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La paralisis cerebral infantil (PCl) representa el trastorno motor mas prevalente
y la principal causa de discapacidad enla primera infancia (1-3). Se estima que
aproximadamente el 85 % de los nifios afectados presentan limitaciones fun-
cionales con un impacto significativo en su desempefio ocupacional (4). Segun
un andlisis sistematico global sobre la prevalencia de la PCl, este trastorno
se sitla en 1,6 casos por cada 1000 nacidos vivos en paises desarrollados; en
cambio, en las naciones en vias de desarrollo la cifra asciende a 3,3 por cada
1000, es decir, el doble de incidencia (5, 6).

La evolucién de la neurociencia ha permitido comprender mejor la PCly progresar
hacia tratamientos mas idéneos. Estas intervenciones se fundamentan en la
evidencia cientifica y reorientan el abordaje: pasan de centrarse exclusivamente
en sintomasy deficiencias a buscar una mejora tangible de la funcionalidad (7); por
lo tanto, resulta indispensable utilizar instrumentos actuales, confiables y validados.
En este sentido, la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapaci-
dady de la Salud (CIF), establecida por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
en 2001 (8), constituye el estandar internacional para registrar, medir, evaluar y
abordar la funciény la discapacidad. Actualmente, esta se emplea de forma activa
en 27 paises que representan mas de la mitad de la poblacién mundial (9).

La CIF articula las deficiencias en las funcionesy estructuras corporales (fuerza
muscular, tono y rango articular), el desempefio de actividades (movilidad, acti-
vidades de la vida diariay comunicacion), la participacion en contextos sociales
(escolary recreativo) y los factores contextuales, que incluyen el entorno so-
cioecondmico, las barreras ambientales y la interaccion familiar (8). Por con-
siguiente, considerar estas dimensiones de forma integral es esencial para
promover la autonomia y la participacion social de las personas con PCI (10).

Al respecto, Novak et al. (7), en una revisién sistematica basada en los dominios
de la CIF, analizaron la evidencia disponible sobre las intervenciones en nifios
con PCI. Dicho analisis reporta que el 62 % de las intervenciones motoras
utilizadas a nivel mundial se dirigen solo al tratamiento de «deficiencias» de
las estructuras corporales, un enfoque que resulta contradictorio frente a los
conocimientos actuales en neurorrehabilitacién pediatrica.
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Como respuesta a esta problematica, Jackman et al. (11)
desarrollaron una Guia de Practica Clinica (GPC) interna-
cional para el manejo de esta condicién. En ella se destaca
que las intervenciones mas efectivas para mejorar la
funcidn deben centrarse en los dominios de «actividad»
y «participacion» de la CIF, considerando también los
factores contextuales del infante (12). A partir de esta
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premisa, se formularon 13 recomendaciones que consi-
deran como eje la rehabilitacién orientada a metas fun-
cionales —segun las necesidades del nifio y su familia—,
la implementacién de programas en el hogar dirigido
a objetivos, la creacidon de entornos enriquecidos para
la estimulacion y la practica constante como base del
aprendizaje (figura 1).
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GMEFCS: sistema de clasificacién de la funcién motora gruesa; MACS: sistema de clasificacién de la habilidad manual; CIMT: terapia de
movimiento inducido por restriccion; CO-OP: orientacion cognitiva al desempefio ocupacional; HABIT-ILE: terapia intensiva bimanual

de mano y brazo, incluyendo extremidades inferiores.

Figura 1. Sintesis basada en las 13 recomendaciones segun la Guia de Practica Clinica
internacional para paralisis cerebral infantil. Adaptado de Jackman et al. (11).

SITUACION ACTUAL EN EL PERU

En el Perd no existen directrices nacionales que orienten
la atencién de nifios con pardlisis cerebral; por el contra-
rio, cada entidad hospitalaria cuenta con sus propios pro-
tocolos para el abordaje de este trastorno (13). Aunque
las estrategias de rehabilitacion nacional deberian ali-
nearse con las recomendaciones cientificas internacio-
nales, se observa que auin no existe una implementacion
uniforme en las GPC. Esto sucede a pesar de contar con
normativas para la elaboracion de protocolos vigentes
desde 2006 (14), con la reciente Ley n.° 32043, norma
legal que promueve el cuidado integral de la salud de

pacientes con PCly obliga a las instituciones a actualizar
sus directrices bajo un enfoque de derechosy calidad de
vida (15), y con la oficializacién del uso de la CIF desde
2016 (16).

Tras una revision sistematica en bases de datosy portales
web de institutos y hospitales peruanos —utilizando
criterios de busqueda como «guias de practica clinica»,
«paralisis cerebral infantil», «guias técnicas» y «<Ministerio
de Salud» para el periodo 2016-2025—, solo se hallaron
dos GPC (una de un hospital de nivel 1lI-1 del MINSA
realizado en el afio 2023 y una de EsSalud elaborado en
el afio 2000) (17-19) y una guia técnica realizada por un
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instituto de nivel llI-1 del MINSA en el afio 2022 para dicho Seguidamente, se presenta el analisis de los documentos
tratamiento (20). Pese a esto, se excluyd el documento seleccionados. Si bien estos cumplen con ciertos criterios,
de EsSalud tanto por su caracter generalista (dado que se identifican areas de mejora que permitirian fortalecer
aborda diversas secuelas neuroldgicas sin focalizarse es- estas guias para contribuir de manera mas significativa
pecificamente enla PCl) como por su afio de elaboracion. al tratamiento de esta condicidon neuroldgica (tabla 1).

Tabla 1. Cuadro comparativo de la Guia de Practica Clinica nacional e internacional (11, 19, 20).

Guia Técnica Guia de Practica Clinica
Recomendaciones y especificaciones de Instituto 11l-1 MINSA-2022  Hospital I1l-1 MINSA-2023
la Guia de Practica Clinica internacional
P PP A P PP A

R1. Establecer objetivos funcionales seleccionados por el nifio y su
familia

(%)

E.: Invitar al paciente a elegir la meta segln sus capacidades y
motivaciones, considerando qué es prioritario para él.

E.: En caso de que el nifio no logre identificar su propio objetivo,
este se seleccionara en conjunto con el ndcleo familiar.

E.: La meta debe cumplir con los criterios SMART: especifica,
realista, alcanzable, medible y oportuna.

E.: El progreso hacia el objetivo se evaluara al inicio y al finalizar
la intervencion; igualmente, se brindara retroalimentacién a la
familia para afianzar la adherencia al tratamiento.

E.: Los objetivos deben entregarse a la familia por escrito.

R2. Identificar los factores que limitan el logro de los objetivos

000 O O
000 O O

E.: Analizar la meta durante su ejecucién para determinar las
capacidades y deficiencias que condicionan su cumplimiento.

R3. Intervencién directa sobre los objetivos establecidos

E.: El nifio debe practicar la actividad de forma activa; se
recomienda evitar la asistencia manual en la medida de lo posible.

E.: Ante una deficiencia estructural que limite el objetivo, se
abordara especificamente para, posteriormente, integrarla con la
practica funcional.

E.: Fomentar la resolucion de problemas para que el infante
identifique cobmo mejorar su desempefio. En este proceso, la
retroalimentacién es fundamental para el aprendizaje.

E.: Es posible desglosar el objetivo en tareas parciales, aunque
siempre debe practicarse la actividad de forma integral al finalizar.

R4. La terapia debe ser agradable para el nifio

OO0 0 0 ©
000 © ©O© ©

E.: Si hay llanto o angustia, dar contencidon emocional y modificar
estrategias considerando necesidad y gustos del nifio.

R5. Practica de los objetivos en el entorno doméstico

E.: Las acciones al cumplimiento de las metas son mas efectivas si 0
se integran al entorno cotidiano del nifio.

E.: De no ser posible la practica en un contexto real, se debe 0
recrear un ambiente lo mas cercano posible a la realidad.

E.: Las pautas deben proporcionarse en formato escrito o visual. Q (%)

R: recomendacién; E.: especificacion; P: presente; PP: parcialmente presente; A: ausente. PCl: paralisis cerebral infantil; GMFCS: sistema de
clasificacién de la funciéon motora gruesa; MACS: sistema de clasificacién de la habilidad manual; CIMT: terapia de movimiento inducido por
restriccion; CO-OP: orientacién cognitiva al desempefio ocupacional; HABIT-ILE: terapia intensiva bimanual de mano y brazo, incluyendo
extremidades inferiores.
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Tabla 1. (Continuacién).

Guia Técnica Guia de Practica Clinica

Recomendaciones y especificaciones de Instituto Ill-1 MINSA-2022 Hospital Ill-1 MINSA-2023
la Guia de Practica Clinica internacional
P PP A P PP A

R6. La participacién de la familia como componente clave para el
logro de los objetivos

E.: Brindar educacién y concientizacién para promover la
implicacién activa de la familia.

E.: Disefiar un programa estructurado para el hogar, orientado al Q
cumplimiento de los objetivos.

E.: Ofrecer seguimiento y apoyos continuos tanto al nifio como a
su nucleo familiar.

R7. Toma de decisiones informadas por parte del nifio y su familia en
todo momento

E.: Los profesionales deben proporcionar evidencia actualizada 0
a los padres para facilitar la eleccién de la intervencion mas
adecuada.

E.: El éxito de la intervencion esta supeditado a la participacién de
los padres.

E.: Las recomendaciones han de ajustarse a la capacidad y al
potencial del infante.

E.: El profesional debe considerar los objetivos, la edad y el nivel
funcional del nifio; a su vez, invitara a la familia a proponer ideas
para alcanzar los objetivos establecidos.

E.: Garantizar un abordaje factible, aceptable y eficaz.

R8. Practica constante para el logro de objetivos funcionales (%)

E.: El profesional definira la intensidad 6ptima mediante la 0 Q
integracion de la terapia presencial y la practica en el hogar. Como

guia general: 15 a 25 horas de practica para objetivos de miembro

superior y 40 horas para la capacidad motora.

E.: La intensidad 6ptima se adaptara al nifio, al objetivo propuesto Q (%)
y a su contexto.

R9. Establecimiento de objetivos y estrategias por el equipo (%)
interdisciplinario

E.: La triada nifio-familia-profesionales establece objetivos y la 0
toma de decisiones respecto a la intervencion.

R10. Promocién de la movilidad

E.: Mejora de la velocidad y resistencia en la marcha con
entrenamiento en suelo con o sin andador GMFCS I-IV y cinta de
correr GMFCS I-Ill. Equipo de suspensién GMFCS IV-V.

E.: Fomento de la movilidad funcional a través del entrenamiento
dirigido a objetivos (GMFCS I-1ll) y el programa HABIT-ILE (GMFCS
IV-V), con un enfoque centrado en el contexto y las preferencias del
nifio y su familia.

R: recomendacién; E.: especificacion; P: presente; PP: parcialmente presente; A: ausente. PCl: paralisis cerebral infantil; GMFCS: sistema de
clasificacién de la funcién motora gruesa; MACS: sistema de clasificacion de la habilidad manual; CIMT: terapia de movimiento inducido por
restriccién; CO-OP: orientacién cognitiva al desempefio ocupacional; HABIT-ILE: terapia intensiva bimanual de mano y brazo, incluyendo
extremidades inferiores.
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Tabla 1. (Continuacién).

Recomendaciones y especificaciones de
la Guia de Practica Clinica internacional

Guia Técnica Guia de Practica Clinica
Instituto I1I-1 MINSA-2022 Hospital I1I-1 MINSA-2023
P PP A P PP A

R11. Promover la funcionalidad del miembro superior

E.: Aplicacion de un enfoque de entrenamiento especifico en
tareas (MACS I-IV).

E.: Para casos de PCl unilateral: terapia bimanual, CIMT, HABIT
(MACS I-1lI), CO-OP Y HABIT-ILE (MACS I-IV).

E.: Para casos de PCl bilateral: HABIT/ HABIT-ILE (MACS I-1ll) y
CO-OP (MACS I-IV).

E.: Enfoque dirigido a objetivos, integrado con adaptaciones
ambientales y el uso de equipos de asistencia.

E.: Consideracién de las preferencias del nifio y de su familia.

R12. Promocion del autocuidado

E.: Enfoque especifico de tareas con el uso de equipo adaptado.

E.: Entrenamiento dirigido a objetivos mediante los programas
CO-OP y HABIT (GMFCS I-IV mayores de 4 afios).

E.: Se sugiere el empleo de equipos adaptados con el fin de
mejorar la independencia y disminuir carga al cuidador.

R13. Ocio

E.: Integracion de enfoques dirigidos a objetivos, tales como
CO-OP, HABIT-ILE (GMFCS I-1V), junto con estrategias (GMFCS V)

(%)
(%)

(%)
(%)

con un enfoque de apoyo para superar factores ambientales,

personales y sociales.

R: recomendacion; E.: especificacién; P: presente; PP: parcialmente presente; A: ausente. PCl: paralisis cerebral infantil; GMFCS: sistema de
clasificacién de la funcién motora gruesa; MACS: sistema de clasificacién de la habilidad manual; CIMT: terapia de movimiento inducido por
restriccion; CO-OP: orientacién cognitiva al desempefio ocupacional; HABIT-ILE: terapia intensiva bimanual de mano y brazo, incluyendo

extremidades inferiores.

Enla tabla analizada, el instituto de nivel lll-1 (guia técnica)
cumple con el 30,7 % de las recomendaciones generales,
mientras que el hospital de nivel lll-1 (guia de practica
clinica) cumple con el 53,8 %. Para el calculo de estos por-
centajes, se empled una férmula proporcional simple: el
numero de recomendaciones cumplidas se dividio entre el
total de las sugeridas y el resultado se multiplicé por 100.

Por otra parte, se observa que los items relacionados
con las especificaciones presentan altos niveles de
ausencia, con valores del 71,05 %y el 55,26 %, respecti-
vamente. En cambio, una proporcién menor de estas se
encuentra parcialmente presente, con cifras del 39,47 %
y 44,73 %. En contraste, solo un reducido porcentaje
cumple plenamente con los criterios recomendados
(83%y 11,11 %).

Cabe precisar que estas especificaciones constituyen el
eje central del analisis, dado que permiten concretary de-

tallar las recomendaciones generales para definir estrate-
gias deintervencién orientadas a un tratamiento idéneo.

En consecuencia, el analisis del cumplimiento a nivel na-
cional de las recomendaciones de la GPC internacional
para la PCl revela brechas significativas. Esto evidencia
unaimplementacién aln discordante e insuficiente de la
evidencia clinica recomendada en la practica hospitalaria
nacional actual.

URGENCIA DE CONTAR CON UN
PROTOCOLO NACIONAL

La PCl no debe analizarse exclusivamente desde una
perspectiva clinica centrada en signos y sintomas. Res-
tringirla a una alteraciéon neuromotora dificulta la com-
prension de su verdadera complejidad y del impacto
sistémico que genera en la salud publica.
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Mas alla de la alteracion per se, resulta imperativo exa-
minar el pilar estructural que sostiene su atencidn; es
alli donde emerge una problematica critica: la carencia
de una GPC, fundamentada en evidencia cientifica, que
estandarice los protocolos de intervencion y oriente a
las entidades de salud hacia una atencion de calidad. La
falta de este marco normativo revela una brecha entre el
conocimiento disponible y su traduccién en lineamientos
estandarizados que dirijan la asistencia. Tal escenario
propicia que las decisiones dependan de la formacién
individual del profesional, del limitado conocimiento fa-
miliary de los recursos institucionales, lo cual incrementa
el riesgo de intervenciones sesgadas.

Ante este panorama, se presenta la oportunidad para
que el sistema de salud priorice la elaboracidon de una

Conflicto de intereses:
Los autores declaran no tener conflicto de intereses.

Financiamiento:
Autofinanciado.

Contribucion de autoria:

GPC nacional de rehabilitacién para nifios con paralisis
cerebral. Este instrumento no solo debe permitir la es-
tructura de intervenciones oportunas para optimizar la
funcionalidad, sino que ha de sustentarse en el marco
conceptual del CIF y alinearse a estandares interna-
cionales.

La implementacién de dicha guia transformaria la es-
tandarizacion de la atencion en los distintos niveles del
sistema. Igualmente, reforzaria la formacion profesio-
nal continua y fortaleceria el trabajo interdisciplinario
mediante el uso de un lenguaje comun. De este modo, se
lograria unificar criterios para consolidar una asistencia
terapéutica que asegure coherencia, equidad y calidad,
reafirmando el compromiso del sistema sanitario con
esta poblacidn a través de una atencion segura y digna.

PELN, ENZR, CDDG, PJJS: conceptualizacién, investigacion, administraciéon de proyectos.
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