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Resumen
Objetivo. Disciar y validar, en su apariencia, un cuestionario para recolectar infor-
macién sobre factores de riesgo en nifios con paralisis cerebral.

Metodologia. Estudio descriptivo, metodologico, que incluy6 una fase de diseno y
otra de validacion facial de un cuestionario. Esta tltima se llevo a cabo a través de la
participacion de 43 madres y 10 profesionales del area de la salud.

Resultados. De acuerdo con el modelo tedrico de Rutter alrededor de los factores
de riesgo, se disen6 un cuestionario que permite recolectar informacion sobre condi-
clones pre y perinatales, que puede ser utilizado como parte de la documentacion de
la historia clinica de los nifios con paralisis cerebral. Se realizé la validacion facial del
instrumento, cuyos resultados sugirieron la aceptaciéon de 17 items y la reformulacién
de 12, equivalentes al 41,4% de la totalidad de preguntas del Cuestionario FR-PC.

Limitaciones. Ll tamano de la muestra pudo ser superior. De igual forma, no se
encontro suficiente literatura que permitiera contrastar los resultados del estudio con
otros similares.

Valor. El producto de esta investigacion es el Cuestionario FR-PC, herramienta que
facilita la organizacion y la integracion de los datos de la historia clinica del nifio con
PC, para la toma de decisiones. Asi mismo, su contenido puede ser considerado para
el desarrollo de proyectos de investigacion en salud.
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Conclusiones. Ll Cuestionario FR-PC es una herramienta clara y comprensible
para recolectar informacion sobre factores de riesgo en nifos con paralisis cerebral.
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Paralisis cerebral; factores de riesgo; estudio de validacion; cuestionarios; fisioterapia;
cuestionario de salud del paciente; lesiones encefalicas; encuestas y cuestionarios;
psicometria; infante.

Abstract

Objective. To design and validate, in its appearance, a questionnaire to collect in-
formation on risk factors in children with cerebral palsy.

Methodology. Descriptive, methodological study, which included a design phase
and a phase of facial validation of a questionnaire. The latter was carried out through
the participation of 43 mothers and 10 health professionals.

Results. According to Rutter’s theoretical model around risk factors, a question-
naire was designed to collect information on pre- and perinatal conditions, which can
be used as part of the documentation of the clinical history of children with cerebral
palsy and for research processes. The facial validation of the instrument was carried
out, whose results suggested the acceptance of 17 items and the reformulation of 12,
equivalent to 41.4% of the totality of questions of the FR-PC Questionnaire.

Limitations. Sample size could have been bigger. In addition, not enough litera-
ture was found to allow us to compare our results with other studies.

Value. The product of this research is the RF-PC Questionnaire, a tool that facil-
itates the organization and integration of data from the clinical history of children
with CP, for decision making.

Conclusions. The FR-PC Questionnaire is a clear and understandable tool to col-
lect information on risk factors in children with cerebral palsy.

Keywords

Cerebral palsy; risk factors; validation study; questionnaires; physical therapy special-
ty; patient health questionnaire; brain injuries; surveys and questionnaires; psycho-
metrics; child, preschool.

Introduccion

La paralisis cerebral (PC) es definida por Rosenbaum como “un grupo de trastornos
permanentes del desarrollo del movimiento y la postura, que causan una limitacion
activa, y que se atribuyen a perturbaciones no progresivas producidas en el cerebro
fetal o infantil en desarrollo” [1 p564]. Por lo general, es diagnosticada después de
los 2 afios de edad, y es la causa mas comun de discapacidad fisica en los ninos, con
una prevalencia estimada de 2 por cada 1000 nacidos vivos, con multiples factores
de riesgo que contribuyen cada uno a un grado diferente de gravedad en varias per-
sonas [1]. La PC se puede clasificar de acuerdo con su distribucién en el cuerpo y
a las caracteristicas de la postura y el movimiento, lo que orienta el diagnostico y el
tratamiento del nino y permite intervenciones o abordajes diferenciados [1-3]. Con
relacion al diagnostico, su emision depende de varios elementos, entre los que se
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encuentra la identificaciéon de los factores de riesgo prenatales, perinatales y postnatales, al
igual que diferentes agentes sociales y culturales que pueden influenciar el desarrollo de dicha
condicion de salud, siendo atn amplio el campo de exploracion alrededor de este tema [4-8].

Por su parte, los factores de riesgo asociados a las condiciones de salud han sido estudia-
dos por muchos anos desde diferentes campos. La Organizacion Mundial de la Salud los ha
definido como “cualquier rasgo, caracteristica o exposiciéon de un individuo que aumente su
probabilidad de sufrir una enfermedad o lesion” [9 p106]. Este trabajo se acoge al concepto
anterior y a la propuesta de Rutter, quien los clasificé dentro de tres categorias: 1. Biologica,
que se refiere a la naturaleza fisica de los eventos; 2. Organica, que hace referencia a los
diagnosticos médicos; y 3. Ambiental, que hace referencia a los recursos culturales, sociales y
economicos. De manera complementaria, Rutter plantea la siguiente clasificacion, que obe-
dece al nivel de influencia que pueda tener cada factor de riesgo sobre la persona: 1. Factores
de riesgo proximales; 2. Factores de riesgo mediales; y 3. Factores de riesgo distales [10,11].

Particularmente, los factores de riesgo asociados a la PC han sido considerados de manera
global desde tres categorias: prenatales, perinatales y posnatales. La revision de literatura
realizada por Himmelmann et al. [12] encontré una importante asociaciéon entre el desarro-
llo de la PC y factores organicos tales como la presencia de corioamnionitis, las infecciones
del tracto urinario materno, la infeccién por citomegalovirus y por virus neurotrépicos y la
hiperbilirrubinemia. De igual forma, encontrd que las desviaciones del crecimiento intraute-
rino y los embarazos multiples representan un factor de riesgo para la PC. Cabe resaltar que
desde los factores ambientales, su estudio reporta asociacién entre la deprivacion social y el
desarrollo de la PC en los nifos.

Freire et al. [5] encontraron que la hipertension gestacional y la preeclampsia son factores
de riesgo para el desarrollo de la PC en los nifios. Lo anterior se debe a la disfuncién placen-
taria asociada a dichas condiciones, factor que genera una limitacion en cuanto a la disponi-
bilidad de nutrientes y oxigeno al cerebro y restricciéon del crecimiento intrauterino.

Derivado de reportes de la literatura, Wiodarczyk et al. [13] se refieren a los siguientes
factores como aquellos asociados al riesgo de desarrollar PC: infecciones virales maternas
(STORCH), amenaza de aborto espontaneco, hipertensiéon gestacional, parto pelviano, na-
cimiento prematuro, bajo peso al nacer, insuficiencia placentaria, uso de forceps, ictericia
neonatal, sindrome de dificultad respiratoria y otras complicaciones neonatales como las con-
vulsiones, hemorragia intraventricular y sepsis.

El estudio realizado en Moldova por Bufteac et al. [14] encontrd correlacion entre el de-
sarrollo de PC y los siguientes factores de riesgo: consumo de alcohol durante el embarazo,
hipertension arterial materna, edad materna mayor a 35 anos, epilepsia materna, embarazos
multiples, parto de presentacion pelviana, circular de cordén e hiperbilirrubinemia. Desde
los factores ambientales, el estudio llama la atencién sobre los resultados relacionados con la
procedencia del area rural y el parto asistido en el hogar, dada su significancia.

Adicional a algunos factores organicos y biologicos, tales como el Apgar inferior a 7 en
el minuto 5 y la talla baja para la edad gestacional, Joud et al. [4] encontraron un factor de
riesgo a considerar y poco estudiado: la obesidad materna.
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Stoknes et al. [6] encontraron un incremento de riesgo para PC a medida que aumenta el
numero de factores asociados; afirman que las cuatro principales combinaciones de factores
de riesgo asociados a la PC son enfermedad materna y parto prematuro, parto prematuro ¢
induccion, enfermedad materna e induccion y enfermedad materna y Apgar inferior a 7 a los
5 minutos. Esta Gltima combinacion arroj6 la correlaciéon mas alta en su estudio.

A pesar de haberse estudiado ampliamente la PC en el mundo y haber encontrado im-
portantes asociaciones con factores de riesgo, principalmente biologicos y organicos, no es
facil hallar literatura que reporte cuestionarios diseflados para la recoleccién de informacion
alrededor de factores pre, peri y postnatales, de orden bioldgico, organico y ambiental, que
puedan relacionarse con el desarrollo de esta condicién en el nifio. Lo anterior se convierte en
una brecha del conocimiento que requiere soluciones viables y fundamentadas. Este aspecto
es esencial, puesto que, en la medida en que se identifiquen claramente los factores de riesgo
asociados a lesiones ocurridas en el cerebro inmaduro, se podran orientar, de manera perti-
nente, estrategias tanto de prevenciéon como de intervencion.

Por tal motivo, se evidencia la necesidad de disehar un instrumento que permita recoger
dicha informacioén, con la intencién de ser utilizada para los procesos de abordaje del nino y
su familia, incluyendo la valoracion, el razonamiento profesional, la emision de diagnosticos
y el establecimiento y puesta en marcha de planes de intervencion.

Teniendo en cuenta lo anterior, el objetivo de esta investigacion fue disefiar y validar, en su
apariencia, un cuestionario para recolectar informacion sobre factores de riesgo en nifios con
paralisis cerebral, con el fin de contar con un instrumento a través del cual puedan tenerse en
cuenta dichos factores, desde los ambitos biologico, organico y ambiental, y brindar al equipo
de salud una herramienta til que provea informacién y oriente la toma de decisiones alrede-
dor del nino con PC y su familia (Anexo: Cuestionario FR-PC).

Metodologia

Estudio cuantitativo, de evaluaciéon de pruebas diagnosticas, que se desarrolld a través de una
fase de disefio y otra de validacion facial de un cuestionario. Esta tltima se llevo a cabo a través
de la participacion de 43 madres y 10 profesionales del area de la salud, quienes conformaron
la muestra del presente estudio, esto es, una muestra no probabilistica por conveniencia.

Al respecto, es importante anotar que existe una gran variedad de criterios para deter-
minar el tamafio muestral de los estudios de validaciéon de pruebas y, mas aun, para los
procesos de validacion facial o de apariencia. Algunos autores sugieren 10 participantes por
item, algunos sugieren 5 y otros entre 2 y 3 participantes por cada item contenido en un
instrumento extenso [15].

La fase de disefio tuvo en cuenta las recomendaciones emitidas por Corral [16], por Alonso
et al. [17] y por Muiiz et al. [18], en cuanto a cuatro premisas: todo cuestionario debe ser
un documento razonable y comprensible, sensible al cambio con relacién al fenémeno que
mide, con supuestos basicos justificables y razonables y con componentes claramente defini-
dos. De igual forma, esta fase contemplé cuatro momentos: 1) Determinar el propésito del
instrumento; 2) Definir el tipo de instrumento a utilizar; 3) Conceptualizar el constructo; 4)
Operacionalizar el constructo.
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Con relacién al proposito del instrumento, se espera contar con un insumo de base a través
del cual el equipo de salud disponga de informacién sobre factores bioldgicos, organicos y
ambientales, que orienten la toma de decisiones alrededor del nifio con PC y su familia.

De acuerdo con lo anterior, el instrumento analizado en este trabajo de investigacion es un
cuestionario que permite aplicar una serie de preguntas sobre posibles factores relacionados
con el desarrollo de la PC. El cuestionario incluye un tipo de respuesta mixta, ya que contem-
pla varias opciones de respuesta, con alternativas cerradas, semicerradas y abiertas [16,17,19].

La fase de conceptualizacion del constructo se llevo a cabo a través de una btsqueda bi-
bliografica orientada por la estrategia PIOM [20,21], que incluyo las siguientes palabras clave
en espafol y su correspondencia en el idioma inglés: “Paralisis Cerebral”, “Cuestionarios”,
“Factores de Riesgo”, “Estudio de Validacion (DeCS)”.

Esta investigacion considero los “Factores de Riesgo que pueden estar asociados a la Pa-
ralisis Cerebral”, como todos aquellos eventos o condiciones de orden bioldgico, organico
o ambiental que ocurren antes, durante o posterior al nacimiento y que predisponen a un
individuo a desarrollar paralisis cerebral. De acuerdo con el nivel de influencia que ejerzan,
estos pueden ser de tipo proximal, medial o distal.

Segun lo anterior, y teniendo presente tanto el proposito del instrumento como la propues-
ta de Rutter, en la Tabla 1 se presenta la operacionalizacién del constructo.

Una vez definido el constructo y desarrollada su operacionalizacién, se continué con la
formulacion de cada una de las preguntas (items) y de las opciones de respuesta, particu-
larmente para aquellas de estructura cerrada o semicerrada. De esta forma se dio lugar al
diseno del cuestionario, orientado hacia la recolecciéon de informacion util en relaciéon con
factores que, de manera proximal o distal, directa o indirecta, pueden representar riesgo para
el desarrollo de la PC. El formato contiene 29 items o preguntas y se encuentra disenado
para ser diligenciado por profesionales del area de la salud, obedeciendo a una estructura que
permite su alineacion con los procesos correspondientes a la historia clinica del nifio (Anexo:
Cuestionario FR-PC).

La etapa de validacion facial del cuestionario cont6 con la participacion de 43 madres de
familia y 10 profesionales de la salud, seleccionados por conveniencia, teniendo en cuenta los
siguientes criterios de inclusion:

Madres: mujeres que han sido madres, residentes en Colombia, con nivel de escolaridad ba-
sica primaria, que permita el diligenciamiento del formato de validacion facial del cuestionario.

Profesionales del area de la salud: terapeutas, enfermeros, médicos y psicologos, residentes
en Colombia y con experticia en el manejo de condiciones de salud infantil.

Como parte del proceso de validacion facial, fueron evaluados dos criterios para cada una
de las preguntas del cuestionario: claridad y comprension. En relaciéon con lo anterior, la
calificacion se establecid en una escala de medicion ordinal, de 1 a 3, con su correspondiente
indicador (Tabla 2). Ha de tenerse en cuenta que el formato para la validacion facial regis-
trado por profesionales cuenta con las 29 preguntas propuestas por el Cuestionario FR-PC,
mientras que el formato aplicado a las madres no tuvo en cuenta 3 de estas, dado su nivel de

especificidad (preguntas # 22, 23 y 24).
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Tabla 1. Operacionalizacion del constructo Cuestionario FR-PC.

Dimensiones

Dimensiones P . .
(Factores segtn nivel de influencia)

(Factores por

categoria) Factor proximal Factor medial Factor distal
Edad de la madre durante el embarazo Peso de la madre durante el
(#1) embarazo (#10)
. Numero de embarazos de la
Tipo de parto (#5) madre (#14)
Hijo producto de embarazo multiple (#15)
Nivel de riesgo del embarazo (#16)
Existencia de amenaza de aborto (#17)
Edad gestacional del nifo al nacer (#19)
Eventos emocionales
Factores

Peso del nifo al nacer (#20) de la madre durante el

biolégicos embarazo (#12)

Talla del nifio al nacer (#21)

Perimetro cefalico del nifo al nacer (#22)

Perimetro toracico del nino al nacer (#23)

Puntaje APGAR del nifno al minuto Ty 5
(#24)

Consumo o exposicién de la madre a
sustancias psicoactivas, tdéxicas o con
alto poder de contaminacién durante o
previo al embarazo (#13)

Antecedentes
Antecedentes familiares del nino familiares de la madre
(relacionados con la salud) (#27) (relacionados con la
salud) (#27)
Factores Compli.claciones del nino durante la NUmero de abortos que
orgénicos gestacion (#18) ha tenido la madre (#14)

Complicaciones del nino al momento del
nacimiento (#25)

Enfermedad de la madre durante el
embarazo (#18)
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Dimensiones
(Factores por
categoria)

Dimensiones

(Factores segtn nivel de influencia)

Factor proximal Factor medial Factor distal
, Lugar de atencién del Estado civil de la madre
NUmero de controles prenatales (#4) parto (#6) durante el embarazo (#2)
Persona que asiste el parto (£7) Ocupacién de la madre Nivel de escolaridad de la
q P durante el embarazo (#9) | madre (#8)
Factores Acceso a servicios Condiciones de aseo y

limpieza de la madre durante

ambientales el embarazo (#11)

publicos (#29)

Ingresos econdmicos del | Acompanamiento de pareja
nucleo familiar del nino antes y durante el embarazo
(#28) (#3)

Nucleo familiar del nifio (#26)

Tabla 2. Criterios validacion facial del Cuestionario FR-PC.

Criterio Calificacion Indicador

1. Noesclaro La pregunta no es clara

Claridad

La pregunta es algo clara, pero

La claridad hace referencia a qué tan transparente 2. ] R
requiere de modificaciones

es el lenguaje incluido en la pregunta; esta
requiere ser simple, ordenada y concreta

Es algo claro

3. Esclaro La pregunta es clara

Comprensién 1. No se comprende La pregunta no se comprende

La comprension hace referencia a qué tanto
se entiende la pregunta planteada; para ello, la
pregunta requiere ser contestada sin detalles
adicionales a su formulacion 3.

La pregunta es algo comprensible,

2. Se comprende algo . .
pero requiere modificaciones

Se comprende La pregunta se comprende

Con el fin de dar lugar al analisis de la informacion, el formato para la validacion facial
del Cuestionario FR-PC se envid via correo electronico a los profesionales y fue aplicado a las
madres. De acuerdo con el procedimiento utilizado en el estudio de Suarez-Acuna et al. [22],
se estableci6 un 80% de aceptabilidad como el valor minimo para dar lugar a la aceptacion
de la pregunta en relacién con cada criterio evaluado; para las preguntas con porcentajes de
aceptacion inferiores al 80%, se proyectd un nuevo proceso de revision, con el fin de obtener
una version ajustada.
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Esta investigacion se enmarca dentro del proyecto profesoral denominado “Pardlisis Cere-
bral, Movimientos Generales, Desarrollo Motor en Lactantes y Estrategias de Afrontamiento
Familiar”, avalado por el Comité de Etica e Investigacion de la Universidad de La Sabana,
con codigo ENF-58-2020. La investigacién tuvo en cuenta tanto los lineamientos éticos y
ambientales establecidos por la Universidad de La Sabana como las pautas internacionales
relacionados con la ética de la escritura cientifica y aquellas para salvaguardar la integridad
y confidencialidad de las personas que participaron en el estudio, considerando los principios
de privacidad y autonomia, establecidas por la Declaracion de Helsinki y los lineamientos de
la Resolucion 8430 de 1993 del Ministerio de Salud de Colombia.

El Cuestionario FR-PC serd el instrumento a utilizar para la recoleccion de datos relacio-
nados con factores de riesgo biologicos, organicos y ambientales de los ninos que hagan parte
del estudio “Paralisis Cerebral, Movimientos Generales, Desarrollo Motor en Lactantes y
Estrategias de Afrontamiento Familiar”.

Resultados

De manera general, se llevo a cabo el disenio del Cuestionario FR-PC, que responde a la pro-
puesta sobre factores de riesgo emitida por Rutter, a la evidencia disponible sobre el tema y a
las premisas y fases de construccion de Corral [16] y de Alonso y cols. [17].

Ll andlisis de la validez facial o aparente del Cuestionario FR-PC reporté en total 12 items
con falta de claridad y/o dificultad para su comprension, identificados por haber obtenido un
porcentaje de aceptacion inferior al 80% (Tablas 3 y 4).

Tabla 3. Analisis sobre la validez facial del Cuestionario FR-PC - madres.

Porcentaje de aceptacion de Total, porcentaje de

Criterio claridad Criterio comprension

los items aceptacion
Superior al 90%:
fterns con porcentaie de 2-3-4-6-9-11-12-14 2-3-4-6-9-11-12
P ) -16-17-18-19-20-21 | -14-16-17-18-19- Claridad: 61,5%

aceptacioén superior al 90%

-25-29 20-21-25-29
Comprensién: 61,5%
Entre 80y 90%:
i - 1-8-15-26-27
ltems con porcentaje de 1-8-13-15-26-27 Claridad: 23,1%

aceptacién entre el 80 y el 90%
Comprension: 19,2%

Inferior al 80%:

items con porcentaje de

aceptacién inferior al 80% 5-7-10-28 5-7-10-13-28 Claridad: 15,4%
0

Comprension: 19,2%

Nota. Las preguntas 22-23-24 no fueron incluidas para las madres, dado su nivel de especificidad.
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Tabla 4. Andlisis sobre la validez facial del Cuestionario FR-PC - profesionales.

Total, porcentaje de

Porcentaje de aceptacion de los items Criterio claridad Criterio comprension ..
aceptacion

Superior al 90%:

|tems con porcentaje de aceptacion h—5- 25 4-12-95 Claridad: 10.3%

superior al 90%
Comprension: 10,3%

Entre 80y 90%:
1-2-3-6-8-9- 1-2-3-5-8-9-11

11-12-19-20-21- | -18-19-20-21-22- Claridad: 55,2%
22-23-24-26-29 23-24-26-29

items con porcentaje de aceptacion
entreel 80y el 90%

Comprension: 55,2%

Inferior al 80%:
items con porcentaje de aceptacion 7-10-13-14-15- 6-7-10-13-14-15-

B
inferior al 80% 16-17-18-27-28 | 16-17-27-28 Claridad: 34,5%

Comprension: 34,5%

El 15,4% de las preguntas del cuestionario fueron reportadas con falta de claridad y el
19,2% de las preguntas del instrumento fueron reportadas con dificultades para su compren-
si6n por parte de las madres (Tabla 3).

Desde la perspectiva de los profesionales, el 34,5% de las preguntas del cuestionario fueron
reportadas con falta de claridad y dificultades para su comprension (Tabla 4).

De manera general, las madres reportaron 5 preguntas con falta de claridad y/o dificulta-
des para su comprension (5 —7 — 10 — 13 - 28). Por parte de los profesionales, surgieron 11
preguntas con falta de claridad y/o dificultades para su comprension (6 - 7-10- 13 - 14 - 15
-16-17—-18-27 —28). Por lo anterior, y teniendo en cuenta que algunas preguntas fueron
reportadas con dificultad tanto por las madres como por los profesionales, se revisaron y ajus-
taron 12 preguntas, equivalentes al 41,4% de la totalidad de preguntas del Cuestionario FR-
PC. Dicho ajuste tuvo en cuenta los comentarios y sugerencias registrados por las personas
participantes en el estudio (Tabla 5).

Discusion

El disefio y la validacién de instrumentos para la identificacién de factores de riesgo en el
diagnostico de PC es un aspecto importante para la investigacion, para la practica basada en
la evidencia, para la promocién y la toma de decisiones en salud y, como fin principal, para el
desarrollo del nifio y de su familia.

De acuerdo con el proceso de revision de la literatura realizada al interior de este estudio,
se evidencia que existen factores de riesgo prenatales, perinatales y posnatales, de orden bio-
l6gico, organico y ambiental, que han sido estudiados por muchas décadas en relacion con la
influencia que puedan ejercer sobre el desarrollo de la PC [7]. Sin embargo, existe un vacio
de conocimiento alrededor de la experiencia de procesos de investigacién que hayan centrado
su objetivo en el diseno y validaciéon de un cuestionario orientado hacia la recopilacién de
informacién sobre factores de riesgo que pudieran asociarse al desarrollo de la PC.

%‘? Revista de Investigacion e Innovacién en Ciencias de la Salud - Volume 5, Number 1, 2023 - https://doi.org/10.46634/riics.156 \] ﬂ


https://doi.org/10.46634/riics.156

Cuestionario sobre factores de riesgo en nifos con paralisis cerebral i1
Aranda Pineda et al. ??

Tabla 5. Ajuste de las preguntas con falta de claridad y/o dificultad para su comprension de

acuerdo con el proceso de validacion facial con participacion de madres y profesionales.

# item item o pregunta segiin _su fou_'mulacién original | item o pregunta reformulafla e i_ncluida en la version final
para el cuestionario FR-PC del cuestionario FR-PC
;Qué tipo de parto tuvo?
;Qué tipo de parto tuvo? Opciones de respuesta:
5 Pregunta emitida sin ningun tipo de aclaracién y Vaginal no instrumental
sin posibilidad de respuesta cerrada Vaginal instrumental
Quirdrgico o cesarea
;En ddénde fue atendido su parto?
Opciones de respuesta:
+En dénde fue atendido el parto? Institucion de salud
6 Pregunta emitida sin ningun tipo de aclaraciény Otro tipo de institucion
sin posibilidad de respuesta cerrada En su casa
En otra casa
Otro lugar. ;Cual?
;Qué persona atendié su parto?
Opciones de respuesta:
Ginecdlogo(a)
Otro médico
;Quién asistio el parto? Enfermera
T e min o oo 100 SN | 6 0 roesont e 1 e
Doula
Partera
Un familiar sin experiencia
Otro. ;Quién?
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R#CS

Item o pregunta segtin su formulacion original

item o pregunta reformulada e incluida en la versién final

0T para el cuestionario FR-PC del cuestionario FR-PC
;Su peso se mantuvo entre los rangos establecidos como
normales durante todo el embarazo?
Si
, No
iComo fue su peso en el embarazo?
10 Pregunta emitida sin ningun tipo de aclaraciony En €aso d.elhaber respondido negativamente, aclare a
: . continuacion:
sin posibilidad de respuesta cerrada
En algun momento de su embarazo, su peso fue mas
bajo de lo establecido como normal
En algun momento de su embarazo su peso fue mas alto
de lo establecido como normal
;Antes o durante el embarazo usted consumio o estuvo
expuesta al cigarrillo, alcohol, o algun tipo de sustancia
psicoactiva o algun agente tipo insecticida, plaguicida o de
Previo al embarazo o durante la gestacién alto poder de contaminacion?
;Consumio o estuvo expuesta al cigarrillo, Si
alcohol, 0 algun tipo de sustancia psicoactiva
13 0 algun agente tipo insecticida, plaguicida o de No
alto poder de contaminacion? ) ) ) o )
En caso de haber respondido afirmativamente, indique qué
Pregunta emitida sin ningln tipo de aclaraciény | sustancia(s) consumio o a qué sustancia estuvo expuestay
sin posibilidad de respuesta cerrada durante qué periodo del embarazo:
Sustancia(s):
Tiempo del embarazo en el que estuvo expuesta:
;Cudntos embarazos ha tenido usted en total?
.Cuantos embarazos ha tenido en total? Dentro de estos, ;ha tenido abortos?
14 Pregunta emitida sin ningun tipo de aclaraciény Si
sin posibilidad de respuesta cerrada No

En caso de haber respondido afirmativamente, ;cuantos?
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R#CS

Item o pregunta segtin su formulacion original

item o pregunta reformulada e incluida en la versién final

0T para el cuestionario FR-PC del cuestionario FR-PC
¢ Su hijo fue producto de un embarazo de gemelos, mellizos,
trillizos, etc?
iHa tenido embarazos multiples? Si
15 Pregunta con necesidad de ser reformulada y No
orientada exclusivamente hacia el hijo con PC En caso de haber respondido afirmativamente, scuantos
bebés nacieron de dicho embarazo?
;Fue su embarazo de alto riesgo?
iPresentd algun embarazo de alto riesgo? Si.
16 Pregunta emitida sin ningun tipo de aclaraciény No
sin posibilidad de respuesta cerrada ) ) ) )
En caso de haber respondido afirmativamente, mencione la
razon:
;Tuvo amenaza de aborto durante la gestacién? ;Tuvo usted amenaza de aborto durante el embarazo?
17 Pregunta emitida sin ningun tipo de aclaracién y Si.
sin posibilidad de respuesta cerrada No
;Usted presentd alguna enfermedad durante el embarazo?
Si.
No
En caso de haber respondido afirmativamente, qué
enfermedad(es) tuvo?
¢Durante el embarazo tuvo alguna
complicacién?
18

Pregunta emitida sin ningun tipo de aclaracién y
sin posibilidad de respuesta cerrada

(ElLni~o presento alguna complicacién durante su
embarazo?

Si
No

En caso de haber respondido afirmativamente, qué
complicacion o enfermedad(es) tuvo su hijo?
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R#CS

Item o pregunta segtin su formulacion original

item o pregunta reformulada e incluida en la versién final

#ltem para el cuestionario FR-PC del cuestionario FR-PC
;Dentro de sus antecedentes familiares se encuentra
alguno de los siguientes? Indique cual, y considere su
nucleo familiar mas cercano, conformado por sus padres,
sus hermanos, sus abuelos y tios:
Malformaciones congénitas
Abortos y muertes fetales
. N Paralisis Cerebral
iEntre sus antecedentes familiares y del nino
se encuentra alguno de los siguientes? Indique Enfermedades del Sistema Nervioso Central
cual. (Circulo mas cercano, padres, hermanos, o ) ]
abuelos y tios) Otras condiciones discapacitantes
*Malformaciones congénitas. Ninguna
97 “Abortos y muertes fetales. ;Dentro de los antecedentes familiares de su hijo se
encuentra alguno de los siguientes? Indigue cual y considere
*Paralisis Cerebral. el ndcleo familiar mas cercano del nino, conformado por sus
) ) padres, sus hermanos, sus abuelos y tios:
*Enfermedades del Sistema Nervioso Central.
Malformaciones congénitas
*Otras.
) Abortos y muertes fetales
*Ninguna.
Paralisis Cerebral
Enfermedades del Sistema Nervioso Central
Otras discapacitantes
Ninguna
Si respondié afirmativamente, indique qué familiar tiene el
antecedente.
;Cuantas personas conforman el nucleo familiar del que
hacen parte usted y su hijo?
¢Qué cantidad de dinero recibi¢ junto a su o . . -
, - De estas personas, jcudntas reciben un ingreso econémico
nucleo familiar durante su embarazo? o
28 mensual?

Pregunta emitida sin ningun tipo de aclaraciony
sin posibilidad de respuesta cerrada.

;De qué cantidad fue el ingreso econémico mensual
recibido por su nucleo familiar durante su embarazo?
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Con relacion a los factores de riesgo mencionados anteriormente, Wlodarczyk et al. [13]
describen que entre los principales se encuentran los siguientes: 1. De caracter prenatal: emba-
razos multiples, hemorragia vaginal e infecciones maternas cronicas; 2. perinatales: hipoxia,
cesareas, ruptura prematura de membranas y contracciones prematuras; y 3. posnatales: in-
suficiencia respiratoria, neumonia, eventos isquémicos y sepsis. Adicionalmente, Tharaldsen
et al. [23] refieren que dentro de los factores de riesgo también debe tenerse en cuenta el
puntaje APGAR, las malformaciones congénitas y la prematurez, dado que han demostrado
tener una fuerte relaciéon con el desarrollo de paralisis cerebral en nifios de Noruega.

El diseno del Cuestionario FR-PC tuvo en cuenta las variables anteriormente mencionadas
por ser factores de orden proximal, algunos de tipo biologico y otros de tipo organico, para el
desarrollo de la PC (Tabla 1).

El estudio de Bufteac et al. [14] propone contemplar factores de riesgo relacionados con la
madre, el parto y el nacimiento. Dentro de estos, considera importantes la edad materna, el
nivel educativo de la madre, la exposicion al alcohol y su nivel socioecondémico; igualmente
resalta las enfermedades de la madre, el tipo de parto, la ruptura prematura de membranas,
los partos fuera de sala, los partos vaginales asistidos, la edad gestacional, la puntacion AP-
GAR, las gestaciones multiples y el peso al nacer. Con ello, llama la atencién sobre factores
biolégicos, organicos y ambientales, que han sido incluidos en el Cuestionario FR-PC desde
diferentes niveles de influencia (Tabla 1).

Por otra parte, Graham et al. [3] reportan la asfixia neonatal y el nacimiento prematuro
como principales factores de riesgo asociados al desarrollo de pardlisis cerebral. Particular-
mente la edad gestacional al nacer es una variable que se encuentra relacionada de manera
inversa con la posibilidad de desarrollar paralisis cerebral, es decir, a menor edad gestacional
al nacer, mayor es la posibilidad de desarrollar paralisis cerebral. Por ejemplo, el riesgo en los
bebés nacidos antes de las 28 semanas de gestacion es aproximadamente 50 veces mayor que
el de los nacidos a término. Tanto la asfixia como la edad gestacional son variables de orden
proximal, que se identifican a través de la aplicacion del Cuestionario FR-PC. De acuerdo
con su categoria, estos han sido incorporados dentro de los factores organico y biolégico res-
pectivamente (Tabla 1).

Particularmente para los ninos nacidos a término, variables como las anomalias de la pla-
centa, el retraso del crecimiento fetal, la depresién neonatal con una puntuacion APGAR
baja, la hiperbilirrubinemia e ictericia neonatal, las infecciones y la asfixia perinatal, entre
otros, son factores que se han relacionado con la posibilidad de desarrollar PC [3]. Por lo
anterior, el Cuestionario FR-PC considera preguntas tendientes a recoger informacion sobre
factores organicos proximales, representados en este caso por complicaciones pre, peri y post-
natales que puedan afectar el desarrollo del encéfalo inmaduro (Tabla 1).

De acuerdo con Schneider et al. [7], la edad materna es un factor a considerar dentro del
amplio espectro de posibles variables relacionadas con la PC. Tanto la edad materna avan-
zada como la edad materna joven son condiciones relacionadas con el desarrollo de PC. Este
elemento también hace parte de la estructura del Cuestionario FR-PC.

Adicional a los factores biologicos y organicos mencionados anteriormente, Chen et al.
[24] laman la atencion sobre la posibilidad de relacion entre la educacion de los padres y
el desarrollo de la PC. El Cuestionario FR-PC cuenta con items que permitiran recoger
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informacion sobre factores ambientales, dentro de los cuales se incluyen variables como el
nivel educativo de la madre, su ocupacion, el acceso a servicios publicos y los ingresos eco-
noémicos del nicleo familiar, entre otros.

Con base en lo anterior, se puede afirmar que el Guestionario FR-PC ha recopilado infor-
macién basada en la evidencia, que pretende relacionar factores biolégicos, organicos y am-
bientales, de orden proximal, medial o distal, con el desarrollo de la PC.. De acuerdo con los
resultados del proceso de validacion de apariencia del Cuestionario FR-PC, fueron ajustadas
las preguntas nimero 5, 6, 7, 10, 13, 14, 15, 16, 17, 18, 27 y 28 por haber sido reportadas por
parte de madres y/o profesionales con falta de claridad o dificultad de comprension.

Limitaciones
Por una parte, el tamano de la muestra pudo ser superior; por otra parte, no se encontrd
suficiente literatura que permitiera contrastar los resultados del estudio con otros similares.

Conclusiones

A partir del presente estudio, se dio lugar al disefio y validacion de apariencia de un cues-
tionario (Cuestionario I'R-PC) que permite recolectar informacion sobre posibles factores
de riesgo que pueden encontrar relacién con el desarrollo de la PC. Posterior a su ajuste, el
Cuestionario FR-PC es una herramienta clara y comprensible que recoge elementos pre, peri
y postnatales, de orden biolégico, organico y ambiental, y que facilitan la organizacién y la
integracion de los datos de la historia clinica del nifio con PC, para la toma de decisiones. De
igual forma, el Cuestionario FR-PC podrd ser utilizado en procesos formativos, de caracter
académico o investigativo.

Es importante anotar que la identificacion de los factores de riesgo que inciden en el diag-
noéstico de PC permite tomar decisiones relevantes, como aquellas relacionadas con la pro-
mocién de la salud de individuos y colectivos. Igualmente, permite orientar los procesos de
intervencion entre el equipo interdisciplinario de salud y los nifos y sus familias.

El equipo investigador pretende dar continuidad al presente estudio a través de la valida-
ci6n de contenido del Cuestionario FR-PC.
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Anexo
Cuestionario FR-PC para la recoleccion de informacién sobre

factores de riesgo en ninos con paralisis cerebral

Este cuestionario fue disenado para ser diligenciado por el profesional de la salud a través de
29 sencillas preguntas que realizara a la madre; dicha informacion es confidencial y debera ser
tratada conforme a las politicas de tratamiento de datos personales de la institucion donde se
aplique el instrumento. El cuestionario tiene como objetivo recoger informacion sobre posibles
factores de riesgo pre, peri y postnatales, que puedan asociarse a la paralisis cerebral. Es posi-
ble que la respuesta a las preguntas 20-25 puedan requerir apoyo de los registros de la historia
clinica del nino.

Nombre de la madre:

Identificacion de la madre:

Nombre del nifio:

Identificacién del nifio:

Nombre del evaluador / Profesional de salud:

Identificacion del evaluador / Profesional de la salud:

Fecha:

Formule a continuacién cada una de las preguntas presentadas y registre la respuesta de la madre:

1. ;{Qué edad tenia usted cuando quedé embarazada?
10 - 20 anos
20 - 30 anos
30 - 40 anos
> 40 anos
NS / NR
2. ;Cual fue su estado civil durante el embarazo?
Soltera
Casada
Divorciada
Viuda
Unioén libre

NS / NR
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3. ¢Usted conté con el acompaiiamiento de su pareja antes y durante el embarazo?
O Si

© No

@ NS /NR

4. ; A cuantos controles prenatales asistiéo durante su embarazo?
O 0-1

© 2-3

O 4-5

© 6-7

© 8-9

© 100 mas

@ NS/ NR

5. ;§Qué tipo de parto tuvo?

@ Vaginal no instrumental

© Vaginal instrumental

© Quirdrgico o cesarea

6. (En dénde fue atendido su parto?
© Institucion de salud

© Otro tipo de institucion

© En sucasa

© En otra casa

© Otro lugar

iCual?

7. ¢{Qué persona atendié su parto?
© Ginecdlogo(a)

© Otro médico

© Enfermera

© Otro profesional de la salud

© Doula

© Partera

© Un familiar sin experiencia

© Otro

:Quien?
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8. {Qué nivel de escolaridad tenia usted al momento del parto?
Primaria incompleta
Primaria completa
Secundaria incompleta
Secundaria completa
Técnica
Tecnoldgica
Universitaria
NS / NR
9. ¢{Qué ocupacion tuvo usted durante el embarazo?
Hogar
Estudiante
Trabajo formal
Trabajo informal
Ninguna
NS / NR
10. ;Su peso se mantuvo entre los rangos establecidos como normales durante todo el embarazo?
Si
No
En caso de haber respondido negativamente, aclare a continuacién:
En algun momento de su embarazo, su peso fue mas bajo de lo establecido como normal
En algun momento de su embarazo su peso fue mas alto de lo establecido como normal

11. Durante el embarazo ;usted tuvo medidas de auto-higiene adecuadas diariamente? (como
ducha diaria, lavado de manos, lavado de dientes)

Si
No
NS / NR

12. Durante el embarazo ;usted presentoé alglin evento emocional fuerte que haya generado
estrés, incertidumbre o intranquilidad?

Si
No
NS / NR

En caso de haber respondido afirmativamente, indique qué tipo de evento:
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13. ;Antes o durante el embarazo usted consumié o estuvo expuesta al cigarrillo, alcohol, o
algun tipo de sustancia psicoactiva o algtin agente tipo insecticida, plaguicida o de alto poder
de contaminacion?

Si
No

En caso de haber respondido afirmativamente, indique qué sustancia(s) consumid o a qué sus-
tancia estuvo expuesta y durante qué periodo del embarazo:

Sustancia(s):

Tiempo del embarazo en el que estuvo expuesta: __
14. ;Cuantos embarazos ha tenido usted en total? ____
Dentro de estos, ;ha tenido abortos?
Si
No
En caso de haber respondido afirmativamente, ;cuantos?
15. ;Su hijo fue producto de un embarazo de gemelos, mellizos, trillizos, etc?
Si
No
En caso de haber respondido afirmativamente, cudntos bebés nacieron de dicho embarazo?
16. ;Fue su embarazo de alto riesgo?
Si
No

En caso de haber respondido afirmativamente, mencione la razon:

17. ¢{Tuvo usted amenaza de aborto durante el embarazo?
Si
No
18. ;Usted presenté alguna enfermedad durante el embarazo?
Si
No

En caso de haber respondido afirmativamente, qué enfermedad(es) tuvo?
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JELnino presentod alguna complicacién durante su embarazo?
Si
No

En caso de haber respondido afirmativamente, qué complicacién o enfermedad(es) tuvo su hijo?

19. ;En qué semana de gestacion dio a luz?
Antes de 28 semanas
Entre 28 y 31 semanas
Entre 32 y 36 semanas
Entre 37 y 42 semanas
NS / NR
20. ;Cual fue el peso del nifio/a al nacer?
< 1.000 gr
1.000 - 1.500 gr
1.501 - 2.500 gr

>2.500 gr

NS / NR
21. ;Cual fue la talla del nifio/aalnacer? ___cm
22. ;Cual fue el perimetro cefalico del nifio/aalnacer?_____cm
23. ;Cual fue el perimetro toracico del nifio/a al nacer? _____cm

24, ;Cual fue el puntaje APGAR del nifio al minuto y a los 5 minutos?

Al minuto: . Alos b minutos:

25. ;El nifio presenté alguna complicacion al momento del nacimiento?
Si
No

En caso de haber respondido afirmativamente, mencione qué complicacion:
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26. De acuerdo con los siguientes tipos de familia, sefale cual hace referencia al nicleo fa-
miliar de su hijo:

Familia nuclear (padre, madre e hijo(s))

Familia uniparental (madre e hijo o padre e hijo(s))

Familia homoparental (pareja homosexual e hijo(s))

Familia compuesta (padre(s), hijo(s) y abuelo(s))

Familia extensa (abuelo(s), padre(s), hijo(s), tio(s))

Familia reorganizada (al menos uno de los dos padres aporta hijos de la unién anterior)
Familia adoptiva

Familia de abuelo(s)

Familia de acogida

NS / NR

27. ;Dentro de sus antecedentes familiares se encuentra alguno de los siguientes? Indique
cual, y considere su nticleo familiar mas cercano, conformado por sus padres, sus hermanos,
sus abuelos y tios:

Malformaciones congénitas

Abortos y muertes fetales

Paralisis Cerebral

Enfermedades del Sistema Nervioso Central
Otras condiciones discapacitantes

Ninguna

Sirespondioé afirmativamente, indique qué familiar tiene el antecedente

;Dentro de los antecedentes familiares de su hijo se encuentra alguno de los siguientes? Indique
cual y considere el ntcleo familiar mds cercano del nino, conformado por sus padres, sus her-
manos, sus abuelos y tios:

Malformaciones congénitas

Abortos y muertes fetales

Paralisis Cerebral

Enfermedades del Sistema Nervioso Central
Otras discapacitantes

Ninguna

Sirespondi6 afirmativamente, indique qué familiar tiene el antecedente
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28. ;Cuantas personas conforman el nicleo familiar del que hacen parte usted y su hijo?
De estas personas, jcudntas reciben un ingreso econémico mensual?

¢De qué cantidad fue el ingreso econémico mensual recibido por su nucleo familiar durante su
embarazo?

29. Durante el embarazo, ;con que servicios publicos contaba usted?
© Electricidad

© Gas

© Aguay alcantarillado

© NS /NR

iMuchas gracias!
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