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RESUMEN

La paralisis cerebral infantil (PCI) es un conjunto de trastornos permanentes y no progresivos
que afectan el movimiento, la postura y el neurodesarrollo del cerebro fetal o infantil,
provocando multiples limitaciones en el nifio. Los nifios con PCI pueden tener diferentes
necesidades, desde leves hasta graves, y pueden requerir diferentes areas de atencion. El
cuidador principal es un individuo que, voluntaria o indirectamente, asume la
responsabilidad del cuidado del nifio. La discapacidad del nifio puede afectar la capacidad
de su madre para mantenerlo, dejandolo al cuidado de otra persona. La funcion del cuidador
principal es brindar una gama integral de atencion, que incluye nutricion, movilidad, higiene
personal, manejo de convulsiones y transporte a citas médicas. Deben tener conocimientos
y habilidades adecuados para abordar las necesidades del nifio, incluidas habilidades motoras
para la succidn, la masticacion y la deglucion, asi como una nutricién e hidratacion
adecuadas. El papel del cuidador es supervisar y facilitar el desarrollo de habilidades fisicas,
cognitivas, emocionales, mentales y sociales. También desempefian un papel activo en
diversas actividades, como alimentar, vestir y cuidar diariamente. El presente estudio tiene
como objetivo determinar el rol del cuidador en pacientes con PCI, el cual se desarrollé con
una revision bibliografica en las bases de datos como: Google Académico, SciELO,
PubMed, Medline, Dialnet y Redalyc. Enfocado a profesionales de enfermeria y cuidadores
de nifios con esa patologia, para afianzar conocimientos sobre el cuidado, prevenir
complicaciones, estimular el potencial cognitivo, motor y social del pequefio al maximo, y
los puntos clave a considerar sobre las opciones de manejo adecuado en las actividades de
la vida diaria.

Palabras claves: Cuidador, parélisis cerebral, nifio, enfermeria, rol.



Abstract

Infantile cerebral palsy (ICP) is a set of permanent, non-progressive disorders that affect
movement, posture, and neurodevelopment of the fetal or infant brain, causing multiple limitations
in the child. Children with ICH may have different needs, from mild to severe, and require different
care areas. The primary caregiver is a person who voluntarily or indirectly assumes responsibility
for the child's care. The child's disability may affect his or her mother's ability to support the child,
leaving the child in the care of another person. The primary caregiver's role is to provide a wide
range of care, such as nutrition, mobility, personal hygiene, seizure control, and transportation to
medical appointments. They must have the appropriate knowledge and skills to meet the child's
needs, including motor skills of sucking, chewing, and swallowing, as well as adequate nutrition
and hydration. The role of the caregiver is to supervise and facilitate the development of physical,
cognitive, emotional, mental, and social skills. They also participate actively in various activities,
such as feeding, dressing, and daily care. The present study aims to determine the role of the
caregiver in patients with CLI, which was developed with a literature review in databases such as
Google Scholar, SciELO, PubMed, Medline, Dialnet, and Redalyc. Focused on nursing
professionals and caregivers of children with this pathology to reinforce knowledge about care,
prevent complications, stimulate the child's cognitive, motor, and social potential to the maximum,
and the key points to consider about the appropriate management options in the activities of daily
living.

Keywords: caregiver, cerebral palsy, child, nursing, role.
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CAPITULO L.
INTRODUCCION

La paralisis cerebral infantil (PCI) es una de las condiciones pediatricas mas comunes
y la principal causa de discapacidad en nifios. Se refiere a un grupo de alteraciones habituales
que inciden en el desplazamiento y posicion, provocando restricciones en el ejercicio fisico.
Estos trastornos son provocados por irregularidades o dafios cerebrales no progresivos que
ocurren durante el desarrollo cerebral temprano. El diagnostico sigue basandose
principalmente en la observacion clinica de trastornos motores que interfieren con la
actividad normal, y en la confirmacién de una lesion cerebral estable. Por lo general, el
diagnéstico se realiza después de los 2 afios, aunque en muchos casos no se confirma hasta
los405WM

La PCI se produce debido a una lesion no progresiva del cerebro en desarrollo, esta
lesion provoca alteraciones motoras de por vida, variaciones en la percepcion, el habla, la
comunicacion, la cognicion y la competencia ® aborda ademds a un grupo de trastornos
permanentes en el crecimiento y desarrollo producto de una alteracion progresiva de un
cerebro en desarrollo que ocurren durante el periodo perinatal o durante la infancia. La
deformidad més comun es la hemiplejia cerebral infantil, caracterizada por espasticidad
asociada con diversos grados de déficit motor y sensorial en los miembros superiores e
inferiores ),

Diversos estudios indican que, a nivel mundial, la paralisis cerebral infantil es una
condicion significativa de discapacidad, con una incidencia estimada entre 1.5 y 2.5 casos
por cada 1000 nacidos vivos. Sin embargo, se han registrado tasas mas altas de hasta 10
casos por cada 1000 nacidos vivos en ciertos paises africanos. Durante el afio 2019, la
proporciéon entre hombres y mujeres afectados fue de aproximadamente 1 a 1.4
respectivamente 4,

En América Latina, la falta de cifras o datos se debe a la escasez de investigaciones o
programas especificos sobre la PCI. Ademas, la region carece de programas destinados a
recopilar datos epidemiologicos relacionados con esta situacion. Es asi un estudio reciente
establecio que la prevalencia de dicha enfermedad corresponde a 2,1 infantes por cada 1000
neonatos. Segun datos del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) en México,
aproximadamente 770,000 nifios presentan PCI. En el caso de Panama, segun el ltimo censo
realizado, se identificaron mas de 3000 pacientes con esta condiciéon ¢

En Ecuador, seglin la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), 242.240 personas en
total padecen de pardlisis cerebral, situandolo en el séptimo lugar entre los diez paises
sudamericanos con cifras registradas de esta categoria. Un estudio realizado por la
Universidad de Cuenca a 72 nifios con PCI del Hospital Vicente Corral Moscoso sobre las
caracteristicas epidemiologicas y clinicas revela que la edad prevalente es la escolar, donde
la media ubica las edades entre 6.2+4 afios, mientras que la edad de la madre oscila entre los

11



25.3+7.7 anos. Asi mismo, sefiala que la enfermedad predomina en el sexo masculino (51.4
%). Otras determinantes identificadas en este estudio sefalan que esta enfermedad es
recurrente dentro de la clase socioeconémica media baja (42.1 %), especificamente en las
zonas urbanas (61.1 %) ©32)

Este estado de salud produce deficiencias en el desarrollo neurolégico, afectando areas
como la funcidn neurosensorial, cognitiva y conductual. Es crucial obtener un diagnostico
temprano y recibir apoyo de un equipo interdisciplinario especializado en el desarrollo,
educacion y salud del individuo, adaptando la intervencion a sus necesidades y nivel de
independencia tanto cognitiva como motora. Es importante estimular las habilidades
emergentes, mitigar los retrasos en el desarrollo, reducir la carga de la discapacidad y
prevenir la pérdida de funcionalidad. Asimismo, se destaca la importancia de promover la
crianza adaptativa y el bienestar general de la familia ©.

En este contexto, el rol de "cuidador" supone asumir la responsabilidad de cuidar y
proteger a otra persona, realizando diversas actividades de la vida diaria segliin las
necesidades del individuo. En el caso de nifios con PCI, involucra largos periodos de cuidado
por parte de un familiar o cuidador externo, lo que genera una carga adicional de trabajo en
comparacion con familias sin nifios con discapacidad. El cuidador debe procurar el bienestar
del nifio y de si mismo, lo que representa un desafio en diferentes aspectos de la vida. Esta
dedicacion total al cuidado del infante puede llevar a una carga fisica y mental excesiva con
el tiempo .

Es importante destacar que pueden surgir discrepancias entre las expectativas y los
logros del proceso terapéutico, desde la perspectiva del cuidador y la persona con paralisis
cerebral. Estas discrepancias a veces resultan en sentimientos de discriminacion, aislamiento
social y baja autoestima. Como resultado, los cuidadores pueden experimentar una
disminucién en la calidad de vida, enfrentando desafios psicologicos y fisicos relacionados
con su rol. La gestion de la salud a largo plazo, junto con las dificultades de la vida diaria,
puede aumentar el estrés, generar tensiones econdmicas y afectar negativamente su
desempefio como cuidadores ©.

Ser el principal cuidador supone una carga significativa, especialmente para la madre,
con posibles repercusiones fisicas y mentales. La discapacidad del hijo puede afectar la
capacidad de la madre para mantener un empleo, dejandolo al cuidado de otra persona, lo
que afectaria la estabilidad financiera y puede causar estrés emocional. Los padres juegan
un papel crucial en el desarrollo del infante y en mitigar los impactos negativos de la
discapacidad en su bienestar personal. A pesar de esto, una cuarta parte de los cuidadores
principales de niflos con PC informan de una falta de informacion por parte de los
profesionales de la salud sobre los cuidados necesarios (%,

Segun la OMS, el cuidador primario es aquel individuo del entorno de un paciente que,

de forma voluntaria, asume el papel de responsable de este en un sentido amplio, ya sea
directa o indirecta. Es asi que los padres de nifios con PCI enfrentan desafios significativos
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debido a la discapacidad fisica y las tensiones emocionales asociadas con la hospitalizacion.
Los cuidadores confian en los profesionales de la salud para obtener informacion sobre dicha
condicién y buscar orientacién sobre el cuidado del nifio en casa. Es crucial resaltar la
importancia de capacitar a los padres mediante educacioén y apoyo emocional por parte del
equipo de salud, especialmente de enfermeria (12,

La falta de informacion genera temor e incertidumbre acerca del futuro del nifio,
dejando a los cuidadores con dudas sin resolver. El intento de encontrar respuestas por cuenta
propia aumenta el estrés, lo que lleva a sentimientos de desesperanza e impotencia. Una
comunicacion continua y transparente entre los profesionales de enfermeria y los cuidadores
es crucial para afrontar y adaptarse a su nuevo rol de cuidador, ademas de una participacion
entre los cuidadores, el equipo médico y la del cuidador en la terapia de su hijo/a. Esta
colaboracion facilita la toma de decisiones de los padres y el establecimiento de metas para

la intervencion del nifio 12,

Los nifios con paralisis cerebral requieren la atencion constante de cuidadores para
satisfacer sus necesidades diarias, lo que puede generar estrés al buscar intervenciones y
apoyo para mejorar sus habilidades. Los cuidadores deben proporcionar una gama completa
de cuidados primarios, que incluyen alimentacion, movilidad, higiene personal, manejo de
convulsiones y transporte del nifio a citas médicas, por ello deben contar con los
conocimientos adecuados y suficientes a fin de abarcar todas las necesidades que presente el
pequefio (1213,

Por otra parte, la base de la rehabilitacion en estas situaciones debe ser fomentar la
maxima autonomia e integracion social, potenciando su capacidad funcional y evitando las
complicaciones lo mas pronto posible. Para eso es importante utilizar escalas estandarizadas
que ayuden al profesional de enfermeria a identificar el grado de funcionalidad y
dependencia en nifios con PCI y a partir de ahi brindar los cuidados necesarios para cada
caso, entre ellas se destacan: escala GMFCS (Gross Motor Function Classification System)
para funcion motora gruesa; MACS (Manual Ability Classification System) para funcion
motora fina; CFCS (Communication Function Classification System) para comunicacion y
el lenguaje 1.

Con esos antecedentes, esta revision bibliografica pretende aportar informacion sobre
el papel del cuidador primario en el nifio con PCI, enfocado a profesionales de enfermeria y
cuidadores de nifios con esa patologia, para afianzar conocimientos sobre el cuidado,
prevenir complicaciones, estimular el potencial cognitivo, motor y social del pequefio al
maximo, y los puntos clave a considerar sobre las opciones de manejo adecuado en las
actividades de la vida diaria 9.

En relacion, a lo antes analizado, surge la siguiente interrogante ;cudl es el rol del
cuidador en nifios con paralisis cerebral? para lo cual se ha formulado el siguiente objetivo
general: Determinar el rol del cuidador en pacientes con paralisis cerebral infantil PCI. Como
objetivos especificos : analizar las necesidades de cuidado que tienen los nifios con paralisis
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infantil, asi también, identificar las actividades del cuidador primario para el manejo de la
paralisis cerebral infantil, y por Gltimo disefiar un triptico sobre cuidados bésicos en el hogar
en nifios con PCI.

14



CAPITULO II.
MARCO TEORICO

La PC (parélisis cerebral) infantil comprende un conjunto de trastornos permanentes,
mas no progresivos que ocurren durante la formacion del cerebro fetal o infantil que afectan
el movimiento, postura y neurodesarrollo, generando multiples limitaciones en el infante.
Este no constituye un diagndstico etioldgico, sino mas bien una descripcion clinica. Se
manifiesta con cambios en la sensacion, percepcion, cognicidon, comunicacion y
comportamiento, ya sea por epilepsia o por complicaciones musculo esqueléticas
secundarias (¢ 1519,

En la clasificacion de la PCI, se describen cinco patrones hipoxico-isquémicos que se
relacionan con su desarrollo: lesion cerebral parasagital encargada de las funciones de
miembros superiores e inferiores controlada por la corteza motora y esta relacionada con la
cuadriplejia espastica; leucomalacia periventricular dada por un patrén espastico que afecta
a los neonatos prematuros y da lugar a una diplejia o cuadriplejia espastica; necrosis cerebral
isquémica focal y multifocal que se manifiesta en hemiplejia y en casos graves cuadriplejia
mas convulsiones; estrato marmdreo que consiste en alteraciones coreoatetdsicas;
finalmente, necrosis neuronal selectiva siendo la mas comun ¢!3-16),

Asi mismo, la paralisis cerebral puede originarse a partir de cualquier acontecimiento
capaz de afectar el desarrollo del cerebro durante las etapas fetal o neonatal. En el 80 % de
los casos, no se establecen claramente las causas especificas de dicha enfermedad, sin
embargo, existen factores de riesgo que se vinculan y se clasifican segun la etapa en la que
se manifiestan, ya sea durante el embarazo, el parto o posparto: factores de riesgo prenatales,
perinatales y posnatales, de orden biolégico, organico y ambiental (129,

Entre los principales factores de riesgo destacan; de caracter prenatal: embarazos
multiples, hemorragia vaginal en el primer trimestre del embarazo, trastornos hipertensivos,
infecciones maternas cronicas, ingesta de toxicos, traumatismos; perinatales: hipoxia
neonatal, cesareas, ruptura prematura de membranas, contracciones prematuras,
desprendimiento de placenta, prematuridad, bajo peso y posnatales: neumonia, sepsis,
eventos isquémicos, insuficiencia cardiorrespiratoria, deshidratacion grave, estatus

convulsivo, asfixia (1621-23),

Considerando los aspectos anteriormente descritos, los nifios con PCI pueden tener
necesidades diferentes a otros infantes, pudiendo ir desde leves y transitorias a graves y
permanentes que afectan el desarrollo/dmbito motor, desarrollo cognitivo/sensorial, el
lenguaje y comunicacion, el aspecto afectivo /social y de salud y bienestar, que dependiendo
del tipo de manifestaciones que presente es preciso una individualizacion de acuerdo a las
necesidades y capacidad de aprendizaje de cada nifo, que posibiliten su méximo desarrollo
personal 2425
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Desde el punto de vista motor, el nifio presenta la necesidad de desarrollar el control
postural y habilidades motoras, como mantener el control de la cabeza, sedestacion, gateo,
bipedestacion y deambulacion. Esto implica inhibir de manera pasiva o voluntaria dichos
patrones posturales inadecuados, mejorando asi la libertad de movimiento al emplear
cambios posturales, reducir respuestas motoras exageradas, controlar el temblor, compensar
el desequilibrio y convertir movimientos involuntarios en funcionales. Ademas, se busca
desarrollar habilidades manipulativas y destrezas, fomentando la independencia en las
ABVD @2,

El lenguaje y comunicacién en los nifios con PC (paralisis cerebral) se ve afectado
debido a la lesion neurolédgica que afecta la capacidad del uso de los musculos que permiten
la articulacion de los sonidos, haciendo que el nifio presente dificultad o imposibilidad de
hablar. La discrepancia en las habilidades y comprension sefialan el punto de partida para
abordar estas dificultades, permitiendo que la comunicacién no se vea obstaculizada por la
capacidad expresiva del infante, evitando que esta limitacion afecte la adquisicion y
desarrollo de nuevos aprendizajes 22,

A nivel cognitivo, es esencial maximizar el desarrollo de capacidades afectivas, fisicas,
cognitivas y sociales de los nifios con PCI. Esto implica compensar y optimizar situaciones
que puedan afectar los procesos de aprendizaje y desarrollo personal, permitiendo el acceso
a diversos conocimientos que le permitan involucrarse de manera efectiva en diferentes
actividades y entornos. Es crucial que adquieran informacion a través de los sentidos,
aprendan a interactuar con el medio, comprendan y utilicen su cuerpo, desarrollen
capacidades que les permitan comprender su entorno fisico y social, adaptandose al medio
en el que se desarrollan @2,

En el ambito sensorial, es crucial abordar las necesidades particulares vinculadas
exclusivamente a la sensacion, teniendo en cuenta los aspectos perceptivos dentro del &mbito
cognitivo. Esto implica desarrollar la sensibilidad ante diversos estimulos, incluyendo los
auditivos, visuales y tactiles. Ademas, se busca facilitar el acceso a distintos estimulos y
compensar posibles déficits visuales y auditivos 2.

Las necesidades identificadas en el &mbito de bienestar deben considerarse como un
elemento fundamental a abordar, ya que influyen en el desarrollo general del nifio. Estas
pueden incluir el desarrollo de habilidades motoras esenciales para la succidén, masticacion,
y deglucion, asi como la promocion de una hidratacion, nutricion adecuada. También es
crucial acortar las funciones bioldgicas, asi como las funciones excretoras y de miccion. Se
debe prestar atencion preventiva a posibles alteraciones dentofaciales, promover una
respiracion adecuada, brindar respuesta durante crisis epilépticas y situaciones de malestar,
y asegurar la administracion de la medicacion prescrita ¢2,

Las primeras interacciones afectivo-sociales tienen lugar en el seno familiar que se

prolongan dentro del entorno educativo. La continuidad y estabilidad de estas relaciones,
dentro de un entorno propicio, colaboran en la madurez y desarrollo de la personalidad del
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nifio. Por ende, resulta importante contar con un ambiente social y emocional coherente,
sostener interacciones habituales con otras personas y adaptarse a ambientes lo mas flexibles
posible. Ademas, es importante que los nifios adquieran y desarrollen hdbitos de autonomia
en areas como la alimentacion y el aseo, asi como habilidades sociales en los ambitos
familiar, educativo y recreativo, y aprendan a organizar su tiempo 2.

Los individuos con PCI dependen de la ayuda de otra persona para llevar a cabo las
actividades basicas de la vida diaria (ABVD). Inclusive, es necesario realizar ajustes en la
infraestructura del hogar y adaptaciones en las actividades escolares, entre otros aspectos. El
diagnostico de dicha patologia conlleva cambios significativos en la dindmica familiar, ya
que las rutinas y la organizacion de las tareas cotidianas deben ajustarse para satisfacer las
necesidades del nifio afectado ¥,

Por lo tanto, es importante tener en cuenta el rol del cuidador de nifios con PCI, puesto
que generalmente recae en un miembro de la familia, conocido como “cuidador informal”.
En la mayoria de los casos, esta responsabilidad la asume la madre, aunque otros miembros
de la familia colaboran en momentos especificos. Por lo general, ella toma decisiones,
supervisa y brinda apoyo, realizando las ABVD si el nifio no puede llevarlas a cabo él mismo.
Es importante destacar que la mayoria de los cuidadores informales, no reciben
compensacion econdmica ni capacitacion previa para el cuidado del paciente 2%,

Desde el nacimiento de los nifios con PCI, el cuidado en el hogar se convierte en una
prioridad. Las madres ajustan sus rutinas para atender las necesidades de sus hijos,
aprendiendo a cargarlos, bafiarlos, alimentarlos y utilizar dispositivos especificos para su
cuidado y tratamiento. Con el tiempo, se dan cuenta de que sus hijos requieren atencion
continua y estan dispuestas a proporcionarla. Después de numerosas visitas a especialistas y
hospitalizaciones, adquieren habilidades para aspirar secreciones, alimentarlos mediante
sondas o gastrostomia, y mantener y cambiar dispositivos, asi como se capacitan para
realizar terapias fisicas y respiratorias en casa 9.

Es asi el rol fundamental de los cuidadores implica supervisar y facilitar el desarrollo
integral de habilidades fisicas, cognitivas, emocionales, mentales y sociales. Este apoyo es
esencial para el crecimiento personal y la participacion en la vida cotidiana de dichos
infantes.4%

Ademas, desempefian un papel activo en diversas actividades, incluyendo la
alimentacion, aseo, vestido y traslado, asi como el respaldo en actividades recreativas, apoyo
emocional, gestion cotidiana, asistencia en consultas y evaluaciones médicas, participacion
en procesos de rehabilitacion y cualquier otra tarea que facilite la integracion y aceptacion
adecuadas del nifio en el entorno familiar 7,

Claramente, todas estas responsabilidades representan una carga considerable para el
cuidador principal, tanto desde el punto de vista fisico como emocional, teniendo un impacto
significativo en su calidad de vida ?¥, puesto que es quien asume la responsabilidad
completa del nifio, lo que conduce a una pérdida gradual de su independencia y descuido de
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si mismo. Esta dedicacion total impide la realizacion de actividades diarias y pospone sus
planes de vida durante periodos prolongados. Ademas, se destaca la importancia de una

adecuada salud fisica y psicologica del cuidador para un desempefio adecuado a largo plazo
@7

Varios estudios demuestran que tener un hijo con PCI implica un cambio profundo en
la vida de los padres, afectando considerablemente su salud fisica y emocional, su trabajo,
carrera profesional, asi como sus relaciones familiares y sociales. Los padres enfrentan
niveles de estrés mas altos que la poblacion general, lo que se manifiesta clinicamente en
ansiedad y depresion, requiriendo intervenciones cognitivas y clinicas. Ademas, esta
situacion se ve exacerbada por las criticas externas sobre el cuidado que proporcionan a su
hijo @9,

Debido a dichas situaciones estresantes, existen factores contextuales que pueden
favorecer la aceptacion de la familia, amigos, sociedad y los servicios de salud, pero también
obstaculizar la participacion y ejecucion de actividades de nifios con PCI, pudiendo ser la
sobreproteccion de la familia, no aceptacion de la situacion de salud del infante por parte de
los familiares, dificultad en la movilizacidn, problemas econdémicos o acceso limitado a la
educacion @7,

Considerando lo retador de cuidar a un nifio con PCI, enfermeria es responsable de
empoderar al cuidador en su rol, proporcionandole los conocimientos sobre el cuidado en el
hogar en dicha patologia, considerando las situaciones personales, el tipo y localizacion de
la lesion neuroldgica, haciendo hincapié en que cada nifio con esta enfermedad es tnico y
proporcionando puntos clave que debe tener en cuenta. Para ello, los cuidados pueden
clasificarse de la siguiente forma: postura y movimiento, alimentacion y nutricion, lenguaje
y comunicacion, actividades de la vida diaria, juego y ocio 282,

El control y percepcion de la postura y movimiento de los nifios con PCI se ven
alterada para mantener la estabilidad del cuerpo, asi como la secuencia de movimientos, lo
que puede afectar la alimentacion, respiracion y fonacion; por ello es importante iniciar
cuanto antes el proceso de rehabilitacion. El cuidado diario de la postura se lleva a cabo
mediante: posicionamiento variado (decubito prono y supino, sentado y de pie) durante el
dia para evitar deformidades, lesiones en la piel y mejorar la ventilacion pulmonar; usar
herramientas de apoyo (bastones, sillas de ruedas, andadores) para evitar caidas o accidentes
y promover la propia movilidad mediante un ambiente motivador ¢,

La alimentacion debe ser saludable con todos los nutrientes necesarios para un buen
funcionamiento, sin embargo, la mayoria de las veces resulta un problema desde que nacen
y los primeros afios de vida, por la falta de control motor de la boca, cabeza, tronco, brazos,
manos, disfagia, falta de equilibrio para sentarse e imposibilidad para agarrar los cubiertos.
Cuando la alimentacion por via oral no es posible, se recurre a otras alternativas como la
sonda nasogastrica o nasoyeyunal generalmente utilizada en hospitalizacion por su reducido
tiempo de uso de 6 semanas y dieta liquida enteral indicada por el médico, asi también la
sonda de gastrostomia, conectada directamente al estomago ?%.
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La gastrostomia es un orificio que lleva la alimentacion directo al estomago por medio
de una sonda; dicha via puede utilizarse por un tiempo prolongado o incluso para toda la
vida.

El cuidador debe cuidar la piel de la estoma (ligeramente rosada con secreciones secas)
a fin de prevenir infecciones, heridas y granulomas, para ello previo el lavado de manos, con
una gasa empapada de agua y jabon se lava alrededor del tubo y el disco externo de silicona
y con una gasa limpia, secar la piel vigilando la aparicion de complicaciones @39,

La dieta generalmente consiste en formula o dieta artesanal licuada que proporcionen
los nutrientes necesarios para el nifio. La formula debe almacenarse en un lugar limpio y
oscuro a una temperatura de 15-25 °C y una vez reconstituida almacenarse hasta 24 horas en
la nevera. Para administrar la alimentacion el nifio debe estar recostado en posicion fowler
o sentado en caso de tener una posicion estable, se precisa de una jeringa en la cual se debe
inyectar agua antes y después de la alimentacion para evitar la oclusion de la sonda, evitando
estiramientos bruscos G,

Con respecto al lenguaje y comunicacion, y debido a que en la PCI se producen
diferentes tipos de alteraciones del lenguaje manifestadas en su comprension y expresion.
Es importante tener paciencia puesto que cada nifio tiene su ritmo para comunicarse; puede
pararse frente al nifio mirandolo a los ojos, jugar moviendo lentamente objetos para que
pueda seguirlos visualmente, responder con una sonrisa, utilizar una entonacién marcada
para incentivarlo a poner atencidn, imitar los sonidos como muestra de participacion de su
dialogo y respetar los turnos de habla cuando el nifio haga sonidos 3%,

Las ABVD (actividades basicas de la vida diaria) comprenden también aspectos como
vestido e higiene, en donde el vestido en nifios con déficit motor severo, la literatura sefiala
que es conveniente vestirlo en dectbito lateral puesto que evita la rigidez y facilita el manejo
del nifio; cuando existe sedestacion inestable y participacion del pequefio, se puede ayudar
proporcionandole estabilidad en la cadera, muslos rodillas o pies. Por otro lado, en la higiene
el cuidador debe tener en cuenta que esta es una actividad dependiente hasta que el nifio
mantenga una sedestacion estable. Para que el infante se sienta seguro durante el bafo debe

manejarse lentamente mientras se dice qué se va a hacer 5%,

Por su parte, el juego es la ocupacion del nifio cuyo fin es divertirse y facilita la
experimentacion, exploracion, imitacion y repeticion. Al escoger los juguetes es necesario
tomar en cuenta aspectos como la edad, preferencias, habilidades motoras y cognitivas, que
proporcionen informacion del entorno y generen curiosidad. Involucrarse en el juego
refuerza la autonomia personal, favorece la comunicacion, integracion social y el trabajo en
equipo ).

En este orden de ideas, y para facilitar la independencia en las actividades diarias en

el hogar, se pueden realizar adaptaciones segin las necesidades del infante: en el acceso al
hogar evitar superficies irregulares, la puerta debe tener un ancho minimo de 90 cm, la
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cerradura de manilla de tipo palanca; mientras que dentro del hogar se recomienda no colocar

alfombras y muebles en pasillos y colocar pasamanos en las escaleras en ambas direcciones
(28,29)

El seguimiento desde atenciéon primaria (AP), ademas de satisfacer las necesidades del
infante con paralisis cerebral, debe orientarse también al cuidador de estos nifios mediante
la participacion de un equipo de salud; conformado por el médico y/o pediatra y el/la
enfermero/a de AP mismos que deben proporcionar un seguimiento individualizado dentro
del entorno familiar. GV

La atencion domiciliaria proporciona al profesional de la salud la oportunidad de
evaluar aspectos del entorno familiar que no son posibles de observar en una consulta, como
el nivel de autonomia del nifio y las barreras fisicas en el hogar. También permite evaluar la
dindmica familiar, los roles, las relaciones, asi como identificar riesgos asociados con la
inmovilizaciéon y otros problemas de salud. Esto facilita la personalizacion del cuidado, la
intervencion para mejorar los conocimientos del cuidador y con ello la calidad de vida del
niflo y su familia ¢3%),

Los parametros que debe evaluar la enfermera de AP son: el crecimiento y nutricion
debido al alto riesgo de desnutricion, obesidad asi como fallo de medro, para ello se debe
evaluar el crecimiento al igual que el estado nutricional en la primera infancia tomando en
cuenta los indices peso para la edad, talla para la edad , peso para la talla, tener en cuenta el
sexo del infante , el perimetro cefalico en los 2 primeros afios de vida; ademas debe evaluar
trastornos digestivos como trastorno de la deglucion, reflujo gastroesofagico, estrefiimiento;
lactancia materna, alimentacion: asesorar sobre la lactancia materna exclusiva los primeros
6 meses de edad, luego iniciar la alimentacion complementaria educando sobre las técnicas
mas adecuadas para cada nifio GV,

Los nifios con PCI son mas vulnerables a presentar problemas bucodentales, para ello,
la enfermera debe proporcionar informacion sobre una dieta e higiene dental adecuada,
integrando a otros profesionales tales como odontdlogos y nutricionistas en su cuidado; las
complicaciones respiratorias también son frecuentes, para ello es importante cumplir con el
esquema de vacunacion para neumococo e influenza, instruir sobre la realizacion de
ejercicios respiratorios a fin de movilizar secreciones, asi como la posicion decubito lateral;
prevencion de ulceras por presion mediante cambios posturales, cambio oportuno del pafial

y curaciones oportunas en casos de aparecer lesiones cutaneas G!32).

El dolor es un sintoma comtn, pero dificil de evaluar debido a su origen multifactorial.
Su manejo es complicado y requiere identificar los factores desencadenantes. Los espasmos
son una causa frecuente de dolor. La enfermera debe ensefiar a los cuidadores como reducir
la frecuencia y la intensidad de los espasmos mediante masajes y movimientos circulares
con la palma de la mano sobre el musculo afectado. Ademads, es importante evitar la
hiperextension al manipular al nifio, como al levantarlo por los brazos 2.
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La enfermera debe guiar al o los cuidadores sobre conocer a su hijo y sus necesidades,
asi como brindarle afecto, seguridad, diversion, estimulos y aprendizajes sobre el mundo que
los rodea, para ello, es importante ofrecerle la oportunidad de una educacion normalizada,
trato igualitario, participar en actos festivos, incluirlo en actividades familiares como ir de
compras o al parque, integrarlo con otras personas, comunicarse y aprender a interpretar y

reconocer su comportamiento (33),

Cabe recalcar que el seguimiento a domicilio estd enfocado en aquellos pacientes que
por su grado de incapacidad fisica y dependencia no puede desplazarse al centro de salud.
La atencion domiciliaria, al igual que la atencion primaria, se caracteriza por ser
biopsicosocial, integral, continuada y multidisciplinaria, e involucra actividades
programadas de promocion, prevencidn, tratamiento y rehabilitacion de la salud. La
principal diferencia radica en que se lleva a cabo en el hogar del paciente. En este sentido,
la atencion domiciliaria permite que el paciente permanezca en su entorno familiar, lo que
reduce su estancia en el hospital u otras instituciones y facilita su reintegracion y
rehabilitacion en el ambiente familiar 2.
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CAPITULO III
METODOLOGIA

El presente trabajo de tipo transversal, descriptivo, documentado, con planteamiento
cualitativo, fue elaborado mediante una revision bibliografica sobre el rol del cuidador en
niflos con pardlisis cerebral considerando las necesidades del infante y los cuidados de
enfermeria orientados al cuidador primario.

La estrategia de busqueda para esta investigacion partid del uso de motores de
busqueda como: Google Académico y los propios de cada base de datos. Se tomaron en
cuenta publicaciones cientificas a partir de revistas de investigaciones en el area de las
ciencias de la salud utilizadas en las bases de datos reconocidas: PubMed, SciELO, Medline,
Redalyc y Dialnet.

Las palabras clave utilizadas fueron derivadas de los descriptores en las ciencias de la
salud (DeCS): paralisis cerebral, nifo, rol, cuidador, enfermeria; estas categorias se
utilizaron en expresiones breves utilizando operadores booleanos: OR, AND y MORE.

Respecto a la poblacion de estudio, se tomaron en cuenta un total de 95 publicaciones
cientificas de las cuales tras aplicar los criterios de inclusion e exclusion , se obtuvieron un
total de 41 para la redaccion final , de los cuales se incorporaron 26 en la elaboracion de la
introduccion y el marco tedrico; 15 pertenecen a articulos originales que establecieron los
resultados y el debate, ademas de una significativa contribucion a las conclusiones.

Los criterios de inclusion para la eleccion de articulos consistieron en: publicaciones
realizadas en los ultimos cuatro afos (2020-2024), en espafiol e inglés, con contenido
integral disponible para descargar o en linea, y que se ajusten a los propositos de esta
investigacion. Mientras que para los criterios de exclusion se descartaron aquellos productos
duplicados, de pago o con limitacion de acceso y que excedan el rango temporal establecido.

El proceso de analisis y procesamiento de datos durante la realizacion del estudio se
llevd a cabo en tres etapas: inicialmente, se determinaron las bases de datos para luego
aplicar los criterios de inclusion y exclusion en la busqueda de articulos; segunda, de los
articulos recolectados y estudiados, se seleccion6 la muestra considerando elementos como:
metas, metodologia, resultados, debate y conclusiones; tercera, con la informacidon obtenida
se desarrollo la triangulacion en donde se disefi6 matrices de dados de interés (titulo, autor,
categoria, semejanzas, diferencias y aporte del estudiante).

Los resultados se consideraron segun lo evidenciado en este estudio comparandolo con
investigaciones de otros autores citados por todas las fuentes. Finalmente, en el desenlace
constatan las conclusiones planteadas en esta investigacion. Al igual que en cualquier
estudio, se consideraron las apreciaciones éticas a lo largo de su evolucion. (ANEXO 2)
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CAPITULO IV
RESULTADOS Y DISCUSION

En la actualidad la Pardlisis Cerebral Infantil representa un desafio de la atencion
primaria debido a la escasez de informacion sobre el tema y guias adecuadas para el manejo
del nifio con PCI, ya que también constituye una afectacion clinica e influye
considerablemente no solo el buen vivir del individuo que padece, sino también a sus
progenitores o a los cuidadores primarios quienes deben adaptar sus rutinas y adquirir
conocimientos para el correcto cuidado del menor, sin descuidar sus propias necesidades.

Para Espinoza, et al ®y Oliva, et al !4 la PCI se determina un grupo de alteraciones
constantes y continuas que ocurren en el crecimiento del cerebro fetal o infantil y que
afectan el movimiento, postura y neurodesarrollo del infante, causando limitaciones, por su
parte Jensen, et al %, en relacion a este concepto sefiala que dichos trastornos suelen ir
asociados con cambios de la percepcion, captacion, relacion, actuacion, como de epilepsia o
complicacién musculo esqueléticos. Ademas, Hamida, et al ! afiade que la PCI no
constituye un diagndstico etioldgico, sino mas bien una descripcion clinica.

A nivel epidemioldgico, Pelaez, et al 19 sefiala que la prevalencia media de la PCI
oscila entre 1.5-3 por cada 1000 nacidos vivos (NV), siendo 2.1 la cifra mas predominante
en neonatos. Por su parte, Merifio, et al !” recalca que esta enfermedad es mas predominante
en recién nacidos con edad gestacional menor a 28 semanas y un peso al nacer inferior a
1500 gramos, siendo 70 veces mayor en relacion a neonatos con un peso superior a 2500
gramos, dato que corrobora Malgorzata, et al G7).

Por su parte, Flores, et al 1?, Jurado, et al ®” y Aranda, et al ®V, concuerdan en
clasificar los factores de riesgo para desarrollar PCI en prenatales, perinatales y posnatales.
Entre los factores prenatales destacan: embarazos multiples, hemorragia vaginal en el primer
trimestre del embarazo, trastornos hipertensivos e infecciones maternas cronicas;
perinatales: hipoxia neonatal, cesareas, ruptura prematura de membranas y contracciones
prematuras y entre los factores posnatales: neumonia, sepsis eventos isquémicos e
insuficiencia respiratoria. Chen, et al ®» por su parte sefiala a la rotura prematura de
membranas, hipertension inducida por el embarazo, parto pretérmino y cesarea como
principales factores de riesgo.

Para Malgorzata, et al @7 son los factores de riesgo prenatales los que constituyen el
75% de todos los casos de paralisis cerebral, mientras que los del periodo neonatal y infantil
representan el 10-18%. Ademads, sefiala una categoria adicional como factor de riesgo y es
la preconcepcion, refiriéndose al estilo de vida y condiciones de salud de la madre entre los
cuales destacan: afecciones sistémicas maternas, farmacos utilizados, malnutricion,
intoxicaciones, problemas inmunitarios previos al embarazo, causas corporales, trastornos
de fecundidad, terapia de infecundidad, abortos naturales y circunstancias econdmicas
sociales.
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Por otra parte, Musazzi, et al ®¥ y Gonzélez, et al ®> sefialan que el rol fundamental
de los cuidadores de nifios con PCI implica supervisar y facilitar el desarrollo integral de
habilidades fisicas, cognitivas, emocionales, mentales y sociales para el crecimiento personal
y la participacion en la vida cotidiana de dichos infantes. Desempefian un papel activo en
diversas actividades, incluyendo la alimentacion, el aseo, el vestido y el traslado del paciente.
Para Niflo, et al ?®, el cuidador se adapta a los cuidados del nifio con PCI desde que nace y
conforme pasa el tiempo observan que requieren un cuidado constante y estan dispuestos a
proporcionarlo.

Asimismo, Diaz, et al ®" recalca que el cuidador asume responsabilidades adicionales
como el respaldo en actividades recreativas, el apoyo emocional, la gestion cotidiana, la
asistencia en consultas y evaluaciones médicas, la participacion en procesos de
rehabilitacion (terapia asistida por los padres) y cualquier otra tarea que facilite la adecuada
integracion y aceptacion del nifio en el entorno familiar. Por otro lado, Nifio, et al ?®
menciona que posterior a hospitalizaciones o citas con especialistas, los cuidadores
adquieren conocimientos que los ponen en practica en el hogar como aspiracion de
secreciones, alimentacion mediante sondas, mantenimiento o cambio de dispositivos, asi
como terapias respiratorias.

Un aspecto importante que afiade Gonzélez, et al ®® es que el cuidador primario asume
la responsabilidad completa del nifio, lo que conduce a una pérdida gradual de su
independencia y descuido de si mismo. Esta dedicacion total impide la realizacion de
actividades diarias y pospone sus planes de vida durante periodos prolongados, Diaz, et al
(D concuerda con dicha informacién y destaca la importancia de la salud fisica y psicoldgica
del cuidador para un desempeiio adecuado a largo plazo.

Respecto a los cuidados de enfermeria, Largo, et al ¥ recomienda el uso del Modelo
de Adaptacion de Callista Roy a fin de desarrollar estrategias centradas en el bienestar y
adaptacién de los pacientes con PCI, concordando con Borja, et al ®» en la elaboracion de
planes de cuidados individualizados a raiz de una evaluacion completa del nifio y su familia,
considerando aspectos fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales. Ademas, incluye otros
cuidados como: el enfoque holistico, para brindar un cuidado integral y completo; apoyo
emocional y educacion, donde se brinde informacion sobre la enfermedad, estrategias
efectivas de afrontamiento, asi como fomentar la participacion en el autocuidado.

Otros cuidados que incluye Largo, et al ” son la promocién de la participacion entre
familiares, involucrandolos en la toma de decisiones y en la capacitacion para el cuidado en
el hogar; evaluacion continua de la efectividad del plan de cuidados y ajustes de este segiin
sea necesario; colaboracion interdisciplinaria con otros profesionales de salud a fin de
garantizar el abordaje integral de todas las necesidades del paciente. Bolafios “?, recalca la
importancia de brindar a los cuidadores apoyo emocional y psicologico a fin de que puedan
encontrar formas de contrarrestar el impacto negativo percibido por la dedicacion total en el
cuidado del infante.
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CAPITULO V
CONCLUSIONES

A partir de la revision bibliografica realizada, respondemos a nuestro objetivo general
sefialando que el rol del cuidador principal o también llamado informal, es fundamental en
la asistencia del nifio con paralisis cerebral infantil PCI. Debido a que el cuidador interviene
directamente con el paciente, su papel debe involucrar acciones que faciliten principalmente
el desarrollo integral de habilidades fisicas, cognitivas, emocionales, mentales y sociales,
mismas que se ven comprometidas debido a la etiologia de la enfermedad, es decir su rol
debe abarcar cualquier tarea que ayude en la integracion y adaptacion adecuadas del nifio en
el entorno familiar y social. Desde este punto de vista, resulta importante que el cuidador
goce de conocimientos solidos del tema y buena salud tanto fisica como mental a fin de
lograr un desempefio adecuado a largo plazo.

De acuerdo con lo estudiado, identificamos que las necesidades de cuidado que
presentan los pacientes con paralisis cerebral son extensas y de gran magnitud, pudiendo ser
transitorias o permanentes dependiendo de las manifestaciones clinicas que presente, he ahi
la importancia de una individualizacion que responda a los requerimientos y modos de
aprendizaje de cada nifio. Es por eso que los profesionales de enfermeria desempefian un
papel fundamental con estos pacientes y su familia; ya que en primera instancia deben
focalizar los cuidados de estos pacientes identificando el nivel de dependencia para realizar
Actividades Basicas de la Vida Diaria ABVD, a fin de buscar una méaxima rehabilitacion y
reinsercion a la sociedad. Por lo tanto, el abordaje comprende la atencion primaria, a
domicilio y atencion temprana, donde se tome en cuenta el enfoque holistico, educacion,
apoyo emocional, estrategias de afrontamiento y la participacion en el autocuidado.

La informacion analizada nos lleva a concluir que las actividades que realiza el
cuidador primario se enfocan principalmente en satisfacer las necesidades de cuidado que
presentan los pacientes con PCI, estas necesidades se evidencian en la triangulacion desde
areas motoras, lenguaje, intelectual, sensitivo, cordial y de confort, donde trabajaremos
desde la higiene del nifio, la alimentacion, postura y movimiento, formas de comunicacion,
actividades de recreacion, etc., abarcando cada una de las actividades desde un punto de vista
integral e individualizado a fin de obtener un maximo desarrollo personal durante su vida.

Finalmente, gracias a la informacion recopilada y al andlisis de la misma se disefio un
triptico mediante el uso de herramientas digitales en el cual se destacan puntos aspectos
importantes como la conceptualizacion y caracterizacion de la enfermedad, asi como
estrategias para el empoderamiento del cuidador del infante con PCI, gracias a su contenido,
manejabilidad y bajo costo, este material puede ser utilizado tanto por los padres como por
estudiantes/profesionales de la salud como estrategia de educacion para las familias de los
nifios con PCI.
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ANEXOS

Tabla 1. Triangulacion del rol del cuidador en nifios con paralisis cerebral

AUTORY ANO | CATEGORIA SEMEJANZAS DIFERENCIAS APORTE PERSONAL
Peléaez, et al. 2021 | Definicion de | Un conjunto de trastornos permanentes, | La PCI no constituye un diagnostico | La definicidon de la PCI ha ido
y Y g
Espinoza, et al paralisis cerebral | pero no progresivos que ocurren en el | etioldogico, sino mds bien una | evolucionando desde ser
2020 infantil desarrollo del cerebro fetal o infantil y | descripcion clinica. % catalogada como el grupo de
Oliva. ot al. 2022 afectan el movimiento, postura y discapacidades no
neurodesarrollo, causando limitacion. progresivas  neuroldgicas-
Hamida Y. 2023 ] ]
(16,14.15) musculares infantiles hasta la
definicion actual.
Pelaez M, et al. | Epidemiologia La prevalencia de la PCI se ha | Esta enfermedad es mas predominante | En el contexto de
2021 mantenido durante los Gltimos afios, la | es recién nacidos con 1000 a 1499 | Latinoamérica y en

Hamida Y. 2023

Merifio, et al. 2023

prevalencia general es de 1.5-3 por cada
1000 recién nacidos vivos (NV), siendo
2.1 la cifra mas predominante en

neonatos. (%1617

gramos de peso al nacer con 59,1 casos
por cada 1.000 NV, y con edad
gestacional menor a 28 semanas con

111,8 casos por cada 1.000 NV. (7

especifico en Ecuador, se
nota la ausencia de cifras o
datos relacionados con la
PCI, ya que no se han llevado
a cabo investigaciones o
programas destinados a la
recopilacion de datos
epidemiologicos vinculados

a esta enfermedad.
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Pala, et al. 2023

Flores, et al. 2022

Jurado, et al. 2022

Aranda, et al. 2023

Factores de riesgo

Los factores de riesgo se clasifican en

prenatales:  embarazos  multiples,

hemorragia vaginal, trastornos
hipertensivos e infecciones maternas
cronicas; perinatales: hipoxia neonatal,
cesareas, ruptura prematura de
membranas y contracciones prematuras
y posnatales: neumonia, sepsis eventos

isquémicos e insuficiencia respiratoria.

(18,19,20)

Mal formaciones congénitas y la
prematurez, ya que han demostrado
tener una conexion significativa con el
desarrollo de paralisis cerebral en

nifios. @V

Es esencial adquirir

conocimiento  sobre  los
factores de riesgo asociados
con la paralisis cerebral
infantil (PCI) para prevenir
de manera temprana y dar
seguimiento a nifios que
tienen riesgo de desarrollar
esta

condicion, ya que

constituye la causa mas
comun de discapacidad en la

infancia.

Pelaez, et al. 2021

Alonso, et al. 2020

Villamizar, et al.

2020

Necesidades de los

nifos con PCI

En el ambito motor
e Control postural y desarrollo
cefalico,

motor: control

sedestacion, gateo,
deambulacion, bipedestacion.
e Destrezas manipulativas.
e Autonomia en las actividades
de la vida diaria. (?>23
En el

ambito de lenguaje 'y

comunicacion

Es crucial ofrecer atencion y

apoyo  especializado en

diversas areas a los nifios con

paralisis cerebral infantil

(PCI) con el objetivo de

fomentar una vida

independiente.  En  este

sentido, proporcionar una

gama de apoyos

personalizados se vuelve
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Desarrollo del habla, del
lenguaje en expresion y
comprension y funciones del

lenguaje. (12223

En el ambito cognitivo

Obtener informacioén a través

de los sentidos, habilidades

sensomotrices, percepcion
sensorial, adaptacion,
autonomia. (2229

En el ambito sensorial

Desarrolar la sensibilidad ante
estimulos: tactiles, auditivos y
visuales.

Compensar déficits visuales y

auditivos. (2323

En el ambito afectivo-social

Mantener un entorno
emocional y social consistente,
contacto con otras personas y

entornos, habitos de

fundamental para abordar sus
necesidades especificas y

mejorar su calidad de vida.
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autonomia, integracion social,
habilidades sociales. -2223)
En el ambito de bienestar y salud

e Desarrollar habilidades

motoras para: succion,
masticacion, deglucion, etc.

e Adecuada nutricion e
hidratacion.

e Regular las funciones de
miccién y excretora, higiene
adecuada.

e Funcion respiratoria adecuada.

e Recibir la medicacion

prescrita. (12223

Santos-Gomez, et

al. 2023

Musazzi, et al.

2020

Gonzalez, et al.

2023

Rol del cuidador

Rol en la postura y movimiento,
alimentaciéon y nutricion, lenguaje y
comunicacion, actividades de la vida

diaria, juego y ocio. 2429

Implica supervisar y facilitar el
desarrollo integral de habilidades
fisicas,  cognitivas, = emocionales,

mentales y sociales. ©-2429

El cuidador asume la responsabilidad
completa del nifio, lo que conduce a una
pérdida gradual de su independencia y
descuido de si mismo. Esta dedicacion
total impide la realizacion de
actividades diarias y pospone sus planes
de vida durante periodos prolongados.

Ademas, se destaca la importancia de la

Debido a los desafios que

supone este rol, resulta

fundamental que el
profesional de enfermeria,
encargado de atender tanto al
cuidador como a la persona
con paralisis cerebral, realice

una identificaciéon de las
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Zaldivar, et al.

2020

Asesoramiento sobre lactancia materna,
alimentacion complementaria,

crecimiento, desarrollo, higiene
bucodental, esquema de vacunacion,
gjercicios  respiratorios, = cambios
posturales, cambio de pafial y curacion
de lesiones cuténeas. 2425

Ensefiar a  identificar  factores
desencadenantes del dolor, reducir los
espasmos mediante masajes, evitar la
hiperextension del nifio, fisioterapia en
el hogar. ©-2429)

Lograr la inclusion del infante en
entornos fuera de su hogar, educacion

inclusiva, trato igualitario. ©-**%9

salud fisica y psicologica del cuidador

para un desempeiio adecuado a largo

plazo. @527

dificultades y necesidades
vinculadas con la calidad de
vida y el bienestar de ambas

partes.

Diaz, et al. 2020

Borja, et al. 2023

Tasinchana, et al.

2022

Cuidados

enfermeria

de

Entre los cuidados de enfermeria estan:
valoracion de necesidades,
planteamiento de objetivos especificos
para cada paciente.

Elaboracion de un plan de cuidados

individualizado.

Se sugiere enriquecer la
formacion de los
profesionales de enfermeria
mediante cursos, talleres,
entrenamientos y
capacitaciones. El objetivo es

proporcionar una atencion
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Gil, et al. 2023

Satisfacer las necesidades y actividades
basicas de la vida diaria.

Evitar riesgos de complicaciones.
Recuperacion de la funcidon de higiene
y manejo de la discapacidad, para lo
cual se debe implementar la educacion
programatica en cuidado de la
alimentacion, administracion ~ de
medicacion recetada, rehabilitacion,
asistencia técnica, apoyo

psicoeducativo y educacion familiar.

(31,32,34,35)

integral a la problematica de
la discapacidad y cultivar en
ellos la destreza del 'cuidado
integral', centrado en Ia
asistencia a familias con
nifos afectados por paralisis

cerebral.
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ANEXO 2

Grifico 1. Algoritmo de busqueda

Identificacién de estudios a través de Identificacion de estudios a
bases de datos y registros través de otros métodos

Registros eliminados antes del Registros identificados

Registros identificados cribado: a partir de:

a partir de: Registros duplicados eliminados: (n =) Sitios web (n =)
Registros no aptos por .las herramientas Organizaciones (n =)
Bases de datos (n=201) de automatizacion (n =) Busqueda de citas (n =)
Registros eliminados por otros
motivos (n =)

Registros examinados (n =) Registros incluidos (n =)
\ 4
Informes solicitados para Informes no Informes Publicaciones no
su recuperacion (n =) recuperados (n =) solicitados para su recuperadas (n =)
recuperacion (n =)

Publicaciones excluidas:

Informes evaluados para De pago (n =) Reportes evaluados
determinar su elegibilidad Sin relacion con el tema (n =) para su elegibilidad
n=) No cumple el proposito del (n=)

estudio (n =)

Informes incluidos en la
revision (n =)

ANEXO 3
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Grifico 2. Triptico Paralisis Cerebral Infantil

INTRODUCCION

La pardlisis cerebral infantil
(PCI) es un conjunto de
trastornos crénicos que afectan
el movimiento y la postura,
resultando en limitaciones en la
actividad fisica, causados por

1, o Eaad (! 1.

¢ CUAL ES EL ROL

Asumir la responsabilidad de
cuidar y proteger a otra
persona, procurando el
bienestar del nifio con PCly de
si mismo.

LENGUAJE Y
COMUNICACION

o1 EMPODERAR EN EL

Enfermeria ensefia los cuidados
de dicha patologia en el hogar.

POSTURA Y
02 MOVIMIENTO
Acostado boca arriba, boca

abajo, sentado, de pie.

CRECIMIENTO Y
03 NUTRICION

Leche materna exclusiva hasta
los 6 meses y luego
alimentacién comp|ementariu
on la técnica mas adecuada
para el nifio.

TAMBIEN AYUDA:

ROL O

Tener paciencia puesto que
cada nifio tiene su ritmo para
comunicarse.

ACTIVIDADES DE LA
VIDA DIARIA

Brindarle Ofrecerle educacién

afecto, normalizada, trato
seguridad, igual e incluirlo en
7 ;L FURE P et )

Alimentacién, vestido e higiene,
el cuidador debe ayudarle a
lograr su independencia de la
manera que le sea posible.

Controles Solicitar
periédicos en consejeria al
el centro de personal de
salud. enfermeria.

Involucrarse en el juego
refuerza la autonomia personal
y favorece la comunicacién,
integracién social y el trabajo
en equipo.

IMPORTANTE!

Supervisar y facilitar el

desarrollo integral de
habilidades fisicas, cognitivas,

emocionales, mentales y
sociales para el crecimiento
personal y la participacion en
| N‘lu vida cotidiana de su hijo.
1

N

Unach &

EVITAR LESIONES
CUTANEAS

Cambios posturales, cambio
oportuno del paiial, masajes en
la piel y curaciones oportunas
en casos de aparecer lesiones
en la piel.

NO COMPLICACIONES
RESPIRATORIAS

Cumplir con la vacunacién para
neumococo e influenza, realizar
ejercicios respiratorios a fin de
movilizar secreciones y
GCOStﬂrIO de |udu derecho o
izquierdo. s

06 | REDUCIR EL DOLOR

Ayudar a reducir con masajes y
movimientos circulares con la
palma de la mano sobre el musculo
afectado.

!

CUIDADOS
BASICOS

EN NINOS CON PARALISIS

CEREBRAL INFANTIL
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