Juntss

INTRODUCCION

Este moédulo incluye la
siguiente informacion:
Introduccién

La sesién de hoy

2Qué es el sindrome
congénito del virus zika?

2Qué es zika?
Fuentes de informacién

Nifos con sindrome
congénito del virus zika

Observando el progreso
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INTRODUCCION

Materiales 25 minvutos

Papelégrafo con hojas de tablero (anotar los objetivos de las sesiones antes
de empezar), exhiba los materiales - 1.01-1.06, boligrafos, pelota, cartel en
blanco (uno por familia).

Explique

iBienvenidos a nuestra primera sesién!

“Durante el tiempo que pasaremos juntos/as vamos a conocernos y construir
relaciones individuales y colectivas. Estamos aqui para aprender unos/as con
los otros/as y todos/as tenemos algo para ensefiar al resto del grupo porque
todas las personas aqui presentes tienen experiencia con nifos/as con
Sindrome Congénito del Virus Zika (SCVZ).”

Solicite a todos/as que escriban sus nombres en la escarapela antes de la
dindmica.

Dindmica

Tire la pelota a una persona en el circulo, esa persona debe presentarse a si
misma y a su nifno/a, y responder a una pregunta (sugerencias: écudl es su
comida favorita? 2Cudntas cucharaditas de azicar les gustan en el café?).
Permita que cada persona tenga su turno.

Pregunte

“¢Qué le gustaria llevarse de esta experiencia de grupo¢”
Anote en las hojas de tablero lo que las personas responden e incentive la
participacién de todos/as.

Consejos para los/as facilitadores/as:

Lidiando con expectativas es un componente importante de esta primera
sesién. Es importante explorar las expectativas y aclarar lo que el programa va a
cubrir o no. Las personas pueden venir con la expectativa de sanacién para sus
hijos/as, o deseando algin equipo o remedio para que se sientan mejor. A veces
los/as cuidadores/as no saben qué esperar.

Las expectativas también pueden cambiar con el tiempo cuando los/as nifos/

as crecen y las dificultades que enfrentan cambian o se vuelven més evidentes.
Administrar expectativas dependerd de cémo el curso se ajusta a los demdés
servicios disponibles para las familias a nivel local. En muchos lugares hay un
numero limitado de programas de rehabilitacién como fisioterapia, mientras que
en otros la provisién de servicios puede estar disponible en asociacién con ofros.
Puede ser interesante listar las expectativas del grupo para tener como
referencia para el/la facilitador/a a lo largo del programa. Es importante
conocer las expectativas desde el inicio del trabajo.
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Aclarar cuéles son las expectativas que se abordardn durante el curso y
cudles no.

Explique

Nuestro objetivo es ayudarles a comprender a sus niflos/as y a construir
redes de apoyo para mejorar los cuidados en sus comunidades. Esto llevard
a los/as nifios/as a alcanzar su potencial.

Presentar el material 1.01 para una visién general de las diferentes sesiones.

Introduccién

Préximos Nuestros
pasos Nifos

Nuestra Posiciones y
comunidad movimientos

Uniendo

Comer y Beber
nuestras voces

Actividades del

) 5 Comunicacién
dia a dia

Juegos y
estimulacién
precoz

Aclare lo que el programa va y no va a cubrir: a través de pequefios cambios
en las actividades cotidianas y de cémo interactuando con su nifio/a, usted
puede ayudar a su nifio/a a desarrollarse.

Explique sobre la duracién del programa y que cada sesién de grupo tarda
3-4 horas.

La participacién en el grupo y el intercambio de ideas busca generar apoyo,
aprendizaje y aliento.

Enfatice que este programa no debe substituir cualquier prestacién de
servicio individual que los/as cuidadores/as ofrecen para el/la nifio/a, como
fisioterapia, sino complementarlo.

Las sesiones no se planifican como clases, se pretende que sean
participativas. El enfoque se encuentra en el aprendizaje del intercambio
de experiencias entre los/as participantes. Usted conocerd mds sobre su
nifo/a, sus habilidades Unicas, asi como sobre la discapacidad que tiene.
Podr& compartir con las demés personas del grupo sobre sus experiencias
de cuidar a un/a nifo/a con discapacidad. Las preguntas y comentarios
serdn siempre bienvenidos. No hay “preguntas tontas”, estamos todos/as
aprendiendo juntos/as.
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Pregunte

“gUsted considera estos asuntos Utiles para resolver sus expectativas¢”

Actividad

Discuta con el grupo algunas reglas de convivencia sobre cémo debe ser
la conducta del grupo. Escriba en el papel del tablero: “éDe qué manera
deseamos trabajar en grupo2”

Ejemplos: animar a todos/as a participar, respetar las opiniones de cada
uno/a, dejar el teléfono en modo silencioso, qué actitud el grupo deberia
tomar si todos/as hablan al mismo tiempo, etc.

LA SESION DE HOY

Explique 15 minutos

El resto de la sesién de hoy se centrard en: qué es el Sindrome Congénito del
Virus Zika y conocer mejor a todos los integrantes del grupo.

Presente los resultados esperados de forma participativa (en el tablero):
Esta sesién cubrird los siguientes temas:
* Presentacién de cada participante y de su nifio/a.

* Entendimiento sobre el virus de Zika y cémo afecta la salud, el desarrollo
y el bienestar del/de la nifio/a.

* Reconocimiento y comprensién sobre las condiciones y desafios para los/
as nifos/as y sus familias en relacién con la SCVZ.

Ademdés de aumentar su conocimiento, las informaciones compartidas aqui
pueden aumentar la esperanza y empezar a combatir los estigmas. Las
afirmaciones siguientes muestran lo que otras/os cuidadoras/es valoraron en
esta sesion:

“Al principio del curso no me gustaba llevar a mi hijo a la casa de mi madre porque
tengo una hermana que tiene un hijo de la misma edad que el mio, pero ahora me
gusta hacerlo.” Participante, Brasil

“Aprendi sobre lo que ocurrié y cémo cuidar a mi nifio, a partir de ahora no daré
mds oidos a las indelicadezas que otras personas dicen.” Participante, Uganda

“Aqui aprendi a luchar por los derechos de mi hijo, intercambiar informacién,
conocer qué derechos tiene y saber cémo luchar por ellos.” Participante, Brasil
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2QUE ES EL SINDROME
CONGENITO DEL VIRUS

LIKA?

Consejos para los/as facilitadores/as:

Generalmente durante la primera sesién, los/as participantes presentan a los/as
ninos/as y comentan sobre los tipos de discapacidad que ellos/as poseen. Ayude

a que se sientan comodos/as, anote los nombres, etc. Mds adelante, ustedes
hablardn mds a fondo sobre las historias y llenardn el cartel personal; de ese
modo usted evita la repeticién a lo largo del trabajo y permite seguir adelante para

dialogar sobre las actividades diarias, y sobre deseos y suefios.

Pregunte

15 minutos

“¢Alguna vez alguien le explicé por qué su nifio/a tiene dificultades para el
desarrollo? ¢Qué le dijeron el/la médico/a, el/la enfermero/a2”

Explique with materials

Utilice el diagrama 1.02

El Sindrome Congénito del Virus Zika es el término
utilizado para describir los efectos de Zika en bebés
y nifos/as que han estado expuestos al virus antes
de nacer.

La infeccién de Zika durante el embarazo puede

influir en cémo se desarrolla el/la bebé en el Utero. La
microcefalia - una condicién en la que el/la bebé tiene
el tamano de la cabeza mucho menor comparado con
otros bebés de la misma edad y sexo, fue el primero y
més comin de los sintomas identificados.

Hay muchas maneras de cémo el virus Zika afecta

la salud y el desarrollo del/de la nifio/a - y no todos
los/as nifos/as con Sindrome Congénito del Virus
Zika tienen microcefalia. Todavia no se sabe cémo el
virus Zika perjudica el desarrollo del cerebro y no hay
tratamiento disponible para la infeccién en esta etapa.
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5QUE ES ZIKA?

Pregunte 15 minutos

“éCudl cree que es la causa de la condicién de su nifio/a¢ éQué conoce sobre
las causas? éQué ha escuchado? 2En qué cree?”

Explicar vtilizando los materiales

Asegurese de los puntos principales de la discusién
Utilice la imagen 1.03 para ayudar en la explicacién

PROTEJA SU FAMILIA Y COMUNIDAD
COMO EL ZIKA SE DISEMINA

La mayoria de la gente contrae zika por picadura de mosquito Otras maneras de contraer zika

Durante el embarazo

Una mujer embarazar
puede transmitir el zik
virus al feto durante e
embarazo. La infecci¢
por zika durante el
embarazo puede cau
serios defectos
congeénitos y estd
asociada con otros
problemas de embarc

Un mosquito pica a una
persona infectada con
zika virus

infectados al ser picados por estos
mosquitos infectados

8
El mosquito es ~
infectado

Otros mosquitos pican
a esa persona y
son infectados

El mosquito infectado pica a una
persona y la infecta con zika

Versién accesible y disponibl

en inglés: https://www.cdc.gov/zika/pdfs/zika-transmission-infographic.pdf

Por contacto sexual

El zika virus puede ser
transmitido a través de
relaciones sexuales de
persona que tiene zika
sus parejas sexuales.

Por transfusién de sang

El zika virus puede ser
transmitido por transfus
de sangre.

264550-A

* La infeccién del virus de Zika no es algo nuevo, existen reportes en seres
humanos desde 1952. Sin embargo, las consecuencias en el desarrollo
del/de la nifo/a no se conocian hasta hace poco, cuando ocurrieron

brotes mayores de Zika en Brasil y en otros paises.

* El Zika es generalmente transmitida por un tipo especifico de mosquito
(mosquitos Aedes). Se trata del mismo tipo de mosquito que transmite

ofras infecciones como el dengue.

* El Zika también puede ser transmitida a través de la relacion sexual y
hay una preocupacién que también pueda ser transmitida a través de la

transfusién de sangre.

Médulo 1: Introduccién_Julio20 Versién1 | © LSHTM



Junt=«

Cualquier persona puede contraer el Zika. Las mujeres embarazadas
tienen el mismo riesgo de contraer la enfermedad que otras personas
adultas. Sin embargo, cuando una mujer embarazada contrae el virus del
Zika, hay un alto riesgo de complicaciones para el feto.

En otras personas adultas sanas, el Zika en general no presenta
sinfomas, pero cuando es el caso, los mismos son leves y breves (2-7
dias). Puede incluir fiebre, erupcién cutdnea, conjuntivitis (inflamacién de
los ojos), dolor en los musculos y las articulaciones, dolor de cabeza o
una sensacién general de malestar. Las complicaciones neurolégicas son
raras en personas adultas.

La infeccién por el virus Zika es un riesgo importante para la SCVZ en
cualquier etapa del embarazo, a pesar de la exactitud del factor de riesgo
adn desconocido.

FUENTES DE
INFORMACION

Actividad: Teléfono Roto 20 Minutos

1.

Preparacion - Pida a las personas que se sienten en circulo. Deben
estar cerca una de la otra para que puedan susurrar, pero no tan cerca
de modo que otros/as puedan escuchar lo que estd siendo susurrado.

2. Inicio del juego - la primera persona del circulo susurra una palabra o
una frase a la persona de su derecha.

3. Continuacién - cada persona sigue susurrando lo que escuché, a la
persona a su derecha hasta llegar a la Gltima.

4. Conclusién - |a Ultima persona dice la palabra o frase en voz alta, para
que todas/os puedan escuchar cudnto cambié en comparacién con lo
que la primera persona susurré.

Reglas:
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La palabra o frase sélo se puede decir una vez, por lo que las personas
necesitan estar atentas.

La palabra o frase no debe ser muy familiar - piensen en algo que
cambia cuando es susurrado.

Sélo una persona - la primera - debe saber cudl es la palabra o frase.
Usted puede pedir que escriba en un pedazo de papel, sin mostrérselo
a nadie.
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Pregunte

“gUsted con quién conversa y qué medios utiliza para tener informacién sobre
Zika? 2Cudl le ha sido ¢til2 2Qué fuentes han sido menos dtiles¢ 2Por quée ”

scriba las respuestas en el tablero y al final pida a los/as participantes
gue coloquen los medios en orden - de aquellas que creen que sean més
confiables hasta las menos confiables.

Explique

* Hay una variedad de fuentes de informacién sobre el virus del Zika, sobre
el Sindrome Congénito del Virus Zika y sobre los nifios con discapacidad.
Los periédicos y los medios de comunicacién han divulgado mucho
sobre el Zika y se convierte en un desafio discernir qué informacién es
realmente de calidad.

* Es importante que usted busque informacién en fuentes confiables,
precisas y actualizadas, especialmente en lo que se refiere al Zika y el
SCVZ donde los mitos, ideas falsas y falta de comprensién son comunes,
incluso entre expertos.

* Sitiene alguna duda sobre la veracidad de alguna informacién, utilice
una o mds fuentes para comprobar si tienen la misma informacién o
no. El juego del teléfono roto demuestra cémo pequenos malentendidos
pueden hacer una gran diferencia.

Consejos para los/as facilitadores/as:

Las informaciones contenidas aqui provienen de muchos recursos producidos por
la Organizacién Mundial de la Salud que se actualizan regularmente:
http://www.who.int/topics/zika/es/

Otros recursos de confianza:

* El Centro para el Control y la Prevencién de Enfermedades (The Centre for
Disease Control and Prevention - CDC) es una agencia de salud estadounidense
que recoge los Ultimos descubrimientos e informaciones sobre el Zika. Dispone
de una seccién en espanol: https://www.cdc.gov/zika/es/index.html

* OPS es la Organizacién Panamericana de la Salud y también proporciona
informaciones Gtiles: www.paho.org (en espafol y en inglés busque sobre
el Zika)

* Si no puede responder muchas preguntas, estd bien. Trabaje en grupo sobre
cémo puede encontrar las respuestas.

Pregunte 5 minutos

“¢Oftros nifios/as pueden contraer el SCVZ2¢ éEs contagioso?”
Respuesta: No. No se transmite directamente de un/a nifio/a a otro/a.

“éHay cura para el SCVZ2”
Respuesta: No hay cura para el SCVZ. Sin embargo, el apoyo temprano puede
ayudar en el desarrollo de los/as nifios/as.

“é¢Cudles son los pensamientos més tradicionales que algunas personas tienen
sobre las causas del SCVZ2”
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Debata sobre las experiencias de los/as participantes. Lea el ejemplo de
abajo sobre otros/as padres/madres en Brasil y pregunte si puede ser
comparado con su experiencia?

“Una madre pidié quedarse lejos de mi hijo porque creia que la microcefalia era
una enfermedad contagiosa. Pero no lo es. Las personas deben tener conocimiento
antes de hablar, antes de abrir la boca para juzgar.”

“Un médico dijo que mi hijo tenia un problema especifico de microcefalia, que

no podia hacer nada y yo deberia llevar a mi hijo a casa. Pedi que él por favor
examinara el oido de mi hijo, y por fin yo tenia razén, era un simple problema de
inflamacién de oido.”

“Esta semana cuando estaba en el autobus un pastor evangélico dijo que yo y mi
marido teniamos tantos pecados en nuestras vidas que estdbamos pagando ahora y
que eso no mejoraria, sélo empeoraria.”

Explique

Por lo que parece, el Zika parece en general afectar el cerebro del/de la
bebé en desarrollo. El cerebro controla todo lo que hacemos, por lo que
las cosas que lo afectan causan dificultades en todo el cuerpo. Podemos ver
asi que los/as nifios/as son diferentes, porque las dreas del cerebro pueden
haber sido afectadas con intensidad variada. Este diagrama muestra las
distintas caracteristicas. Muestre el diagrama 1.04.

#
%
o

— —\\ //_.\\\
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Sefiale cada una de las imégenes en el diagrama y dé la explicacién para
cada una de ellas. A continuacién, se presentan algunas notas para facilitar
el debate. Estimule la participacién y pregunte a las personas presentes si sus
hijos/as tienen alguno de estos sinftomas:

Aprendizaje

Comportamiento: Usted debe haber notado los cambios repentinos
de humor en su nifio/a que van desde reir hasta llorar, volviéndose
asustadizo/a, nervioso/a y con otros tipos de comportamientos dificiles de
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manejar. Muchos/as padres y madres relatan que los/as nifios/as con SCVZ
lloran mucho y son inquietos, irritables y dificiles de tranquilizar. Muchos
nifos/as tienen problemas de suefo. Hablaremos més como calmar a nifios/
as irritables en la segunda semana de curso.

Postura y movimiento: Cada nifio/a es diferente y posee habilidades y
dificultades propias. Algunos/as nifios/as tienen mésculos endurecidos y en
otros/as son més flojos. Unos/as no pueden controlar bien los movimientos.
Mientras algunos/as consiguen sentarse y caminar solos/as, otros tienen
dificultad en levantar la cabeza y girar. Cada nifio/a tiene el potencial de
cambiar y mejorar sus habilidades. Hablaremos sobre postura y movimiento
en la segunda semana.

Pregunte

“gUsted considera que su nifio/a es mds flacido/a o rigido/a que
ofros ninos¢”

Alimentandose: Su nifo/a puede tener dificultades para succionar,
masticar y tragar. Los atragantamientos pueden ser frecuentes. Incluso

a medida que crecen, estas dificultades pueden persistir. Puede que sea
necesario adaptar dietas o maneras de alimentar para ayudar en el proceso.
Discutiremos mds sobre alimentacién en la cuarta semana.

Comunicacion: Su nifo/a puede no responder o reaccionar a llamados
como otros/as lo hacen. Puede que él también comience a hablar mas
tarde o que en el futuro desarrolle una diccién no clara o que tenga otras
dificultades en la comunicacién. Todos los/as nifios/as pueden comunicarse
y necesitamos ayudarlos dentro de sus posibilidades. Hablaremos més sobre
comunicacién en la quinta semana.

Aprendizaje: A medida que los/as nifios/as que nacieron con SCVZ crecen
y se desarrollan, vamos a entender mds cémo eso afecta su aprendizaje. Sin
embargo, sabemos que otros virus que afectan a los/as nifos/as desde el
nacimiento pueden tener una amplia gama de efectos sobre el aprendizaje.
Algunos/as nifios/as pueden tener un aprendizaje normal o dificultades
moderadas que son poco perceptibles. Otros/as nifios/as tendrén dificultades
mds sustanciales en las tareas diarias y necesitan mucho apoyo, aunque no
tengan una discapacidad fisica. Llamamos esto deficiencia intelectual.

Las crisis (epilépticas, brotes y convulsiones) son comunes en algunos/as
nifos/as con Sindrome Congénito del Virus Zika. Muchas crisis son tratables,
y las crisis no controladas pueden afectar el desarrollo del/de la nifio/a. Es
importante buscar asesoramiento de un/a profesional de la salud si estd
preocupado por la posibilidad de que su hijo/a tenga crisis. Hablaremos més
sobre crisis en la séptima semana.

Visién y audicién: El Zika puede afectar los ojos y oidos en el Gtero, lo que
puede causar dificultades en la visién y la audicién. Hablaremos sobre la
importancia de evaluar y apoyar la visién y la audicién de los/as nifios/as en
la séptima semana.

A medida que aprendemos mds sobre SCVZ, otras cuestiones pueden surgir.
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Es importante entender de qué manera el SCVZ afecta a su nifio/a para
que usted pueda dar el mejor apoyo y cuidado posibles y de la forma mds
adecuada. Discutiremos este tema en la préoxima semana.

Pregunte

“2Cudl es su experiencia con las condiciones asociadas presentadas?”

Discutiremos algunas de ellas en diferentes médulos del curso.

Este es un buen momento para tener un descanso de 10 minutos.

NINOS CON ,
SINDROME CONGENITO
DEL VIRUS ZIKA

Materiales

Fotos 1.05 a-g en el material de presentaciéon (puede anadir sus propias
fotos a esta coleccién).
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Actividad

Solicite a los/as participantes que circulen por la sala para ver las diferentes
fotos de nifos/as con SCVZ. Permita que tengan tiempo suficiente para
observarlas y discutir que no hay dos nifos iguales. Cada nifio es un
individuo.

“éLos nifios parecen iguales? éHas encontrado alguna foto que le recuerda a
su hija /02"

Explique

Como usted debe haber visto en las fotos, no hay nifios/as que sean
exactamente iguales. Es importante recordar que el Zika afecta a cada
nifio/a de forma distinta.

Pregunte utilizando los materiales 50 minutos

Solicite que cada participante comparta su historia mientras reflexiona sobre
las siguientes preguntas:

“2Cémo se siente al tener un/a nifio/a con SCVZ2 ¢Qué espera para su
hijo/a2”

Las personas deben sentirse libres para utilizar el lenguaje que prefieran.
Utilice un cartel (1.06) para cada familia.

Personas que Barreras en la comunidad
apoyan

Comunidad

Familia
y amigos

Sobre
nosotros

Actividades diarias Obijetivos y suefios
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Explique

Explique que cada semana usted llenard una parte diferente del circulo. Hoy
usted llenard el circulo azul sobre si mismo y sus nifios.

Dibuje a la madre, padre (si es apropiado) y un nifio/a en el circulo del
medio. Adada entonces 1-2 actividades que usted realiza y 1-2 suefios y
deseos que tiene para su nifo/a.

La préxima semana llenardn mds sobre el resto de la familia (en el
circulo verde).

No hay problema si prefieren no compartir sus historias en el momento,
puede que se sientan mds cdémodas con el tiempo y a medida que conozcan
mejor a las personas del grupo.

Al inicio del programa sobre pardlisis cerebral (Celebral Palsy), un/a cuidador/a
dijo que se sentia aislada, sin apoyo de otfras personas y que tenia problemas para
hablar sobre las cuestiones de salud de su nifo/a. El curso ofrece un espacio para
compartir y discutir sobre las experiencias de cuidado con los/as nifios/as.

“Hay muchos nifios con discapacidades fisicas en nuestro pueblo. Antes yo no los
conocia. A partir de mi participacién en el curso, empezamos a conocernos mejor ...
Todo el mundo quiere saber sobre el desarrollo de cada nifo, y puedo hablar de la
salud de mi hijo.” Participante, Bangladesh

Asegure tiempo suficiente para este debate en grupo - es
probablemente la parte MAS IMPORTANTE de este médulo.

Resuma lo que fue compartido antes de seguir adelante. Por ejemplo, si ha
sido muy emotivo para algunas personas, reconozca los sentimientos que
se han expresado. Habrd mucho en comdn entre las diversas experiencias
y recuerde a todos/as que este es un espacio de ayuda y que nadie debe
sentirse solo/a en el grupo.

Discutir las semejanzas entre sus historias es apreciado por los cuidadores y la
actividad con imdgenes de otros nifios crea mucha discusién y la posibilidad de
compartir historias en el grupo.

“Yo veo el poder de este grupo, esta es una de las cosas mds importantes, es bueno
saber que hay otras (personas) que tienen la misma situacién que U, que te pueden
dar una fuerza mayor” Participante, Brasil
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OBSERVANDO
EL PROGRESO

Explique 10 Minutos

Es muy importante que usted entienda sobre lo que discutimos.

Es importante también que usted comparta con familiares y sus vecinos.
Probablemente usted necesitard practicar un poco sobre cémo compartir
hasta sentirse cémodo.

Actividad

En parejas, pida que las personas digan lo que es el Sindrome Congénito del
Virus Zika, usando sus propias palabras. Incentive que todos/as proporcionen
una retroalimentacién sobre las explicaciones, basado en lo que aprendieron
en la sesién de hoy.

Pregunte

Pida a cada participante que diga lo que creyé que fue mds Util en la sesién
de hoy y qué va a compartir con sus familias.

“¢Hubo algo que le parecié menos dtile¢”

Materiales

©C © @

Tablero con mensajes para llevar a casa.

Lleve a casa los siguientes mensajes:

* Colectivamente, a través de prdcticas, podemos hacer una gran diferencia para
mejorar la calidad de vida de nuestros/as nifios/as.

* Comparta lo que usted estd aprendiendo con otras personas que son parte de
la vida de su nifio/a - familia, amigos/as y vecinos/as.

* Cuanto antes usted empiece a ayudar a su nifio/a a aprender, él/ella serd
capaz de desarrollarse mds.
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