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RESUMEN

Toda enfermera cuando realiza el cuidado a nifios con paréalisis cerebral,
coloca sus conocimientos y habilidades que le permiten actuar con eficiencia y
rapidez en la implementacion de los cuidados necesarios para limitar el dafo
presente, evitar el riesgo de complicaciones y recuperar en lo posible la funcién
perdida. En este sentido la investigacion cualitativo con abordaje de estudio de
caso persiguid como objetivos: describir y analizar las experiencias que
brindan las enfermeras en el cuidado a los nifios con parélisis cerebral en una
Clinica privada del distrito de Chiclayo. 2015. El escenario fue el area de
hospitalizacién de dicha clinica. Las participantes en el estudio fueron siete
enfermeras que laboraban en esa area, obtenidas por saturacion y previo
consentimiento informado, a quienes se aplic6 una entrevista
semiestructurada a profundidad. Los datos obtenidos se procesaron por
andlisis tematico ancorado en principios éticos y de rigor cientifico. Posterior
al analisis emergieron las siguientes categorias: Practicas de cuidado a un ser
con limitaciones psicomotoras; restricciones en la limitaciéon del cuidado a los
nifios con limitaciones psicomotoras y apoyo del binomio equipo de salud-
familia en la recuperacion de los nifios. Con la consideracion final que la
enfermera, equipo de salud y familia trabajen unidos en la recuperaciéon del

nino.

PALABRAS CLAVES: Cuidado, nifio paralisis cerebral.



ABSTRAC

All nurse when you care for children with cerebral palsy, placed their
knowledge and skills that enable it to act efficiently and quickly in
implementing the necessary care to limit this damage, avoid the risk of
complications and recover as much as possible the function loss. In this sense,
qualitative research with case study approach pursued objectives: to describe
and analyze the experiences of nurses in providing care to children with
cerebral palsy in a private clinic in the district of Chiclayo. 2015. The scenario
was the ward of that clinic. The study participants were seven nurses who
worked in the area, obtained by saturation and prior informed consent, to a
semi-structured interview was applied to depth. The data was processed by
thematic analysis anchored in ethical and scientific rigor. After the analysis
emerged the following categories: care practices to be with psychomotor
limitations; restrictions limiting care to children with psychomotor limitations
and support of family health-team pairing in the recovery of children. The final
consideration that the nurse and family health team work together in the

child's recovery.

KEY WORDS: Care, child cerebral palsy.



INTRODUCCION

La mayoria de los nifios disfrutan de una infancia sana. Sin embargo, algunos
experimentan dificultades que requieren el acceso y la utilizacién de
considerables recursos de atencion de salud a través del tiempo, ! como son los
nifios afectados de paralisis cerebral. Ingresados en wuna Institucion

hospitalaria llamese hospital o clinica.

Para la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)2, estima que en el mundo
existen alrededor de 600 millones de personas con discapacidad, 400 millones
en paises en desarrollo y 60 millones en las Américas. Son 10% de toda la
poblaciéon del mundo. Considerando que “afecta no solo la poblacién que la
sufre, si no a aquellos que la cuidan, a los familiares, a la comunidad y a
cualquiera que la apoye”3. Puede estimarse la repercusion de la discapacidad
en Y4 de la poblacion mundial, dentro de estas discapacidades se encuentra la
paralisis cerebral cuya incidencia a nivel mundial es de 2 casos por cada 1000

nacidos vivos para paises desarrollados y la expectativa de vida es de 20 afios.2

Segtin la Fundacién United Cerebral Palsy (UCP) estima que cerca de 800,000
nifios y adultos en los Estados Unidos viven con uno o més de los sintomas de
paralisis cerebral. De acuerdo con el Centro para el Control y la Prevencion de
las Enfermedades del gobierno federal, cada afio cerca de 10,000 bebés
nacidos en los Estados Unidos contraeran paralisis cerebral (PC)-4

Algunos estudios afirman que la prevalencia de la PC en paises desarrollados
estd aumentando gradualmente debido a la supervivencia de neonatos
prematuros y de bajo peso al nacer, el aumento de los embarazos multiples y

los embarazos en gestantes de edad superior a 40 afos. 5

En paises en desarrollado la incidencia de esa condicidbn es mayor,
observandose siete casos por cada 1.000 nacimientos ¢ De éstos se considera

que el 10% presenta PCI severa, siendo este nivel el que requiere de mas



cuidados y atencion por parte de la familia y del equipo de salud que lo asiste,

de manera especial la enfermera. 7

En México no se conocen con exactitud las cifras de prevalencia de la paralisis
cerebral infantil (PCI), pero algunos especialistas dicen que ocupa el primer
lugar de los problemas discapacitantes de la nifiez. Su incidencia, segin
algunos estudios, es de seis casos de PCI por cada mil nacidos vivos. En Brasil
existen, aproximadamente seis casos de paralisis cerebral para cada mil
nacidos vivos, siendo una enfermedad que afecta, indistintamente, a ambos

sexos.8

Asimismo, los datos epidemiologicos sobre la incidencia de enfermedades
neurologicas en el Perd, muestran que la paralisis cerebral constituye el 2 % de

las neuropatias durante la infancia. 9

En este sentido, las enfermedades neurologicas se relacionan con un proceso
degenerativo que afecta especialmente al cerebro o a las neuronas encargadas
de transmitir 6rdenes. Como consecuencia de esa evolucion, se produce una
afectacion cada vez méas importante de la calidad de vida de los nifios, por la
pérdida de facultades fisicas y mentales, que terminan haciéndolas
dependientes del cuidado de terceras personas ya sea los padres en la atenciéon
diaria en casa y la enfermera cuando el nino presente alguna complicacion y

tiene que ser ingresado en una institucion hospitalaria.1©

Sin embargo cuando la enfermera (o) se enfrenta al cuidado de estos nifos
debe desarrollar conocimientos y habilidades que le permitan actuar con
eficiencia y rapidez en la valoracion, planeacion e implementaciéon de los
cuidados necesarios para limitar el dafio presente, evitar el riesgo de
complicaciones y recuperar en lo posible la funcién perdida, observaciones que
durante nuestra experiencia profesional en una clinica Privada del distrito de
Chiclayo, en el area de hospitalizaciéon se ha observado que los ninos con dicha

enfermedad neurolégica son pacientes dependientes, de larga estancia
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hospitalaria; de la cual emergen complicaciones originadas por el proceso
degenerativo de la enfermedad, demandantes de cuidados especiales y
monitoreo estricto, creando sobre carga laboral , enfrentamientos con la
familia, asi lo expresaba una enfermera “ el nifio estaba con abundante
secreciones , tenia que aspirarlo y su madre no queria, o cuando le tocaba la
medicacion , la madre queria imponer un horario y me retrasaba el trabajo”.
También la enfermera necesita mayor concentracién, paciencia y vocaciéon de
servicio que a veces la superaban, asi lo manifestaban una de ellas “esa nifia
hace como 10 pacientes, quiere que este solo en la habitacién, llama a cada

rato y de alguna forma me estreso”.

Los nifios son seres humanos, necesitados de cuidados y atenciones especiales
y sobre todo de la presencia amorosa de la madre y de la enfermera; ya que la
vida tiene sentido en cualquier situacion y como lo habiamos mencionado, el
cuidado de los nifos con PC, es muy complejo, requiere calidad humana
Toda vida es valiosa, debe ser respetada, aunque tenga maultiples carencias,

aunque a la enfermera le suponga mucho trabajo

Hoy en dia cuidar a nifios con PC, en nuestro medio es una realidad, y un
problema de salud publica, por la vulnerabilidad que ellos poseen
convirtiéndose en un nuevo reto para las enfermeras en formacién, quienes
en su proceso de preparacion personal y profesional ponen en practica sus
conocimientos y valores, buscando garantizar un aprendizaje significativo
en el ser y el hacer, sin pretextos, ni excusas, pues todo nino tiene derecho a

ser cuidado con justicia, igualdad y equidad.

Ante la realidad contemplada se formul6 la siguiente pregunta de
investigacion. (Coémo son las experiencias de las enfermeras que brindan
cuidado a los nifios con paralisis cerebral en una clinica Privada del distrito
de Chiclayo. 2015? Para ello, se formul6 los objetivos: Describir y analizar
las experiencias que brindan las enfermeras en el cuidado a los nifios con

paralisis cerebral en una Clinica privada del distrito de Chiclayo. 2015



La presente investigacion se justifico porque es importante para toda
Institucién hospitalaria como una Clinica privada conocer céomo la
enfermera brinda cuidado a los nifnos con paralisis cerebral, quienes
cursan con pérdida de facultades fisicas y mentales, que terminan
haciéndolos muy dependientes tanto en la hospitalizacion como de terceras
personas al ser dado de alta. Y sobre esta tematica son escasas las
investigaciones con abordaje cualitativo, especialmente a nivel local y
regional, lo que propici6 para las investigadoras abordarlo de tal forma que
se fortalezca la manera y forma como se imparte el cuidado, teniendo en

cuenta la gran dependencia del nifo.

La investigacion también aportara beneficios para la sociedad, porque los
familiares través de la educacion que les brinda la enfermeras sabran dar

los cuidados bésicos en casa cuando los ninos sean dados de alta.

Al mismo tiempo, la presente investigacién lleva consigo implicaciones
précticas presentes y futuras puesto que en los estudiantes de pre-grado y
de especialidad en pediatria de cualquier universidad aporten mas
innovaciones del cuidado al modificar silabos y su malla curricular con el
tema de la investigacion, permitiendo de alguna forma resolver problemas y

contribuir a la calidad de vida de estos ninos.

Igualmente, la investigaciéon al hacer abordada con un enfoque cualitativo,
desde la experiencia de las enfermeras que cuidan emergera nuevos
conocimientos, ya que se espera que llegue a configurar el inicio de una
nueva linea de investigaciéon o se profundice en la investigacién con

metodologias como la fenomenologia o la etnografia.

11
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CAPITULO1
MARCO TEORICO CONCEPTUAL

1.1 ANTECEDENTES DEL PROBLEMA:

Realizando busquedas minuciosas del tema de investigacion a nivel
internacional y nacional. Se encontr6 los siguientes antecedentes de

investigacion:

Pérez Guerreo Maria, Con la investigacion titulada; “Propuesta de
intervencion domiciliaria a la familia del nifio con paralisis cerebral portador de
infecciones respiratorias”.®t Tuvo como objetivo disefiar una propuesta de
intervencion para facilitar el manejo de los padres de nifos con Paralisis
Cerebral Infantil portadores de enfermedades respiratorias agudas, el tipo de
investigacion fue cuantitativo con un estudio descriptivo retrospectivo que tuvo
como muestra 11 nifios de un universo de 18 ninos, su conclusion final es la
importancia de educar a la familia a través de una propuesta de intervencion
domiciliaria acerca del manejo, tratamiento postural y fisioterapia respiratoria

como via para revenir infecciones respiratorias agudas.

Carvajal Borja Irma y Pasto Lombeida Narcisa. 1°; con su investigacion
sobre “Calidad de atencién profesional y humanista que brinda el personal de
enfermeria a los wusuarios con problemas neurologicos durante la
hospitalizacién en el servicio de clinica de especialidades, del hospital
pediatrico Baca Ortiz en el distrito metropolitano de Quito, de octubre del
2009 a marzo del 2010”. Formul6 como objetivo evaluar la calidad de esta
atencion profesional y humanista. La investigacion cuantitativa experimental,
tuvo como muestra 464 personas con problemas neurolégicos y 17 enfermeras,
llegaron a la siguiente conclusion
El grado de conocimientos, habilidades y destrezas se ve reflejado en los
procesos de atencidn, ya que requieren de amplios conocimientos para brindar
una atenciéon con calidad tanto profesional y humanistica permitiendo asi la

satisfaccion del usuario externo.
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Rigotti Baltor Marja y Dupas Giselle2. Con su investigacion:
Experiencias de familias de nifios con paralisis cerebral en contexto de
vulnerabilidad social. Tuvo como objetivo: describir y analizar la experiencia
de familias, con nifios que tienen paralisis, cerebral viviendo en situacion de
vulnerabilidad social. La experiencia de esas familias esta representada en los
temas: Reestructurando la Vida (con las categorias “Revelando el camino” y
“Acomodando la rutina”), y Trabando una Lucha Constante (con las categorias
“Cuidador principal teniendo sobrecarga”, “Conviviendo con el prejuicio”,
“Teniendo dificultad de locomocion” y “Viviendo con dificultades
financieras”).Concluyendo que la vulnerabilidad social influye en como la
familia vive la condicién cronica. Los profesionales y las estrategias de salud
publica son los factores potenciales para minimizar impactos, inclusive los
relativos al presupuesto familiar, sin embargo éstos no han sido efectivos. Los
profesionales precisan ser sensibilizados para tornarse recursos de soporte,
ofrecer y orientar el acceso a las redes de apoyo y accionar el servicio social
cuando sea necesario. Este estudio agrega conocimiento al ya producido, al
apuntar peculiaridades de la vivencia familiar en situaciones de dos variables
de dificil administracion: cronicidad y vulnerabilidad social, evidenciando el
papel del profesional de enfermeria en la basqueda de una solucién conjunta

con la familia para el enfrentamiento de demandas y sufrimientos.

Saavedra Olortegui Gladys.9 con la investigacion: “Lucha contra la
adversidad y la esperanza: Vivencias de madres de nifios con paralisis
cerebral”, utiliz6 el método cualitativo Fenomenologico con modalidad
fenémeno situado, con el objetivo de describir, interpretar, analizar y
comprender las vivencias de la madres de nifios con Paralisis Cerebral, su
muestra fue de 8 madres del Distrito de Trujillo Las proposiciones extraidas de
mayor convergencia fueron: esperanza, luchando contra la adversidad, amor y
ternura, tristeza y pena, dedicacion, logro y satisfacciéon, impotencia, dolor. Las
dos primeras categorias fueron identificadas por la mayoria de participantes
dando lugar a un resultado conceptualizado como “lucha contra la adversidad

y esperanza, requiriendo modelos de intervencion por parte de las enfermeras.
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Reyes Larenas Magaly.13 Hijos especiales: experiencia de madres de
nifios con parélisis cerebral. El objetivo de la investigacion fue comprender las
vivencias, las experiencias de vida para asi ampliar la vision en la atencion
integral que realiza, el Profesional de Enfermeria, sin dejar de lado aspectos
tan relevantes como el trastorno que se produce en las relaciones familiares,
para lo cual Enfermeria capacita en el trabajo de terapias de autoayuda
familiar. Se utilizé la metodologia Cualitativa con enfoque Fenomenologico,
trayectoria que permitié adquirir conocimientos del fenémeno como lo viven
las madres de los nifnos afectados por este problema de salud. Los resultados
obtenidos permitieron develar los siguientes temas: Describiendo los
sentimientos después del diagnoéstico: Primer impacto: Negandose a asumir la
enfermedad. Percibiendo el apoyo familiar. Vivenciando el impacto de la

enfermedad en si misma.

Angeles-Oblitas Yahaira, Barreto-Quiroz Mayla, Bolafio-Gil Hilda.4 Con
la investigacion: “Proceso de cuidado de enfermeria en una escolar con
paralisis cerebral infantil e influenza AH1N1, en un Hospital Nacional. Peru.
Planeo como objetivo: identificar los problemas o riesgos que afecten la salud
de la escolar y planificar los cuidados respectivos. Para ello, utilizoé el proceso
de cuidado de enfermeria: la valoracion, con instrumentos como la entrevista,
la exploracion fisica, la observacion y la visita domiciliaria, luego se establecio
y priorizo las necesidades alteradas segun Virginia Henderson. En la segunda
etapa: formulacion del diagnostico se hizo necesaria la revision de la tedrica
Regina Waldow, asi como la literatura, fuente para la fundamentacion,
finalmente establecieron los problemas reales y potenciales. Posteriormente
planificaron los cuidados necesarios fomentando la conservacion de la
integridad tanto fisica, social, psicolégica y espiritual de la persona. Asumieron
que los cuidados se brindaron en un 70% del total y, por ultimo, se realizo la
evaluacion reflexiva de todo su desarrollo permitiéndonos en algiin momento,
realimentar o proponer nuevos cuidados. Obteniendo que el proceso de
cuidado, permite brindar, promocionar y optimizar estilos de vida saludables

en la nifia, con la ayuda de la familia, para alcanzar su bienestar.
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2.2.- Bases Teorico — Conceptual

Teniendo como base el objeto de estudio y de acuerdo con la literatura
revisada, se ha tomado conceptos principales que guiaran la presente

investigacion, como:

La experiencia, la cual es algo privado e individual, incluye tomar informacion,
evaluarla, transformarla y dar respuestas que incidan en el ambiente,
coayudan, la observacion y la participacion, como eventos que requieren de la
interaccion continua entre la persona y el medio, siendo el contenido de esta
interaccién afectado por la memoria y el conocimiento; este proceso de
interpretacion da sentido y valor a la experiencia, provocando cambios en los
sentimientos, que tienen efecto sobre la percepcion, cognicion y

comportamiento. 15

Por su parte las investigadoras consideran que la experiencia es el modo como
las enfermeras a través de afios, sucesos, practicas y acciones deliberadas
donde interviene su libertad y voluntad son acumuladas en la memoria, y estas
se van enriqueciendo en la medida que la enfermera vaya conociendo mas
sobre los aspectos de cuidado que realiza y practica todos los dias, como es

cuidar a nifios con paralisis cerebral

También la Real Academia Espafiola reconoce 4 acepciones con relacion a la
experiencia: 16

1. El hecho de haber sentido, conocido o presenciado algo, como lo tiene
las enfermeras en el proceso de cuidar a nifios con parélisis cerebral.

2. La practica prologada de algo que entonces nos proporciona
conocimientos y la capacidad de hacerlo cada vez mejor. Incluye los
afnos que las enfermeras cuidan en las 24 horas a los nifios con PC.

El conocimiento que tenemos sobre la vida, s6lo por haber vivido.

4. Algo que alguien vive.
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Todo lo que la enfermera ha recibido en sus afios de preparaciéon y en su

capacitacion continua brindada por la Clinica privada del distrito de Chiclayo.

Entonces, la definicibn de experiencia podria aplicarse a dos grandes
conjuntos que se relacionan directamente: experiencia es el conjunto de
situaciones y cosas que hacemos y vivimos, pero también es lo que hemos

aprendido de esas acciones del conjunto anterior.

Tal es el caso del cuidado, el cual abarca un sin niimero de situaciones, de

salud realidades de vulnerabilidad.

Desde el punto de vista tebdrico de enfermeria Peplau manifiesta: que
experiencia es todo aquello que se ha vivido”. Es la percepcion interna que una
persona tiene de los acontecimientos en los que ha participado. Es decir que la
experiencia viene a ser una vivencia real de un hecho dado de evidente tono
emocional y sentimental, que se adquiere con el uso, la practica y condicionan

en gran medida el desarrollo del ser humano.”

Todo cuidado realizado por las enfermeras genera actos vividos y relacionados
con las capacidades adquiridas y acumulados en su interioridad que la hace
obtener experticia en una determinada accion de cuidado especialmente en

nifios con paralisis cerebral

Corrobora Papalia, al explicar que, “Existen experiencias buenas y malas, las
cuales son filtradas a través de la personalidad peculiar y de la perspectiva de
vida, pues las personas son quienes determinan cuales de estas experiencias
seran agradables o desagradables estableciendo la manera de como acttian
para construir su propia vida, y el modo de reaccionar frente al perfil que van

adquiriendo.8

Las enfermeras al cuidar nifios con paralisis cerebral tienen modos de

reaccionar y ellas mismas determinan hasta que punto estan sensibilizadas al
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cuidar nifnos con paralisis cerebral como lo explica Rigotti y Dupas 2 “Los
profesionales precisan ser sensibilizados para tornarse recursos de soporte,
ofrecer y orientar el acceso a las redes de apoyo y accionar el servicio social

cuando sea necesario”

Cuando se habla de la experiencia del hombre, hace referencia,
fundamentalmente, al hecho de que en esta experiencia, el hombre tiene que
“enfrentarse consigo mismo”; es decir, entra en relacién cognitiva con su
propio yo. La experiencia que tiene de si mismo se puede considerar, en uno u
otro sentido, como una realidad continua. Indudablemente, cada experiencia
es un hecho singular, y cada una de las veces en que se produce es algo tinico e
irrepetible; pero aun existe algo que, debido a toda una secuencia de
momentos empiricos, se puede denominar “experiencia del hombre”. El objeto
de la experiencia es el hombre, que se manifiesta a través de todos los

momentos y que al mismo tiempo esta presente en cada uno de ellos.9

Sin embargo las experiencias tienen expectativas, por eso una persona de
experiencia no es la que ha acumulado maéas vivencias, sino la que esta
capacitada para permitirselas. La experiencia contribuye sensiblemente a la
sabiduria, una mejor manera de adquirirla es beneficiarse y aprender de la
experiencia de los que ya son sabios, prefiriendo su compafia a la de “los

inexpertos” 20

Por su parte Guilen refiere que es una actividad del conocimiento, o si se
prefiere, una actividad mental de la que se vale el sujeto en el proceso de
construccion del saber sobre la realidad.2* Es por ello, que las investigadoras
asumen que conforme al paso del tiempo las enfermeras de una clinica
privada del distrito de Chiclayo van almacenando en su memoria aprendizajes
que las ayudara en el actuar ante un imprevisto, entre los cuales tenemos los
cuidados brindados a nifios con PC. Abstrayendo que la experiencia es la
acumulacion de dichos conocimientos y habilidades que la enfermera logra en
el transcurso de su ejercicio profesional, y que pueden salir a luz al ser

abordados.
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Y una de las realidades de la enfermera es la experiencia en el cuidado a ninos
con paralisis cerebral, donde centra la mayor parte de su hacer, pues labora en

turnos rotativos durante las 24 horas temética que a continuacion abordamos

Los cuidados de enfermeria son la razén de ser de la profesion, su esencia, y
constituyen el motor del quehacer diario y por lo tanto su objeto de estudio
cuya funcion primordial es preocuparse y priorizar el bienestar del paciente.
Por ello al cuidar la enfermera conoce a cada ser humano, se interesa por él, lo
cual exige un esfuerzo de atencion, una concentracién a veces mas agotadora
que el esfuerzo fisico. Sobre todo cuando se trata de cuidar nifios con paralisis
cerebral, El valor del cuidado se fundamenta en la enfermera(o) creativa(o)

cuyo ser es trascendente. 22

Cuidado ademas implica, atenciéon oportuna, rapida, continua y permanente,
orientada a resolver problemas particulares que afectan la dimension personal
de los individuos que demandan un servicio institucionalizado, asimismo
comprende un conjunto de categorias que involucran la comunicacion verbal y
no verbal, la minimizacién del dolor fisico, la empatia para atender el todo, y el
envolvimiento, que se refiere a la aproximacion entre el cuidador (enfermera)

y el ser cuidado (nifio) como finalidad terapéutica. 23

Waldow, corrobora cuando reconoce y argumenta al cuidado como un proceso
interactivo entre cuidador y ser cuidado; el primero tiene un papel activo,
pues asume acciones y comportamientos de cuidador, y el segundo tiene un
rol méas pasivo en funcion de su situacion, puede contribuir con el cuidado y
ser responsable del mismo, dependiendo de la capacidad que presenta para

realizarlo.24

En este sentido, las investigadoras determinan que el cuidado a un nifio con
paralisis cerebral es estar cerca de ellos donde ambos junto con la familia
entran en contacto para conocerse y descubrir por parte de quien cuida las
necesidades de quien es cuidado, cuya corporalidad no responde y no puede

ser responsable para contribuir a su recuperacion.
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Para Waldow el cuidado tiene dos dimensiones: Una Dimensioén Etica que
seria la accion realizada en el sentido de hacer lo que normalmente es correcto,
como acto natural, en que los seres vivos perciben y reconocen los derechos
uno de los otros. Y una Dimension Estética que es una forma de expresion
cultural, de comunicacién y de esta manera expresa sentimientos. 25 Al
respecto Gonzales R., al escudrinar las razones de Watson (1998), argumenta
que cuidar es la moral de la enfermera donde el fin es la proteccion,
engrandecimiento de la dignidad humana y el cuidado humano implica
valores, deseos y compromiso de cuidar, conocimiento, acciones de cuidado y

consecuencias. 26

Asi mismo Watson menciona que el objetivo del cuidado de enfermeria es
ayudar a la persona a conseguir el mas alto nivel de armonia entre su alma,
cuerpo, espiritu y empieza cuando la enfermera entra en el campo fenoménico
de otra persona, percibe y siente lo vivido por la otra persona y responde a ello
de forma que le permita exteriorizar los sentimientos o los pensamientos que
el otro siempre ha sonado exteriorizar. Esta enfermera no tan solo facilita la
armonia entre enfermera — persona, sino también al familiar cuidador, los

cuales deben ir orientados a la ensefianza y aprendizaje 27:28

En este sentido, las investigadores consideran que el cuidado de enfermeria
supone todas aquellas acciones voluntarias inmersa en valores y tareas que la
enfermera brinda a nifios con PC, con un fin, mejorar su calidad de vida y su
bienestar en todas sus dimensiones desde la fisica hasta la espiritual. Pala ello
ofrecen sus capacidades logradas con su experiencia profesional y

actualizacion de conocimientos permanente.

Los conocimientos actualizados en cuidado al nifio con paralisis cerebral
explica que este es un sindrome cuyo origen esta localizado en el Sistema
Nervioso Central (SNC) primera neurona o neurona motora superior muy
importante y frecuente dentro de la patologia neurologica pediatrica: La PCI es

la causa mas frecuente y costosa de paralisis motriz en la edad infantil
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entendiéndose a la paralisis como la pérdida de la funcidén, ya sea sensitiva o

motora. 29

Asi mismo, presenta trastornos del control motor que producen
anormalidades de la postura, tono muscular y coordinacién motora, debido a
una lesidén congénita que afecta al cerebro inmaduro y de naturaleza no
progresiva, persistente (pero no invariable), estatica (no evolutiva) con
tendencia, en los casos leves y transitorios, a mejorar, o permanecer toda la

vida 30

Asimismo, la parélisis cerebral en nifios es conceptualizada, como un desorden
no progresivo de la postura y el movimiento, debido a una lesién que afecta al
cerebro en desarrollo y que puede ocurrir desde el comienzo de la vida hasta

los 3-4 anos, época en que termina de desarrollarse el sistema nervioso. 3

Segin Madrigal, La PC., abarca un conjunto de trastornos crénicos debidos a
una lesion o defecto en el desarrollo del cerebro inmaduro (trastorno
neuromotor). Para poder hablar de PC, la lesion tiene que ocurrir en el periodo
comprendido entre los primeros dias de gestacion y los 3 6 5 afios de vida; y
que puede sobrevenir antes del nacimiento por factores perinatales, durante el
parto (anoxia o falta de oxigeno en el cerebro, bajo peso al nacer, comprension
de la cabeza, etc.) o con posterioridad por factores postnatales (anoxia,

traumatismos, infecciones, etc.). 3!

Entre los Tipos de paralisis cerebral infantil tenemos Paralisis cerebral
espastica: Cuando hay afectacion de la corteza motora, principalmente via
piramidal, su principal caracteristica es la hipertonia, Parélisis cerebral
disténica: Cuando hay afectacion del sistema extrapiramidal, se caracteriza por
alteracion del tono muscular aparicion de movimientos involuntarios y
persistencia muy manifiesta de reflejos arcaicos, Paralisis cerebral mixta: Se
hallan combinaciones de diversos trastornos motores y extrapiramidales con

distintos tipos de alteraciones del tono y combinaciones de diplejia o
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hemiplejias espasticas, sobre todo atetbsicos, Paralisis cerebral ataxica: Se
denomina ataxica o distaxia a la incoordinacion de los movimientos
voluntarios y de la postura; la distaxia se puede manifestar en los miembros
superiores mediante temblor intencional, y dismetria (apreciacién incorrecta

de la distancia de los movimientos). 32

Existe una enorme variedad de situaciones personales, no generalizables que
dependen del tipo, localizacion, amplitud y difusion de la lesién neuroldgica.
Asi, en algunas personas la Paralisis Cerebral es apenas apreciable, mientras
que otras pueden estar muy afectadas y necesitar de terceras personas para su
vida diaria. La Paralisis Cerebral es actualmente la causa mas frecuente de
discapacidades motorices en los nifos, después de que se instaur6 la

vacunacion de la poliomielitis. 33

En una clinica privada del distrito de Chiclayo han ingresado entre el 2013
hasta la actualidad un total de 10 nifios que padecen Paralisis Cerebral con
edades comprendidas entre 3 a 5 afios de edad, teniendo una tasa de
mortalidad de 2 nifios por afio. Hoy en dia la parélisis cerebral se clasifica en

cuatro categorias amplias: espéstica, atet6sica, atdxica y mixta.

Paralisis cerebral espastica: Afecta de 70 a 80% de los nifios, los miusculos
estdn rigidos y contraidos permanentemente. Cuando ambas piernas se
afectan de espasticidad, éstas pueden encorvarse y cruzarse a las rodillas. Esta
postura en las piernas con apariencia de tijeras puede interferir con el

caminar.34

Las investigadoras evidenciaron durante la hospitalizacion de nifios con
paralisis cerebral en una clinica privada de Chiclayo, que su principal
caracteristica es el aumento del tono muscular, que puede ser espasticidad o
rigidez, adoptando posturas anormales que mantienen sus brazos y piernas

flexionadas sobre el cuerpo y extendidas
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Paralisis cerebral atétosica: Se caracteriza por alteraciones del tono muscular
con fluctuaciones y cambios bruscos del mismo, aparicion de movimientos
involuntarios y persistencia de reflejos anormales. Estos movimientos
anormales afectan las manos, los pies, los brazos o las piernas y, en algunos

casos, los musculos de la cara y la lengua, causando el hacer muecas o babeo.

Por otro lado tenemos como manifestaciones mas frecuentes en los nifios con
PC hospitalizados en una clinica privada de Chiclayo la debilidad o flacidez en
algunas posiciones y rigidez en otras, ademas de presentar problemas
involuntarios con incoordinacién muscular al intentar mover alguna parte de

su cuerpo.

Paralisis cerebral ataxica: Esta forma rara afecta el equilibrio y la
coordinacion. Los nifios afectados caminan inestablemente, con un modo de
caminar muy amplio, poniendo los pies muy separados uno del otro y
experimentan dificultades cuando intentan movimientos rapidos y precisos

como escribir o abotonar una camisa.

Se pueden presentar temblores al intentar tomar o manipular un objeto. En
esta forma de temblor, el empezar un movimiento voluntario, como tomar un
libro, causa un temblor que afecta la parte del cuerpo usada, este empeora

segun el individuo se acerca al objeto deseado. 35

Durante la observacion en una clinica privada de Chiclayo se pudo apreciar un
menor nimero de nifios que manifiestan dificultad para mantener el equilibrio
en diferentes posiciones; el problema es acompafiado de una marcha inestable

o titubeante, ésta "inestabilidad" recibe el nombre de "Ataxia".
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CAPITULO 11
MARCO METODOLOGICO:

2.1 Tipo de Investigacion:

La presente investigacion es de tipo cualitativa, 3¢ la cual logr6 desarrollar un
profundo analisis permitiendo la comprensién y construccion del objeto de
estudio. Fue estudiada en su contexto natural, es decir el area hospitalizacion
donde se encuentran los nifios con PC de una Clinica privada del distrito de
Chiclayo; donde las investigadoras analizaron y describieron las experiencias

de las enfermeras al brindar este cuidado.

Asi mismo, la investigacion cualitativa, trabaja con el universo de significados,
motivos, aspiraciones, creencias, valores y actitudes, de sus participantes lo
que corresponde a un espacio mas profundo de las relaciones, de los procesos y
de los fendmenos que no pueden ser reducidos a simples cuantificaciones
porcentuales. Segin Hernandez el enfoque cualitativo busca discernir el
panorama de los participantes (enfermeras) acerca de los fenémenos que los
rodean, penetrar en sus experiencias, perspectivas, opiniones y significados,
vale decir, la manera en la que los sujetos de estudio perciben subjetivamente

la realidad. 37

2.2 Abordaje Metodolégico:

La metodologia que abordamos en la presente investigacion fue el estudio de
caso, 38 el cual es “un examen completo o intenso de una faceta, una cuestion o
quizas los acontecimientos que tuvieron lugar en un marco geografico a lo
largo del tiempo”. Es una investigacion a fondo de un grupo, una institucion u
otra unidad social individual. (Las enfermeras del area de hospitalizacion de
una clinica privada) sumergiéndose en el mundo fenomenologico de los
participantes para saber que es lo que piensa, como se desarrolla y donde se
centra el fenémeno especifico, (cuidado a los nifios con paralisis cerebral)

contexto, vida real, que comprende multiples fuentes de informacién.
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Igualmente, plantea la intencién de describir, interpretar o evaluar. Por tanto,
este método ayudo a explicar y describir el objeto de estudio de las

investigadoras.

Al respecto, Bernal39 desarrolla el estudio de caso en tres etapas:

Fase exploratoria, donde se especificaron los puntos criticos del estudio sobre
las experiencias, de establecer los contactos iniciales para entrar en el area de
hospitalizaciéon de la clinica privada , localizar a las enfermeras y fuentes de
datos, que fueron fundamentales para definiciones mas precisas del objeto de

investigacion.

Fase de delimitacion del estudio, se recolectaron sistematicamente las
informaciones o datos mediante la entrevista semiestructurada. Luego se
identifico los elementos claves y los limites aproximados del problema, se

procedid a recolectar sistematicamente la informacién para luego pasar a:

Fase de andalisis sistemdtico; en esta fase se procedié a unir la informacion,
analizarla y a mostrarla a las enfermeras sujetos de estudio para que
manifiesten su conformidad sobre sus discursos. Luego se procesd la

informacion de acuerdo a la técnica de analisis de contenido tematico.

Por otro lado para el desarrollo del estudio de caso de la presente investigacion

se usaron los principios de Menga Liidke e Marli E. Audif, 4°

Los estudios de caso se dirigen al descubrimiento, para lograr este principio las
investigadoras se mantuvieron atentas a nuevos elementos que surgieron y
consideraron importantes en el transcurso del estudio; convirtiéndose la
revision bibliografica y el marco tedrico inicial en la base o estructura sobre la
que se fundament6 y a partir de estos se descubrieron nuevos elementos o
dimensiones que poco a poco se iban sumando a medida que el estudio
avanzaba en torno a experiencias de las enfermeras en el cuidado a los nifios
con PC.
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Los estudios de caso enfatizaron la interpretacion en el contexto, para este
logro se tuvo en cuenta al sujeto de investigacion dentro de su escenario
natural, en el estudio son las enfermeras del area de hospitalizacién de una
clinica privada, esto permiti6 comprender en su totalidad como desenvuelven
las enfermeras durante el cuidado que brindan a los ninos con PC, asi como
conocer sus reacciones frente a su familiar que lo acompafia durante su

hospitalizacion.

También los estudios de caso buscan retratar la realidad de forma compleja y
profunda, en donde se procuro6 revelar la multiplicidad de las dimensiones del

cuidado que la enfermera brinda a los nifios de una manera integral.

Igualmente, los estudios de caso permitié usar una variedad de fuentes de
informacién, es aqui donde las investigadoras recurrieron a recolectar en
diferentes momentos datos provenientes de las propias enfermeras, de libros,
trabajos de investigacion, revision de base de datos, notas periodisticas o
situaciones variadas en el contexto de los cuidados que la enfermera brinda a
los nifios, informaciones que se cruzaron para confirmar, rechazar o descubrir

el nuevo conocimiento.

Los estudios de caso utilizaron un lenguaje sencillo y una forma maés accesible
de entender, en relacién a otras investigaciones. Aqui las investigadoras
manejaron un lenguaje claro, preciso, facil de entender con la finalidad de
llegar a analizar y comprension las experiencias de las enfermeras en el

cuidado de ninos con PC.

Ademas, los datos se procesaran y analizaran en tres fases: 37:41

Fase exploratoria, que fue fundamental para la definicion méas precisa del
objeto de estudio. Especifico las ideas a tener en cuenta en el estudio de caso.
En este punto se hizo la situacion problematica, que derivo de la realidad

contemplada por las investigadoras y la exploracibn de antecedentes,
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formulando interrogantes con su respectivo objetivo de estudio, se eligieron las
técnicas a utilizar y se elaboro el instrumento de recoleccion de datos, para

alcanzar los objetivos propuestos, tal y conforme es describen en el proyecto

Como segunda abordamos la delimitacion de estudio, que se trata de
la recoleccion de datos o aspectos mas relevantes, recoleccion sistematica de
las informaciones, que permiti6 una comprensiéon completa de la situaciéon

esperada. En el estudio se usoé la entrevista semiestructurada a profundidad

Y como tultima fase tenemos el analisis sistematico y la elaboracion
del informe. Una vez recolectada la informacion, se procedi6 a la
transcripcion de las entrevistas y extraer unidades de significado, tomando en
cuenta los objetivos de la investigacion para luego obtener categorias y sub

categorias que permitieron construir la investigacion.

2.3 Sujetos de Investigacion:

Los sujetos de investigacion del presente estudio estuvo conformado por seis
enfermeras que trabajen en el area de hospitalizacion de una clinica privada
del distrito Chiclayo con edades de 24 a 36 afios, ningin con especialidad en
pediatria una casada y seis solteras. La muestra la obtuvimos por saturaciéon39,
previo consentimiento informado. Cuyas identidades fueron protegidas con
seudénimos de nombre de flores, por ser las flores pertenecientes a un

contexto natural y son sinénimo de vida y esperanza.

La Instituciéon donde se llevd a cabo la investigacion se encuentra ubicada en
Av. José Leonardo Ortiz N° 420 - Chiclayo, con 24 afios de creacion con la
finalidad de dedicarse a las actividades de servicios médicos integrales,
compra-venta de farmacos, representaciones y distribuciones en general,
cuenta con un area de hospitalizacion con 37 habitaciones entre individuales,

bipersonales y multiples con una capacidad de 51 camas.



27

Entre los criterios de seleccion se consideraron:

Criterios de inclusion: Enfermeras como minimo tuvieran 2 afios laborando
en esta area, asi mismo acepten participar en la investigacion y firmar el
consentimiento informado.

Como criterios de exclusion se consideraron las enfermeras que remplacen

turnos por alguna licencia, internas de enfermeria o enfermera jefe.

2.4 Escenario:

El escenario represento el emplazamiento donde las investigadoras se situaron
y donde desarrollaron la investigacion. El escenario fue una clinica privada del
distrito de Chiclayo, la cual consta de 6 pisos, en los cuales prioritariamente
los nifios con PC son hospitalizados en el tercer y quinto piso. Las enfermeras
que laboran alli cuidan las 24 horas en turnos diurnos de seis horas y
nocturnos de doce horas. Cuando cuidan a los nifios primero reciben el
reporte, pasan visita y luego se organizan para realizar los procedimientos
indicados por el médico, administracion de medicamentos, control de
constantes vitales y ademas educar a la familia. Cada nifo hospitalizado cuenta
con su unidad compuesta por cama con colchén neumatico antiescaras con
barandas, mesa de noche y su mesa de comer, entretenimiento con Tv, bafo
privado y chailon para el descanso de su familiar. Ademas por el tipo de
tratamiento que reciben los nifios su unidad tiene bombas de infusion.
Cuando el nifio es dado de alta, la enfermera brinda educaciéon especial
referente a los cuidados en casa, interconsultas, tratamientos, alimentacion e

higiene personal.
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2.5 Técnicas e Instrumentos de Recoleccion de Datos

En la presente investigaciéon se us6 como instrumento de recoleccién de
datos la entrevista semi estructurada a profundidad,s2 donde las
investigadoras realizaron preguntas relacionadas al objeto de
estudio,(anexo 2), las que fueron grabadas en un MP3, luego transcritas en
un programa Word de computadora y guardada en carpeta con titulo y
fecha, manteniendo la confidencialidad y el anonimato de las participantes a
quienes se les asigno un seudénimo, ademas se les dio el tiempo promedio
de 30 a 45 minutos por cada entrevista, desarrollada en un ambiente libre
de interrupciones, previo a éstas entrevistas las participantes firmaron el

consentimiento informado. (Anexo 1)

La validacion de la guia de entrevista de recoleccion de datos, se realizo
mediante juicio de expertos, que consisti6 en someterla a una revision de
tres expertos: dos enfermeras que laboran en el 4rea de hospitalizaciéon por
mas de cinco anos, expertos en la tematica y una enfermera experta en el
método de estudio de casos, con 5 afios de experiencia en docencia y en

investigacién cualitativa.

También formaron parte de la recoleccion de datos la observacién no
participante, donde las investigadoras de cierta forma se introdujeron en el
area de hospitalizacion y observaron de manera indirecta a las enfermeras
cuando cuidan a los nifios con PC, observando sus actitudes, sus
verbalizaciones orales y no verbales, las veces que se acercaban a los nifos, y

como les hablaban o se dirigian a ellos.

Cabe mencionar que una vez obtenido la aprobacién del proyecto, se realizo
un estudio piloto, instrumento que se aplico a una o dos enfermeras de otra
institucion Privada u hospital del distrito de Chiclayo para verificar si las
preguntas son comprensibles y las respuestas son pertinentes al objeto de

estudio, al respecto no fue necesario cambiar las preguntas.
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Al aplicar la entrevista semi estructurada se mencion6 a los sujetos de
investigacién que el resultado beneficiara a todas las enfermeras que alli
laboran, ya que sus experiencias en cuidado de nifios con paralisis cerebral

infantil ayudaran a mejorar dicho cuidado.

2.6 Procedimiento

En primer lugar se inscribi6 el proyecto de investigacion en el catalogo de
tesis de la escuela de enfermeria y con el visto de la docente de la asignatura
de tesis I, se presentara al comité metodologico de dicha escuela para las
sugerencias del caso. Una vez aprobado el presente proyecto se procedio a
solicitar el permiso respectivo a la clinica privada del distrito de Chiclayo y
para ello se cumpli6é con todos los requisitos que soliciten a fin de garantizar

el normal desarrollo de la investigacion.

Luego se procedi6é a contactarse con las enfermeras que cumplan con los
criterios de inclusién, estableciendo con ellas la fecha y hora para la
entrevista; previamente se les presentd una hoja informativa y se hizo
firmar el consentimiento informado (Anexo N°01). Se regreso al escenario
cuantas veces fue necesario hasta completar la muestra, las misma que se
estableci6 teniendo en cuenta los criterios de saturacion y redundancia. La
transcripcion de las entrevistas se hizo después de realizada cada una de
ellas, a fin de mejorar el proceso de recoleccion de datos de manera

inmediata y veraz.

Finalmente se procedié a analizar los discursos a la luz del marco teérico

para concluir con la formulacién de nuevos conocimientos.
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2.7 Analisis de Datos

El andlisis de datos lo realizamos mediante el anélisis de contenido
tematico, 43 por ser un andlisis que busca la sistematizacion y la objetividad,
porque va mas alla de la descripcion y por permitirnos captar y evaluar los
relatos obtenidos durante las entrevistas. El andlisis de contenido que se

realiz6 en la investigacion, comprende tres etapas:

Pre analisis: En esta etapa efectuamos la lectura superficial del material
relacionada con el objeto de estudio de la investigacion, con el proposito de
seleccionar los datos principales que van a someterse a analisis, obteniendo
la familiarizacion de las investigadoras con su contenido.

Esto nos permitio tener una idea general de los resultados y construir una

posible esquematizacion de los mismos.

Codificacion: Se refiere al proceso de clasificacion de datos en torno a
ideas y reglas, temas y conceptos que fueron surgiendo de la lectura del
propio material de estudio resultado de las entrevistas. Es el proceso por el
cual los datos brutos fueron convertidos metédicamente en unidades que
permitieron una descripciéon precisa de las caracteristicas pertinentes del
contenido. Las investigadoras realizamos una transformacion del material
original a los datos ttiles, es decir, se fragmentaron los textos de los
discursos, catalogando los elementos de tal manera que los datos que se
obtuvieron del emic se convirtieron en un lenguaje del etic, con la finalidad

de alcanzar, los objetivos de la investigacion.

Categorizacion: Es una operacion de clasificacion de elementos
constitutivos de un conjunto por diferenciacion, tras la agrupacion por
género a partir de criterios previamente definidos. Las investigadoras
agruparon las unidades seleccionadas por semejanza en cuanto a su
significado, estableciendo conexiones entre las mismas contrastando la

realidad, con otras literaturas y con el punto de vista de las investigadoras,
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de tal forma que al analizarlos emergieron categorias y subcategorias
avalados por unidades de significados debidamente analizadas.

Referente a limitaciones en la investigacion, pedimos que siempre ayuden a
las egresadas que por algiin motivo retrasan las tesis; luego el tiempo que
duro terminar con las entrevistas, aunque todas las enfermeras colaboraron,
siempre el tiempo es un limitante y tener mas disponibilidad para ser

entrevistada.

2.8. Criterios Eticos:

Los principios éticos de la investigacion se sostuvieron en una ontologia
personalista, basada en los aportes de Sgreccia E.44 para la cual tomamos en

cuenta los siguientes principios fundamentales:

El valor fundamental de la vida humana y el respeto a su dignidad: En todo
momento se respet6 a las participantes como personas portadoras de
dignidad asegurandoles que su participaciéon en la investigacion no fue
utilizada como un medio para lograr los objetivos, sino que seran
considerados como una totalidad de valor, se les aseguré el anonimato,
cuidando que fueran dafiadas en ninguna dimension (fisico, psicologico,
espiritual), tampoco se les expuso a situaciones de las que no hayan sido
informados previamente; y sus discursos expresados fueron transferidos
con fidelidad

La libertad y responsabilidad: Permiti6 que los sujetos de estudio fuera
libre, y voluntaria, asumiendo responsabilidad en la citas de la entrevistas y
con conocimiento que si en algin momento deseaban abandonar la
investigacién por cualquier causa se respetaria su decision. Las enfermeras
que accedieron a participar firmaron el consentimiento informado. Por
parte de las investigadoras desarrollaron el estudio profundizando en el
objeto de estudio hasta encontrar la verdad sin plagios, asimismo no
direccionaron la investigacién a su libre albedrio sino de acuerdo a lo

aprobado en el proyecto de investigacion
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La sociabilidad, socializacion y subsidiariedad: A través de estos principios
las investigadoras se comprometieron a definir y explicar los resultados y
beneficios de la investigacion a la institucién con similitud de contexto para
que reflexionen sobre el tema investigado. Para ello, entregaran un ejemplar
del informe de investigacion, posterior a la sustentacion del presente
informe. Ademas los resultados seran difundidos en seminarios y congresos
de investigaciéon asi como elaborar un articulo cientifico en una revista

indexada

2.9. Criterios de Rigor Cientifico

Cuando hablamos de calidad de investigacion aludimos al rigor
metodolégico como se disen6 y desarrollo la investigacion, y a la confianza
que, en consecuencia de ello, podemos tener en la veracidad de los

resultados conseguidos. Se menciona los siguientes criterios. 43-45

La credibilidad: Se logré mediante los hallazgos, como hechos reales por el
cuidado de ninos con PC. Para ello, las investigadoras buscaron describir,
analizar y comprender todo el cuidado que la enfermera les brindan durante
la hospitalizacion para luego de realizar el estudio y por medio de la
verificaciéon de los resultados obtenidos, se present6 a los participantes,

quienes verificaran y dieron conformidad a las mismas.

La auditabilidad o confirmabilidad: se establecieron estandares,
encontrando resultados confiables y creibles, para lo cual al emplear la
metodologia de estudio de caso, se aplicd una entrevista semi-estructurada a
los sujetos de estudio, siendo las enfermeras que laboran en el area de
hospitalizacién de una clinica privada del distrito de Chiclayo, con lo que
contrastamos la informacién, y mediante el procedimiento de los datos,

dimos validez y credibilidad a la investigacion planteada.
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La transferibilidad o aplicabilidad: Consiste en la posibilidad de transferir o
extender los resultados a otros escenarios. Para ello, tratamos de examinar
que tanto se ajustaron los resultados con otros contextos o grupos. El grado
de transferibilidad estuvo en una funcion directa con la similitud entre los
contextos. Al finalizar el estudio, otros investigadores podran continuar
profundizando en el tema usando otras metodologias o determinando

alguna linea de investigacion sobre la tematica estudiada.
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CAPITULO III

RESULTADOS Y ANALISIS

La Paralisis Cerebral esta definida como un grupo de desérdenes
caracterizados por dafios del movimiento y la postura, producto de un
deterioro en el Sistema Nervioso Central, antes de que el cerebro haya
tenido oportunidad de madurar. Esta situacién puede producirse antes,
durante o muy poco tiempo después del nacimiento. El area inicialmente
afectada es el area motora del cerebro.4¢

En este sentido la experiencia de cuidar a un niho con paralisis cerebral
denota un acto de Interaccion humano, reciproco e integral, guia el
conocimiento y la practica de enfermeria, asi posterior a las entrevistas a las
enfermeras de una clinica privada al cuidado de estos nifios emergieron las

siguientes categorias y subcategorias:

1. PRACTICAS DE CUIDADO A UN SER CON LIMITACIONES
PSICOMOTORAS
1.1 Cuidando con reciprocidad terapéutica a nifios con paralisis
cerebral.

1.2 Cuidando con amistad instrumental a nifios con paralisis cerebral

2, RESTRICCIONES EN LA ADMINISTRACION DEL CUIDADO
AL NINO CON LIMITACIONES PSICOMOTORAS.
2.1 Restricciones econémicas con equipo especializado permanente
2.2 Restricciones colaborativas de la familia.

2.3 Restricciones en la formacién profesional

3. APOYO DEL BINOMIO EQUIPO DE SALUD - FAMILIA EN LA
RECUPERACION DEL NINO CON LIMITACIONES
PSICOMOTORAS.
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Lo ineludiblemente ético es el cuidado del otro, pues el otro constituye el polo
de atraccién y fundamento de la ética. Estar por el otro, pensar en el otro,
preocuparse por €l, procurar que tenga lo necesario para llegar a ser lo que esta

Ilamado a ser, constituye la misma esencia de la ética del cuidar

El nifio con Paralisis Cerebral requiere de atencion y cuidados de enfermeria,
éstos deberan ir orientados a mejorar el impacto de la discapacidad, producto
de la Paralisis Cerebral, y de las consecuencias que trae para la familia. A esto
se suma la combinacion de signos y sintomas que la acompanan como: reflejos
anormales, compromiso de movimientos y postura, inhabilidad para el
desempeiio de las actividades del nino, dificultad para levantarse, agarrar las
cosas, banarse, vestirse. Todos estos factores pueden precipitar en el nino un
sentimiento de aislamiento e inhabilidad para experimentar las actividades

normales de otros nifios.aspecto que se aborda en la primera categoria

1. PRACTICAS DE CUIDADO A UN SER CON LIMITACIONES
PSICOMOTORAS

El ejercicio de cuidar a otro ser humano es tanto mas necesario cuanto mas
imposible resulte curarle, imposibilidad que puede presente cuando la persona
atendida tiene limitaciones fisicas considerables. En dichas circunstancias,
cuidarle es no abandonarle a su suerte, darle esperanza, velar por su calidad de
existencia. Desde esta perspectiva, cabe decir que el cuidar se relaciona
intrinsecamente con dos ideas morales de gran contenido tradicional, a saber,
la dignidad y la esperanza. Las enfermeras comprenden que cuidar a un ser
humano es dignificarle, es decir, ayudarle a ser persona, ayudarle a desarrollar
sus posibilidades existenciales, implica reconocerle como un sujeto de
derechos y deberes. En determinados contextos de vulnerabilidad, es decir en
cualquier situacion de salud que se encuentre.

De igual manera, la tarea de cuidar de alguien tiene que ver y mucho con la
esperanza y su comunicacion. Por ello, el sujeto cuidado debe tener esperanza

en si mismo y en sus posibilidades, no necesariamente de sobrevivir, pero si de
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tener una calidad de existencia hasta la hora final. Posibilidades que la
enfermera traspasa al sujeto de cuidado a través de la reciprocidad terapéutica
y la amistad instrumental a los nifios con paralisis cerebral, que a continuacion

se abordan. ¥

1.1. Cuidando con reciprocidad terapéutica a nifios con
paralisis cerebral

Cuidar como actividad humana define como una relaciéon y un proceso cuyo
objetivo va méas alldA de la enfermedad. En enfermeria, el cuidado se
considera como la esencia de la disciplina que implica no solamente al
receptor, sino también a la enfermera como transmisora de él. Y el cuidado
se manifiesta en la practica interpersonal, que tiene como finalidad
promover la salud y el crecimiento de la persona. Mucho mas si es nifio con
limitaciones fisicas

El ejercicio del cuidar o méas concretamente, el fenémeno del cuidar se ha
definido en el contexto de la enfermeria a partir del concepto de
reciprocidad terapéutica. Se ha desarrollado este concepto en el &mbito de
las ciencias de la salud. Desde su perspectiva, es la mutua colaboracién
entre enfermera y paciente, una interaccion que se traduce en un
intercambio de pensamientos, de actitudes y de sentimientos en ambos
sentido que beneficia a uno y a otro.48

Beneficios, que superan el falso topico segun el cual, el cuidar es una tarea
unidireccional, es decir, que se desarrolla solo sobre el paciente. El paciente
no es un sujeto pasivo en el cuidar, sino activo e influye positivamente en el
profesional. En el ejercicio del cuidar se da una reciprocidad que puede
calificarse de terapéutica, porque es curativa, aunque no sélo en el sentido
fisico del término. Evidentemente en dicha relacion es posible distinguir a
un ser enfermo de un ser sano, a un limitado fisico , de uno que no tiene
limitaciones fisicas sino de otra indole; pero el cuidar altera globalmente a
ambos, dichos de otro modo, ambos salen beneficiados de la tarea de
cuidar, por ello, puede -caracterizarse el cuidar como una accién

reciprocamente terapéutica.
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Cuidar a un nino con parélisis cerebral, es cuidar de un sujeto con derechos,
de un ser singular en la historia, que tiene una identidad y personalidad
propia, forjada a lo largo de su propia evolucion y que el cuidador debe
saber respetar y promover en la medida de sus posibilidades. La persona
enferma es un sujeto de derecho, un ser dotado de una dignidad intrinseca.
Por causa de su patologia, sufre una reducciéon de sus capacidades y de sus
posibilidades de expresién, movimiento y comunicacién; pero, aun asi, es
una persona, y en cuanto tal, su dignidad es intocable y cuidada tal y como

lo expresan las enfermeras:

“... Cuidar a un nifio con PC es bastante dificil, por todas las
limitaciones psicomotoras, y necesitan mas la compatriia, el contacto
fisico, la caricia , el que les hablen por ellos , responden a los
estimulos del sonido, al contacto, su comunicacion es de tipo gestual,
a esto agregamos su debilidad, fragilidad y si fallece , le haces el
post morten...” JAZMIN

“..., bonito y no bonito es bastante triste, los nifios tienen bastante
limitacion de estar inmovilizados en cama y lo que haces lo tenemos
que hacer con dedicacion y ternura, no pueden hablar para que nos
digan que le duele, que sienten, que es lo que quisieron hacer, que es

lo que suenan y ni siquiera saben lo que estan pasando....”
VIOLETA

Las enfermeras perciben, valoran, razonan que el cuidado a un nifio con
paralisis cerebral es arduo, con habilidad, esfuerzo, mucho trabajo o
inteligencia especial quienes tienen discapacidad motora, en los casos
estudiados de manera permanente, alteraciones de su aparato motor, debido a
un anormal funcionamiento en el sistema nervioso central, 6seo-articular,
muscular y/o nervioso, y que, en grado variable, limita algunas de las
actividades que pueden realizar de acuerdo a su edad. Los nifios afectados por
estas alteraciones presentan una clara desventaja en su aparato locomotor,
determinada por limitaciones posturales psicomotoras, de desplazamiento, de
coordinacién y manipulacion. Pueden ir acompafiadas de otras alteraciones
sensoriales, perceptivas, de comunicacion, de la funcion de eliminacién, cabe

mencionar que toda su corporalidad esta limitada.
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Incluso, las mismas enfermeras conocen la realidad de los nifios con paralisis
cerebral, pues permanecen hospitalizados con larga estancia, por ello, destacan
que también su cuidado debe trascender hasta la presencia de la agonia que la
mayoria de veces es largo brindando cuidados post morten, que le han

permitido a los ninos tener una muerte digna, si el caso lo precisa

Por ello, cuidado de enfermeria para Waldow24, abarca diversos
comportamientos y actitudes que garanticen y mejoren la condicion humana
en el proceso de vida y muerte; tales como, respeto, gentileza, consideracion,
compasidn, confianza y solidaridad, sin olvidar que tales actitudes deben estar
basadas en el conocimiento cientifico y en el pensamiento critico, con el
objetivo de promover, mantener y recuperar la dignidad de todos los seres
humanos. Es asi que el objetivo de la Enfermeria es aliviar el sufrimiento
humano, mantener la dignidad y facilitar los medios para gestionar la crisis de
la enfermedad y muerte, tal y conforme las enfermeras se esperan por realizar
al momento de brindar atencion de manera reciproca y terapéutica al nifio

afectado por paralisis cerebral.

El cuidado por ser una accion humana y la enfermera al contemplar la
vulnerabilidad del nifio, siente y verbaliza el requerimiento, de mas contacto
fisico y presencia cuidadora con ellos, ademés considera que sus manos deben
tocarlo a través del toque terapéutico como palpar el rostro de sonreirle , es

decir donar caricias, las cuales son una necesidad basica.

La caricia es el contacto que implica el reconocimiento del otro. Es un alimento
indispensable para un desarrollo emocional sano. Toda persona necesita de las
caricias porque requiere sentirse querido. No existe peor tragedia para un ser

humano que el ser ignorado.

Por ello, las caricias son un lenguaje maravilloso que permiten comunicar, sin
palabras, infinidad de sensaciones. Las caricias hablan y son capaces de
expresar cercania, ternura, presencia, carino, amor, deseo, pasién. Cuando las
manos de las enfermeras tocan con ternura y afecto sucede algo magico: las

caricias envian mensajes positivos al cerebro del nifio y le comunican
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bienestar. Ademas los nifios sienten su cercania por tanto aceptada, valorada,

queridos.48-49

Las caricias deben estar unidas a la vocalizacion de palabras amables,
alentadoras, esperanzadoras y llenas de carifio ya que el cuidar es una relacion
y un proceso cuyo objetivo va mas allda de la enfermedad que implica no
solamente al paciente como receptor sino también a la enfermera como

transmisora de él.
Asi lo describen las propias enfermeras:

“...Por ser un nino especial es bastante delicado, demanda sacrificio y
una serie de sentimientos encontrados: tristeza, ternura,
alegria...” MARGARITA

“...en un primer momento causo en mi sensibilidad, al ver a un nifio
con PC, es muy penoso verlo indefenso con una calidad de vida muy
deprimente, que no pueda gozar de los juegos de la risa de los
abrazos como lo hace un nifio normal...” ROSA

Cuidar de otro ser es velar por su identidad. Cuando el cuidar es un modo de
suplir al otro o de colonizar su identidad, no puede denominarse “cuidado” en
sentido estricto, porque niega el ser del otro, y ello contradice la misma esencia
del cuidar. Por eso las enfermeras al sentir que deben atender a los nifios con
fineza y abnegacion no anulan la identidad de los nifios sino reconocen su
particular situacion de salud y por ser ellas sistemas abiertos y ante lo que
contemplan emergen en su afectividad sentimientos y emociones que van

desde la tristeza hasta la alegria.

Con referencia a la tristeza, esta es un sentimiento que coge todo el ser,
provocando la caida del estado de animo de la enfermera al ver la situacion de
salud del nifo, y una sensacion de pesar que se experimenta en el cuerpo, que
se hace lento, y en la mente, que se llena de pensamientos oscuros, al
vislumbrar su futuro. Entre sus funciones facilita la introspeccion y el

recogimiento, reduciendo los estimulos del ambiente, facilitando la retirada a
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instancias internas donde restaurar el ser, reduciendo la atencion focalizada en

el entorno para centrarla sobre uno mismo. 5°

También las enfermeras por tratarse del cuidado de un nifio expresan que
sienten alegria, la cual es un estado de &nimo que aprecian cuando perciben su
corporalidad limitada y ellas se donan para cuidarlo, es decir perciben cierta
comodidad en una situacién. La alegria también es un sentimiento positivo
que puede manifestarse en diferentes grados y como resultado de una
actividad que produce satisfaccion frente a las circunstancia de los nifios, que
aunque produzca un choque con su afectividad por un momento entra en el
mundo fenoménico del nifio y lo compadece ante su inseguridad, lo que
vislumbra para su futuro y los obstaculos que percibe para su crecimiento y

desarrollo. 51

En tal sentido Waldow, 25 hace hincapié en que el cuidado implica una relacién
interpersonal e irrepetible, es por ello que el cuidador debe brindar un cuidado
holistico y pandimensional a cada persona. De esta manera no se trata de
proyectar en él los pensamientos, ideales y creencias que uno tiene para si,
sino de ayudar al otro a ser auténticamente él mismo. Por ello, la reciprocidad
terapéutica que experimenta la enfermera la conducen a donarse, en el caso de

los nifnos con limitaciones psicomotoras:

1.2 Cuidando con amistad instrumental a nifios con paralisis
cerebral

La amistad instrumental es otro modo de caracterizar el ejercicio del cuidar en
la praxis enfermera donde existe afecto placentera, es decir nexo de uni6on
entre dos amigos en la bisqueda de placer, bienestar , comodidad. Es una
amistad til: nexo del vinculo de utilidad, pues el ser cuidado necesita mas de
quien le cuida, para llegar a ser una amistad auténtica, la cual es la mas
excelente desde el punto de vista moral. Para el enfermo, en este caso los nifios
con paralisis cerebral, la relacién con el profesional, tiene sentido si este que le

cuida es ttil para él. Por ello, el cuidado es visto por algunas personas como el
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factor mas importante de la totalidad de la vida moral. De acuerdo con un
filésofo inglés, la palabra cuidar tiene a las menos cuatro aceptaciones. En
primer lugar, la palabra cuidar significa ansiedad, preocupacion, angustia o
sufrimiento mental. En segundo lugar también puede significar una
preocupacion o interés basico por las personas, las instituciones o las ideas que
tienen importancia para uno mismo. En tercer lugar, el cuidar es la atenciéon
solicita y responsable ante el trabajo. Y por dltimo, el cuidar implica tener un
respeto y atender a las necesidades especificas de una persona en particular.
Todos estos cuatro significados comparten al menos un elemento en comun, y

este es, una actitud de preocupacion. 47

Que conlleva a “conocer a cada paciente, interesarse por él. Interesarse
involucra, paradojicamente, desinteresarse de uno mismo, algo dificil.
Interesarse supone entrar dentro del ser, en este caso dentro del nifo, tener un
conocimiento propio de cada uno, darse cuenta de sus actitudes, aptitudes,
intereses y motivaciones y ademas de sus conocimientos; requiere su
manifestacion como persona Unica, auténtica, capaz de generar confianza,

serenidad, seguridad y apoyo efectivo”

El cuidado es, “una forma de expresion, relaciéon con el otro ser y con el
mundo, como una forma de vivir plenamente”. Como “una actitud
fundamental, un modo de ser mediante el cual la persona sale de siy se centra
en el otro con desvelo y solicitud”. Por esta razon, somos seres sociales por
excelencia, debido a que es crucial, necesario el aporte que suministre la
familia, amigos, organismo de salud, que poseen capital humano preparado y

formado. 52

Ademas, el ser humano, especialmente un nifio con parélisis cerebral tiene
numerosos matices dentro del marco de su existencia, en toda época momento
o circunstancia requiere del cuidado. Cuidar es preservar, asistir ayudar a un

individuo, concernirse en él para mejorar sus condiciones no solamente de
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salud, sino de manera integral. Y para ello lo procedimental es fundamental

para el bienestar del nifio como las mismas enfermeras lo describen:

“... hay que establecer las necesidades afectadas para priorizar los
procedimientos, que son muchos, lo principal son los cambios
posturales para cuidar la integridad de la piel, administracién de
medicamentos, aspiracion de secreciones y masajes...” Rosa

“... en general la aspiracién de secreciones, alimentacion por sondas
nasogastrica, higiene matutina y la relacion terapéutica...trabajo en
equipo en el cuidado de ninocon PC...” Jazmin

“...en los ninos postraditos lo mas importante son los cambios
posturales, aspiraciones de secreciones, balance hidrico estricto... lo
basico es la colocacién de la via endovenosa que a veces se torna
dificil, lo siguiente la colocacion de sondas para alimentacion y
recoleccion de muestras para andlisis... ” Margarita

“..lo primero el control de funciones vitales, realizar una pequena
evaluacién fisica y emocional, comodidad y confort, administrar
medicamentos, brindarle su alimentacion y el bano diario...,
observacion de permeabilidad de via endovenosa... “Azucena

“.. los mas comunes son la canalizacion de via endovenosa, la
administracion de tratamiento médico indicado, el brindar
comodidad y confort, cambiando de posicion cada dos
horas...Trabajo con la familia por ser de gran apoyo en el cuidado
de estos nifios...” Gardenia

“...tenemos que priorizar los cuidados, mantener permeable las vias
areas, para evitar complicaciones, tener en cuenta las medidas de
bioseguridad como el lavado de manos antes de acercarse al nifio...
”Violeta

“Cuidar” no solo es la actividad a la que tradicionalmente se dedicaban las
mujeres en el hogar o el ndcleo principal de algunas profesiones,
especialmente aquellas que se ocupan de la vulnerabilidad humana. Es
también una categoria filosofica clave para comprender el cambio de época al

que estamos asistiendo. Frente a la Modernidad, para la que la razon y el
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mundo tienen un caracter fundamentalmente instrumental, buena parte de las
corrientes filosoficas contemporaneas subrayan el cuidado como clave para

comprender el mundo y vivir en él.

El arte de cuidar a un nino con paralisis cerebral, ofrece una reflexiéon sobre
esos fundamentos filosoficos del cuidado y, al mismo tiempo, muestra la
transformacion que supone para la vida humana conocer y actuar desde el
cuidado. 53

Actuar desde el cuidado obliga a las enfermeras a priorizar procedimientos que
conduzcan al bienestar del nifio con paralisis cerebral uno de estos cuidados
son los cambios de posicion, que viene a ser las modificaciones realizadas en
la postura corporal del nifio encamado y tiene como objetivos: Prevenir
deformidades, estimulacion precoz de movimientos activos voluntarios, inhibir
las reacciones anormales y favorecer las normales, adquirir control y
coordinacion, crear en el medio estimulo para el nino.

Objetivos que segun el nivel de paréalisis se pueden lograr a corto, mediano o
largo plazo. Ademéas Cambiar de posicion a un nifio con paralisis cerebral en la
cama cada dos horas ayuda a mantener la sangre circulando. Esto le ayuda a la
piel a mantenerse saludable y prevenir escaras. El hecho de voltear a un nifio
es un buen momento para revisarle la piel en busca de enrojecimiento y

llagas.s3

Las modificaciones realizadas en los nifios a través de movimientos para el
manejo adecuado de su corporalidad afectada, tiene que ser una forma de
guiar y darle soporte para que estos movimientos sean mas normales,

produzcan relajaciéon y de apoyo emocional al nino. 54

Otro procedimiento basico en un nifno con paralisis cerebral es la aspiracién de
secreciones, las cuales son una serie de maniobras para llevar a cabo la
extraccién de secreciones de las vias respiratorias a través de una sonda o

catéter conectado a una maquina de aspiracion o a una toma de pared; en el
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caso de los nifios con PCI hospitalizados, las enfermeras realizan la aspiraciéon

Orofaringea que moviliza secreciones del tracto respiratorio superior.

Junto a estos procedimientos las enfermeras participantes del estudio
consideraron importante la valoracion de los signos vitales, tres veces al dia y
por razones necesaria. Es una de las funciones de las enfermeras que permiten
detectar alteraciones potenciales o reales, modificatorias del equilibrio
psicofisico del individuo. Esta valoracion constituye el punto de partida en la
toma de decisiones objetivas que determinan un cuidado reflexivo e
individualizado al paciente. Por ejemplo cuando se presentan estados febriles,

baja de saturacion o presion arterial alta acompafiada de taquicardia.

Lo cual obliga a las enfermeras a canalizar una via endovenosa periférica para
su estabilidad hemodinamica. Todos estos cuidados tiene al final del turno
otro procedimiento denominado balance hidrico, es decir el equilibrio del agua
corporal entre la ingestion y la eliminacion de la misma agua y los electrolitos,
independientemente de la via que se produzcan, accion que queda plasmada
en las hojas graficas respectivas y sirve para la toma de decisiones en el

momento de la visita médica.
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2. RESTRICCIONES EN LA ADMINISTRACION DEL CUIDADO
AL NINO CON LIMITACIONES PSICOMOTORAS

Anteriormente en los nifios con diagnostico de paralisis cerebral
hospitalizados, describimos la necesidad del trabajo en equipo, el cual no
siempre es permanente, pero la atenciéon del nifio abarca mucho mas, como
disponer de cierta soltura econémica para gastos imprevistos, emergencias
que pueden complicar la salud del nino y tener que comprar medicamentos
especiales, utiles de aseo asi como pafnales descartables. Igualmente la
presencia de la familia es indispensable para colaborar en el cuidado del nifo,
y muchas veces se retrae para estar disponible permanentemente. También
por parte de los profesionales de enfermeria denotan ciertas resistencias para
cuidar adecuadamente pues existen vacios en el cuidado integral
proporcionado dia a dia a estos nifios, situaciones que se abordaran e la

siguientes subcategorias:

2.1 Restricciones economicas con equipo especializado permanente

El componente financiero desempena un papel fundamental en el cuidado. En
condicion de vulnerabilidad social, afecta la dinamica familiar, obliga a
aprender a administrar en dinero y a dar prioridad a las necesidades
principales. La falta de dinero genera angustia, ya que no hay recursos
suficientes para el tratamiento y el soporte que el nifio necesita. Los miembros
abdican de sus necesidades en pro del nifio y realizan un esfuerzo fisico
bastante grande para hacer lo que es posible. Otro tipo de sufrimiento es
conocer lo que le haria bien al nifio y no poder ofrecérselo. Ademas de eso, se
encuentra con otra triste realidad, que solo dificulta el cuidado y desfavorece
las relaciones. Percibe que en las instituciones de salud muchos profesionales
tienen una motivacion financiera. Ese factor esta presente inclusive dentro del
sistema publico de salud, causando desconfianza y fragilidad en los vinculos,

apreciaciones expresadas por las enfermeras:
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“...Elingreso de nifios de familiares con dificultades econémicas, no
podian costear algunos equipos necesarios para su cuidado; los
especialistas médicos por gran demanda no acudian a responder
interconsulta por lo que tenian que ser referidos...”Margarita

“...Limitaciones con equipo especializado permanente; nifnios con
gran estancia hospitalaria presentaban contractura muscular, he
tenido la dificultad en la canalizacion de via. Creencias de los
familiares que no permitia bajar temperatura con el bafio porque
perjudicariamos la salud de su menor...” Jazmin

“...Ninos con esta dificultad por su larga estancia hospitalaria por
sus complicaciones, la canalizacién de acceso venoso muy
dificultoso, se pedia el apoyo de colegas con mas anos laborando
incluso especialistas de otras instituciones...” Gardenia

Las desigualdades sociales y la pobreza son fenémenos dinamicos y
multidimensionales que pueden interferir en la salud de los nifios con PC. La
esfera financiera posee gran impacto en el enfrentamiento de la cronicidad,
demandando mayor inversion financiera familiar ya que la misma impone al
sujeto una variedad de necesidades que tienen un costo financiero. Los
materiales y recursos destinados al nifio son caros y se suman a la dificultad
que tienen los familiares de mantenerse en el empleo debido a la necesidad del
tiempo para cuidar a los nifnos. Ellos necesitan de diversos servicios de salud,
tratamientos extras y materiales de soporte. Los gastos médicos son tres veces
mayores que en el caso de nifios saludables. Este impacto es relatado por la
familia: cerca de 40% de los gastos familiares son aumentados en funcion de la
condicién del nino. Asi, el costo del tratamiento es una preocupacion
significativa y en el largo plazo, va aumentando los niveles de estrés de los

padres.

La condicién de discapacidad en la poblacién infantil se presenta de forma
homogénea en los diferentes grupos socio-econémicos. Las deficiencias
funcionales o estructurales de una persona generan un cambio en la dindmica

de su cuidado, con mayores desafios de los que podrian darse en el cuidado de
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un nifo sin discapacidad. Esta condiciéon de discapacidad afecta de forma
directa la estabilidad familiar y en especial del cuidador, quien en mas del 90%
de los casos es la madre del nifio y es ella quien mejor conoce las necesidades
en un nino con discapacidad y quien ademas debe dedicar mas tiempo en el

cuidado comparado con un nifio sin discapacidad.

Los cuidadores se ven sometidos a cambios heterogéneos en sus vidas, se
afectan muchos campos de forma simultanea, algunos de forma positiva y
otros de forma negativa. Dentro de los positivos encontrados beneficios
emocionales como la satisfaccién y la sensaciéon de control de la situacion,
beneficios en las relaciones sociales como el reconocimiento familiar, social y
mayor uniéon con algunos familiares alrededor de la situacion. Entre los
cambios negativos estan las alteraciones de la salud, los mayores costos en la
familia que pueden ser de forma directa (gastos del cuidado) o indirecta
(pérdida de ingresos) y el impacto negativo en las relaciones sociales que

incluye a la familia y amigos. 56

2.2 Restricciones colaborativas de la familia

La condicion del nino es inicialmente desconocida por la familia, que pasa a
percibir, en el dia a dia comportamientos diferentes de lo esperado para un
nifio saludable y, a partir de ahi, se moviliza buscando comprender el cuadro.
La familia convive y participa del proceso de conquistas alcanzadas. Percibe los
avances y progresos que el nifio realiza, por menores y mas lentos que sean,

sintiéndose gratificada por el esfuerzo y empeino.

La condiciéon cronica de enfermedad del nino demanda cuidados continuos y
la familia se organiza para atender esas necesidades. Asociado a ese proceso
estd la propia dindmica familiar y las necesidades individuales de sus
miembros, lo que de modo general hace que el cuidador principal tenga una
sobrecarga sobre si. Lo cotidiano es marcado por un movimiento continuo de
encontrar dificultades para poder cuidar al nifo, especialmente las

relacionadas con la locomocion del nifio de una atencion para otra. En medio a
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todo eso le resta también a la familia lidiar con las situaciones de perjuicios,
que la desgasta y entristece, resaltando su influencia en lo cotidiano del

cuidado familiar y profesional de los nifios con paralisis cerebral.

“... el principal obstaculo la madre de la menor, por el cual no
dejaba que se realice los procedimientos como aspiracion de
secreciones y canalizacion de via, siempre permanecia
estresada...”Azucena

“... déficit de higiene y abandono de la familia por lo que siempre
era la madre que permanecia casi las 24 horas con la
menor. ...” Margarita

“...La madre evitaba que se realicen procedimientos como
aspiracion de secreciones y nebulizaciones a la menor por mas que
todo el equipo de salud le explicaba y fundamentaba la importancia
ella se mostraba cerrada y negativa con el personal...”Rosa

La percepcion de desamparo y de la falta de compromiso de los profesionales
de la Salud con la situaciéon experimentada moviliza a la familia a buscar
respuestas por iniciativa propia. El cuadro del ninio comienza a ser revelado a
partir de informaciones fragmentadas que la familia recibe de diversos
profesionales, ademas de la obtenida por medio de la relacion con madres que
experimentan situaciones semejantes a la de su nino y que cuentan como fue
su recorrido. La falta de orientaciones concretas genera inseguridad en el
cuidado ofrecido al nifio y la familia pasa reflexionar sobre la eficacia de la

asistencia prestada

Cuando finalmente recibe el diagnostico, la familia no siempre lo acepta, no se
conforma con un futuro de restricciones e imposibilidades, pero desea la
mejoria del nino. El cuidado es integrado a la rutina, ignorando las previsiones

pesimistas, siempre buscando el mejor desarrollo del nifio.

Con el pasar del tiempo, la familia pasa a reconocer las sefiales y sintomas

manifestados por el nifio y consigue desarrollar estrategias de cuidado,
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relacionando las necesidades con mejores formas de suplir las demandas. Lo
que al principio era enfrentado con dificultad, pasa a ser agregado de manera

natural a la rutina familiar, siendo realizado de forma mas segura.

Los familiares asocian lo que viven en la experiencia cotidiana con lo que
observan en la practica de los profesionales, desarrollando asi su manera
propia de cuidar. Esta es la estrategia del cuidador, no depender
exclusivamente del servicio de salud, lo que es relatado con orgullo y
satisfaccion por haber alcanzado autonomia. La familia se siente gratificada al
observar que, a pesar de las dificultades impuestas, consigue reestructurarse y

crear estrategias, teniendo el cuidado del nifio bajo control.

La madre, como cuidadora principal, centraliza, ademas de las actividades
domésticas, las de asistencia al nifio. Dificilmente consigue realizar cualquier
actividad en que el nifio este presente, por no poder contar con la ayuda de
otra personal para dividir el cuidado. La falta de tiempo para realizar otras
tareas acaba aislando al cuidador de actividades sociales y de ocio. Cuando
piensa en el futuro sufre porque percibe la dependencia del nifio y no visualiza
una persona de confianza con quien pueda contar en su ausencia. Ademas del

sufrimiento psiquico existe también la sobrecarga fisica. 57

Las actividades cotidianas se tornan mas dificiles con el crecimiento del nifio y,
como las necesidades de él son colocadas en primer lugar, el cuidador
dificilmente encuentra tiempo para cuidar de si. Al cansancio de la familia se
suma algunos vacios en la formacion profesional desde el pre-grado y la
especialidad para el cuidado integral del nifio con paralisis cerebral, aspecto

que se aborda en la siguiente subcategoria.

2.3 Restricciones en la formacion profesional

Se sabe que el cuidado es el apice de la humanizacién de la asistencia, pero
también el nifio con paralisis cerebral, requiere cuidado diferenciado, y es un

reto para todos los niveles de asistencia. La enfermera esti4 en un periodo de
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adaptacion a este nuevo binomio paciente- familia lleno de peculiaridades. El
nifio con paralisis cerebral no puede realizarse el auto cuidado que limita el
desempeiio de sus actividades en la vida cotidiana, la higiene y la interacciéon
social y, por tanto, las necesidades de atencion deben ser “sensibles” y

humanizadas.

Teniendo en cuenta estos aspectos, la formaciéon para las enfermeras que
brindan atencién a personas con necesidades especiales con parélisis cerebral
y a sus familias debe ser completa, permitiendo la constante capacitaciéon e
innovaciones en los cuidados oOptimos como las mismas enfermeras lo

expresan:

“...A nivel de la teoria y practica profesional esta problematica es
vista pocas veces y en campo clinico laboral las exigencias son
mayores...” Margarita

“...El profesional de enfermeria deberia estar mejor preparado a
nivel profesional, psicosocial, emocional, paradigmas que llevan a
cumplir la esencia de enfermeria el cuidado...“ Jazmin

Las enfermeras participantes en el estudio son conscientes que el cuidado al
nifio con paralisis cerebral es asumido por pocas enfermeras, aspecto que
deberia tenerse en cuenta desde la formacion del pre-grado, pues cuando las
enfermeras se enfrentan a la realidad del cuidado en estos nifios, se sienten
que existe un mayor requerimiento de su tiempo y dedicacion,
simultaneamente saben distinguir que les hace falta en la propia esencia del
cuidado que brindan a estos nifios. El cuidado es la esencia de Enfermeria,
estos debieran estar constituidos por acciones transpersonales e
intersubjetivas para proteger, mejorar y preservar la humanidad ayudando a la
persona a hallar un significado a la enfermedad, sufrimiento, dolor y existencia
y ayudar a otro a adquirir autocontrol, autoconocimiento y autocuracion.58-59

Afirmaciones que las enfermeras no estan conformes de tenerlas
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Waldow=24-25, reconoce y argumenta al cuidado como un proceso interactivo
entre cuidador y ser cuidado; el primero tiene un papel activo, pues asume
acciones y comportamientos de cuidador, y el segundo tiene un rol mas pasivo
en funcion de su situaciéon, puede contribuir con el cuidado y ser responsable
del mismo, dependiendo de la capacidad que presenta para realizarlo. La
autora menciona que el cuidado tiene dos dimensiones: Una Dimensién Etica
que seria la accion realizada en el sentido de hacer lo que normalmente es
correcto, como acto natural, en que los seres vivos perciben y reconocen los
derechos uno de los otros. Y una Dimensién Estética que es una forma de
expresion cultural, de comunicaciéon y de esta manera expresa sentimientos. Al
respecto Gonzales R., al escudrifiar las razones de Watson, argumenta que
cuidar es la moral de la enfermera donde el fin es la proteccidn,
engrandecimiento de la dignidad humana y el cuidado humano implica
valores, deseos y compromiso de cuidar, conocimiento, acciones de cuidado y

consecuencias.26

Por su parte, Watson menciona que el objetivo del cuidado de enfermeria es
ayudar a la persona a conseguir el mas alto nivel de armonia entre su alma,
cuerpo, espiritu y empieza cuando la enfermera entra en el campo fenoménico
de otra persona, percibe y siente lo vivido por la otra persona y responde a ello
de forma que le permita exteriorizar los sentimientos o los pensamientos que
el otro siempre ha sonado exteriorizar. Esta enfermera no tan solo facilita la
armonia entre enfermera — persona, sino también al familiar cuidador, los

cuales deben ir orientados a la ensefianza y aprendizaje. 57

“...El profesional de enfermeria debe tener vocacion. Siendo de gran
importancia un perfil enfermero acto para dedicarse al cuidado de
la salud del ser humano...” Violeta

La enfermeria no es una carrera, es una vocaciéon. Es una profesiéon que, si no
se hace con el corazén, simplemente no puede ser. Abarca una labor en la que

constantemente las emociones y el temple son puestos a prueba; en la que tras
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una intensa jornada en la que el cuerpo, la mente y el corazén son puestos al

limite, la inica recompensa es la vida de un ser humano.

En este sentido, el cuidado humano a un nifio con paralisis cerebral debe
basarse en la reciprocidad y debe tener una calidad tnica y autentica. La
enfermera es la llamada a ayudar al paciente a aumentar su armonia dentro de
la mente, del cuerpo y del alma, para generar procesos de conocimiento de si
mismo. Desde este punto de vista, el cuidado no solo requiere que la enfermera
sea cientifica, académica y clinica, sino también, un agente humanitario y
moral, como coparticipe en las transacciones de cuidados humanos. De alli que
las propias enfermeras reclamen perfiles de enfermeria para el cuidado de

estos ninos. 59
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3. APOYO DEL BINOMIO EQUIPO DE SALUD - FAMILIA EN LA
RECUPERACION DEL NINO CON LIMITACIONES
PSICOMOTORAS

“Muchas veces, para un padre y una madre es mas dificil soportar el mal de un
hijo, de una hija que el suyo propio”. Por eso, la familia “ha sido siempre el
'hospital' mas cercano”. En muchos lugares del mundo “el hospital es un
privilegio para pocos, y a menudo es lejano” por lo que “son la madre, el padre,
los hermanos, las hermanas y los abuelos los que garantizan los cuidados y

ayudan a que se cure”. 60

Estas afirmaciones del Santo Padre Francisco, destacan el rol importante que
juega la familia cuando un hijo se enferma, sin embargo este rol muchas veces
es desconocido como lo afirma la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), «a
pesar de su posicidon central en la sociedad, la familia ha sido poco estudiada
desde el punto de vista de la salud publica. Las interrelaciones complejas entre

familia y salud constituyen explicitamente una incognita».

La familia ejerce un papel crucial en el manejo de los cuidados del nifio con
PC. Las limitaciones del nifio tendran un impacto en todo el conjunto de la
familia, esto modificara la interrelacion establecida entre los diferentes
miembros, tanto en la pareja, como la relacion que se establezca con el nifio o
la interaccion que se genere entre los hermanos. Y no s6lo afectara a las
relaciones, sino también a la situacion profesional de los padres. Los diferentes
miembros dispondran de menos tiempo para realizar actividades sociales y
recreativas, es posible que se generen unas necesidades de adaptacion del
domicilio, una mayor carga econémica, aislamiento social, modificaciéon de los
objetivos de la familia y como consecuencia de todo esto, cambios a nivel
emocional. "La familia debe reestructurarse en cuanto a actividades y papeles,
cambios que no siempre son aceptados. En el conjunto de la estructura
familiar se genera un desajuste donde aparecen reacciones de estrés en el

conjunto de los miembros. Las madres generalmente, asumen las primeras
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responsabilidades de los tratamientos médicos diarios, los procesos familiares
se centran en las actividades vinculadas a la enfermedad, se crean unas
expectativas que muchas veces se hallan idealizadas, este conjunto de variables

modifica considerablemente el ciclo vital familiar.

Cuando el profesional notifica a una familia que su hijo padece una
enfermedad cronica se desencadenan unos mecanismos de defensa que suelen
afectar a la forma de afrontar la enfermedad. Entre los mecanismos mas
significativos encontramos: La negacion de la realidad transitoria, ésta se
manifiesta en el momento que a los padres se les notifica la enfermedad, es
una angustia tan grande que provoca una reaccion de negacion. La auto
culpabilidad es otro mecanismo fruto de no hallar explicaciones en el mundo
exterior y culparse a uno mismo de todos los males que ocurren a la familia, la
verglienza social también contribuye a que se manifiesten conductas de
autoagresion en los padres, este mecanismo se puede observar en algunas
madres. Finalmente, uno de los mecanismos que favorece un proceso de
superacion seria la reparacion, la familia ante una reacci6on primaria negativa
asume los errores y busca la mejor manera para facilitar la mejora del nifio con

paralisis cerebral y del grupo familiar. 61

“..el trabajo en equipo es primordial y el personal estd mas
comprometido  por lograr el bienestar del nino
enfermo...”"Jazmin

“..la integracion del equipo multidisciplinario: enfermera, médico
tratante, personal técnico, terapista o rehabilitador, nutricionista,
etc; es importante por su colaboracion y sugerencias que ayudan a
coadyuvar en el manejo de estos pacientitos...”"Margarita

“..el trabajo debe ser en equipo tanto el personal de salud como la
familia por que un nino con PC demanda de -cuidados
especiales”... Violeta
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“..en lo que respecta al equipo de salud existe buena comunicacién
con los médicos tratantes eso conlleva a una mejor atenciéon hacia el
paciente... ” Azucena

En el caso del cuidado de los nifos con paralisis cerebral las enfermeras
razonan sobre la necesidad que en la atenciéon del nifio sea en equipo, por el
compromiso que genera su misma situacion de salud y requiere variedad de
opiniones que contribuyan en su recuperacion. Por ello, el trabajo en equipo es
el trabajo hecho por varios individuos donde cada uno hace una parte, pero
todos con un objetivo comin, influyendo de manera positiva porque permite
que haya compafierismo como las mismas enfermeras lo perciben y valoran las

buenas relaciones entre ellos. 62

Asi mismo, el diccionario Webster define trabajo en equipo como “un grupo
que trabaja en comdn”, mas profundamente es “un conjunto de personas que
deben confiar en la colaboracion colectiva para que cada miembro experimente
el mayor éxito y logre mas ampliamente sus objetivos”. Como es el caso del
trabajo conjunto de enfermeras, medico, nutricionista, personal técnico,

terapista en la atencion del nifio. 64

Definitivamente se requiere de un equipo configurado, conducido
apropiadamente y soportado por una organizacion que invierte recursos en los
factores que conducen al éxito. Los equipos que se perciben como mas
efectivos suelen tomar mas acciones para mejorar la calidad asistencial. La
calidad hace referencia a la capacidad para entregar el servicio propuesto.
Incluye los siguientes aspectos: logro de metas o estandares predeterminados;
incluir los requerimientos del paciente en la determinacion de las metas;
considerar la disponibilidad de recursos en la fijaciéon de las metas y reconocer
que siempre hay aspectos por mejorar. Especialmente cuando se trata de un

nifio con paralisis cerebral de larga estancia hospitalaria.

Las principales ventajas del trabajo en equipo al momento de brindar cuidado

a un nifo con Paralisis Cerebral son: El 6ptimo rendimiento al realizar el
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cuidado. La produccion del equipo es alta. Todas las enfermeras se sienten
involucradas en la realizacion del trabajo. Se han comprometido en obtener los
objetivos y los llegan a obtener en la medida de lo posible. Existe calidad de
atencion, fruto de un alto sentimiento de responsabilidad entre las enfermeras
que cuidan a un nifio. Problemas mejor resueltos. Ellas unen su sabiduria
individual y obtienen mejores soluciones dado que cada una posee
conocimientos diversos. Obtienen decisiones eficaces y reducen el tiempo de
aplicacion de tratamiento y cuidados esenciales al nifio. Las enfermeras
aceptan mejor las decisiones porque las sienten suyas, no las han impuesto.
Flexibilidad. Ellas crean con facilidad y aprenden a enfrentarse a nuevos retos.
Incorporan a enfermeras especialistas segun las tareas o la complejidad de los
cuidados. Se sienten satisfechas y orgullosas por su trabajo. Desarrollo
personal de cada una de las enfermeras y de los nifos. El equipo como grupo
humano aporta beneficios y ventajas psicologicas para los nifios. Se logra
también un mayor desarrollo de la organizacién al contar con una buena trama
de relaciones entre distintas personas para proyectos de futuros. Como
beneficio altamente significativo de los equipos es el hecho de que cada
persona puede participar de manera plena en la obra que contribuye a realizar.
Por tanto, para hablar de trabajo multidisciplinario se requiere el trabajo de
equipo, el cual como una modalidad de atencién innovadora est4 inmerso en la
cultura de salud, facilitando la promocién de la misma y contribuyendo a la
prevencion de la enfermedad. Asimismo, garantiza el logro de los objetivos
propuestos, la racionalidad de los recursos, aumento de coberturas y asegura el

impacto de las acciones realizadas. 62

El equipo multiprofesional es cuando intervienen miembros de diferentes
disciplinas, frente a cualquier situacion, independiente de la interrelacion e

interaccion entre ellos.

Cabe mencionar que junto al equipo de salud que trabaja en atencion del nifio
con paralisis cerebral esti presente también la familia, que muchas veces

actia como cuidador acompanante especialmente la madre, que muchas veces
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es el eje articulador entre la enfermera y el nifio como ellas mismas lo
expresan. .
“..las mama permanecia las 24 horas del dia y se encargaba de
brindarle los alimentos, nos apoyaba en algunos cuidados basicos

como nebulizarla y estaba al pendiente de la via endovenosa por si
tocaba cambio o se infiltraba...” Azucena

“..la familia es el pilar en los cuidados de los nifios, ellos saben los
motivos de su enfermedad y estan dispuestos apoyarlos en todo
momento...”Gardenia

“...la educacién sanitaria es muy importante y nos permite estar en
constante comunicaciéon con padres para apoyarlos y explicarles los
procedimientos que realizamos a su hijos...” Rosa

“...los padres a veces se imponen a los tratamientos...madre de la
menor, no colaboraba con el persona, por eso es importante la
concientizacion y educacion de los procedimientos y cuidados

realizados...”Violeta

La familia es la unidad fundamental de la sociedad, y se encuentra en
constante interaccion con el medio natural cultural y social. En el campo de la
salud, la familia debe constituirse en la unidad béasica de intervencion, ya que
cada uno de sus integrantes tienen el compromiso de nutrirse emocionalmente
y fisicamente, compartiendo recursos como el tiempo, espacio y dinero , un
claro ejemplo de uniéon y dedicacion son las familias de los nifios con Paralisis
Cerebral.

Cuando nos referimos a la familia no solo se trata de la suma de las personas,
sino que se trata de un conjunto de personas organizadas de distintas manera,
ya que cada miembro que la conforma es importante; con sus necesidades,
capacidades, contextos y objetivos propios, cada familia define su estilo de vida
y dinamica en relaciéon con sus integrantes. Visto asi, la familia es una unidad

que crece y se desarrolla considerandose entonces como un ente dindmico,
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evolutivo, con normas de disciplina, estilo propio, escala de valores y

determinadas actitudes hacia otras familias.

Cuando un nifio con parélisis cerebral es hospitalizado, siempre es cuidado por
la madre, la cual asume el rol de cuidador familiar que vendria a ser la persona
con vinculo o de parentesco con el nifio, que asume la responsabilidad del
cuidado tomando partido en las decisiones y supervision, y que en algunos
casos le debe realizar las actividades de la vida diaria, para compensar la
disfuncion existente en su ser querido. En los diferentes estudios se reporta
que la mayoria de los cuidadores son mujeres, para el caso de los adultos
puede ser la esposa o la hija y en el caso de los nifios la mama4, quien actaa
como verdadera cuidadora permaneciendo al lado del hijo, las 24 horas,
ayudando en aspectos basicos de cuidado y sobre todo dandole seguridad al
nifio. Se considera que la mujer dentro de su formacion y su rol social asume el
cuidado como una condicion natural de su ser y su diario vivir, la mujer cuida

a los hijos, cuida a los padres y a quienes la rodean. 61-63

Por ello, antes de iniciar la relacion de ayuda, es muy recomendable que la
enfermera eduque a los familiares se retna con ellos, a ver las
disponibilidades de cada uno, tratar de responsabilizarlos a todos y organizar
como pueden compartirse las tareas, ya que la recuperacion del nifio no es

rapida.

Los familiares cuidadores que se preocupan de los nifios con parélisis cerebral
en muchos casos deben desarrollar tareas muy variadas en relacién con los
cuidados de salud. Un aspecto importante a destacar es que la salud es un
concepto cultural, intimamente ligado a las necesidades del hombre y a su
entorno, pero también a su forma de percibirlas y afrontarlas. Estas atenciones
de los cuidadores se deben desarrollar mediante el apoyo y la educacién
permanente de las enfermeras como ellas mismas lo manifiestan, consientes
que la educacion sanitaria incluye toda una serie de actividades conducentes a:
Informar a la familia sobre la salud, la enfermedad, la invalidez y las formas
mediante las cuales los nifios pueden mejorar. Motivar a las madres para que

desee cambiar a practicas y habitos mas saludables. Ayudarlas a adquirir los
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conocimientos y las capacidades necesarias para adoptar y mantener unos
hébitos y estilos de vida saludables. Y por ultimo promover la ensefianza,

formacion y capacitacion de la familia-6

Ademas, las actitudes y comportamientos cotidianos de las personas
cuidadoras debidamente educadas pueden contribuir en muchos casos a
prevenir o controlar problemas de salud de los nifios como es el caso de

observar la via endovenosa, darle la alimentacion, apoyo en sus nebulizaciones

Notamos que en la institucion de salud en estudio los familiares de nifios con
paralisis cerebral se muestran reacios, quieren que el personal de salud realice
sus cuidados al modo que ellos lo realizan, mostrandose autoritarios y
exigentes. Por ejemplo la forma de alimentarlos, no dejarlos aspirar
secreciones por el temor de lastimarlos, medios fisicos, negatividad a la

colocacion de via endovenosa, horarios a la administraciéon de medicamentos.



60

CONSIDERACIONES FINALES

Cuidar a un ser humano es reconocerlo con sus derechos y deberes. La
esencia de enfermeria es el cuidado, tiene como finalidad promover la
salud y el crecimiento de la persona; velando por la identidad de la
misma. Por ello, la experiencia de cuidar a un nifio con parélisis para las
enfermeras connota una actitud de preocupacién, es decir aplicar el
cuidado para preservar, asistir, ayudar al nifio para mejorar su situaciéon
de salud hasta donde les es posible de manera integral. Para ello han
utilizado las enfermeras han aplicado la reciprocidad terapéutica y la
amistad instrumental que ha permitido la subsistencia de los nifios con

Paralisis cerebral.

Las enfermeras son conscientes que cuidar a un niflo con paralisis
cerebral trae consigo restricciones de tipo econémico, con la propia
familia que se hace cargo del nino y con la preparacion de las propias

enfermeras con las debidas capacidades para cuidarlo.

Las enfermeras que cuidan a los nifnios con paralisis cerebral consideran
necesario que junto con ellas trabaje un equipo multidisciplinario
puesto que el nino demanda cuidados especiales, donde exista buena

comunicacion.

Las enfermeras valoran a la familia como el pilar en el cuidado de los
nifos, y sefialan la educacion sanitaria como el facilitador de la
comunicacion, ensefianza, explicaciones de dudas y obtencion de apoyo
a pesar que algunas veces, la propia familia se oponga a que la
enfermera realice algin procedimiento como la aspiracion de
secreciones, pues a veces desconfia de las enfermeras por la forma como

tratan a su hijo.
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RECOMENDACIONES

Para las enfermeras que cuidan a los nifios con paralisis cerebral:

e  Recibir capacitaciones continuas en servicio para brindar un cuidado
integral al nifio con paralisis cerebral desde la parte anatomica,
fisiologica , manejo de la patologia asi como todos los procedimientos
que reciben los nifios, tales como manejo de bombas infusoras, monitor
cardiaco, volimenes endovenosos...etc.

. Fortalecer la comunicacion abierta con los padres de los nifios con
paralisis cerebral que facilite la confianza y que la familia pueda
preguntarle sus dudas.

. Brindar educacion continua al familiar cuidador sobre aspectos basicos

de cuidado entre ellos, higiene, alimentacion y movilizacion.

Para los padres de familia como cuidadores:

o Ser més flexibles y abiertos con la atencién que brinda el equipo de
salud y si tuvieran dudas preguntar y valorar el trabajo que realiza todo
el equipo de salud.

o Disponibilidad para aprender y obedecer la ensefianza dadas por las
enfermeras, que facilitaran la recuperacion del nifo.

o Fomentar la unidad de toda la familia del nifio de tal forma que nunca
se quede solo o que un solo familiar se quede siempre con el nino

porque llegara al agotamiento.



62

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

. Lopez Neira M. “Afrontando la discapacidad infantil: perspectiva de los
padres y profesionales de Atencion Temprana”. [Tesis]. Coruia:

Universidad de Coruna. Facultad de Enfermeria y Podologia; 2013.

. OMS. Discapacidad. [Consultado 25 — 09 — 14]. Dic. 2013. Disponible
en:
http://www.paho.org/uru/index.php?option=com_ content&view=artic

le&id=110:discapacidad-&Itemid=247

. Barrios A, y Caceres N. El abordaje de la discapacidad desde la atencion

primaria de la salud. 1a ed. Cérdova: OPS; 2008

. Instituto Nacional de trastornos neurolégicos y accidentes
cerebrovasculares. Paralisis cerebral: Esperanza en la investigacion.
[Pagina en Internet: NIH. [actualizado 2010 Dic 2; consultado 27-09-
14]. [aprox. 1 pantalla]:

http://espanol.ninds.nih.gov/trastornos/paralisiscerebral.htm

. Valdovin G. Plan de Cuidados de Enfermeria a un nifio con Paralisis
Cerebral [Tesis]. Zaragoza: Universidad de Zaragoza. Escuela de

Ciencias de la Salud; 2013.

. Baltor MRR, Dupas G. Experiencias de familias de nifios con paralisis
cerebral en contexto de vulnerabilidad social. Rev. Latino-Am.
Enfermagem [Internet]. jul.-ago. 2013 [acceso: 27 — 09 - 14]21(4): [08
pantallas].

Disponible en: http://www.scielo.br/pdf/rlae/v21n4/es_0104-1169-
rlae-21-04-0956.pdf


http://www.paho.org/uru/index.php?option=com_content&view=article&id=110:discapacidad-&Itemid=247
http://www.paho.org/uru/index.php?option=com_content&view=article&id=110:discapacidad-&Itemid=247
http://espanol.ninds.nih.gov/trastornos/paralisiscerebral.htm
http://www.scielo.br/pdf/rlae/v21n4/es_0104-1169-rlae-21-04-0956.pdf
http://www.scielo.br/pdf/rlae/v21n4/es_0104-1169-rlae-21-04-0956.pdf

7.

10.

11.

63

Martinez L, Gonzalez T, Ramos del Rio B, Santisteban M, Garcia E,
Morales M, et al. Carga percibida del cuidador primario del paciente
con pardlisis cerebral infantil severa del Centro de Rehabilitaciéon
Infantil Teleton. Rev. Mexicana de Medicina Fisica y Rehabilitacion
[Internet]. enero - marzo 2008 [acceso: 08 - 10 - 14]20(1): 23-209.
Disponible en: http://www.medigraphic.com/pdfs/fisica/mf-
2008/mfo81d.pdf

OMS. Informe mundial sobre la discapacidad. Ginebra; 2011. [acceso:
10 — 10 - 14]. Disponible en:

http://www.who.int/disabilities/world_report/2011/summary_es.pdf

Olortegui G. Lucha contra la adversidad y la esperanza: Vivencia de
madres de nifios con parélisis cerebral. Enferm. investig. desarro.

[Internet]. Enero - Julio 2004 [acceso: 11 — 10 - 14] 6(1):56-61.

Carbajal M y Pasto R. Calidad de atencién profesional y humanista que
brinda el personal de enfermeria a los usuarios con problemas
neurologicos durante su hospitalizacién en el servicio de clinica de
especialidades, del hospital pediatrico “Baca Ortiz” en el distrito
metropolitano de quito, de octubre del 2009 a marzo del 2010. [Tesis].
Cuenca: Universidad estatal de bolivar. Facultad ciencias de la salud y
del ser humano: Escuela de enfermeria; 2015. [Consultado 11-10-14].
Disponible en:

http://www.biblioteca.ueb.edu.ec/bitstream/15001/722/1/050.S.pdf

Pérez Guerrero Maria Cristina. Propuesta de intervencion domiciliaria a
la familia del nifio con paréalisis cerebral portador de infecciones
respiratorias. Rev Cubana Enfermer [revista en la Internet]. 2013 Jun
[citado 2014 Oct 16]; 29(2): 89-101. Disponible en

http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_ arttext&pid=S086403192013

000200004&Ing=es


http://www.medigraphic.com/pdfs/fisica/mf-2008/mf081d.pdf
http://www.medigraphic.com/pdfs/fisica/mf-2008/mf081d.pdf
http://www.who.int/disabilities/world_report/2011/summary_es.pdf
http://www.biblioteca.ueb.edu.ec/bitstream/15001/722/1/050.S.pdf
http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S086403192013000200004&lng=es
http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S086403192013000200004&lng=es

12.

13.

64

Rigotti M y Dupas G. Experiencias de familias de nifios con parélisis
cerebral en contexto de vulnerabilidad social. Rev. Latino-Am.
Enfermagem [Internet]. jul.-ago. 2013 [acceso: 16- 10- 14]; 21(4): [08
pantallas]. Disponible en:
http://www.scielo.br/pdf/rlae/v21n4/es_0104-1169-rlae-21-04-
0956.pdf

Reyes Larenas M. Hijos especiales: experiencia de madres de nifios con
paralisis Universidad austral de chile: Facultad de medicina: escuela de

enfermeria. Santiago de chile; 2002. [acceso: 20- 10- 14]. Disponible en:

http://cybertesis.uach.cl/tesis/uach/2002/fmr457h/doc/fmr457h.pdf

14. Angeles-Oblitas Y, Barreto-Quiroz M, Bolafio-Gil H. Proceso de cuidado

15.

16.

de enfermeria en una escolar con parélisis cerebral infantil e influenza
A1H1N, en un. Hospital Nacional de Chiclayo, Perti. Rev enferm
Herediana. 2010; 3(1):43-48. [acceso: 21- 10- 14]. Disponible en:
http://www.upch.edu.pe/faenf/images/stories/articulorevista3_1/ahin

1%203_6

Garcia Veronica, Rivas Edith. Experiencia de enfermeras intensivistas
pediatricas en la muerte de un nifo: vivencias, duelo, aspectos
bioéticos. Cienc. enferm. [revista en la Internet]. 2013 [citado 2014
Oct 02; 19(2): 111-124. Disponible en:

http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_ arttext&pid=S07179553201

3000200011&Ing=es.

Real Academia Espanola, Diccionario de la lengua espafola, 22a ed.
Madrid: Espasa, 2001. Disponible en: See more at:
http://www.rae.es/obras-academicas/diccionarios/diccionario-de-la-

lengua espanola#sthash.K44rrihg.dpuf


http://www.scielo.br/pdf/rlae/v21n4/es_0104-1169-rlae-21-04-0956.pdf
http://www.scielo.br/pdf/rlae/v21n4/es_0104-1169-rlae-21-04-0956.pdf
http://cybertesis.uach.cl/tesis/uach/2002/fmr457h/doc/fmr457h.pdf
http://www.upch.edu.pe/faenf/images/stories/articulorevista3_1/ah1n1%203_6
http://www.upch.edu.pe/faenf/images/stories/articulorevista3_1/ah1n1%203_6
http://www.rae.es/obras-academicas/diccionarios/diccionario-de-la-lengua
http://www.rae.es/obras-academicas/diccionarios/diccionario-de-la-lengua

65

17. Marriner, A., Raile, M., Teorias y Modelos en Enfermeria. 5a ed.

Madrid: Elsevier Science; 2003.

18. Papalia D. Psicologia del Desarrolla Humano 11a ed. Bogota: MC Graw

Hill. Interamericana; 2010.

19. Wojtyla Karol .Persona y Accion. 2a ed. Espana. Editorial: Catolica S.A;
1982

20. Luc F Nancy. La experiencia de la Libertad. [Revista en Internet] 2008
Agosto [acceso el 15 de Septiembre de 2009] 6 (44). Disponible en:
www.priceminister.es/.../Nancy-Jean-Luc-La-Experiencia-De-La-
Libertad Libro.html

21. Guillén G. La experiencia de ser. 1a ed. Bogota: San Pablo; 2005.

22. Juarez-Rodriguez, P y Garcia-Campos L. La importancia del cuidado de

enfermeria. Rev Enferm Inst Mex Seguro Soc 2009; 17 (2): 113-115.

23. Baez-Hernandez F. El significado de cuidado en la practica profesional
de enfermeria.
http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/view/14
76/1676%2027

24. Waldow Vera R. Cuidado Na Savole leo. 3a ed. Sao paulo: Editorial

V0Z; 2004.

25. Waldow R. O cuidado Na Saude: as relacoes entre o eu, o outro e o

cosmos. Brasil: Vozes; 2006.


http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/view/1476/1676%2027
http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/view/1476/1676%2027

66

26. Gonzales R. Cuidando desde la central de esterilizaciéon al cliente
interno y externo. Avances de enfermeria. [revista en la Internet]. 2005
Dic [citado 2014 Oct 16]; 23(2): 36-44. Disponible en:

http://www.enfermeria.unal.edu.co/revista/articulos/xxiii2_ 4.pdf

27. Lenis Vallejo S. Cuidados del nifio con paralisis cerebral. Redalyc
[Internet]. Jul.-Dic. 2006, [acceso: 22- 10- 14]2(2):82-87. Disponible

en: http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=265420383008

28. Kerouac S. El pensamiento enfermero. 12 ed. Barcelona: ElSevier

Masson; 2002.

29. Poo P. Paralisis cerebral infantil. En: J. Campistol, H.J. Arroyo, P. P6o,
V. Ruggieri (editores). Neurologia para pediatras, enfoque y manejo

practico. Madrid: Médica Panamericana; 2011. p. 93-109

30. Campos, Patricia; Bancalarl, Ernesto; Castaneda, Carlos. Etiologia en
paralisis cerebral. Rev Med Hered, Lima, v.7, n. 3,jul. 1996. [acceso:
25- 10- 14]. Disponible en:
http://www.scielo.org.pe/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1018-
130X1996000300003&Ing=es&nrm=iso

31.Ana Madrigal Mufioz. La paralisis cerebral. Observatorio de la
Discapacidad. Instituto de Mayores y Servicios Sociales. Biblioteca
digital de la Fundacion Borja Sanchez. [acceso: 25- 10- 14]. Disponible
en:
[http://www.fundacionborjasanchez.org/cms/es/generic/biblioteca-

digital-sobre-pci/]

32. Rios Hernandez, M. Tipos de paralisis cerebral [Revista en Internet]
2010 Abr-Dic.[acceso 12 de Noviembre del 2014] Disponible en:

http://www.neurorehabilitacion.com/hidrocefalia.htm


http://www.enfermeria.unal.edu.co/revista/articulos/xxiii2_4.pdf
http://www.scielo.org.pe/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1018-130X1996000300003&lng=es&nrm=iso
http://www.scielo.org.pe/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1018-130X1996000300003&lng=es&nrm=iso
http://www.neurorehabilitacion.com/hidrocefalia.htm

67

33. Gonzalez-Mohino J. Arteterapia - Papeles de arteterapia y educacion
artistica para la inclusién social. Revistas Cientificas Complutenses.

Abril. Vol 2 (2007): 169-179

34. Instituto Nuevo Amanecer A. B. P. Paralisis cerebral Infantil: tipos de
paralisis cerebral. [P4agina en Internet]. [Consultado 16-11-14]. [aprox. 1
pantalla]. Disponible en:
http://www.nuevoamanecer.edu.mx/imgs/PDF/TIPOS_DE_PARALISI
S_CEREBRAL.pdf

35. Centro CAREN Neurorehabilitacion. Paralisis Cerebral infantil. [Pagina
en Internet]. [Consultado 18 — 11 - 14]. [aprox. 1 pantalla]. Disponible
en:

http://www.neurorehabilitacion.com/paralisis_ cerebral_infantili.htm

36. Polit F, Hungler P. Investigacion cientifica en ciencias de la salud. 6a

ed. México: McGraw - Hill Interamericana; 2003.

37. Hernandez R. Metodologia de la investigacion. 5a ed. México, D.F.:

McGraw-Hill; 2010.

38. Minayo M. “Quantitativa - cualitativa: opocicao oe complementaiedade.

Rio De Janeiro: Cardeno saude; 1999

39. Bernal C. Metodologia de la investigacion. 2a ed. México: Person

Educacion; 2006

40. Ludke, Menga e Andrés, Marli Pesquisa em educacao: abordagens

qualitativos. 3a ed. Sao Paulo; 2000


http://www.nuevoamanecer.edu.mx/imgs/PDF/TIPOS_DE_PARALISIS_CEREBRAL.pdf
http://www.nuevoamanecer.edu.mx/imgs/PDF/TIPOS_DE_PARALISIS_CEREBRAL.pdf
http://www.neurorehabilitacion.com/paralisis_cerebral_infantil1.htm

68

41. Chiroque S. Investigacion educativa: el proyecto de tesis. Lambayeque:

Fondo Editorial de la FACHSE/UNPRG; 2006.

42. Martinez M. Ciencia y Arte en la Metodologia Cualitativa. México:
Trillas; 2004.

43.Tello C, Gutiérrez N, et al. Métodos y técnicas de andlisis cualitativo.
Escuela de Postgrado de Trujillo. Universidad Nacional de Trujillo.

Pert; 2009.
44. Sgreccia E. Manual de bioética. México: Diana; 1996.

45. Delgado J. Métodos y Técnicas Cualitativas de la Investigacion en

Ciencias Sociales. Madrid: Sintesis S.A; 2007.

46. Lenis S. Cuidados del nifo con parélisis cerebral. Red de Revistas
Cientificas. julio-diciembre 2006; 2(2): 82-87. [Consultado 16- 12- 14].
Disponible en: http://www.redalyc.org/pdf/2654/265420383008.pdf

47. Torralba I Rossell6 Francesc. Etica del cuidar. Fundamentos,

Contextos y Problemas. Madrid: MAPFRE S.A; 2002. p. 145-146.

48. Mullet SC. La caricia. [Monografia en Internet]. [Consultado 17- 12-
14]. Disponible en:
http://www.pensamentobiocentrico.com.br/content/bv/2011/la-
caricia.pdf

14].

49. Gabinete de Psicologos en Madrid. Tristeza. [Consultado 17- 12-

Disponible en: http://psicologosenmadrid.eu/tristeza/

50. Oxford diccionarios. Alegria [Consultado 17 -12- 14]. Disponible en:

http://www.oxforddictionaries.com/es/definicion/espanol/alegria


http://www.redalyc.org/pdf/2654/265420383008.pdf
http://www.pensamentobiocentrico.com.br/content/bv/2011/la-caricia.pdf
http://www.pensamentobiocentrico.com.br/content/bv/2011/la-caricia.pdf
http://psicologosenmadrid.eu/tristeza/

69

51. Quintero A, Maldonado M, Guevara B, Delgado C. Cuidado humanizado
como esencia en el profesional de Enfermeria. Rev Med Elect
[Consultado 18 — 12 - 14]. Disponible en:
http://www.revista-portalesmedicos.com/revista-medica/cuidado-

humanizado-enfermeria/

52. Moratalla A. El arte de cuidar. 1a ed. Madrid: Rialp; 2013

53. Querol A, Ramos C, Sanchez N. Tratado de Enfermeria en Cuidados
Criticos y Neonatales: Técnicas de Movilizacion. Cap. VII. [Consultado
18- 12- 14]. Disponible en:
http://www.eccpn.aibarra.org/temario/seccion1/capituloy/capitulo7.ht

m

54. Vicente S. Cuidados posturales del recién nacido pretérmino en UCI
neonatal de “Hospital de la Santa Creu i Sant Pau” Barcelona.
DESENVOLUPA: la Revista d’Atenci6 Precoc. N° 33. [Consultado 19-
12-14]. Disponible en: http://www.desenvolupa.net/Ultims-
Numeros/Numero-33/Cuidados-posturales-del-recien-nacido-
pretermino-en-UCI-neonatal-de-Hospital-de-la-Santa-Creu-i-Sant-

Pau-Barcelona-S.-Vicente

55. Ortiz M. La labor del cuidador del nifio en situacion de discapacidad
cronica y el impacto de la rehabilitacion sobre esta labor. [Tesis].
Bogota: Universidad Nacional De Colombia. Facultad De Medicina:
Departamento =~ Medicina  Fisica y  Rehabilitacién;  2014.
[Consultado 19 - 12 - 14]. Disponible en:

http://www.bdigital.unal.edu.co/43645/1/46381876.2014.pdf


http://www.eccpn.aibarra.org/temario/seccion1/capitulo7/capitulo7.htm
http://www.eccpn.aibarra.org/temario/seccion1/capitulo7/capitulo7.htm
http://www.desenvolupa.net/Ultims-Numeros/Numero-33/Cuidados-posturales-del-recien-nacido-pretermino-en-UCI-neonatal-de-Hospital-de-la-Santa-Creu-i-Sant-Pau-Barcelona-S.-Vicente
http://www.desenvolupa.net/Ultims-Numeros/Numero-33/Cuidados-posturales-del-recien-nacido-pretermino-en-UCI-neonatal-de-Hospital-de-la-Santa-Creu-i-Sant-Pau-Barcelona-S.-Vicente
http://www.desenvolupa.net/Ultims-Numeros/Numero-33/Cuidados-posturales-del-recien-nacido-pretermino-en-UCI-neonatal-de-Hospital-de-la-Santa-Creu-i-Sant-Pau-Barcelona-S.-Vicente
http://www.desenvolupa.net/Ultims-Numeros/Numero-33/Cuidados-posturales-del-recien-nacido-pretermino-en-UCI-neonatal-de-Hospital-de-la-Santa-Creu-i-Sant-Pau-Barcelona-S.-Vicente
http://www.bdigital.unal.edu.co/43645/1/46381876.2014.pdf

70

56.Rigotti M. y Dupas G. Experiencias de familias de nifios con paralisis
cerebral en contexto de vulnerabilidad social. Rev. Latino-Am.
Enfermagem 21(4): [08 pantallas] jul.-ago. 2013. [Consultado 21 — 12 -
14]. Disponible en:http://www.scielo.br/pdf/rlae/v21n4/es_0104-
1169-rlae-21-040956.pdf

57.Watson J. Nursing: the philosophy and science of caring. Colorado:
Colorado Associated University Press; 1985. 2. Watson J. Caring science

as sacred science. Philadelphia: F.A. Davis Company; 2005

58.Poblete M. y Valenzuela S.Cuidado humanizado: un desafio para las
enfermeras en los servicios hospitalarios. Acta Paulista de Enfermagem,
octubre-diciembre, 2007; 20 (4), p. 499-503. [Consultado 21 — 12 - 14].
Disponible en: http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=307026615010

59.Marten V, Heckler C, Coelho S, De lima L. Milbrath, Viviane Marten;
Siqueira, Hedi Crecencia Heckler; Amestoy, Simone Coelho; Trindade,
Leticia de Lima. Redes de apoyo utilizadas por la familia cuando el nifio
nace con necesidades especiales. Evidentia. 2011 oct-dic; 8(36).
[Consultado  22-12-14]. Disponible en: ttp://www.index-

f.com/evidentia/n36/evy235.php

60.Bergoglio J. Con enfermos en casa, la familia vive el heroismo y ensefia
solidaridad. ACIPrensa. Vaticano; 2015 [Consultado 22 — 12 - 14].
Disponible en: https://www.aciprensa.com/noticias/papa-francisco-
con-enfermos-en-casa-la-familia-vive-el-heroismo-y-ensena-

solidaridad-97297/

61. Gimeno M. La enfermedad cronica y la familia. Centre Londres 94:
Psiquiatria-Paidopsiquiatria. [Consultado 22 — 12 - 14]. Disponible en:
http://www.centrelondresg4.com/files/La_enfermedad_cronica_y_la

_ familia.pdf


http://www.scielo.br/pdf/rlae/v21n4/es_0104-1169-rlae-21-040956.pdf
http://www.scielo.br/pdf/rlae/v21n4/es_0104-1169-rlae-21-040956.pdf
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=307026615010
https://www.aciprensa.com/noticias/papa-francisco-con-enfermos-en-casa-la-familia-vive-el-heroismo-y-ensena-solidaridad-97297/
https://www.aciprensa.com/noticias/papa-francisco-con-enfermos-en-casa-la-familia-vive-el-heroismo-y-ensena-solidaridad-97297/
https://www.aciprensa.com/noticias/papa-francisco-con-enfermos-en-casa-la-familia-vive-el-heroismo-y-ensena-solidaridad-97297/
http://www.centrelondres94.com/files/La_enfermedad_cronica_y_la_familia.pdf
http://www.centrelondres94.com/files/La_enfermedad_cronica_y_la_familia.pdf

71

62.Bautista E, Devesa A, Guitart M, Palma A, Pérez M. Enfermeria:
¢trabaja en equipo? Barcelona: Escuela universitaria de enfermeria
santa madrona De la Fundaci6n “la Caixa”. [Consultado 22 — 12 - 14].
Disponible en:
http://diposit.ub.edu/dspace/bitstream/2445/21603/1/2008_2.pdf

63.Diaz P, Martinez T, Rodriguez P, Castro M. Aprender a cuidar en casa a

personas en situacion de dependencia. Valladolid: Aula Mentor; 2012.

64.Cruz R. El trabajo de enfermeria: trabajo en equipo. Managua:

Universidad Politécnica de Nicaragua; 2014


http://diposit.ub.edu/dspace/bitstream/2445/21603/1/2008_2.pdf

72

USAT

Unive

rsidad Catélica AneXO 01

Santo Toribio de Mogrovejo

Consentimiento Informado para participar en un estudio de

investigacion
Datos informativos:
Institucion Universidad Catolica Santo Toribio de Mogrovejo
Investigadoras: Adela del Rosario Carranza Villacorta

Titulo:

Mayra Vanessa Fuentes Ramirez

El cuidado de ninos con parélisis cerebral: Experiencias de
las enfermeras de una clinica privada del distrito de
Chiclayo. 2015

Propésito del Estudio:

Lo estamos invitando a participar en un estudio llamado: El cuidado de nifios
con pardlisis cerebral: experiencias de las enfermeras de una clinica privada
del distrito de Chiclayo. 2015

El estudio se realizara con la finalidad de Describir y analizar las experiencias
que brindan las enfermeras en el cuidado a los nifios con paralisis cerebral en
una Clinica privada del distrito de Chiclayo. 2015

Procedimientos:

Si uste
1.

d acepta participar en este estudio se desarrollara los siguientes pasos:
Luego de que usted dé su consentimiento, se le efectuaran algunas
preguntas relacionadas con el tema de investigacion, la cual sera
grabada en un grabador de voz, asignandole un seudénimo con nombre
de flores, para proteger su identidad y en un tiempo estimado de 30
minutos. La entrevista se llevara a cabo en area de hospitalizacion de la
clinica privada, en la habitacién que en ese momento se encuentre
desocupada.

En seguida se procesara la informacion de manera confidencial y se
emitird un informe general de los resultados, a la institucion donde
usted trabaja o estudia y a la universidad.

Finalmente los resultados seran probablemente publicados en una
revista cientifica y presentada en congresos Internacionales y
nacionales.
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Riesgos:
No se prevén riesgos por participar en esta fase del estudio.
Beneficios:

Usted se beneficiara al finalizar la entrevista mediante el conocimiento de los
resultados de la investigacion escrito en un informe, el cual quedara en el area
de Hospitalizacion de la Clinica

Costos e incentivos

Usted no pagara nada por participar en el estudio .Igualmente, no recibira
ningtn incentivo econémico ni de otra indole, inicamente la satisfaccion de
colaborar a un mejor entendimiento del tema en estudio.

Confidencialidad:

Nosotros guardaremos su informacion con seudénimos y no con nombres. Si
los resultados de este estudio son publicados, no se mostrard ninguna
informacion que permita la identificacion de las personas que participaron en
este estudio. Los archivos no seran mostrados a ninguna persona ajena al
estudio sin su consentimiento.

Uso fututo de la informacion obtenida:

Deseamos conservar la informacion de sus entrevistas guardadas en archivos
por un periodo de 5 afios, con la finalidad de que sirvan como base de datos
para otras investigaciones relacionadas con el tema de investigacion o como
fuente de verificacion de nuestra investigacion.

Autorizo guardar la base de datos: St O NO O

Derechos del Participante:

Si usted decide participar en el estudio, puede retirarse de éste en cualquier
momento, o no participar en una parte del estudio sin perjuicio alguno. Si
tiene alguna duda adicional, por favor pregunte al personal del estudio, o
llamar a Adela del Rosario Carranza Villacorta tel.934429398 o a Mayra
Vanessa Fuentes Ramirez, teléf. 965388104, investigadoras principales.

Si usted tiene preguntas sobre los aspectos éticos del estudio, o cree que ha
sido tratado injustamente puede contactar al Comité de Etica Institucional de
la USAT teléfono 074-606200 anexo 1038.



Participante

Nombre:
DNI:
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Testigo

Nombre:
DNI:

Fecha

1) Investigador

Nombre:
DNI:

Fecha

2) Investigador

Nombre:
DNI:

Fecha

3) Investigador

Nombre:
DNI:

Fecha

Fecha
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USAT

Universidad Catélica
Santo Toribio de Mogrovejo

Anexo N©° 2

GUIA DE LA ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA PARA LAS
ENFERMERAS. DE UNA CLINICA PRIVADA DEL DISTRITO DE
CHICLAYO.2015. VALIDADA POR EXPERTOS

OBJETIVO DEL ESTUDIO

Describir y analizar las experiencias de las enfermeras en el cuidado a los nifios
con pardlisis cerebral en una Clinica privada del distrito de Chiclayo. 2015

A continuacion se le hara algunas preguntas, las cuales se le pide responder
con sinceridad. Le garantizamos que sera anénima y para ello se le solicita la
asignacion de un codigo correspondiente Al nombre de una flor: Ejem:
Gardenia1

DATOS PERSONALES:

Codigo
Edad:.........ccooviiiiiii, Especialidad: .......ccooceeviieniiiniiiniiinieirieeceeee

Anos que labora en el area de Hospitalizacion............ccccoeevveeeiieecciieecciieennieeenen.
DATOS ESPECIFICOS:

Preguntas:

1. Me puede expresar que significa para usted cuidar a un nifio con PC

2. nos podria explicar que ha significado para Ud. cuidar a un nifio con
paralisis cerebral.

3. Que procedimientos realiza con frecuencia cuando Ud. cuida a un nifio
con PC.

4. Que aspectos prioriza usted cuando brinda cuidados a estos nifios

5. De qué manera el equipo de salud y la familia contribuyen en el
cuidado.

6. Expliquenos las limitaciones y obstaculos que Ud. ha encontrado o tuvo
durante el cuidado.

7. Alguna sugerencia que quiera aportarnos.



