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RESUMEN

Introduccién: La Paralisis Cerebral Infantil (PCI) es un grupo de sindromes clinicos

caracterizados principalmente por trastornos en el desarrollo del movimiento, y su
asociacion con otros sintomas neuropsiquicos. En Espafia su prevalencia es de 2
casos por cada 1.000 recién nacidos vivos, considerandose la causa mas frecuente de
discapacidad fisica grave en nifos. El nacimiento de un nifio con esta enfermedad
altera por completo la calidad de vida de la familia desencadenado en los padres un
alto grado de estrés y ansiedad, considerando insuficiente el apoyo que se recibe por

parte del personal sanitario.

Objetivo principal: Elaborar un programa de educaciéon para la salud dirigido a los

padres y/o cuidadores principales de niflos con paralisis cerebral infantil con el fin de

paliar las alteraciones emocionales y el agotamiento derivado de su cuidado.

Metodologia: Se ha realizado una busqueda bibliografica en bases de datos cientificas,

paginas Web vy libros.

Desarrollo: El programa de Educacion para la salud va dirigido a los cuidadores princi-
pales de nifios menores de 6 afos diagnosticados de Paralisis Cerebral Infantil. Tendra
lugar en el mes de Junio y constara de cinco sesiones. Mediante este se pretende dis-
minuir la sobrecarga psicoafectiva derivada de su cuidado constante y evitar el

sindrome del cuidador.

Conclusiones: El disefio de un programa de salud permitira proporcionar Ila

informacidn y apoyo necesario a los cuidadores principales y/ o familiares con el fin
de disminuir los impactos negativos que influyen en su calidad de vida y que
desencadenan en una posible sobrecarga, obteniendo ademas una mejora en los

cuidados que estos ofrecen.

Palabras clave: Paralisis Cerebral Infantil, Sobrecarga del cuidador principal, familia,

ninos.



ABSTRACT

Introduction: The infantile cerebral Palsy is presented as a group of clinical sindromes
associated with disorders inthe development of movement, and with other
neuropsychologic symptoms. In Spain, it can be found 2 cases per 1000 newborn alive
babys, considering this syndrom the most frequent and serius physical disability in
infants. A child birth who suffers this illness changes completely the family life
standard. Therefore, this fact triggers stress and anxiety in their parents regarding
insufficient the support of health professionals.

Main objective: The create an Educational Programme aimed at parents or child
minders responsable of cerebral palsy children with de aim of erradicate emotional
disorders and the exhaustion caused by its caring.

Methodology: It has been made a bibliographical research in scientific data bases,
websites and books.

Development: The Educational Programme for the health is aimed at child minders of
tooddlers or six-year- old children who suffer the infantile cerebral palsy. It will take
place in June and it will be divided in five sessions. With this process, it is intented to
decrease psycho- affective averload caused by its constant caring and, in this way
avoiding the minder sindrome.

Conclusions: The design of a health programme provides the necessary information
and support to child minders or relatives with the aim of decrease negative impacts
who affects the lifestyle and triggers and overload. At the same time, it is achieved
A better caring.

Key words: Infantile Cerebral palsy, overload of childminders, family and children.



INTRODUCCION

La Paralisis Cerebral Infantil (PCI) es un grupo de sindromes clinicos heterogéneos,
caracterizados principalmente por trastornos en el desarrollo del movimiento y la
postura, causando una limitacién de la actividad fisica y psiquica. '

Esta patologia, considerada fundamentalmente como un trastorno motor, se asocia a
otros sintomas neuropsiquicos, dando lugar a alteraciones convulsivas, sensoriales y
del lenguaje asi como otros trastornos psicosociales y cognitivos. Por tanto, la Paralisis
cerebral estd considerada la causa mas frecuente de discapacidad fisica grave en
nifios.

La principal causa de la misma es una lesion o malformacidn no progresiva del
encéfalo inmaduro, inicidandose en el periodo fetal y prologandose hasta los dos afios

de edad®?®

Los Factores de riesgo que incrementan la probabilidad de padecer esta enfermedad,
se clasifican en prenatales, perinatales y posnatales, o que equivale al 30%, 45% vy
20% de los casos respectivamente. El 5% restante son idiopaticos. En referencia a los
factores de riesgo prenatales, la Preeclampsia/Eclampsia es la condicion materna mas
influyente junto con la amenaza de parto prematuro, en cuanto a las causas perinata-
les, el principal factor desencadenante es la hipoxia cerebral (63,58%), seguido de la
prematuridad. Por Ultimo, las causas posnatales que se presentan con mayor frecuen-
cia son: Ictericia, Meningitis y Neumonia, respectivamente. Su conocimiento e identifi-
cacion precoz, en pacientes de alto riesgo, posibilitan la realizacién de programas de

prevencidn dirigidos a la comunidad con el objetivo de reducir su incidencia.’*?

(Anexo 1).

En Espafia su prevalencia es de 2 casos por cada 1.000 recién nacidos vivos, lo que
equivale a 1.500 nifios al afio. *

Segun la ultima encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD) publicada en el afio 2008, en Espafia hay 60.400 nifos/as entre
0 y 5 afios que presentan alguna limitacion de tipo sensorial, motora, psicoldgica y/o
de aprendizaje. Las principales limitaciones de la enfermedad son debilidad o rigidez
de piernas (presente en 11.100 nifos), dificultad en el movimiento de los brazos con
debilidad y/o rigidez su presencia que afecta a 7.200 nifos; la imposibilidad de andar
solo, se estima que estd presente en 8.200 ninos y la presencia de convulsiones,

rigidez en el cuerpo o pérdida de conocimiento, corresponde a 7.100 casos.



En funcion del trastorno motor predominante y de la extension de la lesién se divide

en Pardlisis Cerebral Espastica o piramidal, presente en el 75-80% de los pacientes, y

caracterizada por una hipertonia o exceso del tono muscular que dificulta o

imposibilita la movilidad; Pardlisis Cerebral Discinética o extrapiramidal, que

representa el 10% de los casos, se singulariza por la presencia de movimientos
involuntarios e incontrolados debidos a un nivel de tono muscular cambiante; Paralisis

Cerebral Atéxica, que afecta al 5% de los nifos, produciendo perdida de la

coordinacion muscular y movimientos erraticos; y Paralisis Cerebral mixta,
correspondiendo al 10-15% de los casos, en la cual se produce la asociacion de varios
tonos musculares.

Otra clasificacion depende de la zona topografica corporal afectada, diferenciandose
en PC Hemipléjica, displéjica y tetrapléjica.

Finalmente, en funcidén de la gravedad y afectacidon de la funcionalidad para la vida
diaria son, la Clasificacion de Funcion Motora Gruesa (GMFCS) y la Clasificacion
Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF) establecida por la
OMS.26 812 (Anexo 2).

Su diagnostico es fundamentalmente clinico y se basa en la historia clinica y el
examen fisico, para ello se realiza una anamnesis de los antecedentes patoldgicos
familiares y de los factores de riesgo durante el embarazo, parto y periodo neonatal,
asi como distintos examenes para valorar el desarrollo neuromotor, incluyendo
electroencefalograma, estudios neuroimaginoldgicos, genéticos, metabdlicos y de
coagulacién, con el fin de evaluar el nivel de discapacidad global y las alteraciones
asociadas. "¢ (Anexo 3).

Una vez confirmado, se realizara un tratamiento individualizado, en funcién de las
caracteristicas del nifio (edad, afectacién motriz, capacidades cognitivas, patologia
asociada), teniendo en cuenta su entorno familiar, social y escolar. !

Este se basara en una rehabilitacion completa que incluya tanto el tratamiento del
trastorno motor (fisioterapia y ortesis), tratamiento farmacoldgico y cirugia, como

programas dirigidos a la estimulacién sensorial y cognitiva. *' % %7



El nacimiento de un nifio con esta patologia altera por completo la calidad de vida de
la familia debido a los cambios que se producen en su estilo de vida, entre los que
destacar el tiempo, la situacién laboral y los ingresos econdmicos, asi como el
requerimiento de atencién y cuidados constante por parte del nifio.

El afrontamiento de estas nuevas situaciones, junto con el diagnostico, produce en los
padres una serie de emociones como rabia, shock, angustia y negacion, ademas de
problemas fisicos y psicoldgicos, desencadenando en un alto nivel de estrés,

requiriendo en muchas ocasiones atencién especializada. %

Por lo tanto, hay que destacar la importancia de no centrarse exclusivamente en los
cuidados del paciente, debido a que programas e intervenciones dirigidas al cuidador
principal fortalecen su estado emocional y mejoran su calidad de vida y esto se
traduce en una unidad familiar fuerte, imprescindible para mantener la salud y
proporcionar los mejores cuidados al nifio. ** %°

No obstante, en el sistema sanitario hay dificultad para identificar a los padres de
nifos con paralisis cerebral como cuidadores similares a los cuidadores informales de
ancianos, por lo que se les excluye de los programas especificos para cuidadores de
persona dependientes que existen en algunas instituciones. De tal manera que el
apoyo que se recibe por parte del personal sanitario se considera insuficiente *! 2% 2>:2
El profesional de enfermeria debido a su vinculacidon directa con la familia, es
responsable de analizar y determinar el impacto que tiene sobre los cuidadores
principales la carga del cuidado de un nifio con PCI, afrontar la problematica de los
padres y aplicar las intervenciones necesarias para disminuir la ansiedad y el estrés

que supone el cuidado de un nifio dependiente, 2% 28:29



OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL:

e Realizar un programa de educacién para la salud dirigido a los padres y/o cui-
dadores principales de niflos con paralisis cerebral infantil con el fin de paliar las

alteraciones emocionales y el agotamiento derivado de su cuidado.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

e Identificar los principales problemas de salud psico-emocionales, presentes en

los cuidadores principales de los nifios con paralisis cerebral.

e Ofrecer y ensefar, a los cuidadores principales de estos nifios y a su entorno
familiar, las herramientas e intervenciones necesarias para aliviar o disminuir la

sobrecarga derivada de su cuidado.

e Proporcionar el apoyo e informacion necesaria por parte de los profesionales
sanitarios a las familias, con el propdsito de afrontar los cambios producidos en
su estilo de vida derivados de la nueva situacién familiar, asi como mejorar su

calidad de vida.



METODOLOGIA

1. ESTRATEGIA DE BUSQUEDA.

Se ha realizado una busqueda bibliografica en las bases de datos cientificas Pubmed-
Medline, Science Direct, Cuiden, Scielo y Dialnet. Paralelamente, se han analizado
paginas Web como Google académico y consultado libros cientificos en la biblioteca de

la universidad.

Los limites de busqueda se han acotado a articulos disponibles en texto completo, en
espafiol e inglés, cuya publicacion era menor a 6 afios. Sin embargo, la escasez de
articulos localizados con estos criterios y el especial interés de otros, publicados con
anterioridad, nos ha llevado a ampliar dicha busqueda a todos los articulos publicados
desde al afio 2000.



La siguiente tabla representa la estrategia de busqueda:

FUENTE PALABRAS CLAVE LIMITES Articulos Articulos
BIBLIOGRAFICA Encontrados | Utilizados

BASES DE DATOS

-5 years.
-Free full test.

Pubmed Risk factor's cerebral palsy.
‘ Medline Paralisis cerebral Infantil -2010-2015 7 2

- Cerebral Palsy
Science - Cuidado principal and - 2014- 2016 20 1
Direct paralisis cerebral infantil. - JL.BS” “Journal”
-Sobrecarga Cuidado Informal. - 2010 -2016 25 2

‘ Cuiden “Cuidado” AND “familia” AND - 2010-2016 10 2

“paralisis cerebral infantil”. - Texto completo

Scielo Paralisis cerebral Infantil. -2000-2015 3 1

Dialnet -Articulos de
“Paralisis Cerebral Infantil” revista. 15 3

-Texto completo.
-Ciencias de la
salud.

PAGINAS WEB

Confederacion

ASPACE Paralisis Cerebral Publicaciones ASPACE 10 1

htt WWW.
aspace org.

Espafiola Parélisis Cerebral 3 1
de Pediatria:

http:/ /www.

aeped.es

Asociacion

-Paralisis cerebral
Infantil. 2000-2016 307 12
-Sobrecarga cuidador
Google Informal.
académico Paralisis cerebral
infantil AND atencidn Desde 2015 108 2
enfermeria AND
cuidador
Instituto Nacional -INE base
de Estadistica: -Salud
-Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia personal y situaciones 1
de dependencia.

OTROS

Manual para el cuidador. Buenas practicas en Paralisis Cerebral.

Guia de Atencién Temprana

La Calidad de vida de las cuidadoras informales:
Bases para un sistema de valoracion.

Servicios y Prestaciones Econdmicas para la Atencién a la
Dependencia y a la Discapacidad en la Comunidad Auténoma Aragon.

La Paralisis Cerebral. Observatorio de la Discapacidad Instituto de Mayores y Servicios
Sociales.

Libros Mi Hija Tiene Paralisis Cerebral Infantil.



http://www.aspace.org/
http://www.aeped.es/

2. CRONOGRAMA DEL TRABAJO:

Enero Febrero Abril

Revision

bibliografica

Introduccion

Objetivos

Metodologia

Desarrollo

Conclusiones

Resumen

Bibliografia

Repaso

PowerPoint

Este Trabajo fin de Grado ha sido realizado desde Enero a Mayo del 2016.




3. DISENO DEL TRABAJO:

Se va a desarrollar un Programa de Educacion para la Salud dirigido a los cuidadores
informales de poblacién infantil menor de 6 afos, diagnosticados de paralisis cerebral y
discapacidad moderada-grave, que pertenezcan a la Confederacion Espafiola de
Asociaciones de Atencion a las Personas con Pardlisis Cerebral (ASPACE) y al Sector

sanitario de Alcafiz (Aragdn).

El programa constara de cinco sesiones que tendran lugar en un aula del I.E.S Bajo Aragén
de Alcaniz por convenio de dicho Instituto con el SALUD y por consiguiente con el Hospital
de Alcafiiz. El aula dispone de algunos de los recursos materiales necesarios.

Para su difusion se contara con la colaboracion de varios enfermeros pediatricos adscritos a
los Centros de Salud del Sector de Alcafiz y con algunos miembros responsables de

ASPACE en dicha zona geografica.
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DESARROLLO

1. DIAGNOSTICO: ANALISIS Y PRIORIZACION.

En Espafa hay escasas publicaciones centradas en la epidemiologia de personas con
Pardlisis Cerebral Infantil. El primer estudio espafiol en relacidon con un registro de PC
de base poblacional se inicia en el afio 2003 en la comunidad de Madrid. Actualmente,
nuestro pais participa con dicho estudio, junto a catorce paises de la UE, en el
proyecto europeo para la vigilancia epidemioldgica de la PC, Surveillance of Cerebral
Palsy in Europe (SCPE). **

La Ultima encuesta realizada en Espafia sobre Discapacidad, Autonomia Personal y
Situaciones de dependencia en 2008, estima en 2000 los nifios entre 0-5 afios que
sufren PC, siendo mayor el niumero de varones afectados, 1200, que el de mujeres,
800. *°

Las mejoras en los cuidados intensivos y en diferentes intervenciones sanitarias han
permitido aumentar la supervivencia de estos pacientes, suponiendo un problema de
primera magnitud por la discapacidad que asocia, por su cronicidad y por las

implicaciones médicas, sociales y educacionales que todo ello conlleva. 332

Al hablar de la responsabilidad del cuidado de estos nifios, hemos verificado que en el
91,9% de los casos, es la madre la que desempefia el rol de cuidador primario
informal, seguido del padre y de los abuelos. ?’?° Este cuidado supone una situacidn
de estrés debido a las demandas y necesidades, produciendo en este un efecto
negativo y una probable sobrecarga. La falta de apoyo e informacién recibida por
parte de los servicios sanitarios incide sumamente en la calidad de vida de los
cuidadores.?® 27 3034

Debido a la deteccion de este problema de salud se decide realizar el presente
Programa de Educacidon para la Salud dirigido a los familiares de niflos con Paralisis

Cerebral Infantil.
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2. PLANIFICACION

2.1. Objetivos del Programa de Educacion

Objetivo general:

Proporcionar las herramientas necesarias, al cuidador principal de nifios menores de 6
afnos con Paralisis Cerebral, con el fin de adaptarse adecuadamente a su nueva

situacién y disminuir la sobrecarga psicoafectiva derivada de su cuidado constante.

Objetivos especificos:

1. Ofrecer informacién pertinente acerca de la Paralisis Cerebral Infantil, asi
como disminuir el impacto emocional de la familia ante el diagnostico de la

enfermedad.

2. Aprender a identificar los principales signos y sintomas que ocasiona en el
cuidador principal de un nifio con paralisis cerebral el sindrome del cuidador,
ademas de proporcionar las intervenciones necesarias para reducir el nivel de

ansiedad y estrés derivado del cuidado de estos pacientes.

3. Mejorar el conocimiento de los cuidadores principales sobre los cuidados
basicos de nifios dependientes, que necesitan ayuda para realizar las
actividades de la vida diaria y promover la participacién del resto del nucleo

mamilar en los cuidados.

4. Ayudar a las familias a la adecuada distribucion de su tiempo libre e
incentivarles a realizar actividades de ocio, al mismo tiempo que informar a los
padres de las ayudas sociales y econdmicas disponibles para personas

dependientes en la comunidad de Aragon.

12



2.2 Destinatarios

La poblacion diana del Programa de Educacion para la salud son los familiares de
nifos menores de 6 afios diagnosticados de Paralisis Cerebral Infantil. Particularmente
aquellos residentes en la provincia de Teruel (Aragdn) y pertenecientes al sector
sanitario de Alcafiiz y a la confederacion ASPACE de Aragon.

Se ha decido realizar el proyecto en esta zona debido a que Teruel es la Unica
provincia de Aragon que carece de una sede de la fundacidon ASPACE, de forma que
los habitantes de este area tienen mas dificultad para asistir o acceder a las

actividades que organiza la asociacién en sus respectivos emplazamientos.

Inicialmente el Programa de Salud va dirigido a la poblacion autdctona y extranjera
con un nivel adecuado del castellano. Mas adelante, no se descarta su difusién a la

poblacion inmigrante realizando una adaptacion en el ambito sociolingiistico.

El nUmero aproximado de participantes sera de 12, se permitird un maximo de dos
familiares por niflo, ademas dichos familiares deberdn ser los mismos a lo largo de
todas las sesiones para que la evaluacion del programa pueda llevarse a cabo

correctamente.

2.3. Recursos

Recursos humanos: El programa de salud serda impartido por una enfermera
previamente documentada sobre la Paralisis Cerebral Infantil, asimismo colaborara el
padre de un nifno con PCI miembro de la asociacién ASPACE y un trabajador social.
Igualmente se contara con la participacion de las enfermeras de Atencidn Primaria de
los centros de Salud correspondientes y algunos miembros de ASPACE para su

difusion.

Bibliografia: Para la preparacion del programa es imprescindible una amplia revision

en revistas cientificas, paginas web y libros, asi como disponer de acceso a Internet.

Recursos materiales:

e Material disponible en el aula del I.ES Bajo Aragdén: mesas, sillas, pizarra

blanca, ordenador portatil, proyector y pantalla de proyeccion.

e Material diverso que se va a necesitar: carteles y tripticos informativos, hojas

de inscripcidn, boligrafos, folios, encuestas y material audiovisual.

13



PRESUPUESTO DEL PROGRAMA

MATERIALES CANTIDAD PRECIO / PRECIO
UNIDAD(€) TOTAL
Boligrafos 20 0,40 8
Fotocopias- 0,05 1
cuestionario 20
evaluacion
Final
Tripticos 0,50 15
explicativos 30
Carteles 8 2 16
Informativos
Folios 100 unidades 2,20
RECURSOS HORAS PRECIO/ PRECIO
HUMANOS HORA TOTAL
Enfermera 9h Sesiones +
31h 40 /h 1600
Preparacion
Trabajador 2h (sesion + 25/h 50
Social preparacién)

PRECIO TOTAL 1692,5 €

MOBILIARIO

Mesas
Sillas

Pizarra blanca

Ordenador portatil Disponible en Sala

Proyector

Pantalla de proyeccion

Colaboraciones:

e Charla: padre de un nifo mayor de 6 afios, perteneciente a la asociacion
ASPACE, con experiencia en el sindrome del cuidador. (10 minutos de charla +
5 minutos de dudas).

14



2.4. Estrategias

El programa esta dirigido por una enfermera previamente documentada e informada
del tema a tratar, también participaran, en la tercera sesién el padre de un nifio con
PCI miembro de ASPACE contando su vivencia de como le afecto y supero el sindrome
del cuidador y en la cuarta sesion un trabajador social comentara las ayudas sociales y

econdmicas disponibles para personas con discapacidad.

Las enfermeras de pediatria de AP de los centros de salud correspondientes, el
personal docente del Colegio Gloria Fuertes, los miembros responsables de ASPACE y
la enfermera representante promocionaran y comunicaran la existencia del programa
en sus respectivas areas de trabajo a las personas que cumplan los requisitos de la
poblacion diana. Del mismo modo, se elaboraran tripticos explicativos y carteles
informativos distribuidos por las zonas adscritas al programa. (Anexo 4 y 5).

Posteriormente, se entregard una hoja de inscripcion a los familiares que decidan
participar en el programa, que deberan llevar firmada en la primera sesion. (Anexo 6).
La estrategia de captacion se realizara hasta que finalice la fecha de inscripcion o se

complete el nUmero maximo de participantes, que es de 12 personas.

Durante las sesiones se realizaran diferentes técnicas para facilitar el aprendizaje de

los asistentes como los debates dirigidos, Brainstorming, Talleres y charlas.

2.5. Actividades

Se realizaran cinco sesiones de 2 horas cada una, excepto, la Ultima sesidon que sera
de 40 minutos, en horario de mafiana o tarde dependiendo de la facilidad que tenga
los padres para asistir.

Las sesiones comenzaran el lunes 30 de Mayo del 2016 y a partir de ahi se
desarrollara una sesidon cada semana durante 4 semanas, a excepcion de la Ultima
semana que se desarrollaran dos sesiones (lunes y miércoles), correspondiente a los
dias 6,13 ,20 y 22 de Junio.

Al comienzo de cada sesidon los integrantes se colocaran en circulo y los 5 minutos
ultimos de cada sesidn se dedicaran para realizar una pequena evaluacién continua de
lo aprendido, asi como para valorar brevemente su grado de satisfaccidon con la sesién.
(Anexo 7).
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SESION® 1: Ampliando Conocimientos y Afrontando el diagnostico.

En la primera sesidn, se presentaran tanto los asistentes (senalando su nombre e
indicando su interés por este curso) como la enfermera representante que dirige el
programa.

En primer lugar, la enfermera resumira los contenidos que se van a trabajar en cada
una de las 5 sesiones de las que se compone el curso, explicara el tiempo del que se
dispone en cada sesion y la metodologia de cada una, que sera fundamentalmente

dindmica con participacion activa de los asistentes.

A continuacion, se les proporcionara a los participantes un cuestionario que evaluara,
por un lado sus conocimientos acerca de la enfermedad y por otro su situacion
familiar actual (Anexo 8).Una vez respondido, se visualizara hasta 128" minutos de
un video (entrevista a personas de la calle sobre que es la Paralisis Cerebral Infantil).
Posteriormente, se les pedird a los familiares que expresen su opinidon sobre lo que
han visto y se realizara una pequefia discusion dirigida acerca de algunos topicos
relacionados con la Paralisis Cerebral y que se han podido observar en el video.
Finalmente se completara de ver el video hasta el minuto 3, en el que un experto
informa sobre la PCI, la enfermera, a su vez, pausara el video cuando considere

necesario para completar la informacidn referente a esta patologia.

Tras un breve descanso de 5 min, abordaremos la segunda parte de la sesion:
Afrontamiento del diagnostico.

En primer lugar, cada familiar expone brevemente su caso y lo que sintieron cuando
les comunicaron el diagnosticd. Después, se llevara a cabo la técnica de Brainstorming
para poner en comun los principios de una buena comunicacion del diagnostico por
parte de los profesionales sanitarios. Tras la puesta en comun, la enfermera mediante
una presentacion de PowerPoint describira las intervenciones mas adecuadas para
aumentar el afrontamiento del diagndstico. (Anexo 9).

Para finalizar la primera sesion se les entregara a los asistentes la pequefia evaluacion

comentada anteriormente.
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CARTA DESCRIPTIVA

Sesion 1: Ampliando Conocimientos y Afrontando el diagnostico.

CONTENIDO OBJETIVOS ) MATERIAL ;
TEMATICO. ESPECIFICOS METODOLOGIA DIDACTICO DURACION
» Crear ambiente de Presentacion entre la
Presentacion confianza y enfermera y los asistentes del 10 minutos
R Y c conocer la grupo y breve introduccion de -
esumen turso disponibilidad de los contenidos del curso por
los asistentes. Parte de la enfermera.
Ampliando Conocimientos
Evaluar los cono-
cimientos inicia- Se entregara un
E'I‘CPe_Slta les de los familia- | cuestionario con preguntas Fotocopias y 15 minutos
nicia res acerca de la acerca de aspectos boligrafos.
enfermedad de relacionados con la PCI.
sus hijos.
Primero se visualizara un
video y se realizara un
Ampliar y adquirir pequeio debate sobre los
Exposicién conocimientos topicos de la PC. Ordenador portatil, 25 minutos
Inicial validos sobre la proyector y pantalla
Paralisis Cerebral. Apoyandose del video, la de proyeccién
enfermera explicara que es
la PC y sus caracteristicas
principales.
DESCANSO 5 min
Afrontando el diagnostico.
o Conocer la expe- Exposicidon ordenada de
Exposicion riencia de otras cada participante sobre su
Asistentes familias que han caso y sus sentimientos en - 15 minutos
pasado por la el momento del diagnostico.
misma situacién.
Cada familiar nombrara un
Identificar los elemento a favor y otro en
errores y aciertos contra a la hora de
del personal comunicar el diagndstico por Folios, boligrafos, 20 minutos
Brainstorming sanitario en el parte del profesional pizarra y
momento de sanitario, a su vez, la marcadores
transmitir el enfermera ira anotando en
diagnostico de PC § la pizarra los pro y en contra
a los padres. que mencionen los
asistentes para debatirlo
posteriormente.
Apoyandose en la
Disminuir la presentacion de PowerPoint Ordenador portatil,
Exposicion ansiedad y el la enfermera indicara las proyector y pantalla 25 minutos
estrés derivado intervenciones mas de proyeccién
del diagnostico. adecuadas para afrontar el
diagnostico.
Evaluacion continua de las sesiones 5 minutos
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SESION N° 2: La nueva Realidad.

Al comienzo la enfermera hara un breve recordatorio de los temas a tratar en esta
sesion. Dicha sesidn se divide en dos partes, en la primera parte se tratara los
principales problemas y preocupaciones derivados de la nueva situacién y en la

segunda parte nos centraremos en el sindrome del cuidador.

Para comenzar la primera parte, la enfermera repartira la escala de ansiedad de

Hamilton, la cual responderan y posteriormente corregiran. (Anexo 10).

A continuacién, se realizara la técnica Phillips 6/6. Esta técnica consiste en dividir al
grupo en dos subgrupos de 6 componentes cada uno, separandose cada pareja, en el
caso de acudir con acompafante a las sesiones del programa. Cada subgrupo durante
6 minutos discutiran sobre el tema planteado por la enfermera, en este caso es " El
cambio de vida”, para ello cada uno de los integrantes expone el cambio mas signifi-
cativo que le ha supuesto el nacimiento de un nifio con PC y cada grupo se pondra de
acuerdo en los cambios mas relevantes de todos los mencionados. El portavoz de ca-
da grupo expone sus resultados, que seran sintetizados por el moderador y anotados
en la pizarra. Después de la puesta en comun, se visualizara un video relacionado con

la adaptacion a la nueva situacion: https://www.youtube.com/watch?v=s5uN44njbdY.

Posteriormente, se debatird y sintetizara algunos aspectos que se muestran en el vi-
deo y para finalizar la enfermera explicara determinadas intervenciones para ayudar a
las familias a adaptarse a la nueva circunstancia y a los cambios que han mencionado

anteriormente. (Anexo 11).

Tras una pausa de 10 min, la enfermera les entregara a los participantes dos escalas,
en mi primer lugar; el indice de Esfuerzo del Cuidador (IEC) y posteriormente la
escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Anexos 12 y 13). Una vez completadas,
las corregiran entre todos y la enfermera expondra la interpretacion de los resultados,
los familiares que presenten: nivel elevado de esfuerzo, asi como sobrecarga leve o
intensa se pondran en contacto con la enferma al finalizar la sesion.

Se continuara con una presentacion de PowerPoint, en la que se explicara que es el

sindrome del cuidador y los principales sintomas de alerta para identificarlo.
Se finalizara con la entrega de los cuestionarios de evaluacién, tras la exposicién de

algunos consejos para afrontar el estrés y la ansiedad, asi como mejorar la calidad de

vida del cuidador principal. (Anexo 14).

18


https://www.youtube.com/watch?v=s5uN44njbdY

CARTA DESCRIPTIVA

Sesion 2: La nueva realidad.

CONTENIDO OBJETIVOS METODOLOGIA MATERIAL DURACION
TEMATICO ESPECIFICOS DIDACTICO
Presentacion Conocer el La enfermera realizara una
Temas a tratar temario y la pequefa introduccion de lo 5 minutos
en la sesion 2. metodologia de expuesto en la sesidn y la
la sesion actual. distribucion del tiempo.
Nueva Situacion
Escala de Identificar el nivel | Entrega de los cuestionarios
Ansiedad de de ansiedad y a los asistentes y Fotocopias y
Hamilton. estrés del responderlos de forma boligrafos. 10 minutos
cuidador individual para su posterior
informal. correccién.
Se divide al grupo entero en
dos grupos (6 personas en
cada uno) y durante 6
Promover la minutos cada participante
participacion de expone en su grupo el
todos los principal cambio que ha
Técnica miembros del supuesto en su vida la Folios, boligrafos,
Phillips 6/6 grupo y conocer llegada de un nifio con PC. pizarra y 15-16 minutos
los principales En el ultimo minuto cada marcadores.

cambios de
padres de nifios
con esta
patologia.

grupo debatira los 3
cambios mas significativos,
que seran expuestos por el

portavoz del grupo y
sintetizados y anotados por

la enfermera.

Visualizacion

Identificacion de

Se mostrara un video que
posteriormente se debatira

Ordenador portatil,

video: La nueva | su situacién con | y sintetizara, exponiendo los | proyector y pantalla 10minutos
realidad las de otros pa- participantes si estan de de proyeccion
dres. acuerdo o no con lo
visualizado y porque.
La enfermera mostrara
Apoyar a las algunas diapositivas en las Ordenador portatil,
Exposicion familias a gue se expone algunos proyector y pantalla 25 minutos
Enfermera adaptarse a la consejos para sobrellevar y de proyeccién
nueva situacion. adaptarse a esta nueva
etapa.
DESCANSO 10 minutos
Sindrome del Cuidador
Escalas : Identificar nivel Entrega de cuestionarios a
(IEC). elevado de es- los asistentes y
Sobrecarga del fuerzo y sobre- responderlos Fotocopias y
cuidador de carga del cuida- individualmente para su boligrafos. 15 minutos
Zarit. dor principal. posterior correccion.
Reconocimiento Mediante una presentacion
precoz del la enfermera explicara las
sindrome del principales caracteristicas y Ordenador portatil,
cuidador y adqui- sintomas del sindrome del proyector y pantalla 25 minutos
Exposicién rir las técnicas cuidador y expondra las de proyeccidn.
necesarias para principales intervenciones
disminuir la an- para mejorar la calidad de
siedad y mejorar vida del cuidador.
la calidad de vida
de los familiares.
Evaluacion continua de las sesiones 5 minutos
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SESION N° 3: El Buen cuidado. Cuidado y género.

En la tercera sesion explicaremos algunas estrategias y habilidades del cuidado en el
nifo con PC, asi como las desigualdades producidas en el mismo, haciendo referencia

al papel de la mujer como cuidador principal.

La sesidon comenzara con una presentacién en PowerPoint sobre el apoyo y la
autonomia personal en las actividades basicas de la vida diaria (A.B.V.D) donde se
explicara los principales conceptos y cuidados en cuanto al manejo y movilizacion,
alimentacién, higiene, vestimenta y productos de apoyo (barrera o asiento).

En lo referente a la movilizacién se realizara un taller practico (por parejas) de
consejos en el manejo de las distintas partes del cuerpo (cabeza, tronco, brazos,
manos y piernas) segun el tipo de tono muscular que predomine en el nifio.

Ademas, también se ensefara indicaciones para la movilizacién en los primeros afios
dependiendo de las reacciones de la persona, las situaciones y las circunstancias en

las que se desarrollan.?'32, Posteriormente, se realizara un descanso de 5 min.

En cuanto Cuidado y Género. Las actividades a desarrollar son las siguientes:

Charla y debate: relativo al papel de la mujer en el cuidado: desigualdad e

invisibilizacion.

Taller: hacia un reparto mas razonable del cuidado. Confeccién de un horario

con un reparto equitativo de las tareas.

Brainstorming: cdémo involucrar al resto de la familia en el cuidado.

Para finalizar la sesién, se ofrecera una breve charla impartida por un padre de un
nino con PCI, explicando su experiencia sobre el sindrome del cuidador y ofreciendo
algunos consejos basicos acerca del cuidado del nifo.

Los asistentes podran intervenir, al finalizar la charla, preguntando cualquier duda que

les haya surgido y por ultimo se les entregara la evaluacion continua ya mencionada.
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CARTA DESCRIPTIVA

Sesidn 3: El buen cuidado. Cuidado y género.

CONTENIDO OBJETIVOS METODOLOGIA MATERIAL DURACION
TEMATICO ESPECIFICOS DIDACTICO
Presentacion Conocer el temario| La enfermera realizard una
Temas a tratar y la metodologia pequefia introduccidn de lo
enlasesion 3 |4e |5 sesién actual. que se va hacer en esta -
sesion y la distribucién del 5 minutos.
tiempo.
El Buen cuidado
Aprender y cono-
cer las principales | Mediante la visualizacién de
técnicas y habili- una presentacion de
dades para el PowerPoint la enfermera Ordenador portatil,
Exposicién cuidado diario del describira los conceptos y proyector y pantalla
nifio con PC, asi cuidados basicos en las de proyeccion.
como ayudar a actividades diarias del nifio 25 minutos.
fomentar la auto- con PC.
nomia personal
del paciente.
Aumentar los Los asistentes se colocaran
consejos sobre en parejas y la enfermera
manejo y con la ayuda de un
P movilizacion voluntario realizara y =
Taller Practico z . 2 e
segun las explicara de forma practica .
: S 20 minutos
necesidades del las principales
nifo. movilizaciones.
DESCANSO 5 minutos
Cuidado y género
Reconocimiento Los participantes debatiran Folios, boligrafos,
Charla v Debat del papel de la sobre la labor de la mujer pizarra y
arlay Debate mujer en el cui- en el cuidado. marcadores 15 minutos
dado.
Repartir de forma | Cada participante elaborara
Taller equitativa el cui- su propio calendario de Folios y boligrafos. 10 minutos
dado de la perso- reparticion de tareas
na dependiente.
Cada asistente propondra
. . Implicar y una idea de cdmo comunicar Folios, boligrafos,
Brainstorming solicitar ayuda y solicitar ayuda al resto de pizarra y
del resto de la unidad familiar y de qué marcadores 15 minutos
Familiares. forma puede ayer cada
miembro.
El padre de un nifo mayor
Charla Padre Proporcionar una de 6 afios miembro de la
experiencia real | asociacion ASPACE expondra
acerca del su experiencia y las -
Slnd_rome del cc')mpll'c,aaone_s_de su nueva 15 minutos
cuidador. situacion familiar, asi como
consejos para poder
superarlo.
Aclarar las los De forma ordenada los
Dudas y problemas o du- asistentes preguntaran a la -
Preguntas das que hayan enfermera sus respectivas
surgido durante dudas. 5 minutos
la sesion.
Evaluacion continua de las sesiones 5 minutos
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SESION N° 4: Autocuidado y Apoyos Sociales.

En la cuarta sesion, trabajaremos el autocuidado y apoyo al cuidador informal. Para
ello se hace necesaria la colaboracién de un trabajador social que explicara las ayudas

sociales, asi como los servicios y prestaciones econdmicas disponibles en Aragon.

En el inicio de la sesién la enfermera planteara los problemas mas frecuentes
identificados como causa de malestar en el cuidador:
e Dificultades para compatibilizar las demandas derivadas de otros roles
familiares: conyuge, hijos, etc.
e Dificultad para compaginar actividades de ocio con el proceso de cuidar: pasear,
hacer labores, salir de fin de semana

o Dificultades de conciliacion de la vida laboral y el proceso de cuidar.

Mediante una lluvia de ideas se propondran las posibles soluciones a los problemas
planteados y se valoraran conjuntamente los pros y los contras de cada alternativa.
Posteriormente, se planteara un ejercicio de reflexidn personal en el que cada
participante pondra en comun las actividades agradables que hace actualmente, las
gue hacia antes de la situacion de cuidados y las que le gustaria hacer.

Después de la puesta en comun se propondra a los asistentes la realizacién de una
programacion semanal en el que incluyan el tiempo libre del que disponen para
realizar las actividades que mas les agraden. La planificacion deberad ser realista,
adaptando las actividades de forma flexible al tiempo disponible.

Por ultimo antes del descanso, la enfermera proporcionara a cada miembro una
plantilla de ejercicios fisicos de estiramiento, tonificacién y relajacién. (Anexo 15).
Tras el descanso, en primer lugar la enfermera repartird el cuestionario de apoyo
social percibido DUKE-UNC para ser evaluado posteriormente. (Anexo 16).

A continuacion, un Trabajador social mediante una presentacidon de PowerPoint
expondra las ayudas sociales y econdmicas tanto para personas con discapacidad
como para sus familiares en Aragén.**>* (Anexos 17 y 18).

Ademads, se nombraran los centros de educacién especial disponibles en la provincia
de Teruel.

Para finalizar, el trabajador social facilitard su nimero de teléfono y correo electrénico

para posteriores consulta y se repartira la evaluacién continua de esta sesion.
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CARTA DESCRIPTIVA

Sesidn 4: Autocuidado y Apoyos Sociales.

CONTENIDO OBJETIVOS MATERIAL
TEMATICO ESPECIFICOS METODOLOGIA DIDACTICO DURACION
Presentacion Conocer el temario| La enfermera realizara una
Temas a tratar y la metodologia pequefia introduccion de lo 5 minutos
en la sesion 4 de la sesién actual. gue se va hacer en esta -
sesion y la distribucion del
tiempo.
Autocuidado
Identificar las La enfermera planteara y
Problemas que principales que anotara en la pizarra los Folios, boligrafos,
causan malestar ocasionan problemas mas frecuentes pizarra y 20 minutos
en el cuidador. | 1 ohquilidad en | identificados como causa de marcadores
el cuidador. malestar en el cuidador.
La enfermera anotara las
Encontrar sus propuestas dichas por los Folios, boligrafos,
Lluvia de ideas p'roplas asistentes, .|nd|V|duaImente, pizarra y 15 minutos
soluciones a los para posteriormente evaluar marcadores
problemas de forma comun las
planteados. soluciones mas eficaces.
Puesta en comun de
Realizacion de Ayudar a las actividades agradables que
actividades famlllas a han dejado de realizar, 2,iSI FoIios_, boligrafos, 15 minutos
agradables organizarse para como las que le gustaria pizarra y
que disponga de su| hacer, y elaboracién de un Marcadores.
propio espacio. horario semanal realista de
sus actividades de ocio.
Repartir entre los asistentes la
Plantilla de plantilla de ejercicios, Eoli boliaraf 10 minut
ejercicios posteriormente la enfermera olios y boligratos. minutos
explicara brevemente la
ejecucion de cada ejercicio.
DESCANSO 5 minutos
Apoyos Sociales
Cuestionario Medir el apoyo La enfermera repartird los
apoyo social social percibido cuestionarios, los cuales 15
percibido por parte de los rellenaran de forma . ,
Folios y boligrafos.
DUKE-UNC familiares. individual y serén evaluados Y d
posteriormente
Exposicion Conocer las ayu- Un trabajador social
Trabajador das y recurso mediante una presentacion | Ordenador portatil, 30
Sodial. SOCiaIT)SI disponi- e>§pondré los recursos proyector y pantalla
es. sociales y economicos de De proyeccion.
Aragon.
Evaluacion continua de las sesiones 5 minutos
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SESION N©°5: Despedida y evaluacidn del programa.

La duracién de la ultima sesidon serd exclusivamente de 40 minutos debido a que

Unicamente servira de repaso y finalizacidon del modulo.

La enfermera recordara los aspectos claves, en cuanto a temario, tratados en las
sesiones anteriores y responderd a las dudas y cuestiones planteadas a lo largo del
programa. Ademas, mencionara consejos generales para el mantenimiento de los

cambios introducidos en el programa.

Finalmente, volveran a realizar la encuesta inicial (las cuestiones relacionadas con la
enfermedad) para evaluar sus nuevos conocimientos sobre la PCI y se entregara un
cuestionario para la valoracion general del programa. (Anexo 19). A continuacidn, se
debatira conjuntamente los resultados y las reflexiones que la enfermera planteara
sobre las evaluaciones que han rellenado los participantes al final de cada sesion.

Asimismo, se efectuara una breve despedida, agradeciendo a los familiares su

atencion y asistencia.

CARTA DESCRIPTIVA

Sesion 5: Despedida y evaluacion del programa.

CONTENIDO OBJETIVOS METODOLOGIA MATERIAL
TEMATICO ESPECIFICOS DIDACTICO DURACION
Recordatorio de La enfermera realizard un
Resumen los principales breve resumen mediante Ordenador portatil, 10 minutos
. temas tratados una presentacion PowerPoint
sesiones en el de los principales temas proyector y pa_r]talla
Programa. expuesto en el programa. De proyeccion
Aplicar dia a dia lo | Se recordara, apoyandose en
Asentando aprendido en las | una presentacion PowerPoint, Ordenador portati,
- imient distintas sesiones | las ideas claves tratadas en I
onocimientos del programa. cada sesion y se respondera | Proyectory pantalla 15 minutos
de forma ordenada las dudas De proyeccion
que no se hayan respondido
en las sesiones anteriores.
Evaluar los Los participantes deberan
Encuesta conocimientos rellenar la misma encuesta 10 minutos
Final adquiridos durante || que rellenaron en la primera Folios y boligrafos
ina el programa. [sesion y después compararan.
Evaluacién Evaluar programa [|Los participantes rellenaran el
Programa cuestionario en base a su _ ) .
grado de satisfaccién con el Folios y boligrafos > minutos
programa.
DESPEDIDA ASISTENTES
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2.6. Cronograma.

Mediante el Cronograma se van a exponer de una manera mas grafica las actividades

que se han llevado a cabo para el desarrollo del programa.

Febrero [YEI m RESPONSABLES
* |6 [13]20]22]
Enfermera
responsable
Enfermera
responsable
Enfermera
responsable

Enfermera
responsable

| Recopilacién de la

informacion

Preparacion de las
sesiones
Captacion de la
poblacion diana

Sesion 1
Ampliando
Conocimientos y
Afrontando el

diagnostico

Sesion 2 Enfermera
La nueva realidad responsable

Enfermera

responsable y
padre
Asociacion
ASPACE

Sesion 3
El buen cuidado.

Cuidado y genero

Enfermera
responsable y

trabajador social
sociales

Sesion 5
Despedida y

Enfermera

evaluacion del responsable

programa

Evaluacion del Enfermera

responsable y

programa poblacion diana

Sesion 4
Autocuidado y apoyos
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3. EVALUACION CUALITATIVA DEL PROGRAMA.

Con la evaluacion del programa se espera verificar que se hayan cumplido los

objetivos planteados, asi como un uso eficiente de los recursos empleados.

El uso adecuado de los recursos se comprobara mediante un registro llevado a cabo
por la enfermera en el que anotara si hay algun incidente o escasez de algun material

durante el desarrollo del programa. (Anexo 20).

En cuanto a los objetivos propuestos, en primer lugar, para conocer la situacion
familiar de los asistentes, en la encuesta inicial que realizaran en la primera sesioén se
incluird algunas preguntas referentes a la familia. En segundo lugar, para evaluar los
conocimientos generales adquiridos por los participantes, completaran dicha encuesta
en la que también se incluyen preguntas referentes a la enfermedad.

De esta forma, en la Ultima sesidén, se repartird esa misma encuesta (sin incluir las

cuestiones referentes a la familia) para corroborara los nuevos conocimientos.

Asimismo para evaluar individualmente cada sesidn, y poder modificar de forma mas
precisa las actividades que no cumplan los objetivos del programa o que menos
agraden a los participantes, se realizara una pequena encuesta a finalizar cada
sesion sobre lo que han aprendido y su grado de satisfaccién con la sesién, indicando
también lo que mas y lo que menos les ha gustado y que cambiarian o afadirian,
estos resultados seran debatidos entre todos los asistentes en la Ultima sesion junto
con la enfermera representante.

Finalmente también se les entregara un cuestionario para que realicen una evaluacion

general de satisfaccién del programa.
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CONCLUSIONES

Mediante la revisiéon bibliografica realizada de esta enfermedad, Paralisis Cerebral
Infantil, se ha detectado una escasez de informacién relacionada con el apoyo a los
cuidadores principales. Los factores estresantes observados en el cuidado continuo de
estos ninos impactan negativamente en su calidad de vida, dando lugar a un problema
de salud derivado de la sobrecarga del cuidador.

Por tanto, el cuidado de un nifio enfermo, con discapacidad y en condiciones de
dependencia es una tarea que implica a los sistemas de cuidado formal e informal, es
decir, requiere la participacion conjunta tanto del personal de salud de las
instituciones como de la familia.

Tras valorar, la dificultad de adaptacién de las familias y la falta de apoyo percibida por
parte del personal sanitario se ha elaborado un programa de educacién para la salud
dirigido a los cuidadores principales de nifios con paralisis cerebrales infantiles
menores de seis afios, con el fin de cumplir dichos objetivos, debido a que una mejora
en la calidad de vida del cuidador principal influye en los cuidados que estos
proporcionan. Del mismo modo, se considera muy importante ampliar y mejorar la
informacion acerca de los cuidados basicos de los nifios con PC ya que al mejorar su
capacidad de afrontamiento y actuacidn incrementan su autoestima, disminuyendo asi

su malestar.
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ANEXQOS

ANEXO 1. Factores de riesgo de paralisis cerebral.

1. FACTORES PRENATALES

Factores maternos

Alteraciones la coagulacién, enfermedades autoinmunes, HTA, Infeccidén
intrauterina, Traumatismo, sustancias toxicas, disfuncion tiroidea.
Alteraciones de la placenta

Trombosis en el lado materno, trombosis en el lado fetal, Cambios vasculares
cronicos, Infeccion.

Factores fetales

Gestacion multiple, Retraso crecimiento intrauterino Polihidramnios, hidrops
fetalis, malformaciones.

2. FACTORES PERINATALES

Prematuridad, bajo peso

Fiebre materna durante el parto, Infeccion SNC o sistémica
Hipoglucemia mantenida, hiperbilirrubinemia

Hemorragia intracraneal

Encefalopatia hipdxico-isquémica

Traumatismo, cirugia cardiaca, ECMO

3. FACTORES POSTNATALES

Infecciones (meningitis, encefalitis)
Traumatismo craneal

Estatus convulsivo

Parada cardio-respiratoria
Intoxicacion

Deshidratacién grave.

Fuente: Bibliografia Consultada '
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Tratamiento especifico
Estudios epidemiologicos
Ensayos clinicos

\

ANEXO 2. Clasificacion Paralisis Cerebral.

Tratamiento especifico
Estudios etiolégicos
(individual y poblacional)

/

- PEDI

(bajo, moderado, alto)

perceptivos

~ Trast. psicolégicos

Fisiopatolégica Topogréfica
:(I:letr:s:nes Erealsr:\ogcicr):iento Cereb(al Corporal (distribucién
~ Hipe rténia Z Espastioidsd : (neuro-mage_n): del dano motor):
~Hipotonfa = Avsila - Malformac-qnes - Extremldades:
— Didoiviesia: - Infarto arterial focal Bilateral
Distom’a. - DSB-PV Unilateral
Corboatatons -HIVy otrgs .HIC —-Tronco
- Dano asfictico - Pares craneales:
- Atrofia generalizada Funcién oromotora
- Otros Funcion del habla
— Trastornos adquiridos y lenguaje
Clasificacion
de la
paralisis cerebral \

Grado de limitacién funcional Condiciones asociadas
Capacidades Nivel de discapacidad - Dario cognitivo - Epilepsia o
motoras: global: - Dano sta_I - Trast. osteornuoart_nculares
- GMFCS — Puntuacién de - Dano auditivo - Trast. gastrointestinales

(1,1, v, V) discapacidad global - Trast. sensitivo- - Incontinencia urinaria

— Restricciones en la
participacion social

i

Tratamiento especifico
Planificacion de servicios
Ensayos clinicos
Estudios epidemiolégicos

Fuente: Bibliografia Consultada *~

Etiolégica
Momento de la Causa especifica
lesion cerebral
- Congénita: prenatal
perinatal
neonatal

\

Tratamiento especifico
Planificacién de servicios
Ensayos clinicos

- Posneonatal

Tratamiento etiologico individual
Estudios epidemiolégicos
Prevencion primaria (poblacional)

2
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ANEXO 3. Diagnostico de la Paralisis Cerebral Infantil

Diagnéstico de la Paralisis Cerebral Infantil. *

e Historia clinica (factores de riesgo pre, peri y posnatales)
e Valorar los items de desarrollo y la “calidad” de la respuesta

e Observar la actitud y la actividad del nifio (prono, supino,sedestacion,
bipedestacion y suspensiones)

e Observar los patrones motores (motricidad fina y amplia)
e Examen del tono muscular (pasivo y activo)
e Examen de los ROT, clonus, signos de Babinski y Rosolimo

e Valoracion de los reflejos primarios y de reflejos posturales (endereza-
miento ceféalico, paracaidas y Landau )

e Signos cardinales de la exploracién sugestivos de PC:

- retraso motor

- patrones anormales de movimiento
- persistencia de los reflejos primarios
- tono muscular anormal

Fuente: Bibliografia Consultada ® 2
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ANEXO 4. Cartel Informativo.

? DIRIGIDO A

IRES

30 MAY

1.E.C BAJO ARAGON
ALCANIZ

aaaaaaaa

Fuente: Elaboracion propia.
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ANEXO 5. Triptico Informativo.

PROGRAMAIDE
EDUCACIONIPARA
LASSALUD

PARALISIS

ENFERMERA RESPONSABLE

snenpekc o CEREBRAL

CALLE DIRIGIDO A CUIDADORES
DE NINOS MENORES
C/JOSE PARDO SASTRON, DE & ANO2
ALCANIZ (TERUEL).

TELEFONO DE CONTACTO
690332205







Fuente: Elaboracion propia.
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ANEXO 6. Hoja de Inscripcion al Programa de Educacion para la
Salud.

PROGRAMA DE EDUCACI@N PARA LA SALUD PARA FAMILIARES
DE NINOS CON PARALISIS CEREBRAL INFANTIL.

HOJA DE INSCRIPCION

Datos del niiio:

NOMDBre ¥y APellidOS: ..ot .
Fecha de nacimiento: ...... Y2 S . Edad...............

DIFECCION: ittt et re e ene s e enen

Localidad: .......ccoceeneee. CP....... Provincia.......cccccocueenen .
Diagnosticado aproximadamente hace:.......ccccoooi i
Lugar del diagndstico (Hospital):......cooceiiiiiiiriciieeseee e

Datos del primer familiar:

Parentesco: .......ccccveviiieiiniens

NOMDBIE Y APEIIIAOS: .o et et e e
Fecha de nacimiento......... YT Edad..............

DNI: (o Teléfono de contacto: .......cccccevvevvceeiciciceee,
D] [ Yoo o] o USRS

Firma:

Datos del sequndo familiar:

Parentesco: .......cccccceiiiiiiiees

NOMDBIe ¥y APEIlIAOS: ..ot et e
Fecha de Nacimiento.:......... YA YA Edad...............

DNI: oo Teléfono de contacto: .....cccccocevevveeeiveceeee,
D] [T o] o TSRS

Firma:

Profesional que realiza la iNSCripCiON :.......cooiiiciiciee e

Fuente: Elaboracidn propia.
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ANEXO 7. Evaluacion Continua de las Sesiones.

EVALUACION FINAL: SESION___

e (Que he aprendido? ¢Qué técnica o método le resulta mas practico para facilitar

el aprendizaje? ¢Qué me gustaria o me falta de aprender sobre los temas
tratados?

e ¢CoOmo integrar lo aprendido en lo que ya se?

e (Estd de acuerdo con el tiempo que se dedica a cada tema o metodologia?
¢Variaria algo en cuanto a la distribucién del tiempo en esta sesion?

e ¢Qué es lo que mas le ha gustado de dicha sesion? ¢y lo que menos?
¢Modificaria algo?

e Analisis de incidencias o hechos que le hayan causado sorpresa o malestar.

Fuente: Elaboracién propia.
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ANEXO 8. Evaluacion de Conocimientos.

ENCUESTA INICIAL Y FINAL DEL PROGRAMA DE EDUCACION PARA LA SALUD.
NOMDBIre Yy APellidOS: ...oooeeieceeece et e e sne e e nnee .
(=] 0 0 11 1= T e [ TSRS
Fecha: ...... [eiii e
Responde brevemente a las siguientes cuestiones acerca de la Paralisis Cerebral.
1. ¢Cémo definiria la Pardlisis Cerebral Infantil?
2. ¢Conoce los principales factores de riesgo que intervienen en su desarrollo? &Y

en que periodo se originan dichos factores?

3. ¢Sabria nombrar los diferentes tipos de Paralisis Cerebral y sus criterios de

clasificacion?

4. ¢Qué sintomas o que clinica produce esta patologia?

5. éCree que es una enfermedad frecuente o que existen pocos casos?

6. ¢Conoce la existencia de algun tratamiento aparte del farmacoldgico?, Si es que

si, écual?

7. Nombre los principales cambios que se producen en el nucleo familiar tras la

llegada de un nifio con Paralisis Cerebral.

8. ¢Que es el sindrome del cuidador? éSabria como prevenirlo?

9. ¢Conoce si existe algun de tipo de ayuda econdmica o social para personas

dependientes en su zona? En caso afirmativo, mencione cual.
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e Referente a la familia:

1. Persona encargada del cuidado del nifo:
- Los dos padres___
- Madre__
- Padre__
- Abuelos___

- Otros familiares___
2. Se ha producido ruptura familiar después de la enfermedad del nifio.
- Si__
- No__
En caso afirmativo, especifique: divorcio, marcha de algin miembro (hermanos,

Tios, abuelos...) del hogar familiar, etc....

3. ¢Todos los miembros participan por igual en el cuidado del nifio?
- Si__
- No__

4. ¢Cémo ha repercutido la enfermedad del nifio en la persona directamente

encargada del cuidado del nino? ¢y en el resto de familia?

5. ¢Realiza actividades sociales con el niflo: paseos, juego con otros ninos, ir de

vacaciones...?

6. En relacion con el trabajo, ¢Algun miembro de la familia ha dejado de trabajar?

En caso afirmativo, mencione de que miembro se trata y las principales razones.

Fuente: Elaboracion propia.
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ANEXO 9. Afrontamiento del Diagnéstico.

RELACIONES DIAGNOSTICOS- INTERVENCIONES: ACTIVIDADES
00069 AFRONTAMIENTO INEFICAZ

Definicidn: Incapacidad para llevar a cabo una apreciacion valida de los agentes estresantes

para elegir adecuadamente las respuestas habituales o para usar los recursos disponibles

5250 Apoyo en toma de decisiones.
ACTIVIDADES:
e 5250.01 Determinar si hay diferencias entre el punto de vista del paciente y el punto de
vista de los cuidadores sanitarios sobre la condicion del paciente.
e 5250.05 Facilitar al paciente la articulacion de los objetivos de los cuidados.
e 5250.10 Proporcionar la informacién solicitada por el paciente.

e 5250.15 Remitir a grupos de apoyo, si procede

5230 Aumentar el afrontamiento.
ACTIVIDADES:

e 5230.01 Valorar la aceptacion del paciente a los cambios de imagen corporal, si esta
indicado.

e 5230.02 Valorar el impacto de la situacion vital del paciente en los papeles y relaciones.

e 5230.03 Alentar al paciente a encontrar una descripcidn realista del cambio de papel.

e 5230.04 Valorar la comprensién del paciente del proceso de enfermedad.

e 5230.35 Animar al paciente a identificar sus puntos fuertes y sus capacidades.

5270 Apoyo emocional.
ACTIVIDADES:
e 5270.01 Comentar la experiencia emocional con el paciente.
e 5270.03 Ayudar al paciente a reconocer sentimientos tales como la ansiedad, ira o
tristeza
e 5270.06 Escuchar las expresiones de sentimientos y creencias.
e 5270.08 Proporcionar apoyo durante la negacién, ira, negociacién y aceptacion de las
fases del sentimiento de pena.
e 5270.10 Favorecer la conversacion o el llanto como medio de disminuir la respuesta

emocional

Fuente: Bibliografia consultada®®
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ANEXO 10. Escala de Ansiedad de Hamilton.

INTOMAS DE LOS ESTADOS DE Moderado Muy grave/
SIEDAD Incapacitarte

1. Estado de animo ansioso. Preocupaciones,

anticipacién de lo peor, aprensién (anticipacién 0 1 2 3 a4
temerosa), irritabilidad
2. Tension.
Sensacion de tension, imposibilidad de relajarse, 0 1 2 3 4

reacciones con sobresalto, Ilanto facil, temblores,
sensacién de inquietud.

3. Temores.

A la oscuridad, a los desconocidos, a quedarse 0 1 2 3 4
solo, a los animales grandes, al trafico, a las

multitudes.

4. Insomnio. Dificultad para dormirse, sueno

interrumpido, suefio insatisfactorio y cansancio 0 1 2 3 4
al despertar.

5. Intelectual (cognitivo). 0 1 2 3 4

Dificultad para concentrarse, mala memoria.

6. Estado de animo deprimido. Pérdida de
interés, insatisfaccion en las diversiones, 0 1 2 3 4
depresion, despertar prematuro, cambios de
humor durante el dia

7. Sintomas somaticos generales
(musculares) Dolores y molestias musculares,

rigidez muscular, contracciones musculares, 0 1 2 3 a4
sacudidas cldnicas, crujir de dientes, voz

temblorosa.

8. Sintomas somaticos generales

(sensoriales) Zumbidos de oidos, vision 0 1 2 3 4

borrosa, sofocos y escalofrios, sensacion de
debilidad, sensaciéon de hormigueo.

9. Sintomas cardiovasculares. Taquicardia,
palpitaciones, dolor en el pecho, latidos 0 1 2 3 4
Vasculares, sensacion de desmayo, extrasistole.

10. Sintomas respiratorios. Opresion o
constriccion en el pecho, sensaciéon de ahogo, 0 1 2 3 4
Suspiros, disnea.

11. Sintomas gastrointestinales. Dificultad
para tragar, gases, dispepsia,vomitos,digestion 0 1 2 3 4
lenta, borborigmos (ruido intestinal), diarrea,
pérdida de peso, estrefiimiento

12. Sintomas genitourinarios. Miccién urgente,
amenorrea, menorragia, aparicion de la frigidez, 0 1 2 3 4
eyaculacion precoz, ausencia de ereccion,
impotencia

13. Sintomas auténomos. Boca seca, rubor,
palidez, tendencia a sudar, vértigos, 0 1 2 3 4
Cefaleas de tension

14. Comportamiento en la entrevista

(general y fisiolégico) Tenso, no relajado, 0 1 2 3 4
agitacion nerviosa: manos, dedos cogidos,
apretados, inquietud

Ansiedad psiquica Fuente: Bibliografia Consultada >°

Ansiedad somatica

PUNTUACION TOTAL 44




ANEXO 11. Intervenciones para adaptarse a los nuevos cambios.

CONSEJOS PARA PADRES Y MADRES

e Aprenda mas sobre la Paralisis Cerebral. Cuanto mas sepa, mejor podra ayu-
darse a si mismo y al nifio/a.

e Trate a su hijo/a como lo haria si fuera un nifio sin paralisis cerebral. Ensénele
a ser lo mas independiente posible y no le haga todo.

e No se sienta culpable si se tiene que enfadar con su hijo/a, eso no significa que
no le quiera.

e Las tareas para casa no quieren decir que se tenga que convertir en un tera-
peuta o profesor. No deje que le absorban todo el tiempo y disfrute de su hijo/a
como lo haria con cualquier otro.

e Demuéstrele carifio y juegue con él/ella. Llévele a diferentes lugares, lean jun-
tos, diviértanse.

e Pida ayuda a familiares y amigos. Cuidar a un nifilo/a con paralisis cerebral
puede ser un trabajo duro. Ensefie a otras personas lo que deben hacer y deles
la oportunidad de hacerlo mientras usted descansa.

e Aprenda de los profesionales y de otros padres a satisfacer las necesidades es-
peciales de su hijo/a, pero no convierta su vida en una terapia.

e Manténgase informado de los nuevos tratamientos y avances tecnoldgicos, pero
tenga cuidado con las modas novedosas que aun no han sido comprobadas.
Acepte la realidad y no busque tratamientos milagrosos ni curas magicas. La PC
no tiene cura pero puede mejorar con un tratamiento adecuado.

¢ No descuide al resto de su familia por cuidar a su hijo/a con PC, sobre todo,
tenga cuidado con los hermanos, no les dé responsabilidades por encima de
sus edades o capacidades. Recuerde que todavia son niflos/as y no siempre
podran hacerse cargo de su hermano/a.

e No se olvide de cultivar sus relaciones de pareja al margen de las circunstan-
cias que le plantea su hijo. Salgan a divertirse, no estén todo el dia hablando
del mismo tema. Y no olvide que su pareja también puede estar pasandolo mal.

e Fomente sus aficiones y actividades de esparcimiento. No deje de salir con sus
amigos/as, ir al cine, etc.

e Sobre todo, no se averglience de sus sentimientos por negativos que éstos se-
an, ni se los guarde para si, y si se siente sobrepasado/a por ellos, pida ayuda
profesional.

Fuente: Bibliografia consultada >2
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ANEXO 12. indice de Esfuerzo del Cuidador (IEC).

1. Tiene trastornos de suefio (Ej. porque el paciente se acuesta y se levanta

0 pasea por la casa de noche). S| NO
2. Es un inconveniente (Ej. porque la ayuda consume mucho tiempo o se Sl NO
tarda mucho en proporcionar).

3. Representa un esfuerzo fisico (Ej. hay que sentarlo, levantarlo de una Sl NO
silla).

4. Supone una restriccion (Ej. porque ayudar limita el tiempo libre o no Sl NO
puede hacer visitas).

5. Ha habido modificaciones en la familia (Ej. porque la ayuda ha roto la Sl NO
rutina o no hay intimidad)

6. Ha habido cambios en los planes personales (Ej. se tuvo que rechazar un Sl NO
trabajo o no se pudo ir de vacaciones)

7. Ha habido otras exigencias de mi tiempo (Ej. por parte de otros SI NO
miembros de la familia)

8. Ha habido cambios emocionales (Ej. causa de fuertes discusiones) SI NO
9. Algunos comportamientos son molestos (Ej. la incontinencia, al paciente

le cuesta recordar las cosas, el paciente acusa a los demas de quitarle las S| NO
cosas).

10. Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto SI NO
comparado con antes (Ej. es un persona diferente de antes).

11. Ha habido modificaciones en el trabajo (Ej. a causa de la necesidad de Sl NO
reservarse tiempo para la ayuda).

12. Es una carga economica. Sl NO
13. Nos ha desbordado totalmente (Ej. por la preocupacién acerca de SI NO

persona cuidada o preocupaciones sobre como continuar el tratamiento).

PUNTUACION TOTAL

Fuente: Bibliografia consultada *°
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ANEXO 13. Escala de Sobrecarga del Cuidador - Zarit.

A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como
se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de |leer cada
afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente usted asi: nunca, raramente,
algunas veces, bastante a menudo y casi siempre.

A la hora de responder piense gue no existen respuestas acertadas o equivocadas,
sino tan solo su experiencia.

Bastantes

1) ;Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2) ;Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?

3) ;Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?

4) ;Siente verglienza por la conducta de su familiar?
5) ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6) ;Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacién que usted tiene
con otros miembros de su familia?

7) (Tiene miedo por el futuro de su familiar?
8) ;Piensa que su familiar depende de Vd.?
9) ;Se siente tenso cuando estd cerca de su familiar?

10) ;Piensa que su salud ha empeorado debido a tener gue cuidar de su familiar?

11) ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar
de su familiar?

12) ;Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar
a su familiar?

13) ;Se siente incémodo por distanciarse de sus amistades debido a tener gue cuidar
de su familiar?

14) ;Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

15) ;Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos?

16) ;Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

17) ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la enfermedad de su
familiar?

18) ;Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
19) ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
20) ;Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21) ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

OO0O000000O00 0oogooo gooo 0ooopms
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OO0O00O0 00000000000 0 dfd 0 doe=ssEs
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22) Globalmente, jqué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a tu familiar?

e Los valores correspondientes a las opciones de respuesta son:
1=Nunca 2=Rara vez 3=Algunas veces 4=Bastantes veces 5=Casi siempre
e Interpretacién:
< 46 No sobrecarga
46-47 a 55-56 Sobrecarga leve
> 55-56 Sobrecarga Intensa

Fuente: Bibliografia consultada >°
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ANEXO 14. Consejos para afrontar Estrés y la Ansiedad.

MEJORAR CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR

1. Solicite informacion a los profesionales. Plantee todas sus dudas. La situacién es
nueva y normal no saber qué hacer en muchos casos.

2. Tenga paciencia con su familiar. Si usted no tiene prisa, su familiar se sentird mas
a gusto y usted también ganara en salud.

3. Ante la sensacién de que ha cambiado o de que se comporta de forma diferente a
la habitual. No personalice los cambios de humor o si su familiar no colabora. Es una
secuela de la lesion y su familiar intenta hacerlo todo de la mejor forma que puede.

4. Ponga limites a los cuidados. La informacion sobre el manejo y cuidado es
fundamental. Para ello la formacidn es basica y le sera de gran ayuda.

5. Pida ayuda y déjese ayudar. Hay ciertas cosas que no va a saber hacer y no pasa
nada. Pida ayuda tanto fisica como emocional a otras personas o profesionales.

6. Procure un equilibrio entre el cuidado que presta a su familiar y su propia vida.
Respete sus tiempos de descanso y mantenga sus actividades de ocio.

7. Inférmese sobre redes sociales de apoyo. Salga del entorno de los cuidados,
genere circulos de comunicacion.

8. Acepte la nueva situacion con una actitud positiva.

9. Cuide su propia salud. Alimentarse de forma equilibrada, hacer algo de deporte,
aprender técnicas de respiracion y relajacion, evitar consumir sustancias como tabaco,
alcohol, cafeina... le ayudara mas de lo que cree.

10. Sea realista. En cuanto a la evolucion de su familiar y adapte siempre la
intensidad de sus cuidados.

Fuente: Bibliografia consultada >*

48



ANEXO 15. Tabla de Ejercicios.

ESTIRAMIENTOS

Estiramientos relajantes para la espalda

m@»@&@gﬁ@cﬂmmz
m\&%@@m@'&%%@@&

Estiramientos para piernas, pies y tobillos

8.8 2 A A
e BB so B A/ HE

Fuente: Pagina web http://deportesyeducacionfisica.com/

49


http://deportesyeducacionfisica.com/

ANEXO 16. Cuestionario DUKE -UNC-

Instrucciones para el paciente:

En la siguiente lista se muestran
algunas cosas que otras personas
hacen por nosotros o nos

proporcionan. Elija para cada una la
respuesta que mejor refleje su
situacion, seguin los siguientes
criterios:

1.- Recibo visitas de mis amigos y
familiares

2.- Recibo ayuda en asuntos
relacionados con mi casa

3.- Recibo elogios y reconocimientos
cuando hago bien mi trabajo

4.- Cuento con personas que se
preocupan de lo que me sucede

5.- Recibo amor y afecto

6.- Tengo la posibilidad de hablar con
alguien de mis problemas en el
trabajo o en la casa

7.- Tengo la posibilidad de hablar con
alguien de mis problemas personales
y familiares

8.- Tengo la posibilidad de hablar con
alguien de mis problemas
econdmicos

9.- Recibo invitaciones para
distraerme y salir con otras personas

10.- Recibo consejos utiles cuando
me ocurre algun acontecimiento
importante en mi vida

11.- Recibo ayuda cuando estoy
enfermo en la cama

PUNTUACION TOTAL

e Interpretacion del apoyo social percibido, no del real:
= < 32 Apoyo social percibido bajo.

= > 32 Apoyo normal.

Fuente: Bibliografia consultada 3°

50



ANEXO 17. Solicitud Valoracion Atencion Temprana.
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ANEXO 18. Solicitud de Prestaciones LISMI
(Ley de Integracion Social de las Personas Discapacitadas).
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ANEXO 19. Cuestionario de Evaluacion del Programa de Educacion para

la Salud.

Nombre y ApellidOs........ccoiii e

(3= 0 11 LE= 1 e (ST TPRTR

1. Seleccione la opcion que considere:
Excelente Muy

Buena
Difusion del Programa

Contenidos de las sesiones

Exposiciones de la enfermera
Charla del padre miembro de ASPACE

Exposicion del Trabajador Social
Metodologia empleada

Conocimientos Adquiridos

Atencion recibida por parte
del personal del curso

Duracion de las sesiones y
del programa

Material e Instalaciones utilizadas

Utilidad del Curso

2. Responda las siguientes cuestiones:

e ¢\Volveria a participar en un Programa similar?

Buena Regular

e (¢Qué aspectos del programa de Educacion deberian ser mejorados?

e (Se han superaron las expectativas? SI No éPor qué?

e Calificacién general del programa de 1 a 5:

e Comentarios adicionales:

Fuente: Elaboracidn propia
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ANEXO 20. Cuestionario de Evaluacion del Programa de Educacion para
la Salud. Enfermeria.

EVALUACION FINAL DEL PROGRAMA DE EDUCACION PARA LA SALUD

Recursos y mobiliario:

NUmero de asistentes:

Grado de participacion:

Alcance de los objetivos planteados:

Conocimientos necesarios para cada sesion:

Problemas surgidos:

Sugerencias de mejora

Fuente: Elaboracién propia
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