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RESUMEN:

Objetivo: comprender las necesidades de los cuidadores de nifios con paralisis cerebral que
utilizan gastrostomia. Método: estudio descriptivo con abordaje cualitativo, realizado en la
Unidad Escuela de Enfermeria de la Universidad Estadual del Medio Oeste, en Guarapuava-
Parana. Los datos fueron recolectados a través de entrevistas y analizados utilizando la técnica
de analisis de contenido. Resultados: Participaron del estudio tres cuidadores, con una media
de edad de 30,6 afos, la mayoria casados, todos con estudios secundarios y labores
domésticas. De las entrevistas surgieron tres categorias: proceso de adaptacion familiar y
dificultades en el uso de la gastrostomia; necesidades relacionadas con el cuidado de la
gastrostomia y la importancia del cuidado multidisciplinario. Conclusién: El estudio mostro
que los cuidadores tenian miedo al cuidado de la gastrostomia y reconocieron la necesidad de
apoyo del equipo multidisciplinario. El papel del enfermero es fundamental en este contexto,
mejorando la aceptacion y orientando en el cuidado domiciliario.

Descriptores: Nifo; Paralisis cerebral; Gastrostomia; Servicios de Atencion de Salud a
Domicilio; Enfermeria.
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RESUMO:

Objetivo: compreender as necessidades de cuidadores de criangas com paralisia cerebral que
fazem uso de gastrostomia. Método: estudo descritivo de abordagem qualitativa, realizado na
Unidade Escola de Enfermagem da Universidade Estadual do Centro-Oeste, em Guarapuava-
Parand. Os dados foram coletados mediante entrevista e analisados através da técnica de
analise de conteudo. Resultados: Participaram do estudo trés cuidadoras, com média de idade
de 30,6 anos, a maioria casadas, todas com ensino médio completo e do lar. A partir das
entrevistas foram levantadas trés categorias: processo de adaptagdo familiar e as dificuldades
ao uso da gastrostomia; necessidades relacionadas aos cuidados com a gastrostomia e a
importancia do cuidado multidisciplinar. Conclusdo: O estudo mostrou que as cuidadoras
apresentaram medo em relacdo ao cuidado com a gastrostomia e reconhecem a necessidade de
apoio da equipe multiprofissional. O papel do enfermeiro ¢ fundamental nesse contexto,
melhorando a aceitagdo e fornecendo orientagdes quanto aos cuidados domiciliares.
Descritores: Crianca; Paralisia Cerebral; Gastrostomia; Servigos de Assisténcia Domiciliar;
Enfermagem.

ABSTRACT:

Objective: to understand the needs of caregivers of children with cerebral palsy who use
gastrostomy. Method: descriptive study with a qualitative approach, carried out at the School
of Nursing Unit of the State University of the Midwest, in Guarapuava-Parana. Data were
collected through interviews and analyzed using the content analysis technique. Results:
Three caregivers participated in the study, with a mean age of 30.6 years, most of them
married, all of them with high school education and housework. From the interviews, three
categories were raised: family adaptation process and difficulties in using the gastrostomy;
needs related to gastrostomy care and the importance of multidisciplinary care. Conclusion:
The study showed that caregivers were afraid of gastrostomy care and recognized the need for
support from the multidisciplinary team. The nurse's role is fundamental in this context,
improving acceptance and providing guidance on home care.

Descriptors: Child; Cerebral Palsy; Gastrostomy; Home Care Services; Nursing.

INTRODUCCION posnatal. Las consecuencias pueden variar

La encefalopatia cronica no progresiva,
una afeccion llamada paralisis cerebral (PC),
ocurre como resultado de un conjunto de
cambios  fisiologicos de  naturaleza
decreciente. Ocasionalmente puede provocar
trastornos de la cognicion, la motricidad, la
funcionalidad y la comunicaciéon. La
literatura sefiala posibles variables clinicas
de la PC, resultante de una lesion en el
sistema nervioso central, que puede tener su

origen durante las fases pre, perinatal y
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segun el grado de la lesion, caracterizdndose
como leve, moderada o grave. !

A nivel mundial, se establece que 2 a 3
nifios de cada mil nacidos vivos estan
afectados por la paralisis cerebral.? Los
datos nacionales no estan disponibles en la
literatura. En la ciudad de Aracaju (SE), un
estudio encontrd una prevalencia de 1,37 por
cada mil nacidos vivos. ?

Los principales factores de riesgo son

por causas prevenibles, entre ellos: parto
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prematuro antes de las 28 semanas, bajo
peso al nacer y puntuacion de Apgar inferior
a 7 en el primer minuto, exposicion de la
madre a factores de estrés, radiacion,
toxicidad, infecciones del tracto urinario,
violencia/traumatica. nacimientos y
situaciones de hipoxia fetal o neonatal. *

Un nifio con PC presenta una serie
de trastornos orgénicos, fisicos, mentales y
de conducta. Frecuentemente  existe
deterioro motor oral, que puede derivar en
disfagia orofaringea o esofagica y/o cambios
en el habla, requiriendo atencidn integral y
especifica desde la salud, la educacion y la
asistencia social familiar. °

Cuando estos niflos no pueden
recibir nutricion oral, son sometidos al uso
de una gastrostomia, que puede ser un
recurso temporal a corto plazo o permanente
de por vida. ¢ Es un tubo flexible que puede
introducirse quirdrgicamente, a través de un
estoma que permite acceder a la region
gastrica, 0 mediante endoscopia,
estableciendo una via para la nutricion del
nifio. 7

La gastrostomia es una alternativa
viable, ya que apoya el mantenimiento de
tasas de crecimiento adecuadas en nifios con
problemas motores orales limitados, ademas
porque puede prevenir complicaciones,
especialmente desnutricion y
broncoaspiracion y otros beneficios como
comodidad, bajo riesgo de infecciones y

aparicion de ulceras gastricas. Ulceras. ®°
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Sin embargo, la indicacion y uso de la
gastrostomia puede generar incertidumbre,
miedos y conflictos entre los cuidadores,
provocando dafios y perjuicios al nifio. Los
cuidadores de un nifio con paralisis cerebral
sienten un gran desgaste fisico y emocional
debido a la atencion que requieren en
muchos casos. En este sentido, cuanto mas
apoyo y orientacién reciba un cuidador,
mayor serd la calidad de vida del nifo
asistido. 2

Por lo tanto, dado lo anterior, se
justifica este estudio, destacando la
importancia de comprender las necesidades
de los cuidadores de nifios con paralisis
cerebral que utilizan gastrostomia en el
contexto domiciliario; teniendo en cuenta
que necesitan aprender cuidados y manejo,
pasando por un largo proceso hasta
adaptarse al uso de la gastrostomia, para
reorganizar la nueva rutina. Por lo tanto, se
deben desarrollar estrategias para satisfacer

las demandas de atencidén enfocadas a las

necesidades especiales derivadas de la PC.

METODO
Se trata de una investigacion
descriptiva con  enfoque  cualitativo,

realizada en la Unidad Escolar de
Enfermeria en conjunto con el Proyecto
Ortesis y Protesis, el cual es un Proyecto de
Extension Permanente, coordinado por el
Departamento de Enfermeria (DENF), de la

Universidad Estatal del Centro. -Oeste
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(UNICENTRO), en el municipio de
Guarapuava, sede de la 5* Regional de Salud
del Estado de Parand, que realiza evaluacion,
adaptacion, capacitacion, seguimiento y
suministro de Ortesis, protesis a personas
que presentan algun tipo de condicidn fisica
o discapacidad motora, incluidos nifios con
PC. Los datos fueron recolectados a través
de una entrevista semiestructurada apoyada
en un instrumento que contenia los
siguientes datos sociodemograficos: edad,
estado civil, nimero de cuidadores, ingresos
residencia,

familiares, municipio de

educacion 'y ocupacidon;, ademds de
preguntas relacionadas a las percepciones de
los cuidadores y condiciones de uso de la
gastrostomia.

Las entrevistas se realizaron en los
meses de mayo y junio de 2021, los
participantes fueron tamizados en la Unidad
Escolar de Enfermeria, perteneciente a
Unicentro, en base a citas realizadas por el
Proyecto Ortese e Protese, servicio que
atiende a las familias.

Los participantes de la investigacion
fueron padres o madres cuidadores de nifos
con paralisis cerebral con gastrostomia que
se encuentran registrados y en seguimiento
continuo en el Programa de Ortesis y
Protesis. Los criterios de inclusion fueron:
ser padres de un nifio con PC con
gastrostomia, ser mayor de 18 afios; cuyo
hijo tiene entre 0 y 12 afios; con diagndstico

médico de paralisis cerebral; el nifio debe
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estar registrado en el Programa de Ortesis y
Protesis; residente de cualquier municipio
que forme parte de la V Region Sanitaria de
Parand; quién estd presente en el servicio
durante el periodo de recoleccion de datos
de la investigacion. Fueron excluidos de la
investigacion: otros familiares/tutores del
nifio, distintos de la madre o el padre; nifo
no registrado en el Programa de Ortesis y
Protesis; que reside en municipios que no
pertenecen a la V Region Sanitaria de
Parana; madre/padre de nifios con otras
patologias neurologicas distintas a la
paralisis cerebral; madres/padres que no
asisten al servicio durante el periodo de
investigacion; nifos institucionalizados con
paralisis cerebral.
Los datos  cualitativos  fueron
analizados mediante la técnica de Analisis
de Contenido propuesta por Bardin'® (2011)
relacionados con la

y los datos

caracterizacion sociodemografica de los
participantes analizados mediante estadistica
descriptiva. Bardin'® (2011) indica que el
uso del Andlisis de Contenido prevé tres
fases fundamentales, preanalisis,
exploracion del material y tratamiento de
resultados, inferencia e interpretacion. '°

El desarrollo de este estudio ocurri6 de
acuerdo con la Resolucion 466/2012, del
Consejo Nacional de Salud, y el proyecto
fue aprobado por el Comité de FEtica en
Investigacion (CEP) de la Universidad
Estadual del Centro-Oeste (UNICENTRO),
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segin dictamen 3.185.754. Todos los
participantes firmaron el Formulario de

Consentimiento Libre e Informado.

RESULTADOS Y DISCUSIONES

Los datos recolectados permitieron
describir el perfil de los cuidadores de nifios
con PC, ademas de brindar resultados sobre
el uso y finalidad de la gastrostomia elegida
como método terapéutico para la nutricion
de los menores.

La entrevistada nimero 1 tenia 26
afios, vivia en situacién conyugal con su
pareja, los dos son los cuidadores del nifio y
el ingreso familiar era de 1 salario minimo
de fuente informal para 3 personas que
convivian en la misma residencia. Vivian en
Sdo Mateus do Sul (PR) en una zona urbana,
su educacion fue secundaria completa y eran
amas de casa.

La entrevistada numero 2 tenia 33
afios, era soltera y era la cuidadora principal
del nifo, el ingreso familiar es de 3 salarios
minimos para 5 personas que viven en una
misma residencia, la cual se encuentra
ubicada en Turvo (PR) en una zona urbana,
su educacion es secundaria completa y
ocupacion del hogar.

La entrevistada numero 3 tenia 33
afios, vivia en situacién conyugal con su
pareja, los dos son cuidadores del nifio y el
ingreso familiar era de 2 salarios minimos
para 4 personas en una misma residencia.

Vivia en Turvo (PR) en una zona urbana, su
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educacion fue secundaria completa y
ocupaba una vivienda.

A partir de los dichos sobre el uso de
la gastrostomia por parte de los nifios, fue
posible ampliar la discusion en tres
categorias: el proceso de adaptacion familiar
y las dificultades en el uso de la
gastrostomia; necesidades relacionadas con
el cuidado de la gastrostomia; y la
importancia de la atencion multidisciplinaria,

que se analizard a continuacion.

El proceso de adaptacion familiar y las
dificultades en el uso de la gastrostomia:
En esta categoria, se observa que los
cuidadores  entrevistados relataron un
proceso de adaptacion dificil en relacion al
uso de la gastrostomia. El discurso de una
madre indica resistencia inicial al proceso
y miedo a un

quirargico nuevo

procedimiento invasivo.
“Me resistia a operarme, al principio
tenia miedo, ahora ya me acostumbré, cuido
mucho mi higiene. Tira, tira, tiene que
cuidarse.... Hay que cuidar la alimentacion,
sino me da diarrea y vomito, también tengo
miedo de que me empiece a salir y no poder
verlo, miedo de perderme la cirugia”.(E2)
Resultado encontrado en este estudio
como verificado en el estudio realizado en
Ceara (BR), que afirma que el cuidado de
atencion

los nifios que requieren

diferenciada es un desafio constante para las
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familias, en particular, las madres, que son
las principales
involucrados en el cuidado del nifio. !

Los cuidados para el mantenimiento
de la sonda son complejos y deben ser
realizados por el cuidador de la mejor
manera posible para que no interfiera con la
nutricion del nifio. La siguiente declaracion
de un cuidador revela dificultad:

“Es una sonda larga, hay que ponerle cinta
adhesiva, tener cuidado de que no se salga la sonda,
mantener limpia la zona, protegerla para que el nifio
no la jale o la golpee y se salga la sonda. No sabia
que tendria paralisis cerebral y a los 3 meses noteé las
diferencias... cuidarla es normal para mi, por la
pandemia también estamos mas cerca, la atencion en
APAE fue dificil al principio”.(E1)

Un resultado similar fue descrito en la
literatura, donde se encontr6 que los
cuidadores sienten miedo a lo desconocido y,
como resultado, se resisten a aceptar el
procedimiento, hay relatos de dificultades en
el manejo del -catéter, alimentacion vy
cuidado de la piel periestomal. '' Para
minimizar el miedo, mientras brinda cuidado,
el profesional debe fomentar la autonomia,
fomentar la aceptacion y el apoyo social de
los cuidadores para que se sientan seguros y
comodos al brindar cuidado y mantener la
vida del nifo. '

Otra madre también relata el trabajo
completo para el nifo que utiliza una

gastrostomia y el proceso de aceptacion y

adaptacion que ocurre lentamente, asi como
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la importancia de una red de apoyo, ya sea

asistencial, familiar o social.

“Relajarse, asearse, colocarse la sonda,

seguir bien la dieta... Me fui adaptando poco a poco,

todos los dias” (E3)

El tiempo puede mitigar el miedo que
sienten las familias al aceptar, manipular y
cuidar una gastrostomia, tanto es asi que la
literatura reconoce que si las acciones de
cuidado se realizan repetidamente, se
convierte en un habito, con mayor facilidad
y normalidad, saber que se construye en
base sobre las experiencias de cuidado
directo del nifio, que lo incorpora al espacio

social familiar. !

Necesidades relacionadas con el cuidado
de la gastrostomia:

La categoria refleja el contenido de las
afirmaciones sobre la comprension de la
complejidad del uso de una gastrostomia.
Algunos informes muestran las precauciones
necesarias que tomaron durante todo el
proceso de adaptacion, destacando la higiene

y proteccion para que no se tire del tubo:
“...el orificio tiene que estar limpio, alrededor
de la sonda, no se puede obstruir, hay varias
precauciones, la temperatura, la preparacion de la
dieta, etcétera...(E1)
“...cuido mucho mi higiene. El lo saca, lo saca,
hay que cuidarlo. Lo primero que miro cuando me

despierto es para ver si la sonda estd ahi porque sino

cerrard el agujero”. (E2)

ISSN 2317-1154



“La sonda en si esta tranquila, bien

adaptada.... Siempre hay que tener cuidado de no
tirar, y ademds hay alergias, vigilar la higiene”. (E3)

Un estudio reveld que el cuidado de la
gastrostomia requiere especial atencion
porque se trata de un dispositivo tecnoldgico
que implica: fijar la sonda al cuerpo del nifio;
proteja la sonda dentro de su ropa para que
no se suelte, se mueva o se quite; ademas de
otros, por su mantenimiento y permeabilidad.
13

La herida quirurgica debe lucir sana,
limpia, seca y libre de prurito o liquidos
circundantes. '* Por lo tanto, el apodsito de
gastrostomia debe cambiarse cada 2 o 3 dias,
o dependiendo del aspecto del aposito,
ademas de ser necesario prestar atencion
para evitar tracciones y tirones de la sonda.
15

Otra precaucion mencionada por los
cuidadores entrevistados es pasar la dieta

por sonda, alertandolos sobre la velocidad y

los casos de diarrea:

“Hay que tener cuidado con la velocidad de la
dieta, la diarrea y los vémitos”. (E2)

“Es necesario colocar una sonda e ir bien con

la dieta, muy lentamente”. (E3)

Segun Nascimento'® et al (2015), la
dieta debe administrarse a temperatura
ambiente y lentamente, para evitar diarrea,
flatulencias y malestar abdominal. '¢

Si bien es un procedimiento

ampliamente realizado en las instituciones

de salud, considerado potencialmente de
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bajo riesgo, la gastrostomia ain presenta
complicaciones, que pueden derivar en
reingresos u hospitalizaciones prolongadas
de los pacientes, lo que indica que pueden
estar ocurriendo posibles fallas en este
relacionados con la

proceso. cuidados

gastrostomia. ' Para garantizar que la
atencion no se vea comprometida, la
enfermera debe participar en el proceso de
alta, para promover la continuidad de la
atencion desde el hospital hasta el hogar. '

Por lo tanto, el cuidado domiciliario
debe realizarse de forma segura y eficiente,
considerando que la literatura coincide en
que la familia necesita recibir informacion y
apoyo de la enfermera, pues surgen
diferentes dudas durante el tratamiento y
seguimiento del nifio; por lo tanto, esta
relacion dialoégica puede contribuir al
intercambio y compartir experiencias de
cuidado con otros miembros de su red social
de apoyo. 1!
La importancia de la  atencion
multidisciplinar

Como se describié anteriormente, las
entrevistas resaltaron los desafios en el
cuidado de nifios con gastrostomia, ya sean
aquellos relacionados con el uso de la sonda,
como la atencion a la traccion, la posibilidad
de desarrollar dermatitis o el manejo de la
dieta, cuando demostraron preocupacion por

la diarrea. y vomitos..
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Por tanto, es claro que los cuidadores
necesitan una correcta orientacion respecto a
la gastrostomia, de la misma manera,
carecen de apoyo para el afrontamiento
positivo, apoyo satisfactorio por parte del
equipo de salud, que permita a las madres
brindar un cuidado seguro en el hogar,
dandoles empoderamiento. 7

En particular, las preocupaciones
resaltadas son la frecuencia descrita respecto
a inquietudes sobre los cuidados de limpieza
con la gastrostomia, momento en el que el
equipo de enfermeria debe ser involucrado,
ya que a ellos les corresponde ayudar en los
cuidados. Es urgente brindar orientacion
sobre la técnica de limpieza -correcta,
brindando apoyo para que los cuidadores
sepan reconocer signos de complicaciones
con la sonda, por ejemplo, dermatitis,
traccion, fuga de liquido en el balon de la
sonda. Y en caso de ocurrir, como proceder.
De hecho, la enfermeria es la encargada de
instruir la administracion de dieta y
medicamentos de forma adecuada, con el fin
de evitar episodios de vomitos y diarrea. '®

Una de las cuidadoras revela que
realiza un seguimiento concomitante del
nifio con un logopeda, ya que el segmento
con este profesional tiene un impacto
positivo, mas aun en lo que respecta a la
reintroduccion de alimentos por via oral. De
acuerdo con lo mencionado, al cien por

ciento de los nifios se les recomendd el

procedimiento por dificultades para deglutir,
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por lo que este profesional, miembro del
equipo multidisciplinario, esta capacitado
para evaluar y estructurar las conductas y
técnicas mas correctas, buscando la
seguridad. y eficiencia. "7

El logopeda es el profesional que
puede auxiliar en la asistencia y dificultades
alimentarias de los nifos, pudiendo orientar
a la familia para prevenir complicaciones y
orientar sobre practicas y cuidados
esenciales de forma satisfactoria y eficaz. °

Sin embargo, las orientaciones
brindadas no siempre se incorporan a la
practica diaria, y es fundamental conocer
esta realidad para las familias. Tanto es asi
que la literatura destaca que conocer el
entorno en el que viven las personas con
discapacidad es sumamente importante, ya
que puede influir positiva o negativamente
en la experiencia de salud y enfermedad. Sin
embargo, se reconoce la instrumentalidad y
desempefio del Trabajador Social, en el
campo de la rehabilitaciéon de personas con
discapacidad, especialmente nifios con PC.
20

Vale destacar la inevitabilidad del
trabajo con los cuidadores, familiares y el
nifio respecto a la indicacion de gastrostomia,
vinculandolo al posible cambio en la
dindmica familiar y en la vida personal del
nifo. La aceptacion del procedimiento
permea los valores y creencias que ese
grupo familiar lleva consigo, asi como los
un momento de

valores sociales. Es
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incertidumbre, de miedo, de pérdida de la
nocioén del placer de comer. Este hecho hace
que sea esencial que el equipo de atencion
médica trabaje en un replanteamiento y
aceptacion positivos. Un estudio permitio
verificar la eficiencia en el abordaje del
replanteamiento del proceso, ya que los
autores seflalaron que el optimismo en
relacion a la gastrostomia aumentd la
disposicion de los cuidadores para superar
las dificultades. °

Este estudio demostré la importancia
de la asistencia integral a estos cuidadores
por parte de profesionales de la salud,
considerando aspectos emocionales, sociales
y culturales, orientando el desarrollo de
practicas de salud en el seguimiento del nifio
sometido a

con paralisis cerebral

gastrostomia y de sus familias.

CONCLUSION

Se concluye a través de la
comprension de los cuidadores de nifios con
PC que utilizan gastrostomia que presentan
un dificil proceso de adaptacion familiar en
relacion al uso de la gastrostomia,
demuestran necesidades especificas de
atencion y preparaciéon y reconocen la
necesidad del trabajo multidisciplinario.

Por lo tanto, se destaca la relevancia
de un equipo multidisciplinario, capacitado,
que pueda atender las demandas que
presentan los cuidadores en relacion al

procedimiento. Destaco necesidad de una
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correcta orientacion sobre los beneficios que

aporta, los cuidados esenciales y la
reanudacion de la alimentacion oral.

Como limitacion del estudio, se
reconoce la particularidad en cuanto a las
caracteristicas sociales, culturales,
econdmicas y estructurales de la poblacion
que particip6 en este estudio, lo que puede
interferir con la generalizacion del estudio a
otras localidades, asi como a las pequenas
Numero de participantes que componen la
muestra. Sin embargo, los hallazgos estdn en
linea con los presentados en la literatura
disponible, que también puede considerarse
escasa.

Se espera que se desarrollen nuevos
estudios sobre este tema, con diferentes
metodologias, para que los hallazgos puedan
apoyar la practica clinica de enfermeros y
otros profesionales de la salud y, de esta
manera, calificar la asistencia brindada a los

nifios y sus familias.
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