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“Puede que olviden tu nombre, pero jamds olvidaran como les hiciste sentir” — Maya Angelou.



RESUMEN

Introduccidn: la Paralisis Cerebral Infantil engloba al conjunto de trastornos crénicos, no
progresivos, del sistema nervioso central que afectan a la funcién motora provocando
anormalidades en el tono muscular, postura, coordinacién y limitacién en la movilidad. Las
lesiones en el cerebro inmaduro se producen en los periodos prenatal, perinatal o postnatal y
suelen verse afectados otros sistemas corporales: alteraciones en la cognicién, percepcidn,
sensacion, comunicacién y conducta, asi como de trastornos gastrointestinales, musculo-
esqueléticos y/o epilepsia, entre otras. Ademas, los déficits neurolédgicos varian de una
persona a otra en funcién de la localizacion de la lesidn cerebral. En la clinica, existen varias
clasificaciones que valorardn el nivel de afectacidn anatémico y funcional para la realizacién de
las actividades de la vida diaria.

Objetivo general: identificar los aspectos generales de la pardlisis cerebral infantil
especificando la importancia de los profesionales de Enfermeria dentro del equipo
interdisciplinar en los cuidados de este tipo de pacientes.

Desarrollo del tema/Discusidon: el equipo interdisciplinar ha de atenderlos de forma
individualizada ya que cada nifio presentara unas caracteristicas Unicas. Van a necesitar
atencién sanitaria durante toda su vida vy, la frecuencia y los abordajes empleados, variaran
dependiendo del tipo de PC y patologias asociadas que presenten. En los casos mas graves sera
la atencidn por especialistas la que predomine, aunque la AP tendrd una funcién esencial. Los
pacientes con PC moderada o leve seran atendidos preferentemente por Atencién Primaria. En
ambos casos, la labor enfermera sera fundamental en el seguimiento continuado que ha de
hacerse a estos nifos. Como cualquier nifo, estos pacientes tienen el derecho a Ia
escolarizacién sin que este se vea restringido por su discapacidad. Como sus necesidades
educativas son especiales, serd necesaria la presencia de una enfermera a tiempo completo en
el centro. Nuestra actuacién no solo es asistencial sino que la funcién docente, investigadora,
administradora y gestora también es esencial.

Conclusiones: Los profesionales de Enfermeria, en su labor asistencial y como Educadores de
la Salud, tienen un rol esencial en la atencién continuada que hay que prestar a estos
pacientes en los hospitales, en los centros de Salud y en el ambito escolar.

”n u

atencién primaria”, “cuidados” y “enfermeria”.

Palabras clave: “paralisis cerebral infantil”, “

En coherencia con el valor de la igualdad de género asumido por la Universidad de Valladolid, todas las
denominaciones que en esta memoria se efectuan en género masculino, cuando no hayan sido
sustituidos por términos genéricos, se entenderdn hechas indistintamente en género femenino.
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GLOSARIO DE TERMINOS

TERMINO

DEFINICION

Ataxia

Trastorno motor que se caracteriza por la falta de coordinacién en la
realizacion de movimientos voluntarios que altera su velocidad vy
precisién. Esta falta de coordinacién afecta a la marcha, las
extremidades y el habla.

Atetosis

Distonia que afecta a las partes distales de las extremidades, lo que
hace que muestren movimientos anormales, involuntarios, lentos vy
reptantes. El término esta en desuso, siendo preferible utilizar el de
distonia distal.

Bronquiectasias

Dilataciones anormales y permanentes de los bronquios, producidas
por la destruccién de los componentes musculares y eldsticos de la
pared bronquial.

Corea

Movimiento involuntario abrupto, irregular, de duracidn breve y baja
amplitud que cambia de una zona corporal a otra sin una secuencia
definida. Suele localizarse en las partes distales de los miembros,
especialmente en las manos, o en la cara.

Discinesia

Alteracidn de los movimientos. Se utiliza especialmente para referirse a
los movimientos anormales involuntarios, presentes en numerosas
enfermedades neuroldgicas.

Disfagia

Dificultad para deglutir o tragar alimentos, provocada por |la
obstruccion mecanica del eséfago (tumores, cuerpo extrafio, esofagitis,
etc.) o por trastornos motores de la faringe o del eséfago, que impiden
propulsar adecuadamente el bolo alimenticio por el eséfago.

Dismetria

Alteracién neuroldgica que impide realizar un acto motor ajustado a la
distancia demandada. Se observa en lesiones cerebelosas.

Disnea

Sensacion subjetiva de falta de aire o de dificultad respiratoria.

Distonia

Contracciones musculares involuntarias, sostenidas o intermitentes,
gue causan movimientos de torsidén repetidos y/o posturas anémalas
que se producen por la contraccién muscular simultdnea de musculos
agonistas y antagonistas.

Espasticidad

Tipo de hipertonia muscular que se caracteriza por el aumento de la
resistencia (velocidad-dependiente) directamente proporcional a la
velocidad, que ofrece un musculo o grupo muscular a su estiramiento
pasivo.

Hiperreflexia

Aumento o exaltacion de los reflejos (osteotendinosos o
clinicomusculares).




Hipertonia

Disminucién del tono muscular, con una excesiva elasticidad del
musculo y consistencia blanda. Las articulaciones no estan bien fijadas,
provocando flacidez y movimientos amplios.

Hipoproteinemia

Disminucién de la concentracidn sérica de proteinas (<< 6,5 g/dl).Esta
disminucién se efectla a expensas de la albumina, fundamentalmente,
y condiciona la disminucién de la presién oncética, pasando vy
acumuldndose el agua desde el espacio intravascular al intersticial, con
desarrollo de edema y ascitis a veces generalizado (anasarca).

Hipotonia Aumento excesivo del tono muscular que da lugar a articulaciones
fijadas en posturas anémalas y con resistencia al movimiento.

Polaquiuria Sintoma urinario que se caracteriza por miccidn frecuente y de escaso
volumen.

Sialorrea Excrecidn excesiva de saliva por la boca como resultado de un aumento

de su produccion.

Fuentes: https://www.cun.es/enfermedades-tratamientos; https://neuropediatra.org/2016/11/07/que-es-el-
tono-muscular-hipotonia-e-hipertonia/



LISTADO DE ABREVIATURAS

AD: Atencién domiciliaria

AP: Atencidn Primaria.

AT: Atencidn Temprana.

AVD: Actividades de la Vida Diaria.

BIT: Baclofeno Intratecal.

CCAA: Comunidades Autdnomas

CFCS: Communication Function Classification System.
EDACS: Eating and Drinking Ability Classification System.
EEIl: Extremidades Inferiores.

EESS: Extremidades Superiores.

EpS: Educacion para la Salud.

GMFCS: Gross Motor Function Classificacion System.
HTA: Hipertensidon Arterial.

MACS: Manual Ability Calssification System.

OMS: Organizacidon Mundial de la Salud.

PC: Paralisis Cerebral.

PCI: Pardlisis Cerebral Infantil.

RN: Recién Nacido.

SNC: Sistema Nervioso Central.

TB: Toxina Botulinica.

TDAH: Trastorno por Déficit de Atencidn e Hiperactividad.
UPP: Ulceras por presion.

VFCS: Visual Function Classification System.

VIH: Virus de la Inmunodeficiencia Humana



1. INTRODUCCION

La Paralisis Cerebral Infantil (PCl) engloba al conjunto de trastornos crénicos, no
progresivos, del Sistema Nervioso Central (SNC) que afectan a la funcién motora provocando
anormalidades en el tono muscular, la postura y la coordinacién, dando como resultado una
limitacion en la movilidad.

Esta patologia se produce por una lesién en el cerebro inmaduro en los periodos criticos del
desarrollo*%:

- Prenatal: durante la gestacion.
- Perinatal: durante el parto.
- Postnatal: durante el periodo neonatal y primera infancia, de 3 a 5 afios.

Dicha lesion, de causa todavia desconocida, provoca la inactivacidn o paralizacidon de un drea
del cerebro y da lugar a una paralisis muscular parcial o completa de por vida. Aunque no se ha
demostrado una Unica causa precisa, en la mayoria de los casos, se considera congénita o
perinatal, es decir, el dafio se produce antes o durante el parto3.

Si bien es cierto que es una patologia neuroldgica, puede afectar a otros sistemas del cuerpo
humano. Por ello, puede acompanarse de alteraciones en la cognicion, la percepcion, la
sensacion, la comunicacidn y la conducta, asi como de trastornos gastrointestinales, musculo-
esqueléticos y/o epilepsia, entre otras. Ademas, los déficits neuroldgicos varian de una
persona a otra en funcion de la localizacidn de la lesién en el cerebro inmaduro.

A menudo, los nifios que sufren de Paralisis Cerebral (PC), presentan problemas de salud
mental. Estos niflos son mas propensos a desarrollar problemas psicoldgicos durante la
primera infancia, que permanecen hasta la edad adulta. La PCl se relaciona con ansiedad,
trastornos de conducta y socializacidn y/o trastorno por déficit de atencién e hiperactividad
(TDAH). Ademas, tienen tendencia a reaccionar emocionalmente de manera exagerada ante
situaciones nuevas'3.

1.1. PREVALENCIA

En los paises desarrollados, la prevalencia de la PCl se estima de 2 a 3 casos cada 1000
recién nacidos vivos (RN), siendo mayor el riesgo en los de muy bajo peso (< 800 g) y muy baja
edad gestacional (< 26 semanas). En la actualidad, la prevalencia es mayor en los paises en
desarrollo, siendo la causa principal la asfixia perinatal®®.

1.2. FACTORES DE RIESGO

Como ya se ha mencionado anteriormente, se desconoce la causa exacta, pero es muy
importante conocer los factores de riesgo ya que facilitan tanto la prevencion como la
deteccion precoz y el seguimiento de los RN en riesgo.

La PC se puede producir en tres periodos concretos. Los factores de riesgo que contribuyen a

su aparicion se han esquematizado en la Tabla 1+%57;

- Periodo prenatal: el dafio en el SNC ocurre durante la gestacion y son debidos a
factores maternos, placentarios o fetales.



Perinatales: las lesiones se producen durante el parto o en los momentos
inmediatamente posteriores al nacimiento.

Postnatales: los dafos encefalicos suceden en la primera infancia (0 — 3 afios).

Los dos primeros se relacionan con el 85% de las causas de la PCl y el antecedente de parto

prematuro esta presente en el 35% de los casos (ver Tabla 1).

TABLA 1: Factores de riesgo de la PCI (elaboracién propia)*3®’

1.

FACTORES PRENATALES

Factores maternos:

Alteraciones en la coagulaciéon, enfermedades autoinmunes, Sindrome de TORCH
(infecciones por toxoplasmosis, Sifilis, Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH), Rubeola,
Citomegalovirus, Herpes simple), disfuncién tiroidea, Hipertension Arterial (HTA), infartos
cerebrales, disgenesias cerebrales, fiebre, sustancias tdxicas, drogas, traumatismo, factores
genéticos, incompatibilidad del Rh sanguineo.

Factores placentarios:

Trombosis materna o fetal, infarto placentario, hemorragia materna, toxemia,
corioamnionitis, cambios vasculares crdénicos, infeccion.

Factores fetales:

Gestacion multiple, retraso en el crecimiento intrauterino, polihidramnios, hidropsfetalis,
malformaciones.

FACTORES PERINATALES

Desprendimiento de la placenta.

Prematuridad, bajo peso.

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

Hemorragia intracraneal.

Encefalopatia hipdxico-isquémica, asfixia perinatal.
Traumatismo.

FACTORES POSTNATALES

Enfermedades infecciosas (meningitis, encefalitis).
Intoxicacion.

Traumatismo craneal.

Hemorragia intracraneal.

Infarto cerebral, estatus convulsivo, parada cardiorrespiratoria.
Hidrocefalia.

Deshidratacién grave.

Tumor intracraneal.

1.3. SIGNOS Y SINTOMAS

La PCl se caracteriza por falta de control muscular, variaciones en el tono muscular,

incapacidad para utilizar determinados musculos y movimientos anormales, lentos y espasticos

gue el nifio no puede controlar. Ademas, se puede acompafiar de retraso en el desarrollo y/o

discapacidad intelectual.



Los signos y sintomas que hacen sospechar de una posible PCl son3:

- Tono muscular: el tono muscular varia de flacido a rigido, ya que existe una pérdida
parcial o completa del control muscular. Por ejemplo, actividades como sentarse o
caminar pueden resultar dificultosas o imposibles para nifios con paralisis.

- Reflejos: respuestas reflejas anormales como reflejo ténico asimétrico o simétrico,
reflejo de agarre palmar y reflejo galante espinal. El reflejo de moro suele desaparecer
alos 5 meses.

- Coordinacion y control: limitacién en la coordinacion y el control que se acentla en
situaciones estresantes. Implica movimientos espasticos, arrastrar una pierna o pasos
anchos al caminar.

- Pardlisis facial: los movimientos espasticos de los musculos faciles pueden generar
dificultades en la comunicacidn, la deglucién y la respiracién.

1.4. CLASIFICACION
Existen multiples propuestas para clasificar la PC:
- Area del SNC afectado: piramidal, extrapiramidal, cerebeloso.

- Neuroimagen: afectacion de sustancia blanca periventricular, lesiones corticales y
de ganglios basales, malformaciones cerebrales.

- Periodo del desarrollo: prenatal, perinatal, posnatal.

- Segun la clinica: espastica, discinética, atdxica, mixta, hipotdnica.

- Topografia: tetraplejia, diplejia, hemiplejia, triplejia, monoplejia.

- Por la fisiopatologia presentada: hipotonia, hipertonia, espasticidad, ataxia,
discinesia.

- Por la extension corporal de la afectacién: unilateral, bilateral.

- Por el nivel de motricidad (Funcion Motora Gruesa): desde Nivel | (marcha sin
restricciones) a Nivel V (grandes limitaciones).

- Terapéutica: desde la Clase A (no tratamiento) hasta Clase D (ingreso prolongado
en centro especializado).

- Por los trastornos asociados a la PC: déficit de funciones cognitivas, epilepsia,
trastornos psiquiatricos, déficits sensoriales, trastornos de alimentacion, retraso
del crecimiento, osteopenia, reflujo gastroesofdgico, trastornos respiratorios,
trastornos del suefio.

De todas las clasificaciones posibles de la PC, cabe destacar la clasificacidon utilizada en la
clinica, en la que se tiene en cuenta el trastorno motor predominante y la extensién de la
lesién, y la Clasificaciéon de Funcidn Motora Gruesa (GMFCS, por sus siglas en inglés: The Gross
Motor Function Classification System)3. Esta Ultima es una escala estandarizada y validada que
permite valorar como realiza las actividades de la vida diaria (AVD) la poblacién de entre 0 a 12



afios con PC. Para ello, se tienen mas en cuenta los logros funcionales que las limitaciones.
Ambas clasificaciones seran tratadas con detenimiento en el apartado de Desarrollo del tema.

1.5. PREVENCION

La mayoria de los casos de PCl no se pueden prevenir, pero si se pueden disminuir los
riesgos actuando sobre los factores que influyen. Asi pues, es fundamental una buena
educacién cuando se planea un embarazo para evitar las posibles complicaciones. Las medidas
generales son:

- Educacién sexual en nifios y adolescentes.

- Correcto estado vacunacional antes del embarazo, especialmente contra
enfermedades como la Rubeola, la cual provoca infecciones que dan lugar al dafo
cerebral fetal.

- Evitar embarazos no deseados y consanguinidad de los padres.

- Embarazo saludable. La madre debe llevar un estilo de vida saludable, con una
nutricion adecuada, evitar el consumo de alcohol y otras drogas, y visitar
periddicamente a los médicos especialistas para prevenir el parto prematuro, el bajo
peso al nacer y las infecciones.

- Suplementos de sulfato de magnesio en pre-eclampsia y parto prematuro.
- Buena seguridad para los nifios que disminuya el riesgo de traumatismo.

Los datos epidemiolégicos muestran que la tasa de partos prematuros no ha disminuido a
pesar de los avances en el cuidado prenatal, aunque ha aumentado la supervivencia de RN de
muy bajo peso al nacer sin que padezcan paralisis cerebral.

1.6. PRONOSTICO

El prondstico depende del tipo de PCl, el grado vy la intensidad del trastorno motor,
sensitivo e intelectual, la evolucidn de los reflejos primarios y los desajustes socio-afectivos
que pueden darse tanto en el nifio como en la familia®.

La esperanza de vida de los nifios con PCl es, generalmente, mas baja que la del resto de la
poblacién. En la actualidad, mas del 90% de los nifios con PCl sobreviven hasta la edad adulta.
Sin embargo, en aquellos casos en los que la PCl se acompafa de ausencia de movilidad
espontdnea y un severo retardo mental, la supervivencia suele ser inferior a los 5 afios de vida.

La funcionalidad del sistema motor es muy dificil de predecir en estos casos, lo que queda
claro es que, si los reflejos primarios permanecen a los 18 meses de edad, la probabilidad de
que consiga la dependencia en la marcha es practicamente nula. Por el contrario, si a los 2
afios logran mantenerse sentados, es muy probable que puedan caminar. Un nifio que no haya
conseguido caminar antes de los 9 afios, no podra hacerlo después, ni siquiera con ayuda. En
general, la mayoria de los nifios que presentan hemiplejia, atetosis o ataxia, logran la marcha
independiente.



En cuanto a la calidad de vida, puede ser similar a la del resto de los nifos hasta los 12 afios.
Pero, a partir de la adolescencia, esta es significativamente inferior. No hay que olvidar que el
dolor crénico esta intimamente relacionado con una mala calidad de vida®2.

1.7. ROL DE ENFERMERIA

Dado que la PCl es un problema de salud publica a nivel mundial que supone la
principal causa de discapacidad infantil, juega un papel muy importante la enfermeria en el
cuidado de estas familias®.

Es una labor muy poco predecible ya que no hay dos personas con las mismas caracteristicas y,
una misma persona, puede cambiar de un momento a otro. Por ello, se hace especial hincapié
en la observacidn, con el fin de poder detectar cambios y actuar de inmediato.

El campo de los cuidados es muy amplio, puesto que varia desde aquellas personas que son
completamente independientes, hasta aquellas con un gran dafio cerebral que necesitan
cuidados las 24 horas del dia.

El objetivo es conseguir la maxima rehabilitacion y reinsercién posible de las personas con PC,
mediante un cuidado humanizado y continuado de los pacientes.

Para garantizar unos cuidados de calidad y poder satisfacer todas las necesidades que se
presentan durante el crecimiento y desarrollo del nifio, la enfermeria forma parte del equipo
interdisciplinar, formado por médicos especialistas, fisioterapeutas, logopedas, etc. Esta se
presenta como nexo de unién entre el resto de especialistas, ya que ofrece vigilancia y
seguimiento de forma continuada.

Sin olvidar que la familia y el entorno forman parte del abordaje biopsicosocial del nifio. Estos
son un apoyo fundamental para el nifio, aunque a veces ellos mismos se sientan culpables y les
resulte dificil lidiar con esta situacion. Por ello, reclaman informaciones claras, evitando el
dogmatismo y los objetivos ambiguos a largo plazo. Los profesionales deben ser capaces de
trasmitir seguridad, en un clima de confianza, que les permita a los familiares expresar sus

dudas y sentimientos, sin que se sientan juzgados®™.

“Estos nifios no pueden ser curados, pero pueden ser ayudados estableciendo objetivos
terapéuticos realistas y especificos. Esta ayuda seria mds efectiva cuando todos los que
proporcionan cuidado y tratamiento tengan el interés y el potencial de cada nifio en sus
corazones y en sus mentes”®.



2. JUSTIFICACION

De entre todos los temas posibles para el presente Trabajo de Fin de Grado, he
escogido la PCI por dos motivos.

En primer lugar, me gustaria enfocar mi carrera profesional hacia la especialidad de matrona o
enfermeria pediatrica, las dos etapas de la vida que mas intervienen en el diagndstico y
prondstico de la PCI.

En segundo lugar, los nifos con PCI requieren cuidados continuados de enfermeria durante
toda su vida. Pero estos cuidados van mas alld del dmbito sanitario. A pesar de no estar
socialmente reconocida, la enfermeria escolar juega un papel esencial en la escolarizacion de
estos nifos.

Por todo ello, se propone el desarrollo de este trabajo con el fin de conocer en profundidad el
rol de la enfermeria en la atencidn a nifios con PCI.

3. OBIJETIVOS
Objetivo general:

= |dentificar los aspectos generales de la Pardlisis Cerebral Infantil especificando la
importancia de los profesionales de Enfermeria dentro del equipo interdisciplinar en
los cuidados de este tipo de pacientes.

Objetivos especificos:

=  Describir el seguimiento de los nifos con Paralisis Cerebral Infantil desde Atencién No
Especializada.

=  Precisar la funcion enfermera en los diferentes tipos de centros escolares.

4. METODOLOGIA

Para la consecucion de los objetivos previamente planteados, se ha llevado a cabo una
exhaustiva revision bibliografica de la literatura existente hasta la fecha sobre la PCI. La
busqueda de informacién se realizd fundamentalmente a través de Internet, durante el
periodo comprendido entre noviembre de 2019 y mayo de 2020, utilizando los recursos que
ofrece la biblioteca de la Universidad de Valladolid y otros motores de busqueda y bases de
datos: Google académico, PubMed, Elsevier, ScienceDirect, Dialnet, SciELO, Cochrane Library
Plus, Cinahl y CUIDEN. Otras fuentes de informacion empleadas fueron las paginas web
oficiales de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), Confederacion ASPACE, Asociacion
Espafola de Pediatria (AEPED), Consejo General de Colegios Oficiales de Enfermeria de Espania,
National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS), el Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI) y la Junta de Castilla y Ledn (JCyL). De todos estos
recursos mencionados se adquirié la informacidn necesaria para la elaboracién de esta
memoria.

Las palabras clave utilizadas para la busqueda online fueron: “paralisis cerebral infantil”,
“atencidn primaria”, “cuidados” y “enfermeria”, y la combinacion de dos o mas de ellas



empleando los operadores booleanos “AND” y “OR”. Posteriormente, se amplié la busqueda
utilizando estas palabras clave, solas 0 combinadas, en otros idiomas.

Inicialmente se realizdé una busqueda general utilizando las palabras claves previamente
mencionadas y se seleccionaron articulos cientificos, guias, monografias y pdginas web
publicados en cualquier afo para aumentar los conocimientos. La informacién general
recabada nos permitié documentarnos acerca de la paralisis cerebral infantil, sus causas, y las
necesidades y cuidados requeridos por estos pacientes. Tras una primera lectura, se afiadieron
nuevas palabras clave: “escolarizacién”, “atencidn temprana”, “enfermeria escolar” y
“Educacion para la Salud” obteniendo un gran volumen de informacion. Tras la lectura de los
resuimenes de todos los articulos, seleccionamos todos los que cumplian los criterios de
inclusidon y fueran relevantes para la realizaciéon del trabajo con el fin de hacer una lectura
detenida de toda la informacién.

Los criterios de inclusidn establecidos fueron: documentos publicados en los ultimos 10 afios
(2009-2020) y obtencién de texto completo; excepcionalmente se han incluido publicaciones
anteriores a 2009, por su relevancia para el tema.

Quedaron excluidas todas las publicaciones referidas exclusivamente a paralisis cerebral en
adultos, aquellas en las que no se obtuvo el texto completo, las que fueron publicadas con
anterioridad a 2009 y las que no tuvieran relevancia para el tema.



4. DESARROLLO DEL TEMA

Como introduciamos al principio del trabajo, el cuidado y la atencidn de los nifios con
PC depende de la clasificacion clinica combinada con la GMFCS. En este apartado ampliamos la
informacién que nos aportan estas y otras clasificaciones y detallamos las patologias que
sufren estos pacientes por su nivel de gravedad. Asi mismo, haremos una detallada descripcidon
de la labor enfermera desde diferentes ambitos de actuacion.

5.1 CLASIFICACIONES DE LA PARALISIS CEREBRAL

La clasificacidn clinica (Anexo |) se centra en el tipo de trastorno del movimiento

involucrado y depende completamente del drea del encéfalo dafiado. Si presentan rigidez
muscular, hablaremos de espasticidad; si los movimientos son involuntarios, de discinesia; y si
los pacientes presentan falta de equilibrio y de coordinacién, de ataxia®®!'?, De manera
grafica, la mayoria de estos pardmetros se reflejan en la Figura 1.

Figura 1: Tipos de paralisis cerebral y dreas cerebrales dafiadas implicadas
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Fuente: http://www.abclawcenters.com/wp-content/uploads/2014/11/Post_2013.10.11_placental-
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- Pardlisis Cerebral Espastica: la mayor parte de los pacientes (70-80%) presentan este

tipo de PC. Los dafos se presentan en el cortex cerebral, lo que provoca un aumento del tono
muscular en una o varias extremidades, por lo que sus movimientos son rigidos y
espasmadicos. Dependiendo de la topografia y del nimero de extremidades afectadas, la
podemos subdividir en: tetraplejia, triplejia, diplejia, hemiplejia, paraplejia y monoplejia.

- Pardlisis Cerebral Discinética: los danos afectan a los ganglios basales, lo que conlleva

gue estos nifios presenten movimientos involuntarios debido a que el tono muscular fluctta
de hipertonia a hipotonia. La gravedad de estos sintomas se incrementa si el paciente estd
fatigado o ha sufrido emociones fuertes. Si permanece en reposo, los movimientos
involuntarios se atenudan y durante el suefio desaparecen. Entre el 60 y 70% de los casos, los



dafios cerebrales se producen en la etapa perinatal. Segun la sintomatologia, este tipo de PC se
puede subdividir a su vez en: Coreoatetdsica, Disténica y Mixta.

- Paralisis Cerebral Ataxica: la zona dafiada se encuentra en diferentes zonas del

cerebelo como el vermis, los hemisferios cerebelosos y el puente del cerebelo. Es el tipo de PC
menos frecuente y afecta al equilibrio y a la percepcidon de profundidad. La coordinacién es
nula; presentan mucha dificultad con los movimientos rapidos y la precision manual; ademas,
la marcha es inestable con una base de sustentacidon excesivamente amplia. En la clinica,
distinguimos tres tipos: Diplejia ataxica, Ataxia simple y Sindrome de desequilibrio.

Paralisis Cerebral Mixta: se trata de un trastorno motor combinado.

- Pardlisis_Cerebral Hipotdnica: es la menos frecuente. Consiste en una hipotonia

muscular con hiperreflexia osteotendinosa que permanece pasados los 2 afos, pero que no
corresponde con una patologia neuromuscular.

El manejo de estos pacientes no depende solamente del diagnéstico clinico. Para la atencién
diaria personalizada que requieren estos pacientes, la enfermera ha de conocer qué niveles de
gravedad de otras discapacidades presentan. Por ello, existen otras clasificaciones en las que
se valoran las restricciones en las AVD dependiendo de su movilidad, de su habilidad manual,
de su capacidad de comunicacidn, de su capacidad para comer y beber y de su funcién visual.
Estas clasificaciones funcionales sirven de guia para el abordaje terapéutico, ya que permite
fijar objetivos mas claros y realistas en el plan terapéutico individualizado.

La Clasificacion Motora Gruesa (GMFCS) nos permite conocer el grado de dependencia en la

movilidad por el entorno. Hay cinco niveles funcionales (Anexo IlI) en los que, de menor a
mayor, describen si estos nifios son independientes, si requieren supervisién o asistencia
mecdnica o si son completamente dependientes de terceras personas®®. Graficamente, estos
niveles estan representados en la Figura 2.

Figura 2: Habilidades motoras gruesas

Fuente: modificada de https://worldcpday.org/tools/#1493959825296-f73f835a-071e

El Sistema de Clasificacidon de Habilidad Manual (MACS por sus siglas en inglés: Manual Ability

Calssification System) es otra de las herramientas muy utiles para la enfermera, ya establece
cinco niveles funcionales dependiendo de la capacidad de cada paciente para manipular



objetos con sus manos, habilidades muy vinculadas a la realizacion independiente de las AVD
(Anexo lll). Esta clasificacidon es aplicable a nifios de mas de cuatro afios de edad. En los dos
niveles mas bajos, el nifio es capaz de manejar objetos; en los siguientes niveles, la limitacion
para coger y manipular objetos cada vez es mayor®3.

Otro de los retos, tanto para la enfermera como para el nifio, es el grado de capacidad que
tienen estos pacientes para comunicarse con otras personas. El Sistema de Clasificacion de la

Funcién de Comunicacién (CFCS por sus siglas en inglés: Communication Function Classification

System) identifica, al igual que en los casos anteriores, cinco niveles que representan una

gravedad creciente. Clasifica a los pacientes con paralisis cerebral y otras discapacidades segin
el rendimiento de la comunicacidn diaria (Anexo IV). Un nifio que es capaz de comunicarse
(Niveles I, 1l y Ill) puede expresar sus necesidades, pero los dos niveles mas graves dificultan
mucho la labor de la enfermera, que ha de basarse en otros pardmetros para conocer sus

necesidades inmediatas®®.

Como veremos mas adelante, la nutricion correcta y efectiva de los nifios con PC es esencial
para mantener una buena salud y evitar, en la medida de lo posible, patologias asociadas. Esto
estd directamente relacionado con la eficiencia de la deglucion. Por ello, el Sistema de
Clasificacién de |la Habilidad para Comer y Beber (EDACS por sus siglas en inglés: Eating and

Drinking Ability Classification System) es muy Uutil ya que identifica cinco niveles que
representan, de manera creciente, la discapacidad en la degluciéon (Anexo V). En esta
clasificacion se analiza la eficiencia de la deglucién y si es seguro o no que se alimenten solos.
Siguiendo las pautas de los nutricionistas en cuanto al tipo y a la textura del alimento, la
enfermera puede educar tanto al paciente como a sus cuidadores sobre la mejor forma para
alimentarse®3,

Por ultimo, pero no menos importante, estd la valoracidn de la capacidad visual se estos nifios.
El Sistema de Clasificacidn de la Funcidn Visual (VFCS, por sus siglas en inglés: Visual Function

Classification System) diferencia cinco niveles seglin la capacidad de los nifios con PC en el
desempefio de las actividades relacionadas con la visiéon (Anexo VI). A menor capacidad visual,
mayor dependencia y menor capacidad de aprendizaje para las AVD.

5.2. TRATAMIENTO

La mayor parte de las PCl se producen en los periodos pre y perinatales. El diagndstico
no es inmediato al nacimiento, sino que se establece durante los primeros afios de vida del
nifio. La prontitud del diagndstico dependera de la gravedad de los sintomas: los casos graves
se diagnostican durante los dos primeros afios de vida, mientras que los casos con
sintomatologia leve pueden tardar hasta 4-5 afios.

Como se comenté en la Introduccién, la sintomatologia que puede hacer sospechar al sanitario
pediatrico de una posible PCl es un crecimiento y desarrollo inferior a los parametros
normales, un tono muscular demasiado flacido o demasiado rigido que hace que el control
muscular en ciertas partes del cuerpo sea anormal, unas respuestas reflejas andémalas,
limitaciones en la coordinacién corporal y/o paralisis facial®.

Una vez establecido el diagndstico médico, se hace necesario un tratamiento integral e
individualizado para el que se requiere un equipo interdisciplinar formado por pediatras,
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neurdlogos infantiles, neurocirujanos, enfermeras, fisioterapeutas, psicologos, logopedas,
educadores, rehabilitadores y otros especialistas. Este tratamiento varia en funcién de las
caracteristicas del nifio con PC en cuanto a la edad, el grado de discapacidad, las capacidades
cognitivas y las patologias asociadas y debe tener en cuenta el entorno familiar, escolar y social
del nifo.

Aunque al principio de la memoria se ha definido la PClI como una lesién cerebral no
progresiva, puede empeorar en aquellos nifios que no reciben un tratamiento adecuado. Por
eso es muy importante que la atencién sea individualizada y que todos los especialistas
persigan los mismos objetivos basicos en cuanto al trastorno motor, a los trastornos asociados
y a la prevencion de otras posibles alteraciones.

El tratamiento del trastorno motor incluye fisioterapia, ortesis, farmacos y/o cirugia®®:

- La fisioterapia se ocupa de la alteracién del control postural y del movimiento. Para
ello, existen diferentes métodos fisioterdpicos, entre los que destacan el método Bobath,
método Vojta, método Peto o método Doman-Delacato.

- La drtesis incluye los sistemas de adaptaciéon que permiten al nifio adoptar una
posicidn correcta o facilitan el desplazamiento de forma auténoma, como por ejemplo la silla
de ruedas, cunas, asiento triangular, bipedestadores, etc.

- La farmacologia forma parte del tratamiento global y es de gran utilidad para el
manejo la espasticidad. Se puede administrar bien por via oral o bien por via parenteral. Los
farmacos orales mas utilizados son el Baclofeno y el Diazepan, mientras que los parenterales
son la Toxina botulinica (TB) y el Baclofenointratecal (BIT). Actualmente, la TB se considera la
opcidn por excelencia para disminuir focalmente la contractura muscular excesiva. Se
administra con fines funcionales, como mejorar la marcha, o paliativos, como reducir el dolor y
los espasmos musculares. Su efecto tiene una duracion de 3 a 6 meses; posteriormente,
revierte.

- El tratamiento quirdrgico se valora de manera individual en funciéon de las
caracteristicas y las necesidades de cada paciente. Incluye cirugia ortopédica y neurocirugia.

La PCl se asocia con otros trastornos ademas de los motores, como son trastornos en la
audicion, la visién, la cognicion, el lenguaje, retraso mental, epilepsia, psicosociales,
emocionales, etc. Estos trastornos son especificos para cada persona, por lo que los
especialistas deben tratarlos de manera individual. Asi pues, es deber de todos los
profesionales encontrar el tratamiento mas adecuado para cada paciente, sin olvidarse de los
aspectos psicoldgicos y sociales, que le permita a la persona adaptarse al entorno y tener una
vida feliz.

5.3. SEGUIMIENTO INTEGRAL DESDE ATENCION PRIMARIA

Como ya se ha mencionado anteriormente, dada la diversidad de trastornos que
presentan los ninos con PCl, requieren un seguimiento interdisciplinar.

Aquellos que presentan PCl inferior al Nivel Ill en las escalas anteriormente mencionadas,
deben llevar un seguimiento integral por parte del pediatra y la enfermera de Atencion
Primaria (AP). Estos se consideran los referentes de la atencidon interdisciplinar, haciendo un
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seguimiento individualizado y personal de la evolucidn del nifio y sirviendo de nexo de unidn
con el resto de profesionales. Por el contrario, los pacientes mas complejos deben derivarse a
los especialistas que aseguren el seguimiento completo y continuado del nifio.

Al igual que el resto de la poblacion infantil, los nifios con PCl deben acudir a todas las
revisiones acordadas en el Programa de Prevencion y Promocién de la Salud de los Centros de
la Cartera de Servicios de AP de cada Comunidad Auténoma (CCAA). Deben llevar al dia el
calendario oficial vacunacional, con recomendacidn de vacunacidon frente a Neumococo,
varicela y gripe, esta ultima tanto por parte del paciente, como de su entorno mas cercano.

Los nifios con PC presentan riesgos y problemas de salud que requieren vigilancia clinica y
actuaciones especificas que deben anadirse a las recomendaciones generales. Por tanto, desde
AP se busca la deteccidn y el tratamiento de los problemas mas relevantes en la PCI, para ello
se evaluan las siguientes areas:

e Crecimiento y nutricidn: todos los nifios con PCl se consideran de alto riesgo de
desnutricién, obesidad y fallo de medro. Las PCl moderadas y graves se relacionan con un
retraso en el peso y la talla debido a la mala nutricién, las lesiones de los centros neuroldgicos

reguladores del crecimiento y la afectacién musculart?118,

La enfermera evalua el crecimiento en la primera infancia y el estado nutricional en funcion de
tres indices fundamentales: peso en relacion a la edad, talla en relacion a la edad y peso en
relacion a la talla. De 0 a 23 meses se mide, ademas, el perimetro cefélico. En algunos casos,
realizar estas mediciones puede resultar complicado: para el peso, puede pesarse al progenitor
con el nifio en brazos o utilizar basculas especiales que permitan pesar la silla de ruedas, y
estimar el peso del nifio; para la talla, puede medirse la longitud tibial en nifios de 2 a 12 afios
y estimar la talla segun la férmula: Talla = 30.8 + 3.26 x Longitud tibial en cm. Existen
referencias especificas para cada nivel de GMFCS para interpretar estos valores, aunque se
considera riesgo nutricional cuando el percentil del peso es inferior a 20. Estas medidas
antropométricas se pueden complementar con la medida del pliegue tricipital (estima los
depdsitos grasos) y la circunferencia del brazo (estima los depdsitos musculares y grasos). Se
considera un valor deseable entre p10y p25.

Ademads, se aconseja realizar una breve encuesta sobre los hdbitos alimentarios, obteniendo
informacidon sobre qué, con quién, cuando, cémo, cuanto y dénde come. Permite a la
enfermera detectar aquellos casos en los que la ingesta es inadecuada o presentan trastornos
en la masticacién o la deglucidn, y requieren reeducacién nutricional, alimentacién oral por
sonda nasogdstrica o, incluso, gastrostomia.

La causa de la desnutricién no es un mayor requerimiento energético con respecto al resto de
la poblacion, sino un consumo inadecuado de nutrientes debido a los trastornos motores que
dificultan la masticacion y la deglucidn, la fatigabilidad a la hora de la ingesta, la dependencia
de otra persona para la alimentacidn, las alteraciones en el centro regulador del apetito, los
déficits sensoriales sobre el sabor y la textura de los alimentos y los problemas asociados de
reflujo gastroesofagico y estrefiimiento.

El estado de desnutricidn hace al nifio con PC mas propenso a infecciones respiratorias, siendo
mas dificil su recuperacion. También complica la recuperacién de los procedimientos
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quirargicos, afecta al neurodesarrollo, empeora su calidad de vida y, en definitiva, aumenta la
mortalidad.

e Trastornos digestivos: la mayoria de los pacientes con PCl presentan alteraciones
gastrointestinales, entre los que destacan: trastorno de la deglucién, reflujo gastroesofagico y

estrefiimiento?*>1,

Cuando, durante o después de la ingesta, se presentan sintomas como: tos, estornudos,
atragantamiento, cianosis, sudoracion, disnea, congestiéon ocular o patologia respiratoria de
repeticidn, se sospecha de un trastorno en la deglucidn, siendo la disfagia orofaringea la mas
frecuente en las PCl. En los casos leves, basta con educacién enfermera para corregir la
postura, disminuir el volumen y aumentar la viscosidad del bolo alimenticio. Los casos mas
graves se deben valorar por un especialista.

El 75% de los pacientes con PCl presenta reflujo gastroesofdgico. En un porcentaje muy
elevado de casos de produce, ademas, esofagitis, hipersalivacién o vomitos junto con rechazo
de ingesta, disfagia, aspiracion, erosiones dentales, anemia o hipoproteinemia. El tratamiento
de eleccion consiste en medidas conservadoras como espesante de las comidas y correccidn
postural después de la ingesta. Los casos resistentes o con complicaciones asociadas se tratan
con medidas farmacoldgicas, como inhibidores de la bomba de protones o ranitidina. El
tratamiento quirdrgico se emplea en los casos muy resistentes que requieren gastrostomia
para la alimentacion.

Las alteraciones de la movilidad intestinal provocadas por las lesiones neuroldgicas, junto con
la inmovilidad prolongada, la hipotonia, la falta de fibra y liquidos en la dieta y algunos
farmacos (anticonvulsionantes, opioides y antihistaminicos) favorecen la aparicion de
estrefiimiento, especialmente en las PCl con GMFCS IV-V. Suele relacionarse con dolor
abdominal crénico, saciedad precoz, vémitos de repeticion, desnutricidn e infecciones de orina
recurrentes. El cuidado enfermero consiste en desimpactar las heces retenidas, aconsejar el
incremento de consumo de fibra o, incluso, recomendar el uso de laxantes osmaticos.

e Lactancia materna y alimentacién: la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)Y
recomienda la lactancia materna exclusiva hasta los 6 meses y continuar hasta los 2 afios o
mas, aunque ya se haya iniciado la alimentacion complementaria. La leche materna es el
alimento mas completo y, el proceso de amamantar, aumenta el vinculo materno-filial.
Generalmente, la PCl no impide la lactancia materna. Sin embargo, la hipotonia y los
problemas de succidn y deglucién, la hacen mas dificultosa.

En los casos en los que los padres deseen alimentar al nifio con lactancia materna, la matrona
debe informar y asesorar a los padres sobre la realizacidn correcta de la técnica, en un
ambiente relajado y sin estimulos externos, adaptando la postura a las capacidades del nifo.
En caso de que el nifio sea incapaz de succionar, se puede alimentar con leche materna
extraida de la madre previamente. Si por el contrario, los padres no desean lactancia materna,
la enfermera pediatrica debe dar pautas especificas de alimentacién en funcion de las
caracteristicas individuales del nifio.

Los nifios mds mayores pueden presentar dificultad para masticar, para coger los alimentos,
problemas para retener la comida y la saliva, problemas en la movilizacién del bolo alimenticio
y/o problemas para tragar liquidos.
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Ya que el objetivo de la alimentacion es satisfacer los requerimientos nutritivos y energéticos,
la enfermera pediatrica debe educar a los progenitores en las técnicas de alimentacién mas

1618 como el manejo de la via oral, la sonda nasogastrica o la

adecuadas para cada nifio
gastrostomia, segun el caso; los distintos utensilios adaptados existentes para facilitar la
alimentacién; las maniobras posturales que faciliten el proceso de la alimentacidn; los
complementos alimenticios de alta densidad caldrica para cubrir las necesidades nutricionales;
y las modificaciones en la consistencia y el volumen de los alimentos para disminuir el riesgo

de broncoaspiracion.

e Salud bucodental: los nifios con PCl presentan una prevalencia de problemas
bucodentales superior a la del resto de la poblacidn ya que las deformidades orofaciales, la
dieta blanda, la escasa funcién masticadora, la sialorrea, la mala higiene dental y la medicacién
favorecen la aparicién de caries dentales, maloclusiones, enfermedades periodontales,
inflamacién y sangrado gingival. Se recomienda efectuar controles médicos periédicos y
profilaxis de acuerdo con el Programa de Salud Bucodental Infantil. Para prevenir estos
problemas, es de vital importancia realizar actividades enfermeras preventivas, que consisten
en proporcionar a los padres la informacién correspondiente sobre el manejo de una dieta y
una higiene dental adecuadas, complementando asi la funcién de nutricionistas y
odontdlogos?t>16,

e Vista y audicidn: el pediatra, debe ser capaz de detectar cualquier defecto visual o
auditivo para derivarlo al especialista, a quien corresponde el diagndstico y el seguimiento
periodico del problema detectado. Hasta un 40% de los nifios con PCl presentan alguna
patologia visual, siendo el estrabismo la mas frecuente.

Las alteraciones auditivas estan presentes en el 30-40% de los nifios con PCl, principalmente,
en las discinéticas. A pesar del cribado universal a todos los recién nacidos, debe realizar un
cribado de hipoacusia a lo largo de toda la infancia®>*®. El problema de hipoacusia aumenta el
aislamiento del nifio.

Para mejorar la comunicacion, la enfermera debe resaltar la importancia del uso de audifonos
y gafas, asi como instruir al nifio y los familiares sobre el uso de estos?®,

e Complicaciones respiratorias: en los nifios con PCl pueden aparecer complicaciones
respiratorias provocadas por diferentes patologias asociadas (Figura 3) que se hacen mas

frecuentes con la edad y suponen la primera causa de muertel>15:16,

Estas patologias provocan lesiones residuales y favorecen la aparicion de nuevas
complicaciones. El mejor tratamiento es la prevencidn y la deteccidon precoz. Para ello, las
estrategias preventivas de las PCl con GMFCS > Ill en AP incluyen vacunacion completa para
neumococo y anual para la gripe, antibioterapia profilactica si se producen bronquiectasias o
displasia broncopulmonar, fisioterapia respiratoria y control de las complicaciones asociadas®.

La posicion de decubito lateral facilita el drenaje y la eliminacién de secreciones por la tos en
casos de hipersecrecidon bronquial, y evita la apariciéon de bronquitis y neumonias de repeticion
por broncoaspiracion®. La intervencidn enfermera consiste en instruir, tanto al nifio como los
familiares, en la realizacion de ejercicios respiratorios que ayudan a movilizar las secreciones.
Deben ser ejercicios agradables, como soplar pompas de jabdn, que deben realizarse cada
mafiana y, especialmente, antes de ingerir alimentos®®.
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Figura 3: Mecanismos involucrados en las complicaciones respiratorias de la PCI*.
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e Sistema urinario: la mayoria de los GMFCS IV y V no alcanzan la continencia urinaria.
Las alteraciones en el musculo detrusor y los esfinteres vesicales causan sintomas de vaciado
vesical como polaquiuria, urgencia miccional, dificultad para iniciar la miccién, retencién
urinaria, incontinencia o infecciones de repeticidn, presentes en un tercio de los pacientes con
PCIl. Desde AP se realiza un seguimiento periddico mediante la exploracién fisica y analiticas de
sangre y orina para detectar las posibles infecciones.

La valoracién enfermera de los sintomas se establece a través de una entrevista y el manejo se
basa en medidas conductuales, adaptacion fisica del bafio o sondajes vesicales intermitentes.
La enfermera es la responsable de educar a los cuidadores en el manejo adecuado de las
sondas y el uso del pafal tanto para prevenir la infeccién de orina y la dermatitis, como para
mejorar la calidad de vida y facilitar la rehabilitacién social*?1>16,

e Salud sexual y reproductiva: la pubertad de los nifios con PCl ocurre a la misma edad
cronolédgica que la del resto de la poblacidon. Y con ella, se presentan los problemas
relacionados con los cambios puberales, tanto fisicos como mentales, problemas que las
enfermeras pediatricas y de AP deben tratar por igual, a pesar de que los padres puedan
mostrar rechazo.

La funcidn enfermera consiste en la educacion sexual, teniendo en cuenta que la sexualidad
debe estar acorde con su edad mental, y haciendo especial hincapié en la prevencién de los
abusos sexuales y los embarazos no deseados®.

e Piel: la piel de estos nifios esta expuesta a riesgos que la enfermera debe vigilar, ya
qgue pueden lesionarse con facilidad. Es frecuente la aparicion de Ulceras por presion (UPP) a
causa de la inmovilidad, fricciones de la piel ocasionadas por las drtesis, hiperqueratosis
debida a las actividades de rehabilitacion o dermatitis en las zonas del pafial. La funcion
enfermera es detectarlas y educar a los cuidadores sobre los cambios posturales para
prevenirlas UPP y sobre la colocacion y frecuencia en el cambio del pafial. En el caso de que
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aparezcan lesiones cutaneas, deben detectarse a tiempo para iniciar las curas y evitar que
desencadenen complicaciones mas graves®.

e Dolor: el dolor es un sintoma frecuente, pero muy dificil de valorar ya que, por lo
general, es de origen multifactorial. El manejo es complicado y precisa de la busqueda de los
factores que lo desencadenan.

Una causa habitual del dolor es la aparicién de los espasmos. La enfermera, en su funcién de
educadora para la salud, debe instruir a los cuidadores a disminuir en nimero y severidad los
espasmos mediante masajes y movimientos rotatorios con la palma de la mano sobre el
musculo afectado. Ademads, se debe vigilar la hiperextensidn en técnicas como coger al nifo
por los brazos®®.

e Apoyo social y familiar: es muy importante que tanto los nifios, como los padres se
sientan apoyados por los profesionales sanitarios de AP durante este proceso. En este sentido,
cobran especial importancia los trabajadores sociales y su funcién de informar, orientar y
asesorar sobre los recursos sociales disponibles. Los nifios con PCl suelen presentar sintomas
de depresion y ansiedad desde edades muy tempranas. Para que estos sintomas no se agraven
en la adolescencia y la edad adulta, los profesionales de AP deben intervenir eficazmente,
contando con el apoyo de los familiares. Dentro de la atencién biopsicosocial del nifio no hay
que olvidarse de su entorno cercano, ya que los padres y hermanos también sufren
importantes consecuencias emocionales, laborales y econdmicas®>*°.

La enfermera debe valorar periédicamente los sintomas de alarma que hacen sospechar del
diagndstico enfermero “Cansancio del Rol del Cuidador”, que afecta al cuidador informal a
nivel fisico, psiquico y cognitivo, y disminuye su calidad de vida. La intervencidn enfermera
consiste en proporcionar estrategias de afrontamiento, en las cuales se involucra al grupo
familiar en el cuidado del nifio, evitando que la carga recaiga sobre una Unica persona®®.

5.4. SEGUIMIENTO INTEGRAL A DOMICILIO

En aquellos casos en los que el paciente, por su grado de incapacidad fisica, no puede
desplazarse al centro de salud, el equipo de AP ofrece asistencia sanitaria a domicilio.

En 1995, en la Conferencia Internacional de Atencidn Domiciliaria celebrada en Lombardia se
establecieron los nueve principios basicos de la Atencidon Domiciliaria (AD) (Anexo VII) y los
once principales objetivos especificos (Anexo VIII). Ambos, junto con otras metodologias y
aspectos, estdn recogidos en la Guia de Buena Prdctica Clinica en Atencién Domiciliaria,
publicada en 2005 por el Ministerio de Sanidad y Consumo de Espafia®.

La AD a estos pacientes presenta grandes ventajas, si sus problemas salud lo permiten vy el
apoyo familiar es el adecuado. Al igual que la AP en los Centros de Salud, la atencion prestada
en la AD es biopsicosocial, integral, continuada y multidisciplinar, e incluye las actividades
programadas de promocién, prevencion, curacion y rehabilitacién de la salud. La unica
diferencia es que se desarrolla en el domicilio familiar. Asi bien, la AD mantiene al paciente en
su domicilio lo que disminuye su internalizacidn en el hospital u otra institucion facilitando la
reinsercion y rehabilitacion del paciente en el ambiente familiar. Ademas, el seguimiento se
puede realizar por tiempo indefinido, lo que permite a la enfermera determinar las
necesidades educacionales del paciente y su familia dedicando mas tiempo que en consulta.
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Otro de los aspectos ventajosos de la AD es que posibilita conocer el medio en el que vive el
grupo familiar. Esto permite al profesional sanitario evaluar una serie de aspectos que en
consulta no pueden ser valorados, como el grado de autonomia y dependencia que tienen
estos nifios en su domicilio; las barreras existentes en el entorno cercano a la vivienda, en el
propio edificio y en el interior de la vivienda (estado de las aceras, existencia o no de ascensor,
exceso de muebles o alfombras, etc.), directamente relacionadas con las posibilidades de
autonomia personal; el entorno familiar y social en el que vive el nifo: la enfermera realiza un
genograma con el que podra valorar la dindmica, la composicion, la estructura, el tipo de
familia, relaciones, los roles que asumen vy el ciclo evolutivo en el que se encuentra la familia
en un momento determinado; y la valoracién de los riesgos derivados de la inmovilizacién

(UPP, osteoporosis, etc.), desnutricidn, aislamiento, caidas, pérdidas sensoriales, etc?>?1,

5.5. SEGUIMIENTO POR ATENCION TEMPRANA

Con el fin de promover la autonomia personal y favorecer la atencién integral de la
poblacién infantil con discapacidad y que requiere apoyos especiales, la Junta de Castilla y
Leén pone a su disposicion el servicio de Atencién Temprana (AT), de caracter publico,
gratuito, universal y fundamentado en los principios de igualdad, coordinacidn, atencién
integral e individualizada, intervencién profesional integral, participacion y proximidad en su
prestacién?.

La AT incluye el conjunto de intervenciones dirigidas a los nifios entre 0 y 6 afios con
alteraciones neurolégicas, que presentan afectacidon del movimiento, la postura y los sentidos.
La finalidad es potenciar al maximo las capacidades cognitivas, sociales y personales del nifio,
ya que la plasticidad neuronal es mayor en edades tempranas, por lo tanto, las expectativas de
éxito aumentan. Los objetivos del programa de AT son estimular el desarrollo del nifio,
minimizar los retrasos potenciales, prevenir el futuro deterioro y promover la adaptacion
familiar. Para lograrlos, dispone de un equipo interdisciplinar formado por profesionales
médicos, enfermeros, educativos, terapeutas, fisioterapeutas, rehabilitadores, logopedas,
psicologos y terapeutas ocupacionales que ofrecen un tratamiento personalizado y especifico
de acuerdo con sus caracteristicas. Ademds, contribuyen a alcanzar un mayor nivel de
integracién familiar, social y educativo, tanto para el nifio como la familia. Para ello, las
actuaciones no deben centrarse Unicamente en el niflo y sus patologias, sino que hay que
tener en cuenta la familia y el entorno donde se desenvuelve, teniendo en cuenta las
caracteristicas socio-familiares.

La AT puede intervenir en el hospital (en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatal,
neonatologia y cualquier otro servicio si el nifio precisa de hospitalizacion), en los centros de

AT (en centros ambulatorios y centros de dia) y en el propio domicilio?>2%,

5.6. SEGUIMIENTO POR LA ENFERMERA ESCOLAR

En Espafia, la Ley Orgéanica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion, en el Articulo 74 de la

1% establece que “la escolarizacién del alumnado que

seccion primera, Capitulo 1, Titulo |
presenta necesidades educativas especiales se regird por los principios de normalizacion e

inclusion y asegurard su no discriminacion y la igualdad efectiva en el acceso y la permanencia

17



en el sistema educativo, pudiendo introducirse medidas de flexibilizacion de las distintas etapas
educativas, cuando se considere necesario. La escolarizacion de este alumnado en unidades o
centros de educacion especial, que podrd extenderse hasta los veintiun afios, sélo se llevard a
cabo cuando sus necesidades no puedan ser atendidas en el marco de las medidas de atencion
a la diversidad de los centros ordinarios”.

Por ello, los nifios con cualquier discapacidad tienen los mismos derechos y necesidades de
escolarizacién que cualquier otro nifio de su edad, sin que estos se vean restringidos por su
discapacidad.

Como bien se indica en el texto anterior, se priorizara la educacién en los centros ordinarios,
siempre y cuando estos dispongan de los recursos humanos y materiales necesarios. Los
centros escolares ordinarios pueden contar con 3 modalidades de escolarizacidon para estos
nifios. La modalidad mas integradora es la integracion en el grupo ordinario a tiempo completo
ya que el alumno sigue el curriculo ordinario, aunque pueden ofrecerse ayudas de adaptacién
y/o de refuerzo. La segunda opcidn es la integracion en el grupo ordinario a tiempo parcial
donde el alumno se integra en el grupo ordinario, en mayor o menor medida segun su grado
de discapacidad, pero requiere una atencién especializada especifica en funcién de sus
necesidades educativas, las competencias curriculares, las adaptaciones y los medios
materiales que precisa. Por ultimo, si el alumno requiere un curriculo adaptado a sus
necesidades educativas se integrara en el aula especifica de educacion?.

Como ya se ha mencionado anteriormente, para que los niflos con necesidades especiales
puedan escolarizarse en los centros ordinarios, este debe disponer del personal necesario,
entre el que se incluye la figura de la enfermera a tiempo completo?”,

Sin embargo, en Espafia, son escasos los colegios ordinarios que cuentan con servicio de
enfermeria y recursos suficientes para el cuidado de nifios con discapacidades. Desde
enfermeria, debemos reivindicar la importancia de esta alternativa laboral, frente a la
tradicional en centros socio-sanitarios, puesto que la enfermeria escolar garantiza la salud de
todos los alumnos, aportando tranquilidad y seguridad a padres y profesores del centro, no

exclusivamente a los nifios con capacidades reducidas.?”?°.

En caso de que, tras una evaluacidn psicopedagdgica y contando con la decision final de los
padres o tutores, se decida que el alumno necesite adaptaciones curriculares significativas y
precise de materiales muy especificos para el desarrollo, optaria a la escolarizacién en un
centro de educacion especial. Esta decision es reversible, es decir, el alumno puede volver al
centro ordinario cuando se crea conveniente.

Los colegios de educacion especial abarcan a la poblacion comprendida entre 3 y 21 afios con
patologias neuroldgicas y pluridiscapacidades. Alli se desarrollan las capacidades y el
aprendizaje de forma individualizada, de acuerdo con las capacidades de cada uno. Ejemplos
reales de este tipo de colegios son el Centro de Educacién Especial Concertado de la Fundacién
Bobath?® (Madrid) y el Centro de Educacidon Especial Concertado de la Asociacién El
Despertar®® (Madrid). Son centros pequefios, con un nimero reducido de aulas y un grupo
limitado de alumnos. En ellos, un grupo interdisciplinar de profesionales de diferentes ambitos
(educadores, orientadores, trabajadores sociales, terapeutas, fisioterapeutas, enfermeros,
etc.) hace posible el desarrollo de las capacidades potenciales de los alumnos en las etapas de
Educacién Infantil, Educacion Basica Obligatoria y Transicién a la Vida Adulta. Para que los
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alumnos puedan adquirir las habilidades y capacidades minimas que le permitan conseguir la
maxima autonomia personal, todos los miembros del equipo deben fijarse unos objetivos
comunes que engloben todas las dimensiones del nifio: cognitiva, motora, sensorial,
comunicativa, emocional y social.

Estos centros cuentan con la figura de la enfermera escolar, la cual ofrece una atencién directa
y continua de sus necesidades de salud que aumenta la calidad de vida de los nifios. Gracias a
ella, se consigue el desarrollo de la actividad escolar de forma integral, atendiendo a los
aspectos fisicos, psiquicos y sociales, sin que se vea comprometido por su estado de salud, y
facilita la integracién en la sociedad de la forma mas normalizada posible.

Los objetivos de la enfermera dentro de los colegios especiales son?: conocer el nivel de salud
de todos los alumnos; prevenir las complicaciones mediante actuaciones preventivas y
Educacién para la Salud (EpS). Las mas frecuentes son: crisis convulsivas, problemas
respiratorios, disfagia, deshidratacion, estrefiimiento, problemas gastrointestinales, problemas
bucodentales, Ulceras por presidn y heridas por friccién; promover una correcta inmunizacion;
detecciéon y tratamiento precoz de los problemas de salud; cooperar con el resto de
profesionales del centro, asi como con los distintos profesionales de la salud que atienden a
los alumnos, para conseguir una adecuada coordinacidn y actuacion interdisciplinar; mejorar la
calidad de los cuidados mediante formacidén continuada y contacto permanente con sanitarios
externos; e implicar a los padres en el cuidado de los hijos, capacitdndolos para que puedan
satisfacer las necesidades del nifio y del entorno familiar.

Las funciones que la enfermera escolar lleva a cabo en los colegios, tanto ordinarios como

especiales, son2%28:29;

e Asistencial: referida a la atencion y los cuidados integrales de toda la comunidad
escolar, desde los nifios hasta los padres, docentes y resto de profesionales del centro. Se
encarga de la promocién, prevencidn, mantenimiento y rehabilitacion del estado de salud
mediante la valoracidn interdisciplinar de las necesidades y los cuidados de manera
individualizada, la asistencia sanitaria continuada, el control y seguimiento, la derivacion al
centro de salud si precisa, la administracién de tratamientos segun la prescripcién del
facultativo, la prevencidn de situaciones de riesgo, la primera actuacidén ante situaciones de
urgencia que ocurran dentro del centro, la prevencién y deteccion precoz de otras
enfermedades y complicaciones, la supervisidon de los menus ofrecidos por el comedor escolar
el asesoramiento sanitario, el disefio, renovacidn y evaluacidon de protocolos y guias de
practica clinica sobre la actuacién de la enfermera escolar y la valoracion del nicleo familiar de
cada alumno.

e Docente: referida a las actividades educativas y formativas dirigidas a la comunidad
escolar. Se encarga de la EpS en habitos de vida saludable a través de talleres, cursos, hojas
informativas, campafias preventivas y programas de EpS, educa sobre el autocuidado a los
nifios que padecen enfermedades crénicas, hace recomendaciones sobre las patologias mas
frecuentes y cdmo prevenirlas, ofrece formacion continuada y especifica de las labores de
enfermeria y actualiza las bases de datos especificas para la enfermeria escolar.

e Investigadora: aplica el método cientifico para aumentar los conocimientos y evaluar la
practica. Es una tarea esencial que permite realizar estudios cientificos con los alumnos para
evaluar su situaciéon de salud y su evolucién, aumentar los conocimientos existentes y
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perfeccionar el ejercicio profesional, difundir los resultados obtenidos de los estudios en
revistas cientificas y congresos, evaluar el cumplimiento de los objetivos y los resultados
obtenidos en los programas de EpS, medir el grado de satisfaccidon de la comunidad escolar en
relacion con el servicio ofrecido por enfermeria y autoevaluar la labor enfermera.

e Administradora y gestora: permite planificar, organizar, dirigir y controlar las

actuaciones y recursos necesarios para el servicio de enfermeria, ser el referente de la salud
elaborando, actualizando y almacenando las historias clinicas de los alumnos asegurando su
confidencialidad en base a la Ley de Proteccién de Datos, establecer un nexo de unién con el
resto de centros sanitarios externos y coordinar la actuacidon enfermera con el resto de
profesionales de los diferentes niveles de salud que atienden a los alumnos (AP, pediatra,
médico especialista, fisioterapeuta, etc.) y registrar todas las actividades enfermeras
realizadas.

6. DISCUSION

En esta memoria hemos mostrado como la PC no es una enfermedad con una
sintomatologia Unica, sino que se presenta como un conjunto de trastornos derivados de los
dafios que se han producido en el SNC, en la mayoria de los casos, durante la gestacién o
durante el parto. Esta patologia multiorganica afecta fundamentalmente a la funcién motora
aunque, en mayor o menor medida, se acompafia de alteraciones en la cognicidn, la
percepcién, la sensacion, la comunicacidn y la conducta, asi como de trastornos digestivos,
respiratorios, urinarios y nutricionales. La PC no tiene cura por lo que, en la clinica, se
considera a estos pacientes como crénicos. Con una correcta atencion sanitaria y social, las
patologias que presentan estos niflos no son progresivas, es decir, si la atencion que reciben es
interidisciplinar, la mayoria de las alteraciones se mantienen o incluso mejoran3121516.18

Para que el equipo interdisciplinar pueda tratarlos de manera eficiente, la atencién ha de ser
individualizada ya que cada nifio presentara unas caracteristicas Unicas. Para conocer el grado
de discapacidad que presentan existen varias clasificaciones que valoran el nivel de afectacidn
anatémico y funcional para la realizacién de las AVD®3'%1% (ver Anexos I-VI). Excepto la
clasificacion clinica, las demas clasificaciones graduan en cinco niveles ascendentes el grado de
dependencia de estos pacientes respecto a la movilidad, la manipulacidn manual, la
comunicacion, la nutricién y el aprendizaje. Lo habitual es que un paciente presente niveles
similares en las valoraciones.

Como comentabamos en el Desarrollo del Tema, el diagndstico no es inmediato al nacimiento,
sino que se produce en los primeros afios de vida y dependerd de la gravedad de los sintomas:
los casos graves se diagnostican durante los dos primeros afios de vida, mientras que los casos
con sintomatologia leve pueden tardar hasta 4-5 afios. Por ello, los profesionales sanitarios
pediatricos de Atencidn Primaria son los que, en las sucesivas revisiones acordadas en el
Programa de Prevencién y Promocion de la Salud de los Centros de la Cartera de Servicios de
AP de cada Comunidad Auténoma, pueden detectar la sintomatologia asociada a este tipo de
trastornos como un crecimiento y desarrollo inferior a los parametros normales, un tono
muscular demasiado flacido o demasiado rigido, unas respuestas reflejas andémalas,
limitaciones en la coordinacién corporal y/o pardlisis facial®>. En estos casos se deriva la
paciente a los especialistas correspondientes para realizar el diagndstico e iniciar el
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tratamiento integral e individualizado que precisen, que variarda en funcion de las
caracteristicas del nifio con PC en cuanto a la edad, el grado de discapacidad, las capacidades
cognitivas y las patologias asociadas, y debe tener en cuenta el entorno familiar, escolar y
social del nifio.

Lo que esta claro es que estos pacientes van a necesitar atencién sanitaria durante toda su
vida y que la frecuencia y los abordajes empleados variardn dependiendo del tipo de PCy
patologias asociadas que presenten. En los casos mas graves serd la atencion por especialistas
la que predomine, aunque la AP tendra una funciéon esencial. Los pacientes con PC moderada o
leve, en cambio, seran atendidos preferentemente por AP.

La AP, tanto en los Centros de Salud como en los domicilios, no se centra exclusivamente en el
paciente, sino también en su familia. La labor enfermera es fundamental en el seguimiento
continuado que ha de hacerse a estos nifios ya que, habitualmente, presentan retraso en el
crecimiento, muchas veces derivado de los problemas digestivos y de deglucién que padecen.
Otro de los retos a los que se enfrentan estos pacientes son las complicaciones respiratorias
que, a medida que crecen, pueden ser cada vez mas frecuentes y provocar lesiones residuales.
El control de esfinteres es otro de los problemas importantes al que se van a enfrentar los
nifios con PC. Si la incontinencia urinaria es persistente necesitaran utilizar sondajes vesicales
intermitentes o pafiales de por vida. El uso de pafiales, de drtesis o la poca movilidad pueden
provocar la paricién de Ulceras por presion, fricciones de la piel, hiperqueratosis o dermatitis.
En nuestro rol como educadoras para la salud, las enfermeras nos encargaremos de instruir o
reeducar al nifio y a sus cuidadores en las mejores técnicas a utilizar en cada caso. Ademas, es
esencial llevar al dia el calendario oficial vacunacional, con recomendacidon de vacunacién
frente a Neumococo, varicela y gripe. Estos pacientes también llegan a la pubertad como los
demads nifios, pudiendo ocasionar problemas fisicos y mentales, por lo que requieren una
buena educacion sexual impartida por la enfermera con el fin de prevenir abusos sexuales y

embarazos no deseados®!%1>:16,

Como cualquier nifio, estos pacientes tienen el derecho a la escolarizacidn sin que este se vea
restringido por su discapacidad. Pero sus necesidades educativas son especiales y requieren de
una atencién especial dentro del centro escolar. El tipo de colegio depende fundamentalmente
del grado de discapacidad que presenten y de si el centro dispone de los recursos humanos y
materiales necesarios para su cuidado. Por defecto, se prioriza la educacién en centros
ordinarios pero, si el nifio necesita adaptaciones curriculares significativas y precisa de
materiales muy especificos para el desarrollo, se optaria a la escolarizacién en un centro de
educacidn especial. Para los nifios de 0 a 6 afios existen los Centros de Atencién Temprana??2,
En todos los centros es necesaria la presencia de una enfermera a tiempo completo para que
estos nifios puedan ser escolarizados. Nuestra actuacion no solo es asistencial sino que la
funcién docente, investigadora, administradora y gestora también es esencial. En conjunto,
ofrecemos una atencidn biopsicosocial a la comunidad escolar, tenemos un papel muy
importante a la hora de la promocidn y prevencién de la salud, actuamos en casos de bulling o
acoso sexual y resolvemos urgencias leves, disminuyendo el nimero de traslados al hospital.
En definitiva, mejoramos la calidad de vida de los alumnos, los padres y los profesionales del

centro?62829,
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Sin embargo, la figura de la enfermera escolar en la ensefianza ordinaria en Espafia adn no se
encuentra implantada como ocurre en otros paises como EEUU, UK, Francia y Suecia. En la
actualidad existe un gran debate politico, social y sanitario que solicita la implantacion de esta
figura dentro de los centros escolares para atender adecuadamente a la comunidad escolar, de
manera continuada, programada y guiada, sobre todo si en el centro se encuentran
escolarizados alumnos con problemas de salud crénicos, como son los nifios con PCl. En estos
casos, las enfermeras escolares tenemos un papel esencial en educacién sanitaria y en
atencién asistencial, convirtiéndonos en los profesionales idéneos para desarrollar la
promocién de la salud en el dambito escolar, garantizando la asistencia inmediata, el
seguimiento y el cuidado de alumnos con enfermedades crénicas®?°,

En la actualidad, se estd tramitando la LOMLOE3!, un Proyecto de Ley educativa que modifica
la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacidén, en la que la Disposicion Adicional cuarta
Evolucion de la escolarizacion del alumnado con necesidades educativas especiales dice “Las
Administraciones educativas velardn para que las decisiones de escolarizacion garanticen la
respuesta mds adecuada a las necesidades especificas de cada alumno o alumna, (...). El
Gobierno, en colaboracion con las Administraciones educativas, desarrollard un plan para que,
en el plazo de diez afios, (...), los centros ordinarios cuenten con los recursos necesarios para
poder atender en las mejores condiciones al alumnado con discapacidad. Las Administraciones
educativas continuardn prestando el apoyo necesario a los centros de educacion especial para
que estos, ademds de escolarizar a los alumnos y alumnas que requieran una atencion muy
especializada, desempefien la funcion de centros de referencia y apoyo para los centros
ordinarios”. La Plataforma Educacion Inclusiva Si, Especial También3?, los padres de los nifios
con algun tipo de discapacidad severa (sobretodo mental) y los centros de educacién especial
estan en pie de guerra contra esta Disposicidon ya que consideran que “abre una puerta para
permitir a las CCAA ir vaciando los centros de educacion especial de alumnos progresivamente
y transformdndolos en centros de recursos, sin apenas alumnado” y sin prever ningln
incremento de gasto en los centros ordinarios.

Desde nuestro punto de vista, si esta interpretacién es cierta y no se acaba suprimiendo la
Disposicion Adicional cuarta, la situacién de los nifios con PCl grave y otros alumnos con
diversas discapacidades en un centro ordinario va a ser muy precaria, ya que los docentes no
estdn capacitados para atenderlos de manera correcta. Necesitan la presencia de un
profesional sanitario en el centro con competencias para proveerles de una educacion
sanitaria y una atencidn asistencial inmediata si las circunstancias lo requieren.

Aunque no exista la especialidad de Enfermeria Escolar en Espafia, el personal de Enfermeria si
puede formarse realizando un Master en Enfermeria Escolar. Por lo tanto, nuestra profesion
estd preparada para cubrir las necesidades de todos los nifios con diversas discapacidades,
cronicas o no, en los centros escolares ordinarios si las Administraciones Publicas implantan
estas figuras en Educacién.
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CONCLUSIONES

La paralisis cerebral infantil es una patologia multiorganica, crénica, no progresiva que
se produce, en la mayoria de los casos, durante el desarrollo embrionario o el parto.

Estos nifios requieren atencidn socio-sanitaria de por vida, ya que la PCI no tiene cura.
Pero si esta atencion se presta de forma temprana y por un equipo interdisciplinar, su
calidad de vida puede mejorar.

Los profesionales de Enfermeria, en su labor asistencial y como Educadores de la
Salud, tienen un rol esencial en la atencién integral y continuada que se presta a estos
pacientes en los hospitales, en los centros de Salud y en el &mbito escolar.

Abogamos por la implantacion definitiva de la figura de la enfermera escolar a tiempo
completo en todos los centros escolares ordinarios de Espaia, ya que Enfermeria esta
capacitada para cubrir las necesidades especiales que necesitan todos los alumnos con
algun tipo de discapacidad.
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ANEXOS



ANEXO I: Clasificacién clinica de las PC (elaboracién propia)®211:12

Los dafios son globales e incluyen el tronco y las cuatro

Tetraplejia extremidades, siendo las EESS las mas afectadas. Ademas, se
asocia a diferentes grados de retraso mental y del lenguaje.
Triplejia La patologia afecta a tres de las cuatro extremidades.
Habitualmente las dos inferiores y una superior.
Las mas afectadas son las EEll, aunque a veces las EESS
Espastica Diplejia también presentan disfunciones. Es la mds frecuente y esta
relacionada directamente con la prematuridad.
Estos pacientes presentan alteraciones motoras en las
L extremidades de un lado del cuerpo, con predominio de las
Hemiplejia . .
EESS. Suelen presentar retraso en el lenguaje. Producida
mayoritariamente en la etapa prenatal.
Paraplejia La disfuncion motora aparece en ambas EEII.
Monoplejia La paralisis afecta solo a una extremidad o parte de esta.
Diplejia Los pacientes cursan con espasticidad de las EEII.
Simple Los pacientes presentan hipotonia inicial asociada a temblor,
Discinética dismetria y ataxia troncal. Se relaciona con retraso mental.
, Se caracteriza por trastornos del equilibrio y la postura, con
Sindrome de ., L .
e poca afectacion del movimiento en las EESS. Se relaciona con
desequilibrio . .
retraso mental, estrabismo y trastorno del lenguaje.
Mixt Es muy frecuente encontrar un trastorno motor combinado, siendo las formas
IXta . . , . , . . ,
de ataxia con distonia o distonia con espasticidad las mas comunes.
Es la menos frecuente. Consiste en una hipertonia muscular con hiperreflexia
Hipotdnica | osteotendinosa que permanece pasados los 2 afios, pero que no corresponde

con una patologia neuromuscular.




ANEXO II: Clasificacién Motora Gruesa (GMFCS) (elaboracién propia)*3

NIVELI

No presentan restricciones en las AVD aunque lo hagan de forma mas lenta o
irregular, sus defectos funcionales son minimos (pequefias limitaciones en la
velocidad, equilibrio y coordinacién) y participan en la comunidad con
normalidad: caminan con soltura, suben y bajan escaleras sin ayuda, y pueden
correr y saltar.

NIVEL I

No requieren dispositivos de ayuda para la marcha en entornos que no presenten
irregularidades, pueden tener dificultad para recorrer grandes distancias, subeny
bajan escaleras si se aferran a la barandilla y su capacidad para correr y saltar
esta disminuida.

NIVEL I

Requieren asistencia para la marcha utilizando dispositivos de movilidad de mano
como bastones, muletas o andadores que no soportan el tronco; pueden requerir
el uso de sillas de ruedas para recorrer distancias largas; cuando estan sentados,
suelen necesitar un cinturén de seguridad para mantener el equilibrio; es
habitual que precisen de asistencia fisica para levantarse; son capaces de subiry
bajar escaleras aferrdndose a una barandilla con supervisién o asistencia.

NIVEL IV

Gran limitacion para la movilidad independiente. Pueden recorrer distancias
largas, de manera auténoma, utilizando sillas de ruedas eléctricas; para
distancias cortas utilizan andador anterior y posterior y bajo supervision.

NIVELV

Requieren asistencia maxima para las AVD ya que tienen grandes limitaciones en
los movimientos voluntarios. Han de ser transportados en silla de ruedas manual
en cualquier entorno; tienen capacidad limitada para mantener posturas
antigravedad de cabeza y tronco asi como para controlar los movimientos de
EESS y EEIll; necesitan asistencia fisica completa para cualquier AVD.

ANEXO IlI: Clasificacién de Habilidad Manual (MACS) (elaboracién propia)®

NIVEL | El paciente es capaz de manejar objetos con facilidad.
Tiene una alta capacidad para manipular objetos, aunque con limitaciones en la
NIVEL Il .
velocidad.
NIVEL Il | El manejo de objetos resulta complicado y, a menudo, necesita ayuda.
NIVEL IV Es capaz de manipular algunos objetos, pero siempre con dificultad. Requiere
supervisiéon y ayuda.
NIVELV La capacidad para realizar actividades manuales estd muy limitada.




ANEXO IV: Clasificacién de la Funcién de Comunicacién (CFCS) (elaboracién propia)*?

Son capaces de enviar y recibir informacién comunicativa con familiares y con

NIVEL | .
personas desconocidas.

NIVEL I Su capacidad comunicativa es dptima, como en el Nivel I, pero se produce de
forma mas lenta.
Con conocidos y familiares, el paciente es capaz de enviar y recibir informacion

NIVEL Il | de comunicacién, pero puede tener dificultades para comunicarse con personas
desconocidas.

NIVEL IV El envio y la recepcion de informaciéon de comunicacidon es inconsistente con
familiares y conocidos. Con desconocidos, es practicamente nula.

NIVEL V El paciente rara vez se comunica de manera efectiva, ni con conocidos y

familiares ni con desconocidos.

ANEXO V: Clasificacién de la Capacidad de Comer y Beber (EDACS) (elaboracién propia)*3

NIVELI Son capaces de comer y beber con seguridad y eficiencia.
NIVELII Similar al Nivel I, pero la eficiencia esta limitada.
NIVEL Il | La seguridad vy la eficiencia presentan limitaciones.
NIVEL IV Las limitaciones de seguridad son bastante significativas, pero son capaces de
tragar si la textura es la adecuada.
Los pacientes son incapaces de comer y beber con eficiencia y seguridad, por lo
NIVELV que requieren de alimentacidn por sonda para proporcionar una nutricion

adecuada.

ANEXO VI: Clasificacion de la Funcién Visual (VFCS) (elaboracién propia)**

Estos nifos utilizan su funcién visual de forma facil y con éxito en cualquier

NIVEL | actividad relacionada con la visiéon, aunque en ambientes desconocidos o muy
concurridos pueden sentirse incobmodos.
Son capaces de utilizar la funcién visual de manera satisfactoria, pero necesita
NIVEL I estrategias compensatorias auto-iniciadas en muchas de las actividades
relacionadas con la visidn.
NIVEL Il La funcién visual no es del todo satisfactoria por lo que necesitara adaptaciones
para la mayoria de las actividades relacionadas con la vision.
Utilizan la funcion visual de manera inconsistente incluso en entornos muy
NIVEL IV
adaptados.
NIVELV Son incapaces de usar la funcidn visual incluso en entornos muy adaptados.




ANEXO VII: Principios basicos de la Atencién Domiciliaria (AD) (elaboracién propia)?®

Proporcionar los mejores cuidados sanitarios en el domicilio del paciente, asumiendo la
responsabilidad del cuidado continuo

2 | Asegurar la coordinacién entre los servicios sociales y sanitarios.

3 | La cartera de servicios debe ser clara para los pacientes y la comunidad.

Se debe realizar un estudio de las necesidades del paciente para disefiar un plan

4 .
individualizado de cuidados.

s La AD debe considerar las necesidades del paciente como un todo y proporcionar servicios
a través de una atencién interdisciplinar.

6 Deben asegurarse distintos niveles de cuidados que permitan una respuesta rapida a los
cambios en el estado del paciente, asi como un sistema de comunicacidon permanente.

- Debe realizarse un analisis coste-beneficio en cada uno de los casos, comparandolos con

otras posibilidades de provisién de servicios.

La provision de informacidon a los pacientes y a sus familias
durante el periodo de tratamiento.

Completa confidencialidad.

) Una situacion higiénica adecuada.
8 | La AD debe garantizar:

Coordinar la transferencia del paciente a otro nivel asistencial o
servicio en caso de necesidad.

La calidad asistencial.

La formacidn de sus profesionales

Adoptar las medidas legislativas necesarias para
asegurar la calidad de los cuidados.

) . Definir los minimos indispensables para la
Las autoridades locales o nacionales s .
9 provisidn de estos servicios.

gue llevan la AD deben asegurarse de:
Promocionar actividades de formacion del

personal y de la poblacion.

Asegurar recursos necesa rios.




ANEXO VIII: Principales objetivos especificos de la AD (elaboracién propia)?®

Proveer de cuidados de salud integral al paciente que, por diversos factores, no puede
acudir a las consultas, asi como favorecer a su cuidador y familia; ofreciendo a las

personas que reunen los criterios de inclusién la posibilidad de contar con la asistencia de
un equipo multidisciplinar en domicilio.
Valorar las relaciones interfamiliares en su escenario natural, ayudando a las personas

5 enfermas y a sus familiares a afrontar mejor la enfermedad e incapacidad, cuidando,
informando y utilizando de forma eficiente y eficaz los recursos sanitarios y sociales del
medio.

3 | Conocer los recursos familiares, para potenciar los existentes o suplir carencias.

4 | Establecer una mejor comunicacion con la familia.

s Obtener informacidn adicional en el escenario del hogar para un mejor diagndstico y
tratamiento del paciente.

6 Involucrar al paciente y a su familia en la toma de decisiones de diagndstico vy
tratamiento, primando siempre la autonomia del paciente en este proceso.

; Controlar el cumplimiento del tratamiento indicado y la consecucion de objetivos de
salud.

3 Descubrir posibles factores que dificulten el seguimiento del plan de cuidados
establecido.

9 | Determinar la capacidad del paciente para seguir un tratamiento adecuado.

10 Identificar al cuidador primario, es decir, quien facilita o proporciona los “autocuidados”
del paciente.

11 Educar al paciente y a su familia para fomentar la maxima autorresponsabilidad en

materia de salud.




