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rehabilitacion pediatrica

Resources to facilitate evidence-based practice
in paediatric rehabilitation

Peter Rosenbaum, Chantal Camden
RESUMEN

Este articulo de reflexién discute acerca de la necesidad de favorecer la trans-
ferencia de conocimientos en rehabilitacién pediatrica. Se presenta el proceso
de produccién y de publicacién de los conocimientos cientificos para invitar a
los lectores a ser analistas criticos de la literatura cientifica y de los sitios web.
Son sugeridos revistas, editores y sitios que contienen excelentes recursos en re-
habilitacién infantil. Especialmente, el sitio web de CanChild es descrito y son
presentadas herramientas disponibles en espafiol. Los lectores estan invitados a
colaborar para favorecer el desarrollo de la practica basada en las evidencias en
Colombia, via la traduccién de recursos y la participacién en el desarrollo de una
red que retine las personas interesadas por la practica basada en las evidencias en
rehabilitacién infantil.

Palabras clave: Discapacidad infantil, practica basada en las evidencias, transfe-
rencia de conocimientos.

ABSTRACT

This article discusses the need for knowledge transfer/translation in paediatric re-
habilitation. The scientific knowledge production and publication process is pre-
sented to invite readers to become critical analysts of the literature and websites.
Journals, book editors and websites presenting good resources in childhood disa-
bility are presented. More specifically, CanChild’s website is described and some
resources available in Spanish are presented. Readers are invited to collaborate to
the development of evidence-based practice in Colombia, contributing in trans-
lating resources into Spanish and participating to the development of a network
on individuals interested in evidence-based practice in paediatric rehabilitation.
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LA IMPORTANCIA DE
LA TRANSFERENCIA DE
CONOCIMIENTOS

Es bien conocido que hay una diferencia
grande entre los conocimientos cientificos y
la practica clinica de los profesionales de salud
(el “Knowledge-to-Practice Gap”). Esa diferen-
cia entre conocimientos cientificos y practica
clinica también se encuentra en rehabilitacién
pedidtrica. Es esa diferencia, presente en todos
los paises del mundo, que fue el catalizador del
movimiento a favor de la transferencia de co-
nocimientos (el “knowledge transfer”)!. Para que
la transferencia de conocimiento sea efectiva,
muchos elementos son necesarios. Entre otros,
los médicos y terapeutas, pero también los pa-
cientes, tienen que tener acceso a los conoci-
mientos relevantes para su practica o su condi-
cién de salud.

Tener acceso a los conocimientos no es su-
ficiente; igualmente es necesario que este co-
nocimiento sea presentado de una manera facil
de entender e interpretar, para saber c6mo uti-
lizarlo de modo concreto en su contexto. Las
estrategias eficaces de la transferencia de cono-
cimientos incluyen la utilizacién de diferentes
formatos (ej. restimenes escritos, videos) para
presentar la informacién de manera vulgarizada
y dindmica, y el intercambio entre los investi-
gadores y los utilizadores del conocimiento (e.j.
médicos, terapeutas y pacientes)’. Si es mejor la
transferencia de conocimientos, es mas proba-
ble que se implementen unas mejores practicas
clinicas. El hecho de tener acceso a los conoci-
mientos cientificos en su idioma también faci-
lita la implementacion de précticas basadas en
evidencias cientificas.

Hace poco, fue publicado un articulo para
resumir de forma atractiva los conocimientos
que tenemos en rehabilitacion pediatrica: las
palabras en “F” en rehabilitacién pedidtrica’.
Se obtuvo el derecho de traducir y reproducir
este articulo en espafiol en este nimero de esta
revista. Este articulo es un excelente resumen
de los conocimientos cientificos ttiles en reha-
bilitacién pediatrica, pero es importante que las
personas interesadas conozcan donde buscar
mas informacién.

El objetivo de éste articulo de reflexion, es
el de propiciar el conocimiento de los recursos
disponibles para la gente que estd trabajando
en rehabilitacién pediétrica. Se presentaran
unos recursos que se pueden acceder con la
certeza de que el material presentado esta ba-
sado en conocimientos cientificos. También
se presentaran unos recursos disponibles en
espafiol y que podrian ser interesantes dentro
del contexto de la practica en Colombia. Final-
mente, se socializar la idea de desarrollar una
red colombiana de gente interesada en la prac-
tica basada en los conocimientos cientificos en
rehabilitacién pedidtrica.

LA NECESIDAD DE TENER ACCESO A
LA INFORMACION

iVivimos en un mundo donde hay informa-
ciones por toda parte! El Internet provee varias
respuestas a nuestras “preguntas” de una mane-
ra increfblemente rdpida. Hay nuevas revistas
medicales creadas regularmente y la literatura
cientifica aumenta a un ritmo muy rapido. Se
supone que todas esas informaciones deben
ayudarnos, {pero porque es tan dificil adoptar
practicas basadas en las evidencias?

La respuesta mas obvia: iEs que no siempre
sabemos qué utilizar como “evidencias”! Hay
diferentes razones que explican esto. La prime-
ra y la mas importante es que es posible que no
sepamos, 0 no nos formulemos, la “buena pre-
gunta”. En un contexto clinico, la “buena pre-
gunta” es normalmente muy especifica, acerca
de un nifio y una familia en particular, con un
dilema particular. {Pero cémo hacemos para tra-
ducir esta pregunta especifica, en una pregunta
por la cual podemos encontrar una respuesta
atil en la literatura cientifica? Tenemos que ser
especificos en lo que queremos saber, para po-
der buscarlo bien. También tenemos que estar
seguros de que las evidencias que encontramos
aplican para nuestro contexto clinico. De igual
manera, es muy importante que aclaramos de
quien es la pregunta: {Para quién es importante
esta pregunta’ (Para la familia o para el equipo
médico? De acuerdo a la filosofia centrada en
la familia, las preguntas por las cuales buscamos
respuestas en la literatura, deberfan responder
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a preguntas que son importantes tanto para los
nifios como para sus familias.

Segundo, toda la informacién a la cual tene-
mos acceso acerca de un tema (e.j. asuntos re-
lacionados a la discapacidad infantil), No es la
correcta o esta validada. El Internet es el mejor
ejemplo de un océano de recursos, que contie-
ne todo, incluyendo publicidad, testimonios de
personas e informaciones sobre investigaciones
recientes. {Pero serd que toda esta informacion
es “cierta”? (Estamos en la capacidad de reco-
nocer cuales de esos recursos son crefbles y cua-
les no lo son?

La realidad es que la manera utilizada para
producir los estudios y reportar los resultados
(la “metodologia”), importa mucho. Cuando las
investigaciones no estidn bien realizadas (pue-
den existir diferentes fallas), no se puede con-
fiar en los resultados. No significa que los inves-
tigadores estdn mintiendo (eso ocurre, pero es
muy raro). Al contrario, significa que la gente
que hace investigacién y presenta resultados no
fue capacitada para asegurarse que el estudio
fuese disefiado de tal forma, para minimizar los
riesgos de errores que podrian causar fallas en
los resultados. También es importante recono-
cer que todos los estudios tienen limitaciones.

Pueden ocurrir errores en diferentes etapas del
disefio del estudio, en la implementacion de la
intervencion, en el andlisis o en la interpreta-
cién de los resultados — y en cada etapa esos
errores pueden enganar a los investigadores y
asimismo la gente que intenta interpretar el es-
tudio una vez que estd publicado. No hay es-
pacio en este articulo para discutir en detalle
la metodologifa clinica y la epidemiologia, pero
hay varios libros excelentes que pueden intro-
ducir al lector sobre metodologia de investiga-
cién (p. Ej. Streiner and Norman’s PDQ Epide-
miology, Sackett’s book...). Esos conocimientos
metodolégicos ayudaran las personas que lean
la literatura cientifica, a ser m4s analiticas y cri-
ticas cuando leen y evaltian cada articulo, y eso,
aunque ellas no lleguen a hacer investigacion.

Es importante saber que aunque un estudio

sea publicado en una revista cientifica, éste
puede ser problemético. El proceso por el cual
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un articulo llega a ser publicado incluye una re-
visién por un comité de pares. Los evaluadores
estan seleccionados por la revista porque son
conocidos o se percibe que tienen un conoci-
miento sobre el tema. Los evaluadores envien
sus comentarios al editor de la revista, quien
los revisa y envia las recomendaciones a un di-
rector de edicién para tomar la decisién si el
articulo es aceptado o no (normalmente, los
evaluadores también formulan recomendacio-
nes para el autor). Un articulo rechazado por
una revista puede ser aceptado luego por otra
revista, que puede tener un enfoque diferente
(muchas veces, los evaluadores son diferentes).
iEl lector casi nunca sabe la “historia” de un
articulo publicado!

Como el proceso de revision de articulos
depende de seres humanos, ipuede ser que se
comentan errores a veces! El hecho que un ar-
ticulo esté publicado no quiere decir que es la
“verdad absoluta”. La mayoria de la buena in-
vestigacion clinica estd casi siempre basada en
problemas clinicos especificos con poblaciones
especificas. Eso significa que hasta los mejores
resultados cientificos pueden tener limitaciones
para generalizarlos a otros grupos de personas
con la misma condicién (y generalizar a po-
blaciones con una diferente condicién es ain
mas dificil); los grupos pueden ser de diferentes
edades que los del articulo, tener una condicién
mds 0 menos severa, etc. Por esas razones, es
necesario tener que reflexionar de manera criti-
ca para poder decidir si un articulo que parece
estar relacionado con nuestra pregunta clinica
es, de hecho, digno de confianza para responder
a dicha pregunta.

RECURSOS EN LOS CUALES PODEMOS
GENERALMENTE CONFIAR ...

iLos comentarios de arriba no significan que la
literatura esté con fallas! De hecho, hay nime-
ros de revistas y sitios web sobre la discapacidad
infantil que tienen una excelente credibilidad.
Para las revistas, la gente a veces mira el ‘Impact
factor’ (IF). Eso es una indicador de que tan-
to los articulos publicados en esta revista estan
citados por otros autores. 1El IF NO indica si
los articulos de esta revista significan “verdad”
o son “mejores”! El IF es un tipo de medida de
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la popularidad de la revista y de la frecuencia a
con la cual esta se ha citado (y también del ex-
tenso total de literatura publicada en un campo
de investigacion). Si la revista esta publicada
cada semana, tiene més articulos que una que
esta publicada cada mes, y asi tiene mas opor-
tunidades para que otros autores citen sus arti-
culos.

Otra medida, quizds més ttil en campo de in-
vestigacién mds pequefio, como la discapacidad
infantil, es el “tiempo de vida media” (‘half-life’)
de los articulos en una revista. Esto se refiere al
tiempo que un articulo estd citado después de
su publicacion y representa la importancia de
varias maneras de un articulo en el campo de
investigativo, por lo que otros siguen refirién-
dose a ese articulo. En nuestro campo, la dis-
capacidad infantil, como hay menos personas
haciendo investigacién y escribiendo articulos y
menos revistas que en otros campos como can-
cer y enfermedades coronarias, el “tiempo de
vida media” puede ser un indicador interesante.

Las revistas de salud pediatrica con ‘alto’ IFs
(normalmente arriba de 5) son generalmente
revistas que publican articulos sobre asuntos de
salud pedidtrica que son importantes para todos
los nifios. Al contrario, cuando uno busca in-
formacioén e investigaciones acerca de la disca-
pacidad infantil, es necesario mirar en revistas
especializadas, que se enfocan mas especifica-
mente en nuestro campo.

{Cémo podemos decidir en qué revista leer
y “creer”? Usted puede empezar mirando cuales
articulos y reportes conoce, utiliza, cree y mi-
rar en que revistas estdn publicados. También
puede preguntar a sus colegas (en quienes us-
ted confia) para saber que leen y donde buscan
para encontrar la informacion que les interesa.
Lo mismo aplica para libros: {Qué companias
publican los libros que usted y sus compafie-
ros y mentores leen? {Quiénes son los autores
en quien ustedes confian y que pueden haber
publicado libros que serfan de interés para us-
tedes?

iUno de los autores de éste articulo (PR)
declara un conflicto de interés importante! Es
el director Norteamericano de Dewvelopmental

Medicine and Child Neurology (DMCN), y lo
que estd escrito aqui resulta de su experiencia
como editor. DMCN es publicada por una orga-
nizacién sin 4nimo de lucro en Inglaterra (Mac
Keith Press), que también publica varios libros
cada afio sobre temas interesantes en neuro dis-
capacidad. Hasta el momento, han publicado
mas de 200 libros especializados, sobre temas
tales como: aspectos biomédicos de la paralisis
cerebral o de las lesiones cerebrales, envejecer
con parilisis cerebral o las dificultades de cui-
dar a las personas con discapacidad que no vi-
ven en su propio hogar. Unos libros son acerca
de temas m4s raros, como por ejemplo, condi-
ciones raras de las cuales no se conoce mucho
y esos libros normalmente estan escritos por ex-
pertos internacionales en esos temas. Otra vez,
reconociendo el posible conflicto de interés de
PR’s, Mac Keith Press es uno de los editores
mas reconocidos en el campo de la discapaci-
dad infantil.

Los lectores de este articulo probablemente
conocerin otros recursos relacionados al campo
de la discapacidad, incluyendo libros y revistas
publicadas en espafiol. En Colombia, Publindex
(http://201.234.78.173:8084/publindex/jsp/
content/bbnp.jsp) ofrece una lista de revistas
disponibles en espafiol. Al nivel internacional,
PubMed es el sistema de indexaciéon mas
reconocido. La mayorfa de las mejores revistas
estdn indexadas en PubMed, que ofrece
la posibilidad de buscar revistas por tema
(http://www.ncbi.nlm.nih.gov/nlmcatalog/
journals). Desafortunadamente, la mayoria de
esas revistas estdn disponibles Ginicamente en
inglés. Otra barrera para acceder a los articulos
es que no todos estdn disponibles sin costos.
Existe un directorio de revistas disponibles sin
costo (en “Open Press”): http://www.ncbi.nlm.
nih.gov/nlmcatalog/journals. Algunas de esas
revistas estdn disponibles en espafiol, tal como
la Revista Panamericana de Salud Publica.
La Revista Colombiana de Medicina Fisica y
Rehabilitacién es obviamente otro ejemplo de
revistas open press que publican informaciones
de rehabilitacién infantil.

Los sitios web también pueden ser recursos
muy importantes para temas en rehabilitacion
infantil. Pero como de ha mencionado antes,
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uno tiene que ser capaz de encontrar recursos
que sean dignos de confianza. Hay varias orga-
nizaciones académicas internacionales en dis-
capacidad infantil que son bien reconocidas y
que tienen sitios web, boletines y reportes de
sus encuentros anuales que pueden ser con-
fiables. Esos grupos incluyen, entre otros: the
American Academy for Cerebral Palsy and De-
velopmental Medicine (AACPDM: http://www.
aacpdm.org/), the European Academy of Child-
hood Disability (EACD: http://www.eacd.org/),
and the Australasian Academy for Cerebral Pal-
sy and Dewvelopmental Medicine (AusACPDM:
http://www.ausacpdm.org.au/). Las organizacio-
nes de promocién y de defensa de los derechos
de los nifios con discapacidad tienen recursos
en los cuales se pueden confiar: the Cerebral
Palsy International Research Foundation (CPIRF:
www.cpirf.org/) en los EEUU y the Cerebral Pal-
sy Alliance (www.cerebralpalsy.org.au) en Aus-
tralia.

RECURSOS EN ESPANOL SOBRE EL
SITIO WEB DE CANCHILD...

La mayoria de las publicaciones periddicas
con un factor de impacto alto, igual que los si-
tios web de reputacién internacional en reha-
bilitacién pediatrica, estin en inglés. Sin em-
bargo, existen varias revistas y sitios web muy
interesantes en espafiol. Lo que de pronto es
menos conocido, es que unos recursos en el si-
tio web http://canchild.ca/en/ estan disponibles
en espafol y que existe la posibilidad de cola-
borar con CanChild para traducir més recursos
al espafol.

Otra vez, queremos declarar un posible con-
flicto de interés, por lo que ambos autores son
afiliados a CanChild Centre for Childhood Disa-
bility Research (http://canchild.ca/en/). El sitio
web de CanChild fue creado en 1997 y fue uno
de los primeros en el campo de la discapacidad
infantil. Ahora, el sitio web recibe hasta 15,000
visitas (‘hits’) cada mes desde 170 paises. Las
personas responsables de este sitio web tienen
varias medidas de control de calidad. La ma-
yorfa de las cosas publicadas en el sitio web son
revisadas cuidosamente por miembros de Can-
Child y por lo menos dos terapeutas y padres de
nifios con discapacidad. El objetivo es ofrecer
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unas variedades de recursos en discapacidad
infantil en general, o acerca de temas que son
nuevos o debatibles. CanChild también intenta
poner reportes escrito de manera simple para
cada estudio — el reporte también es enviado a
los nifios y a las familias que participaron en el
estudio.

Ejemplos de recursos que existen en el sitio
web de CanChild y que estidn actualmente dis-
ponibles en espafiol, incluyen los relacionados a
la herramienta The Gross Motor Function Mea-
sure (GMFM) vy la clasificacién de la Gross Mo-
tor Function Classificacion System (GMFCS). La
GMFEM fue desarrollada para evaluar los cam-
bios en la funcién motora global en nifios con
parélisis cerebral. Existen 2 versiones, una de
88 items y la otra de 66 items, en categorias re-
lacionadas con las posiciones: acostado, rodar,
caminar (marchar), brincar y correr*. Ambas
versiones de la GMFM fueron validadas. Las
hojas para calificar los nifios estan disponibles
en esta pagina: http://motorgrowth.canchild.
ca/en/GMFM/gmfmscoresheets.asp. La hoja
de calificacién no estd disponible en espafiol
en esta pigina el momento pero deberfa estar
disponible pronto. La GMFM es ttil para deter-
minar objetivos de intervencion, asi como para
evaluar los cambios de la funcién motriz.

Un estudio usando la GMFM permiti6 de-
sarrollar curvas del desarrollo motor, lo que
permitié identificar cinco niveles describiendo
las tendencias de desarrollo motor (de manera
similar a las gréficas que describen la evolucién
del peso y de la talla en los nifios). El GMFCS
es un sistema de clasificacion de 5 niveles que
describe la funcién motriz global de los nifios
con pardlisis cerebral a partir de los movimien-
tos que pueden iniciar, especialmente para sen-
tarse, caminar o usar sillas de ruedas®®. El en-
foque esta sobre el desempefio actual del nifio
en la casa, en la escuela y en la comunidad. Las
descripciones de las funciones motrices estan
presentadas para cada uno de los 5 niveles de la
funcién motriz. Diferentes descripciones exis-
ten: antes de 2 afios, entre 2 y 4 afios, entre 4 y
6 afos, entre 6y 12 afos, y entre 12 y 18 afios.

El GMECS es utilizado frecuentemente e
internacionalmente para describir la funcién
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de los nifios con parélisis cerebral (en lugar de
hablar de nifios con pardlisis leve o severa, se
refiere a su nivel de GMFCS). También es una
excelente herramienta para hablar del pronos-
tico con los padres. Las instrucciones de uso y
las descripciones de los niveles estan disponi-
bles en espafiol: (http://motorgrowth.canchild.
ca/en/GMFCS/resources/GMFCS-ER-Spanish.
pdf,  http://motorgrowth.canchild.ca/en/GM-
FCS/resources/GMFCS_Spanish.pdf).

El GMECS es frecuentemente utilizado por
profesionales de la salud, pero también existen
versiones que pueden ser utilizadas por las fami-
lias o los nifios. Las versiones para los nifios en-
tre 2 y 4 afios, y entre 4 y 6 afos, estan disponi-
bles en espaniol (http://motorgrowth.canchild.
ca/en/GMFCS/familyreportquestionnaire.asp).

The Measure of Processes of Care (MPOC
- La medida de procesos de cuidado) es otro
ejemplo de una herramienta desarrollada por
CanChild y que est4 disponible en espafiol. La
MPOC es una herramienta para evaluar las per-
cepciones de los padres acerca de los servicios
que reciben, con un enfoque particular sobre
elementos relacionados a la filosofia centrada
en la familia. Es una de las herramientas las mas
utilizadas a nivel internacional para evaluar los
servicios de rehabilitacién infantil. La version
original del MPOC tiene 56 items y existe una
version breve de 20 {tems. Ambas versiones del
cuestionario fueron validadas™®. Las preguntas
utilizan una escala de 7 puntos donde los padres
tienen que responder “en qué medida” ocurrie-
ron diferentes situaciones (e.j. que los profesio-
nales les dieron observaciones). El MPOC pro-
duce cinco promedios, uno por cada uno de las
categorfas siguientes (relacionado a la filosofia
centrada en la familia): 1) Empoderamiento y
colaboraciones, 2) Dar informaciones genera-
les, 3) Dar informaciones especificas, 4) Cuida-
dos y servicios completos y coordinados, para el
nifio y su familia y 5) Cuidados y servicios res-
petuosos y que ofrecen soporte. También existe

una versién de la MPOC para los proveedores
de servicios (la MPOC-SP), que fue validada’.

Para tener acceso a la MPOC, es necesario
completar un formulario en la pagina web si-
guiente: http://www.canchild.ca/en/measures/

mpoc56_mpoc20.asp. Hay muchos otros recur-
sos sobre la filosoffa centrada en la familia, pero
actualmente, esos recursos solamente estan
disponibles en inglés o en francés: (http://www.
canchild.ca/en/childrenfamilies/fcs_sheet.asp).

Existen muchos otros recursos en el sitio web
de CanChild que pueden ser ttiles para docto-
res e terapeutas que quieren tener una practica
basada en las evidencias cientificas. También
existen muchos recursos para los nifios y las
familias, por ejemplo para favorecer la partici-
pacién de los nifios. Si quiere més informacién
sobre el proceso de traduccién de recursos, ver
la politica de CanChild accesible aqui: http://
motorgrowth.canchild.ca/en/GMFCS/resour-
ces/CanChild_Guidelines_for Translation_of
the GMFCS.pdf. Si usted tiene una pregunta o
si quiere tener mas informaciones para traducir
recursos en espafol, puede contactar la oficina
de CanChild (preferiblemente en inglés) at can-
child@mcmaster.ca.

CONCLUSION: TRANSFERENCIA
DE CONOCIMIENTOS Y
OPORTUNIDADES PARA
COLABORACIONES Y CREACION
DE UNA RED DE REHABILITACION
INFANTIL

El propésito de este articulo es el de sociali-
zar unos recursos interesantes en rehabilitacion
infantil, pero también invitar los lectores inte-
resados a colaborar para favorecer el desarrollo
de la prictica basada en las evidencias, princi-
palmente en Colombia y en los paises hispand-
fonos. También se quiere socializar la idea de
desarrollar una red de personas interesadas en
la practica basada en las evidencias en Colom-
bia. Ambos autores estardn presente en un con-
greso organizado en Barranquilla por la Funda-
cién FIDEC Centro de Rehabilitacién Infantil
IPS “Luis David Caro Wagner” el 6 y 7 de No-
viembre 2014. El dia siguiente, el 8 de Noviem-
bre 2014, se organizard un taller que reunird
doctores, terapeutas, investigadores, familias
y representantes comunitarios y del gobierno
para explorar las oportunidades para desarro-
llar una red Colombiana de practica basada en
las evidencias en rehabilitacién pedidtrica. Se
socializaran las experiencias de CanChild y de
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otros centros de investigacién de rehabilitacién
pediatrica y los participantes seran invitados a
compartir sobre sus proyectos y interés. Asi, se
espera identificar prioridades de accién, tanto
para desarrollar proyectos de investigacién co-
laborativo como para desarrollar proyectos de
transferencia de conocimientos.

Para tener mas informaciones sobre el con-
greso y el taller, pueden comunicarse con el di-
rector de FIDEC, Oscar Mauricio Caro (www.
fidec.com.co; info@fidec.com.co). También se
puede comunicar con los autores de este arti-
culo a rosenbau@mcmaster.ca o chantal.cam-

den@usherbrooke.ca
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