ETAPAS PERFIL DE FUNCIONAMIENTO EN NINOS CON PC

'

Etapa 1: Formacion en CIF de los profesionales de los centros participantes.
13 profesionales (1.2 cohorte)

Etapa 2: Proceso de consenso para el desarrollo de una caja de herramientas de instrumentos
para aplicar el conjunto basico abreviado comun de PC.
13 profesionales (los mismos de 1.2 cohorte curso CIF)

v

Se elabor6 una propuesta inicial Primera ronda de consenso:
con una o dos sugerencias de instrumentos Através de metodologia Delphi, se hicieron
para evaluar las 24 categorias tres encuentros virtuales para la discusion

del conjunto basico.

!

y votacion de los instrumentos.

Segunda ronda de consenso: ' Con las categorias que no pasaron
Categorias faltantes. i la primera ronda, se realizaron
nuevas sugerencias de instrumento o preguntas.
l Esta etapa se realizé por equipos de trabajo
Revisién del instrumento final 1, con una revision por pares.
por parte de la asesora técnica.

.

Etapa 3: Nivel de acuerdo intra- e interobservador

I

Actividad practica con un caso clinico de un nifio con PC,
se evaluaron las 25 categorias del conjunto bésico.

|

Para evaluar el acuerdo intraobservador, cada uno de los expertos evalu6 el mismo caso dos veces,
con una diferencia de 7 a 10 dias. Para evaluar el acuerdo interobservador, se compararon
las evaluaciones entre los diferentes expertos (12 profesionales: 1.2 cohorte curso CIF y proceso de consenso).

*

v

Etapa 4: Prueba piloto y ajustes al instrumento

v

Prueba piloto a una muestra establecida.

v

Nuevo encuentro con el equipo de profesionales para compartir los resultados,
evaluar la aplicacion de los instrumentos.

v

Cambios al instrumento — Elaboracion Protocolo final primera version de PC-ClFuncional.

PC: parélisis cerebral; CIF: Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud.



en investigacion.

Se desarrollaron dos rondas de consenso,
donde el panel de expertos evalué la pertinencia
y claridad de cada item. En la primera, se obtuvo
la aprobacion de los instrumentos de 15 de las
24 categorias (la categoria s110 Estructura
del cerebro, se evalua tal como lo establece la
CIF). Se desarrollaron nuevas opciones para
las categorias pendientes. Finalmente, en la
segunda ronda, se aprobaron los instrumentos
de las categorias faltantes, tras la cual se aprobdé
una version final del protocolo compuesta por 24
instrumentos.

Etapa 3: Nivel de concordancia intra- e
interobservador

El objetivo de este paso era comprobar la
fiabilidad del protocolo. El nivel de acuerdo
se determindé construyendo un perfil de
funcionamiento utilizando un caso clinico;
12 profesionales aplicaron el protocolo
utilizando el mismo caso de estudio. El indice de
concordancia fue de 0,84 intraobservador y 0,86
interobservador. El protocolo se consideré para
la prueba piloto.

Etapa 4: Prueba piloto — PC-CIFuncional

El objetivo de este paso era realizar una
prueba piloto. Para esta, se habia establecido
como necesario 5 a 10 casos. La muestra estuvo
conformada por 7 nifios con PC, seleccionados
por conveniencia, buscando casos que
representaran diferente nivel de compromiso
de funcién motora gruesa (GMFCS). Previo
a la evaluacion, se conté con la aceptacion
de los nifios que podian hacerlo y se firmé
el consentimiento informado por parte de los
padres, tutores y/o cuidadores. La edad media fue
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de 6 + 2 afios. Una vez realizada, fue necesario
realizar cambios en el protocolo de cinco
categorias para mejorar y facilitar la aplicacion.
Enla Tabla 1, se ofrece una descripcion de esos
cambios. Finalmente, se dispuso de la primera
versién del protocolo PC-ClFuncional para
construir los perfiles de funcionamiento.

Una parte importante del trabajo con la CIF es
la traduccidn de las puntuaciones de las escalas
o la informacion cualitativa a los calificadores de
la CIF. Por lo tanto, se cred y probdé un proceso
riguroso a la hora de aplicar PC-CIFuncional.
Por ejemplo, con las puntuaciones de los
instrumentos que arrojan un resultado numeérico,
como la medida de la funcién motora gruesa
(GMFM-88)"° y |la escala de desarrollo motor
Peabody (PDMS-2),"" se realizd una equivalencia
basada en los porcentajes de los calificadores
CIF. Los instrumentos que tienen una modalidad
de respuesta categorica, como el CPQOL, se
convirtieron directamente en calificadores de la
CIF. La Tabla 2 y el material complementario
ofrecen una descripciéon completa de las
categorias incluidas en el CB y los instrumentos
utilizados para evaluarlas.

DISCUSION

Este estudio describe el proceso de seleccion
de instrumentos para operacionalizar el CB de
la CIF para nifios con PC. A través de este, se
realizaron aportes relevantes, como concientizar
sobre la importancia de invertir en la formacién
en CIF y proponer un protocolo Unico para
estandarizar la recoleccion de datos funcionales
y asi poder crear perfiles de funcionamiento.

El protocolo PC-CIFuncional se desarrolld
teniendo en cuenta la caja de herramientas de
medidas alineadas con los CB de la CIF para

TaBLA 1. Cambios en las categorias tras la prueba piloto

Categoria

Cambio realizado

b280 Sensacion de dolor

Se redujo el nimero de preguntas y se afadio la escala facial de

Wong-Baker para evaluar el nivel de dolor.

b710 Funciones relacionadas con la movilidad
de las articulaciones
d415 Mantener la posicién del cuerpo

Se realiz6 una tabla de equivalencias de los grados goniométricos
normales con los porcentajes de los calificadores de la CIF.
Se decidio utilizar las dimensiones B, D de la escala GMFM-88 en

lugar de la GMFM-66.

d450 Andar

Se decidié utilizar la dimensién E de la escala GMFM-88 en lugar de la

GMFM-66.

d440 Uso fino de la mano

Se redujo el numero de preguntas del conjunto para nifios de 2 a 5 afios.

CIF: Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud; GMFM: medida de la funcién motora gruesa.
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TaBLA 2. Herramientas propuestas para aplicar el Breve Conjunto Basico Comun de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento para paralisis cerebral

Dominio Cod. CIF  Categoria Instrumento seleccionado Método
de la CIF
Funciones b117 Funciones intelectuales Preguntas elaboradas segun Cuestionario
corporales el grupo de edad
Disponibles en material complementario
b134 Funciones del suefio CPQOL - Pregunta 8 Cuestionario
b167 Funciones mentales items de lenguaje comprensivo y Examen clinico
del lenguaje expresivo del dominio cognitivo
del WeeFIM
b210 Funciones visuales Cuestionario aplicado al cuidador o al nifio Cuestionario
con ayuda de tarjeta visual
Disponibles en material complementario
b280 Sensacion de dolor CPQOL - Pregunta 49 Cuestionario
b710 Funciones relacionadas con la Goniometria Examen clinico
movilidad de las articulaciones
b735 Funciones del tono muscular Escala de Asworth modificada Examen clinico
b760 Control de los movimientos PDMS-2 Examen clinico
voluntarios
Estructuras s110 Estructuras del cerebro Resultados de los exdamenes por imagen Investigacion
corporales técnica
Actividad y d415 Mantener la posicién del cuerpo  GMFM-88 Examen clinico
participacion d440 Uso fino de la mano Preguntas elaboradas segun el grupo de edad  Cuestionario
Disponibles en material complementario
d450 Andar GMFM-88 Examen clinico
d460 Desplazarse por diferentes lugares Preguntas elaboradas Cuestionario
Disponibles en material complementario
d530 Higiene Preguntas elaboradas Cuestionario
Disponibles en material complementario
d550 Comer Preguntas elaboradas de acuerdo con Cuestionario
el nivel de EDACS
Disponibles en material complementario
d710 Interacciones personales basicas CPQOL - Pregunta 18 Cuestionario
d760 Relaciones familiares CPQOL - Preguntas 20, 26, 27 Cuestionario
Factores e115 Productos y tecnologia para las  Preguntas elaboradas Cuestionario
ambientales actividades de la vida diaria Disponibles en material complementario
e120 Productos y tecnologia para Preguntas elaboradas Cuestionario
la movilidad y el traslado Disponibles en material complementario
e125 Productos y tecnologia Preguntas elaboradas Cuestionario
para la comunicacién Disponibles en material complementario
e150 Disefio, construccion y productos CPQOL — Pregunta 70 Cuestionario
de construccion y tecnologia
de edificios de uso publico
e310 Familiares cercanos CPQOL - Preguntas 19y 21 Cuestionario
e320 Amigos CPQOL - Pregunta 25 Cuestionario
e460 Actitudes sociales CPQOL - Preguntas 22, 23y 30 Cuestionario
e580 Servicios de salud, sistemas CPQOL - Pregunta 71y pregunta 6 Cuestionario

y politicas

seccion preguntas sobre usted

CPQOL: escala de calidad de vida relacionada con la salud para nifios con parélisis cerebral; PDMS-2: escala del desarrollo
motor Peabody segunda edicion; GMFM-88: medida de la funcion motora gruesa; WeeFIM: medida de independencia funcional
para nifos; EDACS: sistema de clasificacién de las habilidades para comer y beber.

nifnos y jévenes con PC desarrollados por Schiariti
et al.*#"? y las normas de vinculacion de la CIF,
propuestas por Cieza et al.”

A nivel general, los profesionales participantes

reconocieron que el uso de instrumentos para
medir sistematicamente los resultados en
rehabilitacién es una debilidad. Aunque en
la ultima década se ha hecho cada vez mas



hincapié en la practica basada en la evidencia
(PBE) y en el uso de medidas de resultados
estandarizadas para documentar las mejoras
de las intervenciones, esto sigue siendo un reto
en rehabilitacion.'™ Ademas de esta situacion
percibida, encontrar instrumentos traducidos y
adaptados transculturalmente para Argentina
se sumo al desafio; esta dificultad ha estado
presente en otras experiencias similares.®

Se busco mantener el uso de instrumentos
conocidos y utilizados por los profesionales de
los centros de rehabilitacion, como el GMFM-88°
y el PDMS-2"" en categorias relacionadas con
la movilidad. Es importante mencionar que
identificamos pocas medidas para evaluar
funciones intelectuales y funciones mentales del
lenguaje, asi como las categorias de autocuidado,
lo que coincide con otras experiencias
internacionales.”

Este estudio presenta algunas limitaciones.
Una de ellas es la escasa disponibilidad de
herramientas validadas para poblaciones
pediatricas con diagndstico de PC en Argentina.
Sin embargo, se dedicaron esfuerzos
adicionales a la creacién de preguntas que
fueran culturalmente significativas para aquellas
categorias no cubiertas. Otra limitacion es que
en la muestra de la prueba piloto no se incluyé
poblacién adolescente.

Una fortaleza importante de este estudio es
que describe la construccién del primer protocolo
para la implementacion del CB. La metodologia
aqui detallada puede ser replicada en diferentes
paises para la construccion de protocolos propios.

CONCLUSION

PC-CIFuncional es un novedoso protocolo
estandarizado que contribuye a la descripcion
de las capacidades funcionales, asi como de
los factores ambientales que influyen en el
funcionamiento diario de nifios con PC. Este
podra ser aplicado a nivel nacional para
proporcionar informacién funcional esencial para
guiar intervenciones individualizadas, monitorear
respuesta a tratamientos y proveer informacion
basada en la evidencia. B
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