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Resumen: Objetivo: Evaluar el uso de la ‘Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
Discapacidad y Salud’ (CIF) para nifios y jovenes con Paralisis Cerebral (PC), describiendo el
perfil de funcionamiento y los beneficios y dificultades resultantes de su implementacion en
Uruguay. Métodos: Se realiz6 un estudio descriptivo de corte transversal donde los participantes
consistieron en niflos y jovenes de 0 a 18 afos con PC atendidos en el ‘Centro de Rehabilitacion
Infantil Teleton — Uruguay’, sus cuidadores y el personal de salud que llevo a cabo su evaluacion
con la CIF. Se analiz6 una base de datos generada por la Teleton donde se constaté el perfil de
funcionamiento y los beneficios y dificultades fueron valorados mediante encuestas dirigidas a
los cuidadores y al equipo de salud. Resultados: Participaron 17 nifios con PC que fueron
agrupados en dos categorias acorde al nivel de GMFCS, nivel [ a Ill (n=6) y nivel [IVa 'V (n =
11) con sus respectivos cuidadores, y 10 profesionales del equipo de salud. En el perfil de
funcionamiento resultante de la aplicacion de la CIF se observd en ambos grupos categorias con
deficiencias completas, teniendo el grupo con GMFCS IV-V a mayor discapacidad. Hubo una
respuesta predominantemente positiva en cuanto a los beneficios percibidos con la CIF, si bien
se presentaron dificultades en grado moderado al implementarlo predominantemente por el
tiempo que insume. Conclusion: Se logré evaluar la implementacion de la CIF, identificando las
mayores dificultades a la hora de implementarlo para asi poder sortear las mismas. Se destaca que
el modelo contiene herramientas utiles para crear perfiles de funcionamiento y discapacidad en
nifios con PC y planificar su adecuada rehabilitacion, jerarquizando los aspectos que afectan en

mayor medida la salud del nifio.

Palabras claves: Paralisis Cerebral; Nifios; CIF; Discapacidad; Funcionamiento.



Abstract: Aim: To assess the use of the ‘International Classification of Functioning, Disability
and Health’ (ICF) for children and young people with Cerebral Palsy (CP), describing the profile
of functioning and the benefits and difficulties resulting from its implementation in Uruguay.
Methods: A descriptive cross-sectional study was carried out where the participants consisted of
children and young people from 0 to 18 years old with CP treated at ‘Centro de Rehabilitacion
Infantil Teleton — Uruguay’, their caregivers and the health personnel who carried out the
evaluation with the ICF. A database generated by Teleton was analyzed where the functioning
profile was obtained and the benefits and difficulties were assessed through surveys directed to
the caregivers and the health team. Results: Participants included 17 children with CP who were
grouped into two categories according to the GMFCS level, level I to III (n = 6) and level IV to
V (n = 11), their respective caregivers and 10 health professionals. In the functioning profile
resulting from the application of the ICF it was observed in both groups categories with complete
deficiencies, tending the group with GMFCS IV-V to greater disability. There was a
predominantly positive response regarding the perceived benefits of the ICF although there were
found moderate difficulties in implementing it, predominantly because of the time it takes.
Conclusion: It was possible to evaluate the implementation of the ICF, identifying the greatest
difficulties when implementing it in order to overcome them. It is highlighted that the model
contains useful tools to create profiles of functioning and disability in children with CP and to
plan their adequate rehabilitation, prioritizing the aspects that affect in greater extent the health

of the child.
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La atencion en salud de las personas con discapacidad y la planificacion de la
rehabilitacion es un proceso arduo y desafiante, siendo este un problema de salud publica a nivel
mundial. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estima que aproximadamente 15% de la
poblacion mundial presenta alguna forma de discapacidad. En concordancia con este valor, en
Uruguay se reportan cifras de discapacidad de 15,9% (1). De acuerdo con la Convencion Sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad (CRPD) de la Organizacion de las Naciones
Unidas (ONU), “la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno, que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas” (2: p.1).
Por ende, la repercusion generada en la persona con discapacidad afecta su proceso de desarrollo
y calidad de vida, teniendo estos menos acceso a educacion y oportunidades laborales (3). De lo
anterior se desprende que la discapacidad es un problema de salud publica a nivel mundial que
debe ser atendido especialmente con un enfoque en el proceso de rehabilitacion y en facilitar y
promover la participacion de las personas a nivel familiar, educativo, social y laboral (3).

La importancia de estandarizar la medicion de la discapacidad, radica en que la
recopilacion de los datos estadisticos apropiados pueden ser utilizados tanto a nivel nacional como
internacional con el fin de promover politicas y legislaciones inclusivas, mejorar la financiacion,
la prestacion de servicios y los recursos humanos (4). A fin de dar solucion a este problema, surge
en 2001 la ‘Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud’
(CIF), surgiendo posteriormente una version para la infancia y adolescencia, denominada CIF-
IA’, enfocada a ayudar a clinicos, educadores, investigadores, administradores, politicos y padres
a documentar las caracteristicas de los nifios y jovenes que sean de importancia para la promocion
de su crecimiento, salud y desarrollo (5: p. IX).

La CIF es un marco conceptual que estandariza el lenguaje utilizado para describir la
salud y la discapacidad y puede ser utilizado tanto como herramienta de clasificacion, como un
método comparativo de datos (6). Promueve el enfoque de la discapacidad desde una perspectiva
biopsicosocial, entendiendo el funcionamiento y la discapacidad de un individuo como una
interaccion dindmica entre las condiciones de salud y los factores contextuales, tanto personales
como ambientales (4: p.4). Su objetivo primordial es “mejorar la participacion social abordando
las barreras que impiden a las personas con discapacidad desenvolverse en su vida cotidiana” (4:
p.4). Este modelo agrupa los problemas que afectan el funcionamiento humano en tres categorias
vinculadas entre si (funciones y estructuras corporales, actividades y participacion), entendiendo

por discapacidad, la dificultad presentada en cualquiera de ellas (4). En la Figura 1 se puede



observar una representacion esquematica sobre el modelo biopsicosocial de la CIF aplicado a la
Paralisis Cerebral (PC). A partir de la evaluacion de estas areas, el modelo permite construir un
perfil de funcionamiento del individuo evaluado, donde se puede observar de una forma clara y
sencilla los diferentes aspectos que afectan al mismo. Las areas de aplicacion de la CIF van desde
la “evaluacion del funcionamiento individual, el establecimiento de metas, el tratamiento y el
seguimiento; la medicion de resultados y la evaluacion de servicios; la determinacion de la
admisibilidad para obtener beneficios de seguridad social, y la realizacion de encuestas de salud

y discapacidad” (4: p.5).

Figura 1. Modelo Dbiopsicosocial de 1la CIF aplicado a Paralisis Cerebral.
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Schiariti V. Paralisis Cerebral: Enfoque integral, mas alla del diagnostico, Pediatria en Red 2. Buenos Aires. 2017.

Una de las patologias en la que se ha implementado la CIF es en la PC. La PC se define
como un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y la postura, que causan
limitacion de la actividad, que se atribuyen a alteraciones no progresivas que ocurrieron en el
cerebro fetal o infantil en desarrollo (7). Suele presentarse acompafiada de alteraciones de la
sensacion, percepcion, cognicion, comunicacion y comportamiento, epilepsia y trastornos
musculoesqueléticos secundarios (8). Este cuadro limita a los nifios en su participacion social y
actividades de la vida cotidiana, requiriendo muchas veces cuidados de por vida (9, 10, 11).. La
PC es el trastorno motor de aparicion en la nifiez mas prevalente, y tiene la carga mundial de
morbilidad mas alta entre todas las enfermedades cronicas no transmisibles (12). Se estima una
prevalencia 2 a 2,5 casos cada 1000 nifios en paises desarrollados (8).

Esta es una entidad compleja dada su gran heterogeneidad, existiendo diversas
clasificaciones complementarias para describirla. Los diferentes sistemas de clasificacion de la

PC tienen diferentes funciones, pero a efectos epidemiologicos, los sistemas de clasificacion



basados en hallazgos clinicos son actualmente los mas utilizados. La clasificacion mas aceptada
es la propuesta por la ‘Red para la Vigilancia de Paralisis Cerebral en Europa’ (SCPE). El SCPE
ha clasificado la PC en tres grupos principales que se basan en signos neurologicos claros que
indican una patologia en los sistemas motores cerebrales, siendo estos: espastica, ataxica y
discinética; todos los cuales tienen en comun un patrén anormal de movimiento y/o postura. A su
vez, estos son subclasificados en unilateral o bilateral acorde a la topografia de los signos
neurologicos (13 ).

La PC espastica presenta un tono aumentado y reflejos patoldgicos, ya sea reflejos
aumentados por hiperreflexia o signos piramidales, como la respuesta de Babinski. El aumento
del tono en la espasticidad se caracteriza por un aumento de la resistencia que depende de la
velocidad. A menudo suele asociarse a la hiperreflexia la presencia de clonus. Este se considera
patologico cuando se prolonga o no cesa de forma espontanea. La postura patologica de las
extremidades inferiores se caracteriza por: rotacion interna de la cadera, aduccion de cadera, pie
equino, lo que resulta en una posicion de 'tijera’ (13).

En cuanto a la PC discinética, esta se caracteriza por movimientos involuntarios,
incontrolados, recurrentes y ocasionalmente estereotipados, donde predominan los patrones
reflejos primitivos y el tono muscular varia. Dentro de esta existen subtipos como el distonico y
coreoatetosico. La PC distonica estda dominada por posturas anormales e hipertonia. Las
caracteristicas son movimientos involuntarios, movimientos voluntarios distorsionados y
posturas anormales debido a contracciones musculares sostenidas. El tipo coreoatetosico esta
dominado por: hipercinesia e hipotonia. Corea significa movimientos rapidos, involuntarios,
espasmodicos y a menudo fragmentados. La atetosis significa movimientos mas lentos, que
cambian constantemente. En algunos casos, sin embargo, puede ser dificil delimitar estos
subgrupos cuando las caracteristicas estan presentes en ambos. Entonces deberia utilizarse el
término PC discinética (13).

Por ultimo, la PC atéaxica, presenta pérdida de la coordinacion muscular ordenada, por lo
que los movimientos se realizan con fuerza, ritmo y precision anormales. El patron anormal de
movimiento en la PC ataxica se caracteriza por: Pérdida de la coordinacion muscular ordenada,
de modo que los movimientos se realizan con fuerza, ritmo y precision anormales. Las
caracteristicas tipicas son la ataxia del tronco y de la marcha, el temblor es otro signo comin y el
tono bajo también es una caracteristica destacada (13).

Cabe mencionar que también existen diversas clasificaciones especificas para cada
deficiencia presentada por el individuo con esta entidad. Para el deterioro de la funciéon motora
en nifios con PC se utilizan las clasificaciones del ‘Sistema de Clasificacion de la Funcion Motora

General’ (GMFCS), para evaluar la funcion de las extremidades inferiores y la ‘Funcién motora



fina manual’ (BFMF) para las extremidades superiores (13). A su vez, existen escalas con otros
fines como es la evaluacion de la comunicacion como el ‘Sistema de Clasificacion de la Funcion
de Comunicacion’ (CFCS) (14).

La PC tiene un gran impacto en el funcionamiento del individuo, por lo que es importante
identificar su estado funcional al planificar las intervenciones (15). Cabe destacar que si bien
existen varias intervenciones dirigidas a las funciones corporales, pocas logran una mejora en el
funcionamiento del individuo en lo referente a la actividad y participacion del mismo en la
sociedad (12). Dado lo anterior, es esencial para un correcto abordaje terapéutico que el mismo
sea llevado a cabo por un equipo multidisciplinario, siendo importante que se tengan en cuenta
tanto opiniones del nifio como de la familia al tomar decisiones en su proceso de rehabilitacion
(8).

En Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton - Uruguay (Teleton), desde finales del afio
2018, se ha estado implementando en este centro la CIF en nifios y jovenes con PC en un pequefio

grupo de pacientes.

Evaluar la implementacion de la CIF en nifios y jovenes con PC en la Teleton.

Describir el perfil de funcionamiento de los nifios y jovenes con PC resultante de la
implementacion de la CIF en la Teleton.
Evaluar los beneficios y dificultades que surgieron al implementar la CIF en nifios y

jovenes con PC por el equipo de salud y los cuidadores de los nifios con PC en la Teleton.



Se llevo a cabo un estudio observacional descriptivo de corte transversal donde se analizo
la implementacion de la CIF en nifios y jovenes con PC. Este se realizo en los meses de julio a
octubre del 2021 en Montevideo, UY. El estudio fue aprobado por el Comité de Etica de la
Facultad de Medicina de la Universidad de la Republica.

Los criterios de inclusion utilizados para el estudio fueron nifios y jovenes con PC entre
0 y 18 afos de edad evaluados con la CIF junto con sus respectivos cuidadores y los integrantes
del equipo de salud que llevaron a cabo su evaluacion en Teleton. Se tomd como criterio de
exclusion la negativa a dar el consentimiento informado para participar del estudio de cualquiera
de los anteriores.

El centro Teleton avalo la realizacion de esta investigacion y participd directamente en
esta, proporcionando una lista con todos los posibles participantes junto con sus datos de contacto.
La confidencialidad de los participantes se mantuvo en todo momento, asignandole a cada uno
un codigo luego de la recoleccion de sus datos y eliminando cualquier informacion que pudiera
identificarlos.

Las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los nifios y jovenes con PC fueron
evaluadas en 6 dimensiones, edad, género, GMFCS, tipo de PC, comorbilidades y escolaridad de
los cuidadores. Se relevo a través de la historia clinica la edad, el nivel de GMFCS agrupando
este en 2 categorias (niveles I a IIl y IV a V) y el tipo de PC acorde a la alteracion motora
predominante. A su vez, mediante la historia clinica se relevo la presencia de comorbilidades las
cuales fueron evaluadas a través de 4 subdimensiones independientes entre si: retraso global del
desarrollo, alteraciones del comportamiento, dificultades en la vision y epilepsia. Mediante
entrevistas dirigidas a los cuidadores de los nifios con PC, se evalu¢ el nivel educativo mas alto
completado por los mismos, tomando 4 posibles resultados: ninguno, primaria, secundaria o
terciarios.

Las diferentes categorias del modelo CIF que fueron evaluadas en los nifios y jovenes
con PC junto con sus respectivos calificadores fueron relevadas a partir de una base de datos
creada previamente por la Teleton. Las fuentes de informacion utilizadas para la evaluacion de
estas fueron tanto las historias clinicas, cuestionarios reportados por los pacientes, examenes
clinicos y/o investigaciones técnicas. En el Anexo 1 se encuentra un modelo de la hoja de registro
de la CIF con las variables que fueron evaluadas. A partir de la informacion recabada de estos se
creo el perfil de funcionamiento de los nifios y jovenes con PC. Este se dividio de igual forma
que las caracteristicas sociodemograficas, acorde a la categoria de GMFCS. Estos fueron

evaluados primero, mediante la distribucion porcentual de cada uno de los calificadores para cada
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categoria evaluada y posteriormente se resumieron mediante la media del calificador para cada
categoria, omitiendo para esta los calificadores con un valor de '8' 0 '9', correspondiendo estos a
los valores sin especificar o no aplicable respectivamente. En los casos en los cuales los unicos
valores de la categoria fueron '8' 0'9', se tomo el valor con mayor distribucion porcentual de estos.

Se les solicito a todos los miembros del equipo de salud encargados de la evaluacion de
los nifios y jovenes con PC y a los cuidadores de estos, que realicen una devolucion en relacion a
los beneficios que percibieron con la implementacion de la CIF. Para esto se llevo a cabo una
encuesta via telefonica, presencial o a través de un formulario de Google via electronica, acorde
a la preferencia del participante, donde se exploré 6 dimensiones relevantes en las que el modelo
CIF se espera que marque una diferencia: innovacion en planificacion, colaboracion de partes
interesadas, comprension, eficiencia de la intervencion, participacion de los cuidadores y metas
compartidas. Se realiz6 la medicion de cada una de estas dimensiones utilizando una escala de
Likert de 4 puntos, muy en desacuerdo, en desacuerdo, de acuerdo, muy de acuerdo. Si bien las
dimensiones evaluadas en cuanto a los beneficios percibidos fueron las mismas, los cuestionarios
dirigidos a los cuidadores y al personal de salud fueron formulados de forma diferente dado al
nivel de familiarizacion de cada uno de estos con la CIF. Los mismos se encuentran en el Anexo
2 y 3 respectivamente.

Las dificultades que surgieron durante la implementacion de la CIF en nifios y jovenes
con PC, fueron evaluadas mediante una encuesta dirigida inicamente al equipo de salud donde
se explord si estos presentaron dificultad al implementar la CIF y el grado de dificultad
presentado. Se evaluaron las dificultades presentadas en 3 dimensiones: conocimiento del modelo
CIF, calificadores del modelo CIF y tiempo que insume su aplicacion. Estas fueron evaluadas de
la misma forma que se evaluaron los beneficios percibidos. A su vez, se dejo un espacio de
respuesta abierta para que estos puedan agregar otras dificultades percibidas. El cuestionario
realizado se encuentra dentro del Anexo 3.

Para el analisis de datos se utilizo el software Epi Info Version 7.2. Las tablas y graficos

fueron creados en el software Microsoft Excel Version 16.16.27.
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5. RESULTADOS

La Tabla 1 muestra las caracteristicas sociodemograficas de los nifios y jovenes con PC
junto con sus respectivos cuidadores. A su vez, participaron en este estudio 10 integrantes del
equipo de salud que llevaron a cabo la implementacion de la CIF en el proceso de rehabilitacion
de los nifios con PC, conformados por especialistas en fisiatria, fonoaudiologia, fisioterapia y
psicologia. Para este estudio, el perfil de funcionamiento y discapacidad se construyé utilizando

los conjuntos basicos de la CIF para PC junto a otras categorias adicionales.

Tabla 1. Caracteristicas de los nifios y jovenes con PC evaluados con la CIF por el Centro de
Rehabilitacion Infantil Teleton - Uruguay. Montevideo, Uruguay. 2021.

Total Nivel GMFCS Ia Il Nivel GMFCS IV a V
n=17 n=6(353%) n=11(64.7%)
Edad (anos) Media =29 +2.5 DE Media =27 + 1.4 DE Media=3.1+3.1 DE
Género
Masculino 65% 67% 64%
Femenino 35% 33% 36%
Tipo de PC
Espastica 47% 83% 27%
Disquinetica 47% 17% 64%
Mixta 6% 0% 9%
Comorbilidades
Retraso global del desarrollo 77% 67% 82%
Alteraciones comportamiento 24% 17% 27%
Alteraciones vision 41% 7% 55%
Epilepsia 35% 17% 46%
Nivel educative del cuidador
Ninguno 6% 17% 0%
Primaria 24% 17% 27%
Secundaria 29% 33% 27%
Terciario 41% 33% 46%

GMFCS: sistema de clasificacion de la funcion motora gruesa. DE: Desvio estandar. Tipo de PC: tipo de paralisis
cerebral acorde a la alteracion motora predominante.

La Tabla 2 muestra la distribucion de los calificadores de la CIF para nifios con GMFCS
niveles [ a III (n = 6) por categorias de la CIF. Las categorias donde se observaron deficiencias
completas en al menos un nifio fueron: ‘funciones mentales del lenguaje’, ‘mantener la posicion
del cuerpo’, ‘andar’, ‘desplazarse por distintos lugares’, ‘interacciones interpersonales basicas’ y
‘relaciones familiares’. Por otro lado, las areas que no presentaron ninguna deficiencia fueron:
‘sensacion de dolor’, ‘funciones de la voz’, ‘funciones relacionadas con la fluidez y el ritmo del
habla’, ‘funciones respiratorias’, ‘funciones de los musculos respiratorios’, ‘comunicacion -
recepcion de mensajes hablados’, ‘comunicacion - recepcion de mensajes no verbales’ y
‘comunicacion - recepcion de mensajes escritos’. En cuanto a los 'factores ambientales', se
observd como barrera completa en al menos un nifio la categoria ‘productos y tecnologia para la
movilidad y el transporte personal en espacios cerrados y abiertos’. Si bien no se presentaron
facilitadores completos en ningun niflo, si cabe destacar que se presentaron facilitadores

sustanciales.
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En la Tabla 3 se muestra la distribucion porcentual de los calificadores de la CIF para
nifios con PC con GMFCS IV a V acorde a la categoria evaluada de la CIF. Como era de esperar,
las categorias de las funciones corporales difieren de las de los nifios con GMFCS 1 a III,
mostrando un compromiso mas severo sobre todo de las ‘funciones mentales del lenguaje’,
‘funciones relacionadas con el tono muscular’ y ‘funciones relacionadas con el control de los
movimientos voluntarios’. En el dominio de ‘actividades y participacion’, hubo una tendencia a
la mayor deficiencia, exceptuando las categorias ‘interacciones interpersonales basicas’ en la que
hay una distribucion mas equitativa, y ‘relaciones familiares’ la cual tiende al compromiso nulo.
En el dominio ‘factores ambientales’, las categorias tienden a ser facilitadores a excepcion de las
relacionadas con la tecnologia, difiriendo del resto, tendiendo fuertemente a actuar como barreras.

Como se observa en la Figura 2 y 3, los resimenes del perfil de funcionamiento de la
muestra varian acorde a la categoria de GMFCS, presentando para el dominio 'funciones
corporales', 'estructuras corporales' y 'actividades y participacion', mayor deficiencia para el grupo
GMEFCS nivel IV a 'V, a excepcion de la categoria 'funciones de la articulacion', la cual fue mayor
en el grupo de GMFCS nivel I a III. Dentro del dominio ‘Factores ambientales’ no se observaron
facilitadores ni barreras completas. Actuaron como facilitadores sustanciales en el grupo de
GMEFCS 1 a III las categorias correspondientes a 'otros familiares', 'profesionales de la salud' y
'actitudes individuales de miembros de la familia cercana'. Por otro lado, en el grupo de GMFCS
IV a V la categoria ‘servicios, sistemas y politicas sanitarias’ actué como facilitador sustancial
mientras que ‘otros familiares’ como barrera sustancial. La mayor disparidad observada fue en
este dominio, sobre todo en la categoria 'otros familiares'.

En el Grafico 1 se encuentran los resultados del cuestionario que evalud los beneficios
percibidos por el equipo de salud y los cuidadores en relacion a la implementacion de la CIF en
el proceso de rehabilitacion de los nifios con PC. En general, el impacto fue positivo
especialmente para los cuidadores con una media de 95% de respuestas positivas, mientras que el
personal de salud presentd una media de 65%. La tnica categoria en presentar un 100% de
respuestas positivas en ambos grupos fue ‘innovacion en planificacion’. Por otro lado, las
categorias que presentaron mayor discrepancia fueron ‘participacion de los cuidadores’ y ‘metas
compartidas’.

Como se muestra en la Tabla 4, si bien el equipo de salud percibié beneficios con la
implementacion de la CIF, todos manifestaron dificultad al implementarlo en menor o mayor
grado, presentando un 60% de estos un grado de dificultad moderado, destacando que ninguno
present6 un grado de dificultad severo. Las principales dificultades que se presentaron estuvieron
dadas por la cantidad de tiempo que consume el modelo y la dificultad a la hora de traducir la

informacion clinica en los diferentes calificadores.
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Tabla 2. Distribucion porcentual de los calificadores de las categorias evaluadas de la CIF en
nifios con PC, GMFCS nivel [ a III (n = 6).

Categorias del CIF Calificadores CIF, % de distribucion enfre nifios con GMFCS Nivel Ta IIT
"FUNCTONES CORPORALES 0 1 1 3 [} [] 9
bIT7 Funciones intelectuales 000 - 1667 1667 - - 16,67
b134 Funciones del sueno 66,67 1667 - . . - 1667
b167 Funciones mentales el lenguaje ny - - 16,67 16,67 16,67 16,67
b210 Funciones visuales 5000 - 1667 - BB .
b230 Funciones auditivas . . . . - 100,00
b280 Sensacion de dolor 66,67 - . . =By
b310 Funciones de la voz 5000 - . . - 5000 -
b320 Funciones de la articulacion 1667 - 1667 - - 5000 16,67
b330 Funciones relacionadas con la fluidez y el ritmo del habla ny . . . BB By
b440  Funciones respiratorias 66,67 - . . S
b445  Funciones de los musculos respiratorios 66,67 - . . =By
b§10 Funciones relacionadas con la ingestion BB BB - - =By
b710 Funciones relacionadas con la movilidad de las articulaciones 333 - 1667 - . .
b735 Funciones relacionadas con el tono muscular - 5000 5000 - -
b760 Funciones relacionadas con el control de los movimientos voluntarios 16,67 16,67 3333 3333 .
ES 0 | 1 3 q § ]
SIT0_ Estructura del cerebro - - 1667 1667 - 6667 -
ACTIVIDADES Y PARTICIPACION 0 | 1 3 q [] ]
133 Adguiri  lenguaje R .. B
155 Adquisicion de habildades S
d310 Comunicacion-recepcion de mensajes hablados 2 ggg 22;
d315 Comunicacion-recepcion de mensajes no verbales 2 gg% gg% )
d325 Comunicacion-recepcion de mensajes escritos 2 Y gg% gggg
D BB . - 1667 - 33331667
@330 Hablar C o6 - 166 - - 00 1667
d335 Produccion de mensajes no verbales 2 gg% 16’_67 23’33
d345 Mensajes escritos 2 0 S 23’33 28’8(7)
4355 Disuson ’ S - 322(3’
d415 Mantener la posicion del cuerpo 2 16-67 ?g'g; 12’2'7] izg; 16167 1 33
0 Vi b e oMK
D - - B3 B3 1667 16,67
U Andar C 66 168 BB - - BR
. D - - 5000 3333 1667 -
0460 Desplazaree por dinintos Ingares C BB 6O 166 66 - 166 -
d$30  Higiene personal relacionada con los procesos de excrecion 2 ;gg 16.67 16.67 28’3(7)
D 5000 - 1667 BB - . .
@550 Comer CoN0 - BR - - 166
d710  Interaciones interpersonales basicas 2 gg% 16-67 16167 {g’g; {g’g;
D - - 1667 - -8
d720 Interacciones interpersonales complejas C 66 . . .oy
d750  Relaciones sociales informales 2 o {%’%
d760 Relaciones familiares 2 g;’gg {g’g; }g’g; g’g :
d920 Tiempo libre y ocio 2 0 o 1%3030 ]6’_67
930 Reliiony epritualidad - A
"FACTORES AMBIENTALES W1 1 "0 I 1 3 [] [] 9
eIT5 Productos'y fecnologfa para uso personal en Ia vida diaria . . - 1667 00 - BB .
€120 Productos y tecnologia para la movilidad y el transporte personal en espacios cerrados y abiertos . . - 1667 1667 - . 1667 1667 16, 67 16,67
el25 Productos y tecnologia para la comunicacion . . . - 1667 - . 83,33
€150 Diseno, construccion, materiales de construccion y tecnologia arquitectonica para edificios de uso publico . . . . . . . B (X 67 83,33
€310 Familiares cercanos - 16,67 1667 - - - - 33,33 =By .
€315 Otros familiares - 1667 - . . . . . B X B
320 Amigos . . . . . . . . - B3 1667
€355 Profesionales de la Salud - 1667 - . . . . . B X
e410  Actitudes individuales de miembros de la familia cercana - 1667 - - - - - - -8By
425 Actitudes individuales de conocidos, companeros, colegas, vecinos y miembros de la comunidad . . . - 1667 - . . B (XX
450 Actitudes individuales de profesionales de la salud - - 1667 - - - - - -8By
460 Actitudes sociales . . . . - 100,00
580 Servicios, sistemas y politicas sanitarias - - 1667 1667 - - 16, 67 3, 33 - 1667

D: Discapacidad. C: Capacidad. Calificadores CIF en funciones corporales, estructuras corporales y acthdades y
participacion: 0 = ninguna deficiencia; 1 = deficiencia leve,; 2 = deficiencia moderada; 3 = deficiencia grave, 4 =
deficiencia completa; 8 = sin especificar; 9 = no aplicable. Calificadores CIF en factores ambientales: 0 = sin
barrera/ facilitador, +1 = facilitador leve, +2 = facilitador moderado, +3 = facilitador sustancial; +4 = facilitador
completo, 1 = barrera leve; 2 = barrera moderada, 3 = barrera sustancial; 4 = barrera completa; 8 = sin especificar;
9 = no aplicable.
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Tabla 3. Distribucion porcentual de los calificadores de las categorias evaluadas de la CIF en
nifios con PC, GMFCS nivel Ia Ill (n=11).

Categorias del CIF Calificadores CIF, % de distribucion enfre nifios con GMFCS Nive IVa V
"FUNCIONES CORPORALES 0 I 1 3 q [] 9
DITT Funciones intelectuales -9 909 909 90 1818 454
b134 Funciones del sueno 909 2121 - - - 064 -
b167 Funciones mentales el lenguaje . - 909 1818 18,18 4545 9,09
b210 Funciones visuales 1818 - 1818 - 909 M54 -
b230 Funciones auditivas 9,09 - - - - 90091
b280 Sensacion de dolor 3636 - . . - 0364 -
b310 Funciones de la voz 9,09 909 - . - 909
b320 Funciones de la articulacion 9,09 - - - - M 1818
b330 Funciones relacionadas con la fluidez y el ritmo del habla - 909 - . - 1818
b440  Funciones respiratorias 1818 - =909 - MmnB -
445 Funciones de los musculos respiratorios 1818 - - 909 - M
b§10 Funciones relacionadas con la ingestion . - 1818 - 1818 63,64
b710 Funciones relacionadas con la movilidad de las articulaciones 63,64 909 1818 - - 909
b735 Funciones relacionadas con el tono muscular 909 - 909 5454 1818 9,09
b760 Funciones relacionadas con el control de los movimientos voluntarios . - 909 3636 4545 9,09 -
"ESTRUCTURAS CORPORALES 0 1 2 3 [} § [J
SIT0 Estructura del cerebro B - - 90 09 -
ACTIVIDADES Y PARTICIPACION 0 1 1 3 q [] 9
d133 Adquirir ¢l lenguaje o T 09 909
a15§ Adquislcio'n de habilidades ) i i i i %’3} 3’83
d310 Comunicacion-recepcion de mensajes hablados 3’% ig’ig ;%’;g )
d315 Comunicacion-recepcion de mensajes no verbales S ig’ig g}’gg )
d325 Comunicacion-recepcion de mensajes escritos oo g’% ;%;g {g‘{g
330 Hablar g’gg }g’ig ;%’% i
d335 Produccion de mensajes no verbales o 9’_09 ig}g gg )
d345 Mensajes escritos i g;g %ﬁ;
. 81,82 1818
355 Discusion i i i -9 9
d415 Mantener la posicion del cuerpo 909 9’?9 9;}9 396’%96 gg’(g }g’}g )
. . 1818 - 6364 1818
1440 Uso fino de la mano 18,18 st 909 1818 -
450 Andar . - 909 3636 4545 9,09

18,18 2727 4545 9,09
9,09 3636 4545 9,09
9,09 3636 4545 9,09

4460 Desplazarse por distintos lugares ) . i
909 - . - 1818 27121 4545

i dal—lal—lal—lal—lal—laol—laol—laol—lal—laollal—laol—Jaol—Jaol—lol—Jlol—laol—Naol—Naol—Nal—

d$30 Higiene personal relacionada con los procesos de excrecion 009 - L0000 909 3636 3636
850 ¢ 909 - - 1818 3636 2727 909

omer 909 . 90 1818 2127 2127 99
d710 Interacciones interpersonales basicas %;’%; 969 9,?9 gg g‘gg gggg ggg
d720 Interacciones interpersonales complejas ST g’gg %’3} )
4750 Relacons soilsnformal oA

elaciones sociales informales ) i i S0 09 -

. 1818 909 - <909 4545 18,18

d760 Relaciones familiares nyo9e - C00 4545 909
d920 Tiempo libre y ocio o T %’gi g’g
d930 Religion y espiritualidad ) i i i . 38’3} 3’83
"FACTORES AMBIENTALES I 1 ] 3 [] [] 9
eIT5 Productos y fecnologia para uso personal en Ia vida diaria - 90 - — 818 - 1818 9,09 1818 9,09 818
¢120 Productos y tecnologia para la movilidad y el transporte personal en espacios cerrados y abiertos . - B8 - 909 - - 1818 2727 21 -
¢125 Productos y tecnologia para la comunicacion . . . - 909 - 909 - 3636 4545
¢I50 Diseno, construccion, materiales de construccion y tecnologia arquitectonica para edificios de uso publico - - - 909 909 - - - - 1818 63,64
€310 Familiares cercanos 909 909 2721 - 909 - . . - 4545 -
315 Otros familiares . . . . . 909 - 9091 -
320 Amigos - 909 - . 9,09 - . . - 6364 1818
€355 Profesionales de la Salud -0 - . . =009 - - 88 -
410 Actitudes individuales de miembros de la familia cercana -0 09 . - 909 - . . - 88
425 Actitudes individuales de conocidos, companeros, colegas, vecinos y miembros de la comunidad . . - 909 - . . - 9091
450 Actitudes individuales de profesionales de la salud . . . - 909 - . . - 9091
460 Actitudes sociales - 909 - . . - 6364 27 2
580 Servicios, sistemas y politicas sanitarias 18 18 18 18 9 09 - 909 4545

D: Discapacidad. C: Capacidad. Calificadores CIF en funciones corporales, estructuras corporales y actlwdades y
participacion: 0 = ninguna deficiencia; 1 = deficiencia leve,; 2 = deficiencia moderada; 3 = deficiencia grave;, 4 =
deficiencia completa; 8 = sin especificar, 9 = no aplicable. Calificadores CIF en factores ambientales: 0 = sin barrera
/ facilitador; +1 = facilitador leve; +2 = facilitador moderado; +3 = facilitador sustancial; +4 = facilitador completo;
1 = barrera leve; 2 = barrera moderada; 3 = barrera sustancial; 4 = barrera completa; 8 = sin especificar;, 9 = no
aplicable.
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Figura 2. Resumen del perfil de funcionamiento de los nifios con PC, GMFCS nivel I a III (n =
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El darea sombreada del calificador corresponde a la media del calificador para esa categoria, excluyéndose para su
calculo los calificadores '8'y '9'. En caso de que estos calificadores sean los unicos resultados existentes para esa
categoria, se tomo el valor de estos con mayor distribucion porcentual. D: Discapacidad. C: Capacidad. Calificadores
CIF en funciones corporales, estructuras corporales y actividades y participacion: 0 = ninguna deficiencia; 1 =
deficiencia leve; 2 = deficiencia moderada; 3 = deficiencia grave; 4 = deficiencia completa; 8 = sin especificar; 9 =
no aplicable. Calificadores CIF en factores ambientales: 0 = sin barrera / facilitador; +1 = facilitador leve; +2 =
facilitador moderado; +3 = facilitador sustancial; +4 = facilitador completo; 1 = barrera leve; 2 = barrera

moderada; 3 = barrera sustancial; 4 = barrera completa; 8 = sin especificar; 9 = no aplicable.
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Figura 3. Resumen del perfil de funcionamiento de los nifios con PC, nivel GMFCS IV a 'V (n=
11).
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El darea sombreada del calificador corresponde a la media del calificador para esa categoria, excluyéndose para su
calculo los calificadores '8'y '9'. En caso de que estos calificadores sean los unicos resultados existentes para esa
categoria, se tomo el valor de estos con mayor distribucion porcentual. D: Discapacidad. C: Capacidad. Calificadores
CIF en funciones corporales, estructuras corporales y actividades y participacion: 0 = ninguna deficiencia; 1 =
deficiencia leve; 2 = deficiencia moderada; 3 = deficiencia grave; 4 = deficiencia completa; 8 = sin especificar; 9 =
no aplicable. Calificadores CIF en factores ambientales: 0 = sin barrera / facilitador; +1 = facilitador leve; +2 =
facilitador moderado; +3 = facilitador sustancial; +4 = facilitador completo; 1 = barrera leve; 2 = barrera

moderada; 3 = barrera sustancial; 4 = barrera completa; 8 = sin especificar; 9 = no aplicable.
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Grafico 1. Beneficios percibidos por el equipo de salud (n = 10) y los cuidadores de los nifios
con PC (n=17) con la implementacién de la CIF.
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Resultados del cuestionario. Cada barra representa el numero real de respuestas. Para cada uno de los seis items, el
resumen de las respuestas se proporciona por separado para los miembros del equipo de salud y los cuidadores.

Tabla 4. Dificultades percibidas por el equipo de salud (n = 10) al implementar la CIF.

Dificultades al implementar el CIF n Yo

Grado de dificultad

Ninguna 0 0%

Leve 4 40%

Moderada 6 60%

Severa 0 0%
Dificultad presentada

Traducion de la informacién clinica en los diferentes calificadores del modelo CIF 6 60%

Cantidad de tiempo que consume el modelo CIF 8 80%

Falta de conocimiento del modelo CIF 2 20%
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Desde el surgimiento de la CIF y su implementacion en diversos paises se han constatado
sus beneficios, siendo estos ampliamente estudiados en nifios y jovenes con PC (16). Una
definicion detallada sobre lo que implica la rehabilitacion, establecida por Martinuzzi et al. (16),
es que la misma se basa en un conjunto de medidas que ayudan a las personas que experimentan
una discapacidad a lograr y mantener un funcionamiento déptimo en interaccion con su entorno.
Esto se logra tanto mediante medidas directas o indirectas, considerando al individuo de manera
global y dentro del entorno familiar, social y fisico en el que vive y en base a esto se planifica un
proyecto de rehabilitacion y programas de intervencion. Es por esto que en la actualidad, uno de
los puntos centrales de la rehabilitacion es que la misma esté centrada en los pacientes y en sus
familias (15).

En los nifios con GMFCS nivel I a III, se destaca que las mayores discapacidades,
entendiendo por éstas las moderadas o severas, se observan en el dominio de 'Estructuras
corporales' y en el dominio de 'Actividades y participacion', en las categorias de esta Gltima
'Andar’ y 'Desplazarse por distintos lugares'. A su vez, se vio que en el dominio 'Factores
ambientales' solo hubo 2 categorias que actuaron como facilitadores sustanciales, siendo estas
'Otros familiares' y 'Profesionales de salud' y ninguna categoria actudé como barrera sustancial o
completa. Nuestros resultados son similares en algunos aspectos a los que se encontrdé en un
estudio llevado a cabo en Rusia, donde se implement6 los conjuntos basicos de la CIF en una
muestra de nifios con PC y se creo el perfil de funcionamiento resultante del mismo (17). En
relacion al dominio de las ‘Funciones corporales’, si bien no se observaron grandes diferencias,
se destaca que en la mayoria de las categorias, este estudio observd menor discapacidad,
sucediendo lo opuesto en el dominio ‘Actividades y participacion’. La mayor diferencia se
observo en el dominio ‘Factores ambientales’, donde la mayoria de las categorias actuaron como
facilitadores o neutras, mientras que en el nuestro actuaron como barreras o neutras. Por otro
lado, las areas donde se observo mayor discapacidad en los nifios con GMFCS nivel IV a V fueron
en los dominios ‘Estructuras corporales’ en las areas de las funciones mentales, sistema digestivo,
neuromusculoesqueléticas y relacionadas con el movimiento y en la mayoria de las categorias
correspondientes al dominio ‘Actividades y participacion’. En cuanto al dominio ‘Factores
ambientales’, se observd como principal facilitador la categoria ‘Servicios, sistemas y politicas
sanitarias’ y como barrera la categoria ‘Otros familiares’. En relacion al estudio anteriormente
mencionado, se observaron resultados similares, tendiendo los nuestros a mayor deficiencia. Se

destaca que en el mismo no se observaron categorias con deficiencias completas, mientras que en
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el nuestro se observaron en el dominio ‘Estructuras corporales’ y en varias categorias de
‘Actividades y participacion’. Al igual que lo sucedido en el grupo de nifios con GMFCS nivel 1
a I, las mayores diferencias se observaron en el dominio de ‘Factores ambientales’, donde todas
las categorias actuaron como facilitadores o neutras, mientras que en el nuestro, si bien hubo
facilitadores y categorias neutras, hubo barreras. De lo anterior, se puede observar que los perfiles
de funcionamiento tanto de nuestro estudio como el anteriormente descrito, fueron similares en
varios aspectos, tendiendo nuestro estudio a la mayor deficiencia, a excepcion de las categorias
correspondientes al dominio ‘Factores ambientales’. Este, como bien lo dice el nombre del
dominio, dependen del ambiente y por tanto, es de esperar que estos varien de una poblacion a
otra dado a las diferencias sociales, economicas y politicas de estado, hecho que es respaldado
por estudios previamente realizados (18, 19). En una revision sistematica llevada a cabo por
Damiano et al. (12) se ha constatado el importante rol que tiene el ambiente en la discapacidad de
las personas, pudiendo éste ejercer una funcion de barrera. Este aspecto se podria mejorar con la
implementacion de medidas que faciliten la accesibilidad, reduciendo asi los desafios fisicos que
presentan los nifios y mejorando su participacion. En nuestro estudio se vio que la categoria
‘Servicios, sistemas y politicas sanitarias’ es una barrera para los nifios con GMFCS I al 111, siendo
esta un area a mejorar. A su vez, se vio que las areas relacionadas con productos y tecnologia
actuan en nuestro medio como una barrera, la cual destaca la necesidad de actuar sobre esta area
ya que las mismas podrian actuar como facilitadores (15, 17). Jenglinsky y cols. destacan la
importancia de la asistencia tecnologica en el funcionamiento diario de los nifios con PC en
diversos ambitos, con el fin de generar una mayor independencia del nifio y asi facilitar su
participacion y actividad en estos. Cabe mencionar que si bien no se evaluaron los factores
personales en este estudio, son un aspecto importante a tener en cuenta al analizar el perfil de
funcionamiento ya que influyen en el grado en que una persona se desempeiia en la sociedad y si
bien la CIF per se no los evalta, si incentiva a dejar un registro de estos.

A la hora de evaluar los beneficios percibidos con la implementacion de la CIF, se aprecid
una respuesta positiva y muchas contribuciones al proceso de rehabilitacion. En cuanto a los
miembros del equipo de salud, estos reconocieron mayores beneficios en las areas de comprension
e innovacion y planificacion, planteando mayores disidencias a la hora de establecer metas
compartidas y la participacion de los cuidadores. Por otro lado, en cuanto a los beneficios
percibidos por los cuidadores, se observd una mayor concordancia en estos, con respuestas
predominantemente positivas en todas las areas exploradas. Estos hallazgos son similares a los
encontrados en un estudio llevado a cabo por Martinuzzi et al. (16) donde se evalud la
implementacion de la CIF en nifios PC. En este tltimo, participaron cuidadores y profesionales

de la salud, a los cuales se le solicito posterior a la implementacion de la CIF una devolucion en
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cuanto a los beneficios percibidos. Estos hallaron mas de un 90% de concordancia en relacion a
los beneficios percibidos por los cuidadores con la implementacion de la CIF, a excepcion de la
categoria participacion donde hubo un mayor porcentaje de concordancia parcial, mientras que
por parte del equipo médico hubo mayor variedad de respuestas, siendo mayoritariamente
positivas. Si bien nuestro estudio no evalu6 especificamente las metas u objetivos que esperan el
nifio y las familias del proceso de rehabilitacion en relacion a las esperadas por el equipo de salud,
se ha visto que estas suelen ser diferentes. En una revision sistematica llevada a cabo por Damiano
y cols. (12), se demostré que las metas de la familia y el nifio tienden a centrarse en mejorar la
actividad y la participacion, y no en las funciones corporales; mientras que las del personal de
salud tienden a adjudicarle mayor importancia a esta tltima. La CIF, al integrar a la familia y los
nifios en la planificacion y el proceso de rehabilitacion, es una herramienta 1til para sortear esta
dificultad (15). Jeglinsky y cols (15) observaron que al integrar a los niflos/jovenes y sus
cuidadores a las reuniones para planificar el proceso de rehabilitacion con el equipo de salud,
estos contribuyeron al mismo y aportaron informacion relevante sobre el funcionamiento diario
del niflo de forma integral, multidimensional y en diferentes entornos. Por lo tanto, la
implementacion de la CIF como modelo en la practica de la rehabilitacion logra un cambio de
enfoque, pasando de un enfoque meramente en la funcidon corporal a uno mas amplio incluyendo
diversos aspectos que afectan al nifio en la vida cotidiana y dandole mas relevancia a los diferentes
factores ambientales, centrando la rehabilitacion en el paciente y su familia, el cual en la
actualidad, es uno de los puntos centrales de la rehabilitacion (15).

Si bien se percibieron beneficios con la implementacion de la CIF, cabe destacar que a la
hora de implementarlo, el 100% de los profesionales de la salud notaron cierto grado de dificultad
en mayor o menor medida. La gran mayoria encontré dificultad a la hora de implementarlo por la
cantidad de tiempo que insume, en menor medida por la dificultad generada para valorar las
diferentes categorias y completarlas con su correspondiente calificador y un pequefio porcentaje
de estos presentaron dificultades por falta de conocimiento del modelo. Nuestros hallazgos son
concordantes con lo observado en estudios llevados a cabo en Polonia, Malawi y Rusia (17),
donde se hallaron como principales dificultades la falta de herramientas estandarizadas para
evaluar las diferentes categorias y la asignacion de tiempo requerida para su implementacion.
Estas son esperables dado los diversos aspectos que evaltia, insumiendo asi una gran cantidad de
tiempo, y que el modelo refiere qué medir pero no cémo hacerlo. Bjdrck-Akesson et al. (20)
describieron que la implementacion de la CIF en un servicio de rehabilitacion es un cambio
sustancial en la practica clinica y por tanto, es un proceso a largo plazo que requiere actitud

positiva y aceptacion al cambio. Por otro lado, la participacion de expertos en la CIF tiene un
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papel importante en el apoyo y la capacitacion del personal de salud a la hora de implementarlo
(15).

Si bien se pudo llevar a cabo el estudio y cumplir con los objetivos propuestos, se
reconocen ciertas limitaciones en el mismo. En cuanto a los participantes, se destaca que el
tamarfio muestral del estudio fue pequefio y no se tuvo en cuenta la procedencia de los mismos.
Por otro lado, si bien se consideraron los niveles de GMFCS, no se tomo en cuenta los distintos
subtipos de PC, ni todas las edades a las cual va dirigida el modelo, por lo cual los resultados del
mismo no pueden generalizarse. En relacion a los profesionales de la salud que participaron del
estudio, no incluyeron profesionales de todas las areas involucradas en el proceso de
rehabilitacion del nifio con PC, por lo que las respuestas proporcionadas por el equipo de salud
no son representativas de todas las disciplinas. Cabe mencionar que el estudio fue llevado a cabo
durante la pandemia por SARS COV-2 lo cual podria alterar los resultados referentes al perfil del
funcionamiento, sobre todo en el dominio de ‘Factores ambientales’ dadas las restricciones
gubernamentales propuestas en el marco de la pandemia. A su vez, varias consultas fueron
aplazadas y canceladas dada esta situacion, lo cual generd que gran parte de los perfiles realizados
con la CIF de los nifios con PC estuvieran incompletos al momento de la recopilacion de datos,
siendo asi el resumen del perfil de funcionamiento no fielmente representativo de la realidad. Por
ultimo, los cuestionarios que evaluaron los beneficios percibidos con la implementacion de la
CIF, fueron evaluados por una escala de Likert de 4 puntos el cual es un método que condiciona
la respuesta del encuestado al ofrecer tinicamente 4 posibles respuestas.

El abordaje centrado en el paciente y la familia implica incluir a estos en el proceso de
rehabilitacion, incentivandolos a describir su funcionamiento en su vida diaria y cuales son las
areas que mas lo afectan a fin de poder actuar sobre estas, ya que en ultima instancia, tanto el
paciente como la familia son los expertos en esta area al convivir con una discapacidad ya sea de
forma directa como indirecta en su vida diaria. La CIF ha sido crucial en este cambio, ayudando
a pasar de un enfoque médico basado en la discapacidad a un enfoque funcional basado en las
necesidades. UY se adhiere a lo propuesto por la OMS desarrollando el 'Plan Nacional de
Rehabilitacion', donde en una etapa inicial se hizo "un relevamiento de cursos de rehabilitacion
fisica y psicofisica en todo el territorio nacional. Se pretende desarrollar programas de
cooperacion e intercambio con servicios internacionales y generar protocolos de atencion en casos
de paralisis infantil, dafio cerebral, lesionados medulares y amputados” (21).

Este es el primer estudio que se realiza en Uruguay que evalua la implementacion de la
CIF en nifios y jovenes con PC, analizando su aplicacion en un centro de rehabilitacion. El mismo

muestra que la CIF, una vez utilizado como base para la construccion del proyecto de
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rehabilitacion, permite objetivar los principales determinantes del funcionamiento y asi poder

actuar sobre estos.

7. CONCLUSIONES Y PERSPECTIVAS

Consideramos que la estandarizacion provista por el modelo CIF al evaluar el
funcionamiento, la discapacidad y la salud en nifios y jovenes con PC, prueba ser una herramienta
util tanto para el personal de salud como para los cuidadores, a la hora de guiar el proceso de
rehabilitacion.

Se percibié mayor beneficio en las areas de comprension e innovacion en planificacion,
a diferencia de las areas de metas compartidas y participacion de los cuidadores en las cuales no
se aprecid un claro beneficio. Si bien se percibieron beneficios, el personal de salud que llevo a
cabo la implementacion de la CIF reconocid aspectos problematicos, dados por el tiempo que
insume y la dificultad de traducir la informacion clinica en los diferentes calificadores.

Seria beneficioso la adopcion a nivel nacional del modelo CIF en el proceso de
rehabilitacion de los nifios y jovenes con PC ya que impulsaria un cambio positivo. Las
construcciones de los perfiles de funcionamiento permiten observar las areas que mas afectan el
funcionamiento de los nifios y jovenes con PC con mayor claridad, pudiendo utilizar estas como
un indicador de las necesidades de apoyo y servicios. A nivel asistencial, estos datos podran
utilizarse a fin de abordar las areas con mayores problemas y a nivel estatal, jerarquizar posibles
politicas de salud publica, resultando esto en beneficios sociales y mayor eficiencia en gastos
publicos. De implementarse mundialmente, esta seria una gran herramienta a la hora de evaluar
la discapacidad de los nifios con PC al utilizar un lenguaje comun, estandarizando asi la medicion
de la misma. De nuestro estudio se desprende la necesidad de una estandarizacion de la medicion
de las categorias evaluadas en la CIF, siendo este el proximo paso a seguir para su mejor
implementacion.

Al ser la PC un trastorno de por vida, los enfoques de intervencion, ya sea a nivel individual
o ambiental, deben reconocer que la calidad de vida y la participacion social a lo largo de la vida
es lo que buscan las personas con PC, no una mejor funcion fisica por si misma. La CIF al tener
un enfoque universal, capturando una amplia gama de determinantes de la discapacidad, permite
una evaluacion mas holistica de la salud de las personas con PC. La PC tiene un gran impacto en
el funcionamiento del nifio, por lo que es importante evaluar el mismo y tenerlo en cuenta al
planificar su proceso de rehabilitacion a fin de centrar el mismo en las areas con mayor
deficiencias o que act@ian como barreras. Creemos que los programas de rehabilitacion estan

avanzando hacia un enfoque centrado cada vez mas en la promocion de la participacion y la

23



calidad de vida, lo cual sera facilitado con las nuevas tecnologias dirigidas tanto para el individuo
como el medio. Este cambio implica una participacion activa de toda la sociedad, reconociendo
que las personas con PC tienen derecho no solo a la inclusion, sino también a la participacion
plena en la sociedad.

Se espera que los resultados de este estudio sean utiles para fomentar futuras iniciativas,
con el objetivo de seguir mejorando la implementacion del modelo, dando lugar a nuevos estudios
y lineas de desarrollo en el area. Creemos que informar sobre los resultados de la iniciativa llevada
a cabo en la Teleton impulsara la adopcion e incorporacion en diversos centros asistenciales, tanto
a nivel nacional como mundial, junto con la integracion de una capacitacion sobre el mismo en
las etapas formativas del personal. Adoptar este modelo biopsicosocial de manera sistematica en
la practica diaria permitird mejorar en ultima instancia la prestacion de servicios globales para

nifios y jovenes con PC.
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ANEXO 1 - HOJA DE REGISTRO DE LA CIF

Formulario de Documentacién basado en la CIF

Recuerde: Las categorias del Conjunto Genérico son marcadas con la letra (G).

INFORMACION DEL PACIENTE

FUNCIONES CORPORALES

Funciones fisiclogicas de kos sisiemas corporales (incluyence las funcicnes
psicoldgicas)

£Qué grado de deficiencia tiene la persona en ...

“ | Ne hay deliciencia

= | Defichencia igera

| Defichancia complata

@ | St eapacilica

17 Funciones intelectuales

1] | peticinzia modaraza

D | Defichncia grave

O

]

| =] we swrcatia

Fuentes de informacion:
Hstora dinca D Cuestiorario reportado por el paciente

[ invessgacian thcrica

Descripcion del problema:

3

4

b134 Funciones del suefio

Du

O

O

a

B
O

Fuantes de informacion:
Hstona dinca D Cuestiorario reportado per el paciente

D InvesSgaciin tborica

Descripcion del problema:

b167 Funciones mentals del lenguaje

Fuentes de informacion:
Hstora dincs D Cusstiorano sportada por el gacunts

Descripcion del problema:

b210 Funciones visuales

Fuantas de informacion:
Hziona dinca [ cuesticrario reportad cer el pacients

Descripcion del problema:

3

4

8

b230 Funciones auditivas

O

O

]

Fuentes de informacion:
Historia dincs Cusstiorano meportada por el gacknts

D ImusBigacidn horics

Descripcion del problema:

3

4

b280 Sensacién de dolor (G)

O

a

O

Fuantes de informacion:
Hstoda dinca D Cuestiorario reportado por el paciente

Descripcion del problema:

b310 Funciones de la voz

Fuentes de informacién:
Hstora dincs D Cusstiorano mportsda por el gacunts

Descripcion del problema:

b320 Funcs de articulacié

Fuentes de informacion:
Hstora dinca Cuestiorario reportado por el paciente

D Examen cinico

D InvesSgaciin tborica

Descripcion del problema:

0

1

2

3

4

Q

b330 Funciones relacionadas con la fluidez y ol ritmo del habla

O

0

O

O

O

O

0

Fuentes de informacion:
Histora dincs O Cussticeario raportnda por el gacwunts

O Examee cinico

D ImassSgacidn Horics

Descripcion del problema:
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440 Funcionos respiratorias g|igo(gigo|lo|lgo|o

Fuentes de informacion:
Hstora dincs O Cussticeario rupotnda por el gacknts O Exame cinico ) ImusBigacidn oo

Descripcién del problema:

b44s Funciones de los misculos respirators gjgfajofajojg

Fuantes de informacion:
Hiztoda dinca [ cCuestiorario reportada per el paciente [ examen cinico O imessgacian tecrica

Descripcion del problema:

510 F lacionadas con I ingestit g|o|g|go|g|o|fo

Fuentes de informacion:

[ rsteria dincs O Cussticrarnio mpantada por sl mcmnts [ Examen cinico [ imussigecian temica
Descripcién del problema:
0 1 2 3 4 -] k]
B710 Funciones relacionadas con la movilidad de ks articulaciones D D D D D D D
Fuentes de informacion:
Hstona dinca [ cuesticrario reportado per el paciente [ examen cinico O invessgacitn tcrica

Descripcion del problema:

735 F lacionadas con ol 1ono muscul g|10o|o(ojofo

Fuentes de informacion:

D Hstora dincs D Cusstiorarno seportada por el gacunts D Examen cinico D Irmoasigacidn horics
Descripcion del problema:
0 1 2z 3 4 -] 9

Tonch py— T Tde oz —

breo__[Funcenee T w] [n][=] =] [=]i=]=
Fuentes de informacion:
D Hstoda dinca D Cuestiorario reportado por el paciente D Examen cinico D InvesSgaciin tborica
Descripcién del problema:

ESTRUCTURAS CORPORALES

Son las s anatdmicas del cuerpo tales como los drgancs, las
extremidades y sus componentes

£ Cudnta deficiencia tiene la persona en ...

]~ | oescenca izerm
D w | Oefcencin grave

| =| == essecticar

O O)= || = | 4o ser cesciancs
O O]« ||| oeeusca mesets
O O|= || oecemce sompes
O 0l O [sow

5110 Estructura del cercbro |Extension
1 2 4 5 7 8
Naturaleza® O0oooooaa
Localizacién"™ o0 oo (mn
Fuentes de informacion:
D Hisoria cinca D Cuestiorario reportado per el paciente D Examen cinico D Investigacion teorica
Descripcion del problema:

* 0=no hay camio on la estructura, 1=ausenda total, 2=ausencia parcial, 3=pane adicional, 4=cimersicnes aberantes, S=discontinuidad
6= p , Tecambios cusl Batihvos en b estructurs, Beno especiicacs, B«no aplcatie

** Qeerds de una ogitn, 1edecachs, 2«2quivcds, S«ambos lados, 4=delarte, Sedolrds, Baproxmal Tedistal Bono especifcsds, S«no splicatin
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ACTIVIDADES Y PARTICIPACION
@n una situacidn vital

£ Cudnta dificuitad tiene la persona para ...

La realizacion de una larea o 8ccidn por una persona y el acto de involucrarse

[0 = | pifieuttad modurada
]| = | vifcuttad camplota

K]
11 k|E|E 5
E 3 8
= desempefio para ... ¥l 3z E 2
E = capacidad para ... 2|3 H 2
3 BE 3 B
4133 Adquirir lenguaje E 8 8 g 8

Fuentes de informacion:

g |00 =| s especiticar

D Investigacion

Hstora dinca Cuestionano reportado por el paciente D Examen cinico oo
Descripcion del problema:
0 1 3 4 8 2
d158 Adquisicién de habilidades D g g g g g g

Fuentes de informacion:

Historia dincs O cCussticrario spartada por el scunts [ Examen cinico [ trwstigeciie therics
Descripcién del problema:
0 1 z 3| 4 B
4310 Comunicacién-recepcion de mensajes hablados Lo O o000
. 0

ojojo

Fuantas de informacion:

Hstora dincs Cusstiorano sepotsda por el gacunts D l-nsmiev:itr HErics
Descripcién del problema:
0 1 2 3 4 8 2
d315 Comunicacién-recepcion de mensajes no verbales D D D D D D 8

Fuantes de informacion:

D Examen cinico

Hstora dinca Cuestionario reportado por el paciente
Descripcién del problema:
0 2 3 4 8 2
d325 Comunicacién-recepcion de mensajes escritos D D D D D D D
ojofo 0

Fuentes de informacion:

ajg

[ rsteria dinics [ Cuesticrario mportads per el sacunts [ Examen cinico O3 romstigeciie therics
Descripcién del problema:
0 1 2 3 4 -] 9
4330 Hablar D D D D D D g

ojojofo

Fuantes de informacion:
[ s4s2cnia dinca [ cuesticeanio repoartado per el paciente

D Examen cinico

O  iwestigacien therica

Descripcion del problema:
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n 1

400

d335 Produccién de mensajes no verbales
O|10|10|0(0|(0
F de infor ion:
Dﬂma dinica D Cuestionario reportado por el paciente D Examen cinico D Investigacion téorica
Descripcién del problema:
| o 1 2 3 4 ] 9
og|jo0|ojo|jojojno
d345 Mensajes escritos
ED olololololo
Fuentes de informacion:
Histors dincs O cussticeario mportsda por el gacunts O Examen cinico ) Irrenstigaciin thorics
Descripcion del problema:
0 1 2 3 4 8 2
- PO gliojajgjgaig|g
o|jo0|ojojojojno
Fuantas de infor ion:
D Hstora dincs D Cusstiorarno maportsda por el gacmnts D Examen cinico D Irreustigaciin thorics
Descripcion del problema:
0 1 2 3 4 8 ]
d415 Mantenar la posicién del cuerpo D D D D D D D
oio0|ajojg(ojg
Fuantes de informacion:
[ s4ztcaa dinca [ cuesticrario repartado cor el paciente [ examen cinico O  iwestigaci therica
Descripcion del problema:
0 1 2 3 4 8 2
O|1o0(ojojo|jo|o
d440 Uso fino de & mano
0|1o0(0(ojo|jd|o
F de infor ion:
U Hastora dinca D Cuestionario reportado por el paciente D Examen cinico D Investigaciin tborica
Descripcién del problema:
0 1 2 3 4 8 ]
e o u] [=] =] =] =] =] [=
o|jofojojojg|o
Fuentes de informacién:
D Hstora dincs D Cusstiorano seportada por el gacmnts D Examen cinico D Irrvustigaciin horics
Descripcion del problema:
0 1 2 3 4 8 2
d450 Desplazarse por distintos lugares D D D D D D D
oi0)|ajojojojo
Fuentes de informacion:
Histors dincs (] Cussticeario rmportsndo por el acuHnts [ Examen cinico O Irrenstigaciin thorics
Descripcion del problema:
0 1 2 3 4 8 a
4530 Higiene personal relacionada con los pe de D D D D D D E]

oo

Fuantas de informacion:
Hstoda dinca [ cuesticrario reportado cer el paciente

D Examen cinico

D Investigacion torica

Descripcion del problema:
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3 4 8

o[oja

O
O

d550 Comer
0 ool
Fuentes de informacion:
Historia dincs D Cusstiorano seportada por el packnts DEwm«'clmw D Irrenstigaciin thorics
Descripcién del problema:
0 1 2 3 4 -] 9
10 lisraccionss iteroorsones b w] [=] =] =] =]=] s
gjoaojojojga|go
Fusntes de informacion:
Hstora dincs D Cusstiorano mpotada por el gacunts DExuwclmw D Irrvustigaciin thonics
Descripcion del problema:
0 1 2 3 4 8 9
20 |ssccionss o sl sl=l ===
- glojagjgjojg|o
Fuantes de informacion:
Hiztoda dinca [ cuesticrario reportads por el paciente [J examen cinico [0 1westigacien thcrica
Descripcion del problema:
0 1 2 3 4 8 2
5 |resciones soctien it u] [=][=] =li=]i=]=
a|oojofojojo
Fuentes de informacion:
Dnmu dincs D Cusstiorano mpotada por el gacunts DExumu-cnnkn D Irrenstigacido horics
Descripcion del problema:
0 1 2 3 4 8 9
a760 Relacionas familiares D D D D D D D
og|ojojojojajno
Fuentas de informacion:
Dnm» dincs D Cusstiorano mpotada por el gecunts DExsm«-cmm D Ireustigeciio thorics
Descripcion del problema:
0 1 2 3 4 8 @
d920 Tiempo libre y ocio D D D D D D D
o|io|gjo|jgiofio
Fuentes de informacion:
[ s4zcaa dinca [ cuesticrario reportada per el sacients 0 examen cinico O iwestigacien tocrica
Descripcion del problema:
0 1 2 3 4 8 L)
d930 Religién y espiritualidad D D D D D D g

Fuentes de informacion:
[ rstoria dines O Cussticeario rupatada por el gacknts

O Examen cinico

) Irrenstigaciio oo

Descripcién del problema:

32



FACTORES AMBIENTALES
constituyen el ambiente fisico, social y actiudinal en el que las personas

wwen y conducen sus wdas, i § £ § - o
5 «g els 3 8
- o -
2Qué grado de facilitador o barrera representa el factor para la 5 i 23 i 2|2 ; *
persona ... 1HEEHEHE 3
BIZ|B|EB|S|e|2s]z]e } 3
Usted puede evaluar también los factores ambientales come facilitador | 5 | % [ £ | £ SIEI1EIE 5 H
o barrera si es aplicable. E|E|E|E |z ||z |= A E
w4 |32 ]+ 0 1 z 3 4 8 9
el1s Productos y tecnologia para uso personal en la vida diaria [:] D D D [:] [:] D D D [:] D
Fuantes de informacion:
Hstora dinca [ cuesticrario reportado por el paciente [ examen cinizo [ imessigacien teerica
Descripcion del facilitadonbarrera:
LN IEEH I R 2|54 )8]s
Producios y tecnologia para la movilidad y el transporte
6120 personal en espacios cerrados y abiertos O|10|0|00|0|000|00
Fuentes de informacién:
Hstora dincs D Cusstiorarno seportsda por el gacunts D Examen cinico D Irrvustigaciin horics
Descripcién del facilitadoribarrera:
- Bl B B 0 1 2 3 4 2] ]
#125 | Productos y tecnologia para s comunicacis oloooooooooo
Fuentas de informacion:
Hstora dinca Cuestionario reportado por el paciente D Examen cinico D Investigacion thorica
Descripcion del faciitadonbarrera:
valealzl et ] o 21548 ]s
Di=eno, 0n, materiales de truccion y
g tecnologia arquitecténica para edificios de uso piblico D D D D D D D D D D D
Fuentes de informacion:
D Hstora dincs D Cusstiorans seportada por el sacunts D Examen cinico D Irrenstigaciin thorics
Descripcién del facilitadoribarrera:
i Bl B Bal 0 2 3 4 -] g
e310 Familiares cercanos D D D D D D D D D D D
Fuantes de informacion:
D Hstora dinca D Cuestiorario reportado por el paciente D Examen cinico D Investigacion tborica
Descripcion del facilitadonbarrera:
a3zt )0 2| 5)4)8]s
@315 Otros familiares OO01oiocoicam;oiso0
Fuentes de informacion:
[ rscein dines O Cussticrario mpotada por sl gacunts O Examen cinico 0 Irrenstigaciin thorics
Descripcion del facilitadorbarrera:
il Bl B Bal 0 1 2z 3 4 -] 9
€320 Amigos ] (o) o] o] o o o | o
Fuantes de informacion:
O s4stcda dinca [ cuesticrario reportada per el pacients [ examen cinico O  iwestigacien therica
Descripcion del facilitadonbarrera:
LN RN P Al 2|1 5)4a)8]s
@355 Profesionales de 1a salud (] ] ] ] ] ] -] =] =] |-
Fuentes de informacion:
Hstora dincs D Cusstiorano seportada por ol packnty D Examen cinico D Irrrustigaciin thorics
Descripcion del facilitadorbarrera:
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va | sa] ez ot 2|54 )8
@410 Actitudes individuales de miembros de la familia cercana [:] D D D D D D D D
Fuentes de informacion:
[ risteria dines O Cussticeario parteda por el gacunts [ Examen cinico =) Irrenstigaciin horics
Descripcion del facilitadoribarrera:
0 B B Rl 1 2 3 4 8
Actitudes individuales de idos, paneros, colegas,
o428 vecinos y miembros de la comunidad D D D D D D D D D
Fuentas de informacion:
Hstora dinca D Cuestiorano reportado por el paciente D Examen cinico D Investigaciin torica
Descripcién del facilitadorbarrera:
B 2| 1 2 3|4 8
0450 Actitudes individuales de profesionales de la salud Oioi;Ia Oiom;alig
Fuentes de informacién:
Hstoria dincs [ cusstioeario rupatndo por el gacunty [ Examen cinico O Irrrustiacion herics
Descripcién del facilitadonbarrera:
DR AEIEBE
0460 Actitudes sociakes Oo1gia Oooai
Fuentes de informacion:
[ szt dinca [J cuesticrario reportado per el paciente [J examen cinico [ irwestigacien tocnica
Descripcion del facilitadoribarrera:
Bl B Bl 1 2z 3 - 8
©580 Servicios, sisternas y politicas sanitarias Ooi;ia Ooi;ialia
Fuentes de informacion:
[ szt dinca [ cuesticrario reportado per el pacients [ examen cinico O  irwestigacien tcmica
Descripcion del facilitadonbarrera:

ICF Core-Sets [Internet]. [citado el 1 de junio de 2021]. Disponible en: https.//www.icf-core-sets.org/en/pagel.php
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La evaluacion que tuvo en la Teletén por parte del equipo de salud que evalué
diferentes aspectos en equipo, ayudd en la planificacion del tratamiento del nifio.

d Muy en desacuerdo.

(O En desacuerdo.

(O De acuerdo.

(1 Muy de acuerdo.

Esta evaluacion lo ayudé a entender los diferentes aspectos que influyen en la vida
y en las actividades que puede realizar el nifio tanto en lo fisico, psicolégico, ambito
familiar, educativo y social.

d Muy en desacuerdo.

(O En desacuerdo.

(O De acuerdo.

(1 Muy de acuerdo.

Esta evaluacion lo ayudé a participar y entender mejor el proceso de rehabilitacion
del niiio.

d Muy en desacuerdo.
(1 En desacuerdo.

(1 De acuerdo.

(1 Muy de acuerdo.

Esta evaluacion ayudo a que pudiera pensar y establecer metas en la rehabilitacion
del nifio en conjunto con el equipo de la Teleton.

d Muy en desacuerdo.

(1 En desacuerdo.

(1 De acuerdo.

1 Muy de acuerdo.

En la evaluacion que tuvo por parte de la Teleton sintié que lograron una mejor
comunicacion con el equipo de salud en relacion a sus experiencias previas.

d Muy en desacuerdo.

(O En desacuerdo.

(O De acuerdo.

(1 Muy de acuerdo.

La atencion que tuvo por parte de la Teletén logré una mayor inclusion del nifio con
sus familiares, sus amigos, en el centro educativo, en el barrio y otros, de la que
lograba previamente.

Muy en desacuerdo.

En desacuerdo.

De acuerdo.

Oodo

Muy de acuerdo.
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Rol como Profesional de 1a Salud.

Escriba brevemente cual es su rol como Profesional de la Salud.
Por ejemplo: si usted es Psicologo en el Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton, y trabaja como
psicologo con los nifios con PC, su respuesta deberia ser psicologo.

o Especifique su profesion o rol asistencial:
(]

Evaluacion de las dificultades al implementar el modelo CIF en niiios con Paralisis Cerebral
en el Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton - Uruguay.

Esta dirigida a todos los integrantes del equipo de Salud que participaron en la aplicacion del
modelo CIF en nifios con PC en el Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton - Uruguay. Evalaa
si usted presento dificultades a la hora de implementar el modelo CIF y en que grado, donde usted
debera marcar la casilla correspondiente.

e Se le presentaron dificultades a la hora de evaluar el modelo CIF? En qué grado.
d No.
(1 Si, con un grado de dificultad leve.
O  Si, con un grado de dificultad moderado.
(1 Si, con un grado de dificultad severo.

e Seleccione qué dificultades se le presentan, puede marcar mas de una opcion.

(1 Se me presentaron dificultades al tener que traducir la informacion clinica en los
diferentes calificadores del modelo CIF.

(1 Se me presentaron dificultades para implementar el modelo por la cantidad de tiempo
que este consume.

(1 Se me presentaron dificultades para implementar el modelo CIF por falta de
conocimiento del mismo.

1 Otro:

Encuesta para evaluar el impacto del modelo CIF en nifios con Paralisis Cerebral en el
Centro de Rehabilitacion Infantil Teletén - Uruguay

Dirigida a todos los integrantes del equipo de salud que participaron en la aplicacion del modelo
CIF en nifios con PC, en el centro de Rehabilitacion Infantil Teleton - Uruguay.

Esta es una encuesta que utiliza una escala de Likert de 4 puntos que evalia 6 areas. La misma
consta de 6 afirmaciones (1 por area), donde usted tendra que marcar la opcion que considere mas
correcta.

1: muy en desacuerdo - opcion que marca mayor disconformidad con el enunciado.
2: en desacuerdo - opcion que marca cierta disconformidad con el enunciado.

3: de acuerdo - opcidn que marca cierta conformidad con el enunciado.

4: muy de acuerdo - opcion que marca mayor conformidad con el enunciado.
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El modelo CIF generé mayor innovacion y planificacion de la que se tenia.
 Muy en desacuerdo.

(1 En desacuerdo.

(1 De acuerdo.

1 Muy de acuerdo.

El modelo CIF gener6 mayor colaboracion entre el personal de salud y los
cuidadores de la que se tenia.

d Muy en desacuerdo.
(1 En desacuerdo.

(1 De acuerdo.

(1 Muy de acuerdo.

El modelo CIF generé mayor comprension sobre los diferentes aspectos que afectan
la salud del nifio con Paralisis Cerebral de la que se tenia.

d Muy en desacuerdo.
(1 En desacuerdo.

(1 De acuerdo.

(1 Muy de acuerdo.

El modelo CIF gener6 mayor eficiencia en las intervenciones realizadas de la que se
tenia.

d Muy en desacuerdo.
(1 En desacuerdo.

(1 De acuerdo.

(1 Muy de acuerdo.

El modelo CIF generé mayor grado de participacion de los cuidadores en el proceso
de atencion de salud del nifio con Paralisis Cerebral de la que se tenia.

 Muy en desacuerdo.
(1 En desacuerdo.

(1 De acuerdo.

(1 Muy de acuerdo.

El modelo CIF gener6 mayor involucramiento por parte de los cuidadores, personal
de salud y los nifios con Paralisis Cerebral en el proceso de fijar metas de
rehabilitacion de la que se tenia.

Muy en desacuerdo.
En desacuerdo.
De acuerdo.

(I IR A

Muy de acuerdo.
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