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Paralisis Cerebral Infantil en Latinoamérica

Autora: Jhaneth Alexandra Siguencia Calle
Tutora: Lcda. Nube Pacurucu Avila, Mgs
RESUMEN

Introduccion: La pardlisis cerebral infantil (PCI), es una deficiencia motora causada por una
lesidn cerebral temprana, producida durante la etapa prenatal, natal o postneonatal. Constituye
la causa de discapacidad mas comun en la infancia, se caracteriza principalmente por un
deterioro motor que va de leve a grave; ademas de presentar diferentes comorbilidades. Este
trastorno es permanente, pero no progresivo, por lo tanto, su abordaje terapéutico tiene que ser
temprano, individualizado y constante. Metodologia: Estudio tipo revision bibliografica, con
informacion extraida de las siguientes bases de datos cientificas como: Scielo, Scopus, Web of
science, Proquest, PubMed, Wiley Online Library, Dialnet, Redalyc, Medigraphic,
Taylor&Francis, para responder las preguntas de investigacion. Resultados: La PCI tiene una
prevalencia que varia del pais de estudio, entre 1 a 5 por cada 1.000 nacidos vivos, siendo mas
alta en paises subdesarollados. Su desarrollo se debe a factores que determinan lesiones
neuroldgicas durante las etapas pre, peri y postnatal. Existen varios abordajes terapéuticos, la
mayoria enfocados a mejorar la funcionalidad motora de los enfermos. Como enfermeras no
descuidamos al familiar o cuidador del nifio debido a los cuidados requiere que el paciente
condiciona la economia y la salud del cuidador alterando su calidad de vida. Conclusiones: La
PCI es una enfermedad prevalente que determina discapacidad permanente, por lo tanto, su
abordaje debe ser temprano para evitar complicaciones, malas condiciones de vida para el

enfermo su cuidador y finalmente incrementar su esperanza de vida.

Palabras clave: paralisis cerebral, prevalencia, factores de riesgo, terapéutica, cuidadores.
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ABSTRACT

Introduction: Infantile cerebral paralysis (ICP), is a motor impairment caused by early brain
injury, produced during the prenatal, natal, or postneonatal stage. It is the most common cause
of disability in childhood, characterized mainly by a motor impairment ranging from mild to
severe, in addition to presenting different comorbidities. This disorder is permanent, but not
progressive, therefore, its therapeutic approach must be early, individualized and constant.
Methodology: Literature review study, with information extracted from the following scientific
databases: Scielo, Scopus, Web of Science, Proguest, PubMed, Wiley Online Library, Dialnet,
Redalyc, Medigraphic, Taylor&Francis, to answer the research questions. Results: The
prevalence of ICP varies from country to country, ranging from 1 to 5 per 1,000 live births,
being higher in developing countries. Its development is due to factors that determine
neurological lesions during the pre-, peri- and postnatal stages. There are several therapeutic
approaches, most of them focused on improving the motor function of patients. As nurses, we
do not neglect the family member or caregiver of the child due to the care required by the
patient's condition the economy, and the health of the caregiver altering their quality of life.
Conclusions: ICP is a prevalent disease that determines permanent disability, therefore, its
approach should be early to avoid complications, poor living conditions for the patient and

caregiver, and finally increase their life expectancy.

Keywords: cerebral paralysis, prevalence, risk factors, therapy, caregivers
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Introduccion

La paralisis cerebral infantil (PCI), es una deficiencia de tipo motor, causada por una
lesion cerebral temprana, que determina diferentes grados de discapacidad intelectual y otras
enfermedades asociadas de tipo: musculoesqueléticas, gastrointestinales, cardiovasculares y
psiquidtricas; lo que conlleva a una menor supervivencia a la edad adulta, en comparacion con

aquellos que no la padecen (1).

Constituye la causa de discapacidad mas comdn en la infancia, con una prevalencia de
2 a 3,5 por cada 1.000 nacidos vivos entre los diferentes paises, siendo mayor en los

subdesarrollados (2).

Ademas es un trastorno que afecta la capacidad motriz del paciente y es causada por un
dafo a nivel del cerebro, durante su desarrollo en el embarazo o poco después del nacimiento,

siendo esta la principal causa de discapacidad infantil (3).

El momento de la lesion o malformacion cerebral que causa la PCI puede clasificarse
como: prenatal/ perinatal o posneonatal (es decir, mas alla de los 28 dias). La etiologia de la
paralisis cerebral es variada, sin embargo, hay una serie de factores de riesgo
prenatales/perinatales bien conocidos que incluyen: parto prematuro, partos mdltiples,
infeccion, restriccion del crecimiento intrauterino, encefalopatia neonatal y anomalias

congénitas (4).

El deterioro motor en la PCl varia de leve a grave; las comorbilidades comunes incluyen
discapacidad intelectual, epilepsia, alteraciones de la comunicacion, ceguera y sordera. Para
que los nifios con discapacidades y comorbilidades mas graves participen plenamente en las
diferentes actividades de la vida diaria personal y familiar, asi como contribuir con la sociedad,
requieren mas recursos y apoyo para optimizar su vida a largo plazo, en relacion a su salud,

desarrollo y bienestar (5).

Los nifios con PCI, a menudo experimentan una serie de trastornos asociados, con
impacto en varias areas de su vida, incluida la salud mental. El diagndstico se basa en la
discapacidad motora, las afecciones concurrentes como: la epilepsia, diferentes tipos de
discapacidad (intelectual, fisica y sensorial), dolor y ademés problemas de salud mental (6).
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Los nifios con PCI, presentan ademas alteraciones nutricionales, ocasionada por varios

factores relacionados con su trastorno subyacente y no relacionados con la enfermedad, como:
aumento de las demandas caldricas, malabsorcion, uso alterado de nutrientes y limites de

suministro de los alimentos debido al estado de liquidos y/o tolerancia a la alimentacion (7).

La discapacidad producida por la PCI, se puede clasificar fisiopatolégicamente en
cuatro tipos: espastica, a menudo como resultado de lesiones corticales (piramidales);
atetoide/disquinético, debido a lesiones de los ganglios basales (extrapiramidales); hipotonica,

que es mas comunmente de lesiones cerebelosas, y mixta (8).

Este trastorno es permanente, pero no progresivo, por lo tanto, sus manifestaciones
pueden variar conforme el cerebro va madurando con la edad, es por ello que su abordaje
terapéutico tiene que ser temprano, individualizado y constante, tanto por parte de sus padres
y/o cuidadores, como por parte de los profesionales de salud, siendo un pilar fundamental el
personal de enfermeria, dentro de su tratamiento, asi como en la educacion a los cuidadores en
los diferentes aspectos: nutricionales, cuidados, valoracion, diagnostico temprano de

complicaciones y abordaje oportuna de las mismas (9).

Esta enfermedad se caracteriza por presentar cambios en el tono muscular y el
movimiento, perjudicando la funcionalidad, dificultando asi la independencia e interfiriendo

en la calidad de vida de la persona afectada (10).

La PCl aumenta la carga de las tareas y el costo de la inversion de los padres. Los padres
0 quienes realizan la atencién primaria a menudo sienten mucha prension sobre el presente y
el futuro del nifio mientras necesitan decidir sobre diferentes aspectos de su vida, incluidos los
costos asociados a su cuidado y diversos tratamientos. Los cuidadores tienden a percibir su
propia salud como insatisfactoria, ocasionando dolores musculares, sintomas de depresion,
reduccion de la calidad de vida y estrés. Por lo tanto, es necesario estar atento a quienes brindan
atencion primaria a los nifios, debido a que son los principales promotores de la interaccién
con su entorno y su insercién en los mas diversos contextos tanto personales, familiares y

sociales (11).

Por todo lo antes mencionado, esta patologia requiere de una valoracion y tratamiento

multidisciplinario, con una monitorizacion continua por parte de un equipo de trabajo que
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incluyen: neuropediatrias, nutricionistas, gastroenterélogos, personal de enfermeria, terapistas,
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rehabilitadores y otros profesionales (12).

A fin de responder al tema de investigacion, se plantearon las siguientes preguntas:
¢ Cudl es la prevalencia de la pardlisis cerebral infantil a nivel Latinoamérica? ¢Cudles son los
factores asociados a la paralisis cerebral infantil? ;Cuél es el abordaje terapéutico en pacientes
con paralisis cerebral infantil? ¢Cual es el rol de enfermeria en un paciente con paralisis
cerebral infantil? ;Cual es el impacto en los cuidadores de pacientes con paralisis cerebral

infantil?

Metodologia

Se desarroll6 una revision bibliografica tipo narrativa, acerca de la Paralisis Infantil en
Latinoamérica, basada en la busqueda de informacidon cientifica relevante de las siguientes
bases de datos cientificas: Scielo, Scopus, Web of science, Proquest, PubMed, Wiley Online

Library, Dialnet, Redalyc, Medigraphic y Taylor&Francis.

Las ecuaciones de busqueda se estructuraron considerando varios Descriptores en
Ciencias de Salud (DeCS) en espafiol e inglés, ademas se uso el operador booleano AND,
formando asi las siguientes ecuaciones: “Factores AND asociados AND Paralisis cerebral”,
“Madre AND cuidadora AND nifio”, “Sobrecarga AND cuidado AND Parélisis cerebral”,
Effect AND Cerebral Palsy AND Diabetic”, “Compromiso psicofisico AND cuidadores AND
Paralisis cerebral”, < Cuidado AND nifios  AND Paralisis cerebral”, “Evidence-based AND
Approach AND Paralisis cerebral”, “Decreasinng  AND Cerebral palsy AND Prevalence”,
“Cerebral palsy AND Uso de sistemas AND posicionamiento”, “Impact AND social AND
Cerebral palsy”, “Epidemiological AND Characteristics AND Cerebral palsy”, “Health AND
children AND Cerebral palsy”, “Development AND children AND health”, “Parental AND

stress AND caregivers”.

En cuanto a los criterios de inclusion se consideraron documentos cientificos que estén
relacionados con la paralisis cerebral infantil en Latinoamérica, publicados entre los afios 2017
al 2021, se excluyeron todos los documentos que no cumplian con lo establecido, ademas de

tesis, actas de congreso, folletos y periodicos.
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Para el presente articulo, se encontraron un total de 1165 articulos, de los cuales, tras
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su revision se seleccionaron como documentos potenciales 245 y finalmente se seleccionaron
50 documentos cientificos que respondian directamente a las preguntas de investigacion,

representados en la figura 1.

) Documentos Documentos
Registros ciantificos potencizles seleccionados &
(n=1165) (n=143) incluidos (n= 30}
Fadalve Redalyc Radalye -
] (6="T8) — (n=30) (2=3)
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1 = (=129) Seops
vl Web of Science Web of Science Web of Science
< 1 (z=T (=5} =1}
= Sciel
e L1ELD i .
(18 I Scielo Srielo
— (o=118) (o= 45 =
(=0 S
E Documentos incluidos
w Pubmed Pubmed Fubmed publicados entre los
o ) =8 (2= 19) -
afios 2017 v 2021,
0 ACC CIETNA ACC CIETNA ACC CIETNA asoctados a Pardlisis
q = = = Infantil en
[m) Taylor & Francis Taylor & Francis Taylor & Francs Latinoamérica, con
g — (=5 (=1 evidencia
v ProQuast ProQuest — significativa.
w (=30} (n=18) =1
[75]
g Madizraphic Medizraphic Medizraphic
(1=13) (0= 6) fn=1)
||  DIALNET DIALNET ||  prarwer
=7 fz=3) (=1
Researchzate Researchgate | | Researchgate
B (n=10} (2=8 (=1
Figura 1.

Flujograma de registro de busqueda
Realizado por: autora.

Resultados y discusién
Para la elaboracion de la presente revision bibliogréfica, se incluyeron 50 articulos
cientificos relevantes de las diferentes bases cientificas antes mencionadas, para lo cual se

emplearon 12 en la introduccion y 38 para responder a cada una de las preguntas propuestas.
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Cual es la prevalencia en la paralisis cerebral infantil a nivel de Latinoamérica

Segun el estudio realizado por Amankwah et al (13), en el afio 2020, de tipo revision
bibliogréfica, se establece que la prevalencia de PCI, en los paises desarrollados es de 2,11 por

cada 1.000 nacidos vivos.

En México encontramos varios estudios acerca de la prevalencia de PCI, como el
realizado en el afio 2017 por Garcia et al (14), quienes identificaron una prevalencia de PCI en
este pais de 2-3 por cada 1.000 nacidos vivos, correspondiendo esta patologia a un 10% de los
pacientes que presentan discapacidad en este pais. Por otro lado, el estudio de Barron et al (15),

en el aflo 2018 encontraron una prevalencia de 2.11 por cada 1000 nacidos vivos.

En Chile en el afio 2017, Figueroa et al (16), en su estudio de cohortes, observacional
y prospectivo, demostraron una prevalencia de 2,11 por cada 1.000 nacidos vivos, considerada
como la causa de discapacidad fisica mas frecuente en los nifios, siendo mas frecuente en
aquellos que nacen prematuros. Reportaron ademas que estos tenian una mortalidad cincuenta
veces mayor que otras causas en la poblacion pediétrica, segun su gravedad y comorbilidades

asociadas, con una supervivencia del 60% a los 19 afios.

Un estudio en Brasil en el afio 2018, realizado por Peixoto et al (17), de tipo
epidemioldgico y transversal, que busco describir la prevalencia de parélisis cerebral en nifios
y adolescentes, sus subtipos, comorbilidades asociadas y caracteristicas socioeconomicas de
las familias, determiné una prevalencia de 1,37 por cada 1.000 nacidos vivos. Encontrdndose
una prevalencia de 3 a 4 veces mayor en zonas rurales que en urbanas, con un predominio en
hombres (56,2%), mestizos (67,5%), con una edad promedio de 8,56 afios. El subtipo mas
frecuente fue el espastico bilateral (45,4%) y la comorbilidad mas comdn fue la epilepsia
(48,3%).

En Bolivia, Sevilla et al (18), en el afio 2018, realizaron un estudio tipo experimental,
aleatorizado y controlado, indicando que el PCI, presenta una prevalencia de 2 a 3 por cada
1.000 nacidos vivos, en comparacion con otros paises subdesarrollados de Latinoamérica,
donde se observa una prevalencia mas alta de 5 casos por cada 1.000 nacidos vivos, siendo

pacientes que requieren un manejo complejo y multidisciplinario.
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Cuales son los factores asociados a la paralisis cerebral infantil
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Un estudio realizado en el afio 2018 en México por Barron et al (15), de tipo
observacional analitico y retrospectivo, que incluy6 230 pacientes con PCI entre 0 y 29 afios
de edad y a sus madres bioldgicas, incluyeron un total de 941 factores de riesgo asociados a
esta enfermedad, encontrdndose dentro de los mas frecuentes los siguientes: Prenatales:
infeccion de vias urinarias (n=99-43%) y hemorragias transvaginales (n=61-27%); Perinatales:
hipoxia (n=131-57%) y prematuridad (n=116-50%) y finalmente Postnatales: convulsiones en

menores de 2 afios (n=92 -42%) e hiperbilirrubinemia (n=84-37%).

Dichos hallazgos son compartidos por otros estudios como: el realizado en el 2018 por
Demet et al (19), que determinaron que la prematurez se asocia a desarrollar PCI; asi como el
realizado en el afio 2020, por Joud et al (20), mediante un estudio de cohorte, que incluyo
215.217 nacidos vivos, de los cuales 381 (0,2 %) nifios padecieron PCI. Entre los nifios a
término, la preobesidad/obesidad materna, los pequefios para la edad gestacional, las
malformaciones, la induccion, la cesarea electiva y de emergencia, el Apgar <7 a los 5 min 'y
el ingreso a cuidados neonatales se asociaron significativamente con la paralisis cerebral (todos
con un valor p<0,05). Entre los nifios nacidos prematuros moderados o tardios, pequefios para
la edad gestacional, las malformaciones, la cesarea electiva y de emergencia y el ingreso a
cuidados neonatales se asociaron con paralisis cerebral (todos con un valor p<0,05), mientras
que entre los nifios nacidos muy prematuros ningun factor se asocid significativamente con el

resultado (todos los valores de p>0,05).

Por su parte Goldsmith et al (21), realizaron en 2018 un estudio de cohortes, que busco
determinar la relacion de la PCl y la terapia de reproduccion asistida, se incluyeron 211.660
nacidos vivos; determinando que la prevalencia de PCI aumenté en los nifios nacidos después
de esta terapia (7,2/1.000 nacidos vivos en comparacién con los nacidos naturalmente,
2,5/1000). Ademas, la probabilidad se duplica para los hijos Gnicos y ademéas en caso de

prematuridad (menores de 32 semanas de gestacion).

Ademaés se demostré en un estudio 2021, realizado por Perra et al (22), que los
embarazos multiples incrementaban el riesgo de padecer PCI, mediante un estudio de cohorte
de poblacion, que incluy6 4°446.125 nacidos vivos Unicos y multiples, de los cuales 8.416
(0,19%) tuvieron PCI de origen prenatal o perinatal. Encontrandose que los embarazos
maltiples de mayor riesgo presentan PCI (RR=4,27, IC 95%: 4,00 a 4,57).
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Por otro lado, Power et al (3), en el afio 2018, realizaron una revision sistémica, que
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incluy6 16 estudios, con un total de 1.579 pacientes de entre 2 y 18 afios, de diversos paises de
Europa, Asia e incluyeron paises Latinoamericanos como Brasil, en el mismo se aplicaron
diferentes instrumentos para determinar como influenciaba el nivel socioeconémico (ingresos)
en los paises méas pobres con el desarrollo de estos pacientes, determinandose que la calidad de
vida era peor en comparacion con los controles de la misma edad (p <0,003) y en comparacién
con sus pares en paises de ingresos altos ( p<0,001), concluyendo que este factor se asociaba

con una funcién motora deteriorada y con ello a mayores indices de discapacidad.

Cual es el abordaje terapéutico en pacientes con paralisis cerebral infantil

Un estudio mexicano del 2017 realizado por Garcia et al (14), de tipo
cuasiexperimental, que incluy6 36 pacientes con PCI de tipo espastica de entre 2 a 12 afios,
recibieron toxina botulinica, como terapia para mejoria de la marcha, para su evaluacion se
aplicaron 2 escalas la de Koman y Ashworth, que evalta parametros de la marcha tales como:
velocidad de desplazamiento, tono muscular y movimientos pasivos. Se dio seguimiento en el
primer y cuarto mes; evidenciandose mejoria de la marcha (p<0.01), en cuanto a su tono, en
especial en los arcos de flexién y abduccién de los tobillos, dicho efecto permanecié en los 4

meses de seguimiento.

Por su parte Turriago et al (23), realiz6 un estudio de tipo descriptivo, retrospectivo, en
Bogot4 — Colombia en el afio 2017, en donde se evalud la funcionalidad de la marcha posterior
a un abordaje quirurgico de los miembros inferiores, se evaluaron los resultados mediante la
aplicacion de la escala de funcionalidad de Gillette, se incluyeron 243 pacientes, encontrandose

mejoria en un total de 210 pacientes (R=1,5; p=0,015).

En Argentina en el afio 2017 Ortiz et al (24), realizaron una revision sistémica que
incluyé 9 estudios, que buscaron determinar el efecto del vendaje neuromuscular (también
conocido como kinesiotape por su nombre en inglés), para recuperar la funcién motora de los
miembros superiores, concluyendo que la mejoria dependera del grado de estiramiento de la

cinta y de la forma de aplicacion.

Por su parte Pérez et al (25), en el afio 2017 tipo revision bibliografica, incluyé 18
articulos, que buscaron determinar los beneficios del uso de ortesis para mantener una correcta

postura y evitar deformidades principalmente a nivel de las caderas, demostrando un beneficio,
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pero a su vez la desventaja constituye la incomodidad de las mismas y el tiempo prolongado
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de su uso.

Actualmente se emplea la tecnologia para mejorar las capacidades y funcionalidad
motora de los pacientes con PCI. Rodriguez et al (26), en 2019 realiz6 una revision sistémica,
que busco determinar la utilidad de las aplicaciones maéviles para mejorar las capacidades de
los pacientes con PCI, encontrando un total de 63 aplicaciones biomédicas, con diferentes
utilidades, tanto de tipo informativo, de valoracion y de tratamiento. Por su parte en el mismo
afio Ren et al (27), realizaron una revision sistémica y metaandlisis, que incluyo 7 ensayos
clinicos aleatorizados, con un total de 234 nifios, demostrando que el uso de juegos de realidad
virtual, tiene un efecto rehabilitador, para mejorar las habilidades motoras gruesas (SMD=0.37,;
1C95%= 0.06, 0.68, p=0.02).

Es conocido el efecto de la fisioterapia aplicada en pacientes con PCI, para mejorar su
funcionalidad motora. Asi lo demuestra el estudio de Prasad et al (28), en el 2018 que incluy6
34 revisiones sistémicas, que demostraron la efectividad para la terapia de movimiento
inducido por restriccidn, para la recuperacion de las extremidades superiores y el entrenamiento
funcional dirigido a objetivos para mejorar la velocidad de la marcha, por otro lado, se
encontraron resultados contradictorios en cuanto a los ejercicios de fuerza y
cardiorrespiratorios. Por su parte Vinolo et al (29), en el 2021 realizaron una revision sistémica,
que incluyd 234 pacientes y asocio la fisioterapia a la musicoterapia para mejorar la funcion
motora, demostrando que dichas terapias mejoraron la velocidad de la marcha (1C95% = 0,01
- 0,04, p=0,001).

Por otro lado, se han investigado ademas otras terapias alternativas en el tratamiento
del PCI: como la terapia ecuestre, la acuatica y el uso de medicina alternativa. En el 2017
Jiménez et al (30), realizaron una revision bibliografica en bases cientificas, que incluyeron
20 articulos que demostraron los beneficios de la terapia ecuestre, al corresponder con una

actividad fisica que mejora ademas de la esfera fisica, el ambito social e intelectual.

En el afio 2020 Mufioz et al (31), estudiaron la terapia acuatica en los pacientes con
PCI, mediante un estudio de caso descriptivo cualitativo, que incluyd 27 participantes de un
programa de terapia acuatica, dentro de una escuela de educacidon especial, encontrandose que

dicha terapia ayuda a mejorar diferentes aspectos tales como: la conexion con el medio
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ambiente, mejora la postura y la movilidad, la oportunidad de realizar tareas de aprendizaje y
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transferencia entre pacientes, padres y profesores.

Otro autor en el afio 2020, realizado por Lee et al (32), que incluyo 80 nifios (de 2 a 6
afios), determino el beneficio del uso de medicina alternativa mediante la aplicacién de
acupuntura (cabeza y extremidades), tres veces por semana y la administracion de medicina
herbal, dos veces al dia. Determinando un beneficio dentro de la funcion motora gruesa en un

periodo de seguimiento de 12 a 24 semanas.

Por su parte Liang et al (33), en el afio 2021, realiz6 una revision sistémica y
metaanalisis, que incluyd 27 ensayos con 834 nifios con PCI, buscando determinar la eficacia
de la intervencidn de ejercicios, para mejorar la funcion motora gruesa, velocidad de la marcha
y la fuerza muscular; encontrdndose que estas intervenciones, no tuvieron un efecto
significativo sobre el nivel de la funcion motora gruesa (DMP:1,19; 1C95%: -1,07 a 3,46;
p=0,302). Sin embargo, se asociaron con niveles mas altos de velocidad de la marcha
(DMP:0,05; 1C95% 0,00-0,10; p=0,032) y fuerza muscular (DMP:0,92; 1C95 % 0,19-1,64;
p=0,013).

Ademas de estos abordajes terapéuticos, el estudio de Rasmussen et al (34), establecid
la importancia de intervenciones interdisciplinarias adaptadas individualmente a nifios con
PCI, mediante un estudio aleatorizado prospectivo, simple ciego, que incluy6 60 participantes
(39 hombres, 21 mujeres, edad media 6 afios 10 meses), demostrando la efectividad de las

intervenciones en forma individualizada en la mejoria de la marcha.

En 2021 Bailes et al (35), realizaron un estudio de cohorte retrospectivo, con 465
pacientes, que busco determinar en base a evidencia las diferentes intervenciones en la atencién
clinica de rutina en personas con PCI, identificando que las terapias mas usadas fueron:
educacién para el cuidador, control motor, fortalecimiento funcional, ortesis de tobillo y pie,

entrenamiento en cinta rodante y ajuste de equipo de adaptacion.

Ademas de la alteracion en la funcion motora, los pacientes con PCI, tienen problemas
en los habitos defecatorios, con tendencia a la constipacion, misma que mejora con la
fisioterapia, asi lo demostro un estudio del afio 2021, realizado por Ahmed et al (36), de tipo
ensayo cruzado aleatorio simple ciego, que incluyo a 35 nifios con PCI, divididos en 2 grupos
asignados a fisioterapia progresiva versus mantenida, encontrando que la espasticidad y los
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habitos defecatorios, mejoraron con esta Gltima al final de la cuarta y sexta semana (p=<
0.001).
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Ademas de mejorar la parte funcional de la motricidad, existen otros abordajes
terapéuticos enfocados en mejorar la comunicacion de los pacientes con PCI, con sus padres y
cuidadores, como lo demuestra el estudio de Vidal et al (37), realizaron un estudio de caso,
aplicando el método TEACCH, que es el tratamiento y educacion de nifios con autismo y
problemas asociados de comunicacién, demostrando que se mejoraron aspectos del lenguaje

de expresién y la comunicacion mediante sefiales.

Cual es el rol de enfermeria en un paciente con paralisis cerebral infantil

En Pery, Villacorta et al (38), en el afio 2018, realizaron un estudio cualitativo, que
busco analizar y describir las experiencias del personal de enfermeria que brindan cuidados a
nifios con PCI, identificando limitaciones en sus cuidados por los movimientos anormales y
tonicos que muchos de estos pueden tener, ademas de la sensacion de aislamiento que estos
pueden presentar durante la interaccion. Es por ello, que el personal enfermero tiene que asistir,
preservar y ayudar a estos pacientes para mejorar su salud en forma integral, debiendo tener
una buena comunicacion con el personal multidisciplinario y finalmente considerando a la
familia como un pilar fundamental, promoviendo la educacion sanitaria enfocada en los
cuidados de estos pacientes, para que los padres y /o cuidadores puedan aplicarlos en sus

domicilios.

En Cuba, en el afio 2020, Pérez et al (39), realizaron un estudio descriptivo cualitativo,
que incluyo a 226 profesionales de enfermeria, que buscaba determinar practicas enfocadas a
los cuidados de los pacientes con PCI, encontrando que se debe enfocar la formacion continua
como una estrategia para adquirir habilidades tanto en la prevencidn, diagnostico precoz y una

atencion integral de los pacientes que padecen esta patologia.

El personal enfermero juega un rol importante en la educacion de los padres y/o
cuidadores en aspectos relacionados con la nutricion. Asi lo demuestra un estudio realizado en
2020, en Brasil por Maggioni et al (40), en el cual indica la importancia de la educacion en
relacion a la alimentacion de los pacientes con PCI, orientados hacia la correcta postura, para
evitar el riesgo de broncoaspiracion, uso de utensilios adecuados, la consistencia de los

alimentos y la realizacion de maniobras facilitadoras durante la alimentacion de los nifios.
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Otro estudio realizado en el afio 2021 por Taylor et al (41), de tipo cualitativo, que
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buscé determinar el rol del personal de salud en las practicas nutricionales de pacientes con
PCI, identificando que se debe optar por practicas individualizadas, razonables y oportunas,
teniendo especial atencion en aquellos cuidadores que carecen de un amigo o apoyo familiar y
aquellos que estéan fisicamente aislados.

En relacion a cuidados especiales que tienen los pacientes con PCI, un estudio realizado
en Brasil, por Rossetto et al (42), en el afio 2019, de tipo cuantitativo, descriptivo, exploratorio
y de casos multiples, que incluy6 35 nifios en atencion domiciliaria con PCI, de los cuales el
60% tenia una traqueotomia. Determino la importancia del rol de enfermeria en relacion al
manejo de sondas, administracién de medicamentos, cambio de apdsitos, orientacion y
educacion de los padres y/o cuidadores, para la aspiracion de la traqueotomia, cuidados de la
piel, ulceraciones y un adecuado manejo de la dieta.

Cual es el impacto en los cuidadores de pacientes con paralisis cerebral infantil

Un estudio realizado por Helen dos Santos et al (43), en el afios 2017, de tipo cualitativa
y descriptiva, realizada a 27 cuidadores, a través de entrevistas, mediante la técnica de analisis
temético basada en la Longitudinalidad del Cuidado, determinaron la necesidad de extrema
dedicacion de los cuidadores de nifios y adolescentes con PCI, con la necesidad de abandonar
su tiempo libre, actividades cotidianas y el abandono de las actividades profesionales. A
medida que el nifio crece, aumenta la complejidad de las actividades cotidianas, ademas resalta
la ausencia de respuestas formales del estado a las necesidades de atencién de estos pacientes

y sus familias.

Otros estudios de Brasil realizados por Freitag et al (44,45), realizaron 2 estudios de
tipo cualitativo con un enfoque fenomenol6gico y hermenéutico; el primero en el afio 2018 que
incluy6 madres que cuidaban a adolescentes con PCI, busco determinar el impacto que tiene
en la vida de estas mujeres, encontrando que las mismas ponen en segundo plano su propio
cuidado, en relacion a su salud y aspectos estéticos, por el tiempo que implica mantener a sus
hijos. El segundo en el afio 2020, en el cual buscaron comprender la experiencia de la mujer al
convertirse en madre de un nifio que tiene necesidades especiales, encontrando que las madres
tienen que reorganizar su forma habitual de estar en el mundo, para adaptarse a la nueva

situacion que englobada los cuidados del nifio.
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En México, Herndndez et al (46), en el 2017, realiz6 un estudio de tipo cuantitativo con
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disefio epidemioldgico de tipo descriptivo y analitico, que incluy6 73 mujeres cuidadoras de
pacientes con PCI, encontrandose que el 62% presentaba alteraciones del suefio (50% indicaron
que se relacionaba al cuidado de sus hijos), ademas el 60% presentaba un nivel de estrés
elevado (> 7, escala de 1-10) y presentaban dolencias musculo-esqueléticas como dolor dorsal
(25%), sacro (43%) y lumbar (53%).

En Cuba Rodriguez et al (47), en el 2018 realizaron un estudio de tipo descriptivo y de
corte transversal, que incluyo a 24 madres con nifios con PCI, buscaron describir nivel de
adaptacion y sus factores moduladores; encontrandose una baja capacidad de adaptacion a este
nuevo escenario (66%) que implica los cuidados permanentes de sus hijos. Esto se asocié a las
edades jovenes de las madres (26-35 afos: 58,3%), union de hecho (54,1%); escolaridad
secundaria 0 menor (50 %), quehaceres domeésticos (54,1%), llama la atencién que la mayoria
indicaron que su embarazo fue deseado (91,6%), y finalmente un nivel de medio de autoestima

(50%); optimismo ausente (70,8) %y bajo grado en cuanto a la inteligencia emocional (58,3%).

Otro estudio realizado en Colombia, en el afio 2019 por Gomez et al (48), de tipo
cuantitativo, descriptivo y transversal, que incluyo 56 cuidadores de nifios con PCI, con una
edad promedio de 48 afios y que llevaban en el cuidado méas de 10 afios y diariamente ofrecian
un total de 21 horas aproximadamente. Encontrando que los cuidadores presentaban una
sobrecarga de trabajo, ocasionando afecciones osteomusculares, prevaleciendo dolores tales
como: dorsales y lumbares (50%) y de hombro (37,5%). Encontrandose una asociacion de

mayor sobrecarga a mayor edad (p=0,04).

En Per(, Perez et al (49), en el afio 2019, realiz6 un estudio descriptivo, acerca de los
cambios en la esfera psicoldgica y social, salud y la calidad de vida de los padres y/o cuidadores
de los nifios con PCI, determind que estos se encuentran condicionados a cambiar distintos
aspectos de sus vidas, enfocandose en cumplir con las necesidades que sus hijos presentan.
Determinando alteraciones en su salud, tales como: estrés, ansiedad, alteraciones del suefio y
trastornos musculo- esqueléticos. Ademas, que tienen una calidad de vida baja y que sus

acciones vienen condicionadas por las necesidades de sus hijos.

Finalmente, un estudio argentino realizado por Musazzi et al (50), en el afio 2020, de
tipo observacional y transversal, que incluyé 37 cuidadores de pacientes entre 2 a 15 afios con

PCI, con un tiempo de padecimiento promedio de 7,08 afos, se encontrd una correlacion
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significativa con: lumbalgia (p=<0,01), escala de estrés (p=< 0,05), y baja calidad vida
(p=<0,05).
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Conclusiones

La parélisis cerebral infantil es una patologia prevalente en los diferentes paises de
Latinoamérica, principalmente asociados a la existencia de un gran ndmero de zonas de
extrema pobreza, que determinan a su vez mayores indices de discapacidad tanto fisica como

mental.

Esta enfermedad tiene dentro de su fisiopatologia una serie de factores asociados,
relacionados con la edad y el neurodesarrollo, pudiendo desencadenarse alternaciones a nivel
del tejido cerebral antes, durante y después del nacimiento.

Su tratamiento incluye una serie de abordajes terapéuticos, que principalmente se basan
en la mejoria de la funcionalidad motora, pudiendo usarse: la fisioterapia, ortesis, cirugias
traumatoldgicas y otras terapias alternativas como: acuaterapia, equinoterapia, musicoterapia,
acupuntura y fitoterapia. Actualmente la tecnologia ha desarrollado una serie de aplicaciones

biomédicas que mejoran diferentes aspectos tanto motores como sensitivos en estos pacientes.

El rol de la enfermeria en estos pacientes tan complejos y ademas en sus cuidadores,
constituye un pilar fundamental, tanto en la prevencion, diagnostico, rehabilitacion y
educacién, de tal manera que, si no son abordados en edades tempranas, se incrementaran sus

complicaciones, ocasionando una elevada morbimortalidad en esta poblacién.

El impacto de esta patologia sobre la calidad de vida, el estado de salud tanto fisico
como mental en los padres y/o cuidadores, puede verse afectado por la sobrecarga que su

cuidado conlleva no solo en la parte fisica, sino también mental y econdémica.
Prospectivas futuras/lineas de investigacion futuras

Este tema tan interesante, abre una serie de posibilidades, para realizar investigaciones,
dentro del campo de la enfermeria, orientadas a los cuidados especiales que estos pacientes

requieren en el dia a dia.
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