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RESUMEN

La discapacidad representa un problema emergente. La enfermera, debe estar suficientemente informa-
da sobre las técnicas y procedimientos a desarrollar en la atencién del nifio con discapacidad en especial
en el caso de aquellas formas clinicas en las que por su severidad existe compromiso en la expectativa
de vida del paciente. Con el objetivo de desarrollar una intervencion educativa en los profesionales de
enfermeria sobre la prevencion y manejo de las enfermedades respiratorias agudas en la Parélisis Cere-
bral, a nivel de la Atencion Primaria de Salud se realizé un estudio de intervencion, en una muestra in-
tencional de 10 profesionales de enfermeria y 11 nifios afectados por la Paralisis Cerebral y sus madres.
Se demostrd que las enfermedades respiratorias agudas constituyen una complicacion frecuente en el
nifio con Paralisis Cerebral, asi como causa de muerte en el 100% de los fallecidos estudiados. La revi-
sion de los expedientes clinicos y el examen fisico permitié demostrar la presencia de factores que favo-
recen las complicaciones respiratorias. entre otros; el encamamiento prolongado, las enfermedades in-
tercurrentes que favorecen la inmunodepresion, el uso indiscriminado de antibidticos, las deformidades
torécicas, la sialorrea, la hipertrofia gingival y los trastornos de la deglucion. Se disefi6 y aplico una ca-
pacitacion la cual resulto beneficiosa para incrementar el nivel de conocimientos sobre el tema objeto de
estudio, segun la autovaloracion de los participantes y la consulta a expertos. Constituye un reto la ne-
cesidad de transformar la universidad para contribuir al bienestar de la sociedad, desde la responsabili-
dad de esta como institucion social.
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INTRODUCCION
De la amplia gama de procesos que afectan el curso del desarrollo en la poblacion infantil uno de los
mas frecuentes en nuestro medio lo constituye la Paralisis Cerebral que afecta en primer lugar la calidad
de vida del nifio al reducir su potencial de integracion social, desajusta la estabilidad de la familia y de-
termina para la sociedad enormes gastos, para dar respuesta a las necesidades especiales del afectado.
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Las primeras descripciones del cuadro clinico caracteristico se remontan a 1862 cuando el ortopédico
inglés William John Little describio 47 nifios en los que establecia una clara relacion entre una afecta-
cién del movimiento voluntario, la postura y complicaciones productoras de asfixia durante el parto, al
que llamo rigidez espastica, también llamada a partir de esa fecha enfermedad de Little o Paralisis Ce-
rebral.*
Clasicamente, se ha definido como un trastorno no progresivo que afecta al sistema nervioso central y
que se expresa fundamentalmente por una afectacion del movimiento voluntario, la postura y la activi-
dad refleja, con una amplia gama de manifestaciones clinicas asociadas como el retraso metal, la epilep-
sia y muchas otras™
Estudios realizados en nuestra provincia establecen una prevalencia de 3,7 por cada 1000 nacidos vivos.
3 Existe un consenso general sobre su tendencia estable de incremento en los tltimos afios, posiblemen-
te relacionada con la reduccion de la mortalidad en el muy bajo peso al nacer *>°
Durante muchos afios se pensé que era determinada por complicaciones ocurridas en la etapa perinatal.
Estudios epidemiolégicos realizados en los Gltimos afios,”® han cuestionado la relacion entre las com-
plicaciones del parto productoras de asfixia y esta afeccion, y han planteado la posibilidad de factores
prenatales, que en ocasiones no pueden ser claramente definidos, como elementos determinantes del
parto complicado y de la lesion del sistema nervioso central.
Ha sido ampliamente demostrada una mayor incidencia de esta afeccion en relacion con factores como
la prematuridad * *° o el muy bajo peso al nacer.*'*?
En los ultimos afios se desarrolla en toda Cuba un intenso programa orientado a incrementar la calidad
de la atencién a la poblacion infantil discapacitada, orientado desde las proyecciones para el desarrollo
de la Salud por el Ministerio de Salud Pablica. *3
El tratamiento médico rehabilitador de esta afeccion pretende por una parte incrementar la calidad de
vida de la persona afectada, pero ademas debe influir positivamente en la expectativa de vida reducien-
do aquellas condiciones que constituyen riesgo de muerte para el afectado.
La calidad de la atencidn que recibe el nifio afectado puede en gran medida reducir la incidencia de
complicaciones que comprometen su expectativa de vida.
La capacitacion al profesional de enfermeria sobre el manejo adecuado del nifio, especialmente cuando
este se ve afectado por una forma clinica tan severa como es la cuadriparesia espastica puede contribuir
a prevenir complicaciones y a incrementar la calidad de vida del afectado.
La enfermera necesita ademas estar actualizada sobre los avances que en este campo se acumulan en la
literatura cientifica que aborda el tema, para poder implementar acciones en su practica profesional que
reduzcan la incidencia de complicaciones que como ocurre en el caso de las enfermedades respiratorias
reducen la expectativa de vida en el afectado por la PC, tema que aborda el presente estudio por lo que
se desarrolla una intervencion educativa en los profesionales de enfermeria sobre la prevencion y ma-
nejo de las enfermedades respiratorias agudas en la Paralisis Cerebral, a nivel de la Atencién Primaria
de Salud.

METODO

Se realiz6 un estudio de intervencién, en una muestra intencional de 10 profesionales de enfermeria y
11 nifios afectados por la Paréalisis Cerebral y sus madres. Se efectuo el andlisis critico del expediente
clinico de los nifios diagnosticados como afectados por la Paralisis Cerebral a forma cuadriparética
espastica, menores de 15 afos, registrados en las bases de datos de la consulta de Rehabilitacion del Po-
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liclinico de Especialidades Pediatricas de Camagiey que residian en alguna de las 9 areas de salud del
municipio de Camaguley en el momento de realizarse el estudio, (11 nifios). Se empled la observacion
participante, realizada en el curso de una visita al domicilio de los pacientes afectados por la PC inclui-
dos en el estudio.
Con el proposito de conocer la opinidn de las madres, se utilizd la entrevista en profundidad aplicada a
las madres de los nifios seleccionados para participar en el estudio.
De igual manera se emple6 el método de entrevista en profundidad que se aplica a profesionales de en-
fermeria integrantes de la muestra intencional seleccionada. En un segundo momento se realiza el anali-
sis critico del programa Licenciatura en Enfermeria, con el propdsito de identificar en que actividades
docentes se realiza el estudio de la Paralisis Cerebral. Tomando en consideracion la informacion reco-
lectada y la experiencia de las autoras se disefi0 y aplic6 un programa de capacitacion para el personal
de enfermeria, con el proposito de ser impartido en el marco de la educacion de posgrado perfeccionado
a partir de las sugerencias de los expertos.

RESULTADOS
1.1. Frecuencia de enfermedades respiratorias agudas como causa de ingreso en el Hospital Pedia-
trico Provincial Docente Eduardo Agramonte Pifia de la ciudad de Camaguey en el nifio afectado
por la Paralisis Cerebral.

Para conocer la frecuencia de afecciones respiratorias que determinaron el ingreso del nifio afectado por
la Paralisis Cerebral se realiz6 el analisis critico del expediente clinico de los nifios menores de 15 afos,
diagnosticados como afectados por la Paralisis Cerebral a forma cuadriparética espastica, registrados en
las bases de datos de la consulta de Rehabilitacion del Policlinico de Especialidades Pediatricas de Ca-
magliey, que residieran en alguna de las 9 areas de salud del municipio de Camagiey en el momento de
realizarse el estudio. Se identificaron 11 casos.

En la tabla 1 se presenta la distribucién de acuerdo a la edad, como puede apreciarse, el mayor grupo 5
casos (45,4%) se correspondio con los comprendidos en edades de 10 afios menores de 15. De manera
intencional se limito el estudio a nifilos menores de 15 afios, tomando en cuenta la confiabilidad de la
informacién registrada en el expediente clinico.

Tabla 1. Distribucién de acuerdo a la edad.

Edad No. %

Menor de 5 afios 3 27,3
5a <10 afos 3 27,3
10 a<15 5 454
Total 11 100

Fuente: expediente clinico
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El andlisis critico del expediente clinico de los archivos del Hospital Pediatrico Provincial Docente
“Eduardo Agramonte Pifia” permitié determinar el promedio de ingresos en el ultimo afio por enferme-
dades respiratorias agudas que habia tenido cada paciente.

Tabla 2. Distribucién de acuerdo al nimero de ingresos motivados por enfermedades respiratorias agu-
das en un afo.

NUmero ingresos No. %

Entre2y4 7 63,63
Mas de 4 4 36,36
Total 11 99,99

Fuente: expediente clinico

Como se puede apreciar en la tabla es significativamente alto el nimero de ingresos motivados por in-
fecciones respiratorias agudas en los nifios menores de 15 afios afectados por la Parélisis Cerebral. Esta
cifra coincide con lo reportado en otros estudios ** * que destacan la importancia de las enfermedades
respiratorias agudas como complicacion frecuente en esta enfermedad.

1.2 . Resultados obtenidos a partir del analisis critico de la informacién de los expedientes clinicos
de los nifios afectados por la Paralisis Cerebral.

Tabla 3. Factores de riesgo de enfermedades respiratorias agudas segun el analisis critico del expediente
clinico.

Factores de riesgo No %
Encamamiento 11 100
Enfermedades asociadas 10 90,90
Uso frecuente de antibiotico 10 90,90
Retraso mental profundo 9 81,81
Epilepsia 7 63,63

Fuente: expediente clinico
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El andlisis de la informacidn de los expedientes permitié identificar como refleja la tabla la presencia de
factores que han sido referidos en la literatura como condiciones que favorecen la produccién de enfer-
medades respiratorias agudas en los afectados por la PC, entre ellas se destacan el encamamiento pro-
longado, la presencia de enfermedades como anemias, la malnutricion, inmunodepresion.

Llamé la atencion que en méas del 90 % de los evaluados aparecia reflejada en la historia indicaciones
de diversos antibioticos de manera frecuente, y generalmente sin respaldo de estudios microbioldgicos.
La epilepsia y el retraso mental que al estar presente agravan el sindrome invalidante y comprometen el
prondstico rehabilitador también resultaron condiciones de salud frecuentes en la muestra estudiada.

1.3. Resultados obtenidos a partir de la observacion participante, realizada en el curso de una vi-
sita al domicilio de los pacientes afectados por la PC con el prop6sito de apreciar la forma en que
la madre alimentaba al nifio.

De los 11 casos incluidos en el estudio esta técnica de recoleccion de informacion solo se pudo aplicar
en 7 casos, por no encontrarse en su domicilio en el momento de realizarse la visita.

El analisis de la informacion obtenida durante la observacién de la forma en que la madre alimentaba al
nifio nos permitié determinar como factores que podian constituir riesgo para la broncoaspiraciéon de
alimentos los siguientes:

v" En el 100% de las observaciones realizadas se pudo apreciar que la alimentacion del nifio tomaba un
tiempo prolongado, y resultaba para la mama una situacion estresante.

v' En 5 (71,42 %) de los casos la madre empleaba alimentos batidos por considerar que el nifio no
podia masticar.

v' En 5 (71,42%) de los casos el nifio en ocasiones rechazaba el alimento, se atragantaba, o tenia nau-
seas.

v' En 4 (57,41%) existian imprecisiones por parte de la mama en la forma de alimentar al nifio rela-
cionadas con la postura y la forma de introducir los alimentos en la boca.

Es evidente ,que a partir de los factores de riesgo identificados en la observacion participante, resulta
importante capacitar a la mama sobre la forma de alimentar a su hijo severamente discapacitado para
prevenir la broncoaspiracion de alimentos caldo de cultivo de las infecciones respiratorias.

1.4. Resultados obtenidos a partir de la entrevista en profundidad realizada a las 11 madre de los
nifios participantes en el estudio con el objetivo de evaluar su nivel de informacién sobre que ac-
ciones desarrollar en el hogar para prevenir las enfermedades respiratorias agudas en sus hijos.

La entrevista se orient6 a evaluar cualitativamente el nivel de informacion de las madres se abordaron 4
aspectos fundamentales:

v Conocimiento de las madres sobre como evitar las enfermedades respiratorias en sus hijos.

v Fuentes de informacién para las madres sobre la prevencion de enfermedades respiratorias en sus
hijos.

v Relacién de las madres con el equipo de la Atencion Primaria de Salud en particular con el médico
y la enfermera de la familia.

El anélisis de contenido de las respuestas permitio determinar:
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v' El 100% de las madres entrevistadas mostraron gran preocupacién sobre la frecuencia de enferme-
dades respiratorias agudas en sus hijos.

1.5. Resultados obtenidos a partir de la entrevista en profundidad realizada a las enfermeras de
los consultorios del médico de familia.

Se aplica la entrevista a diez profesionales de enfermeria de los policlinicos del municipio Camaguey,
que cumplian con los requisitos de inclusién predeterminados, la misma se desarrolla con el propdsito
de reconocer el nivel de preparacion de las mismas sobre la prevencion y manejo de las enfermedades
respiratorias en el nifio afectado por la Paralisis Cerebral, y de los factores que segun su opinion influ-
ian en la aparicion de complicaciones respiratorias agudas en los nifios con PC.

La media de los afios de experiencia de las entrevistadas fue de 14 afos de labor asistencial en la aten-

cion primaria de salud y de 8 afios vinculada a la actividad docente. El anlisis de contenido de las en-

trevistas a ellas efectuadas reflejo lo siguiente:

% En cuanto a la prevencion y manejo de las enfermedades respiratorias en el nifio afectado por la
Paralisis Cerebral, las entrevistadas en su gran mayoria coincidieron en afirmar que no representa en
la actualidad un problema de salud, lo que se refleja en el hecho de que en las orientaciones para el
cumplimiento de su labor asistencial este tema no esta incluido.

+ Paralelamente consideraron que la atencién que recibe el nifio con discapacidad a nivel de los con-
sultorios del médico de familia se limita a actividades asistenciales (cura de escaras, inyecciones,
ingreso domiciliario por enfermedades intercurrentes), considerando no sentirse bien preparadas pa-
ra orientar y brindar una buena atencion de enfermeria en nifios con Paralisis Cerebral, considerando
en primer lugar que es una enfermedad infrecuente con la que tienen poca experiencia de trabajo

¢+ Destacaron que estos nifios y sus familias habitualmente no concurren al consultorio para demandar
otro tipo de asistencia, pues generalmente, por lo complejo de sus manifestaciones clinicas, reciben
atencion por especialistas del nivel secundario o terciario.

% Resaltan que la actividad de la enfermera en lo referido a la poblacion infantil a nivel del consultorio
se centra en el programa materno infantil, (atencion a la embarazada y al nifio en riesgo pediatrico)
y a la prevencion de las enfermedades transmisibles mediante el cumplimiento de las campafias de
vacunacion.

% En cuanto a la opinién de las entrevistadas sobre los factores que favorecen las complicaciones res-
piratorias en los pacientes afectados por la Paralisis Cerebral., a pesar de que se realizaron un gran
ntmero de consideraciones, las mismas en la mayoria de los casos fueron de caracter general, como
reflejo del poco conocimiento de las entrevistadas sobre el tema en cuestion.

% De forma general el consenso de la opinion de las entrevistadas se agrupé en la falta de informacion
sobre el tema de la atencion al nifio con Paralisis Cerebral, que no esta incluido de manera especifi-
ca en los programas docentes de la Licenciatura en Enfermeria.

1.6 Resultados del analisis critico de la disciplina Enfermeria.

El analisis critico realizado a la disciplina Enfermeria permitié apreciar que aspectos tan importantes
como el trabajo con la familia del discapacitado, o los procedimientos propios del manejo en el domici-
lio del discapacitado para lograr el mayor nivel de independencia funcional posible, no son objeto de
estudio suficiente en la carrera.
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1.7 Programa de capacitacion.

Con el objetivo de capacitar a los profesionales de enfermeria sobre el tema objeto de estudio, la autora
disefio un curso de posgrado para ser impartido en el marco de las actividades de capacitacion progra-
madas en los policlinicos comunitarios para el personal de enfermeria titulado "Prevencion de enfer-
medades respiratorias en la paralisis cerebral infantil a nivel de la atencion primaria de salud".
Se seleccionaron 11 expertos, de manera intencional entre los profesionales de enfermeria con més de
cinco afios de experiencia en la docencia y prestigio profesional, y que expresaron su disposicion a co-
laborar con la investigacion. Se seleccionaron 11 expertos, de manera intencional con mas de cinco afios
de experiencia en la docencia y prestigio profesional, y que expresaron su disposicion a colaborar con la
investigacion, aportando los elementos necesarios para enriquecer los temas impartidos en el mismo.

CONCLUSIONES

Las enfermedades respiratorias constituyen una complicacién frecuente asociada a la Paralisis Cerebral.
El nivel de informacion del personal de enfermeria sobre el tema de la Paréalisis Cerebral como causa de
discapacidad en la poblacién infantil es insuficiente, lo que puede estar en relacion con el poco trata-
miento del tema en los programas para la formacién de Licenciados en Enfermeria.

La revision de los expedientes clinicos de un grupo de nifios con Pardlisis Cerebral, y el examen fisico
de los mismos, permitié demostrar la presencia de factores que favorecen las complicaciones respirato-
rias agudas, entre otros; el encamamiento prolongado, las enfermedades intercurrentes que favorecen la
inmunodepresion, el uso indiscriminado de antibioticos, las deformidades toracicas, la sialorrea la hiper-
trofia gingival, los trastornos de la deglucion.

Los resultados del analisis critico de la disciplina Enfermeria puso en evidencia al realizar el analisis de
los contenidos, que el tema de la discapacidad o temas afines no son objeto de suficiente andlisis, lo que
conspira contra la formacion del profesional que debera en su practica asistencial brindar atencion a
personas con limitaciones funcionales de diversas caracteristicas.

La capacitacion desarrollada resulté beneficiosa para incrementar el nivel de conocimientos sobre el
tema objeto de estudio, segun la autovaloracién de los participantes y la consulta a expertos.
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