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INTRODUCCION

Realizar nuestra Tesis de Licenciatura en Terapia Ocupacional en Oncohematologia
Pediatrica en situacion de Internacion, un drea de desempefio profesional en la que se
aumenta la demanda de atencion nos posibilité situarnos en un primer momento con
respecto a lo que es el resultado de una formacion: aplicar profesionalmente el
conocimiento adquirido. Esto quiere decir que frente a la ausencia de bibliografia especifica
en nuestra profesion con respecto al tema, desarrollamos un Marco de Referencia producto
de la metodologia de combinacién de Modelos Teoricos ya existentes, que funcioné como
el fundamento de la practica.

La elaboracion del Instrumento de Evaluacion en pacientes oncohematol6gicos
pediatricos esta en relacion directa con los supuestos tedricos, hipdtesis y constructos de
dichos modelos y nos di6 la posibilidad de aproximarnos a la organizacién y
sistematizacion de la practica profesional a través del instrumento; como asi también a
delimitar el rol y responsabilidades del terapista ocupacional dentro del &mbito hospitalario

en que se implemento.
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TEMA

Terapia Ocupacional en pacientes oncohematoldgicos pediatricos en situacion de
internaciéon en el Servicio de Oncohematologia del Hospital Interzonal Especializado

Materno Infantil, de la ciudad de Mar del Plata en el afio 2000.

OBJETIVOS

Objetivo General

Sistematizar la evaluacion del terapista ocupacional en el drea pediétrica con pacientes
oncohematologicos en situacion de internacién en el Hospital Interzonal Especializado
Materno Infantil, de la ciudad de Mar del Plata en el afio 2000.

Objetivos especificos

. Elaborar un instrumento de evaluacion de Terapia Ocupacional para el 4rea de
oncohematologia pediatrica en internacion.

. Describir el procedimiento de aplicacion del instrumento de evaluacidn de Terapia
Ocupacional en el area oncohematologica pediétrica en internacion.

. Valorar la aplicabilidad del instrumento de evaluacion.




SECCION I

MARCO TEORICO

o Normativas
o FEstado Actual
e Cdncer Hoy

e Terapia Ocupacional
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CAPITULO 1

Normativas

Dado que el instrumento de evaluacion a disefiado e implementado fue utilizado en
pacientes en situacion de internacion dentro de un Servicio de Oncohematologia que forma
parte de un Hospital de tipo Interzonal Especializado Matreno Infantil ( HIEMI), creemos
necesario realizar un acercamiento a las normativas de la atencién médica en un servicio
inmerso dentro de un hospital con estas caracteristicas.

El Ministerio de Salud y Accién Social presenta un programa de garantia de calidad de
la atencién médica bajando una serie de normas.

Niveles de riesgo aplicables al drea oncolégica.'
1. Generalidades

Existen distintos tipos de Instituciones dedicadas a Oncologia Clinica que se diferencian
por su tamafio, por sus recursos, su equipamiento general, sus conceptos operativos, su
caracter de entidades independientes, o bien su dependencia de hospitales generales,
universidades, escuela de medicina, etc., pero en todos ellos existe una serie de premisas
que deben cumplirse. La primera es el concepto multidisciplinario con que debe ser llevado
el total cuidado del paciente con cancer. La segunda es la importancia de unir la
investigacion basica con la clinica, la tercera es que la unidad oncolégica, cualquiera sea su
tamafio, tiene una gran responsabilidad con respecto a su esfera de influencia, adoptando un
rol de liderazgo en la lucha contra el céncer en la comunidad y en intensa correlacion con
otros establecimientos asistenciales regionales o locales.

Los tipos de establecimientos que realizan actividades de oncologia clinica pueden ser
diferentes de acuerdo a su nivel de riesgo.
Nivel ITI- Alto Riesgo- Servicio de Oncohematologia del HIEMI.

Excepcionalmente constituye la puerta de entrada al sistema. Puede realizar acciones de
bajo y mediano riesgo pero debe estar en condiciones de resolver total o parcialmente

aquellos procesos morbidos y /o procedimientos diagndsticos y /o terapéuticos que
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requieran el mayor nivel de resolucién vigente en la actualidad, tanto sea por el recurso
humano capacitado como asi también el recurso tecnolégico disponible.

1.1. __ Caracteristicas de la Actividad Oncoldgica.

La actividad oncoldgica se desenvuelve en prevencion, diagndstico, tratamiento,
educacion y estadistica.

Segtin la intensidad con que se desarrolle cada uno de estos campos de actividad
oncoldgica, es distinto el caracter y la denominacion de la institucion dedicada a la
Oncologia Clinica ( la oncologia clinica se subdivide fundamentalmente en cinco ramas; la
oncologia médica, la oncologia quirirgica, la oncologia radioterapica, la hematooncologia
y la oncologia pediatrica).

Unidades de oncologia dentro de un Hospital General

Normas fundamentales:

Iro. : colaboracion organizada entre los nicleos oncolégicos basicos y especializados

2do.: centralizacion de los servicios especializados en oncologia

3ro.: enfoque multidisciplinario del servicio especializado en oncologia

4to.: permanente educacién y entrenamiento para todo el personal involucrado en los
servicios de oncologia

5to.: permanente contacto ¢ interrelacion entre el servicio de oncologia y los restantes
servicios del hospital general.

Es fundamental el manejo multidisciplinario. Nadie es capaz de dominar hoy todas las
actuales técnicas de diagnéstico y tratamiento del cancer, por eso todos los expertos de cada
campo deben coordinar su actividad.

Marco Normativo de Funcionamiento

Misiones v Funciones:

Los campos de actividad oncolégica surgen de los conocimientos actuales acerca de la
génesis y evolucién del cancer, a partir de la célula que recibe la accién de agentes
carcinégenos fisicos, quimicos y biologicos, lo cual unido a los llamados factores de riesgo
( riego familiar, afecciones previas, determinados usos y costumbres) transforman a la
célula normal en célula cancerosa a través de un complejo problema ya conocido en su casi

totalidad.
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Luego, una vez que se cancerizan las primeras células, se reproducen activamente
siguniendo las leyes de la cinética celular y aparece el tumor, que crece hasta hacerse
detectable mediante sistema de imagenes o pruebas de laboratorio. Este tumor tiene una
interrelacion con el huésped. La clasica relacion “ huésped- tumor” a la que en estos
ultimos afios se reconoce una base inmunolégica que es la que determina en ultima
instancia, por un lado, la velocidad de crecimiento, la expansion y la agresividad del tumor
y por otro, las modificaciones que el tumor ejerce sobre el paciente; pero también los
intentos defensivos del sistema inmunolégico del paciente a través de la produccion de
citoquinas y otras sustancias que intentan destruir el tumor o alterar el crecimiento.
Ademas, el sujeto portador de un céncer estd rodeado por un entorno formado por su
familia, amigos, comunidad en la que vive, sus usos, costumbres, incluyendo sistemas

[3

politicos, creencias religiosas, etc., lo cual origina una relacion “ paciente canceroso-
ambiente” a la que se esta dando enorme importancia en los ultimos tiempos.

Campos de actividad oncolégica en:

Prevencion: es el intento de apartar al sujeto de los factores cancerigenos fisicos,
quimicos o biologicos y modoficar los factores de risgo que pueden influir sobre la
aparicion y evolucion de la enfermedad.

Diagnéstico: es el intento de detectar la masa tumoral lo mis temprano que sea
posible, es decir con su menor tamafio; que es cuando con la terapéutica adecuada tiene las
mayores posibiladades de curacion.

Tratamiento: es el conjunto de medidas destinadas a extirpar, destruir o impedir el
crecimiento del tumor original y de sus metastasis, reducir o impedir las complicaciones
debidas a la enfermedad y procurar, una vez que el paciente ha sido tratado, su correcta
rehabilitacion fisica y psicologica.

Educacion: es la transmision de conocimientos en forma tal que genere ideas en quien
escucha e inspire caminos de accion tendientes a prevenir o diagnosticar o tratar
correctamente el cancer.

Estos cuatro campos de actividad constituyen lo que los americanos llaman “ Control de
Cancer”, cuyos objetos son bien claros:
o disminuir el nimero de casos de la enfermedad

o aumentar ¢l nimero de curas
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o reducir las secuelas de la enfermedad
Otros campos de la actividad oncolégica estan destinados a la adquisicién de nuevos
conocimientos y son la investigacion, sea basica o clinica y la estadistica, es decir, el
intento de traducir en mimeros y graficos todos nuestros conocimientos sobre cancer en los
distintos campos de actividad.
Normas generales del Equipo Multidisciplinario

Es una caracteristica esencial de toda la unidad oncologica a cualquier nivel. Los
principios generales de esta actividad son:
a) los miembros del equipo tienen absolutamente idéntica responsabilidad y jerarquia
en la toma de decisiones. Los detalles de la secuencia pueden variar. Las decisiones del
equipo multidisciplinario lo hacen responsable del manejo general del paciente; pero cada
equipo debe tener todas las facilidades para el exdmen, salas de conferencias y asistencia
secretarial para la ejecucion de sus tareas.
b) Normas para diagnéstico y tratamiento por escrito. Normas escritas de diagndstico
y tratamiento tienen un gran valor como ayuda para la conduccion del paciente. Esto puede
incluir:
» clasificacion y estadificacion estandarizada de los tumores
* técnicas disponibles y limites de las mismas ( maximas dosis de radiacion, drogas
utilizables y maximas dosis, maxima edad y minimo estado general aceptable para la
terapéutica propuesta)
= Jos protocolos terapéuticos considerados como mas adecuados para el tumor, el
paciente, su estado general y su diseminacion
s rol y responsabilidades del equipo; preparacion de la documentaciéon clinica usada
como base para la discusion
» organizacion del seguimiento del paciente y métodos para continuar discutiendo los
resultados

¢) Implementacion de las decisiones terapéuticas: desde el momento del diagnéstico el
esfuerzo de todos los profesionales debe ser coordinado teniendo como fin el cuidado del
paciente. El tratamiento propuesto debe ser discutido e informado al paciente a fin de lograr
su cooperacion y consentimiento correctamente informado, si es posible, acompafiado de

un informe completo al médico que lo ha enviado a la unidad oncologica.
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El terapista ocupacional en el equipo que integra un servicio de oncohematologia es
necesario, en tanto que teniendo en cuenta las implicancias de la internacion, es el
profesional que planifica un abordaje que integra la intervencion: en las areas motora,
sensitiva, dolor, sensoperceptiva, mano, volitiva y del desempefio, con estrategias de

prevencion: desde las areas del estado postural, de la habituacion y del equipamiento,
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Referencias:

!. Res. N° 169/ 97- Serie O.F. N° 009 E- 00- 10/ 97. Pp. 139 a 167. Programa Nacional de Garantia
y de Calidad de la Atencion Médica.
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CAPITULO 2
Estado Actual

Situacion Mundial- Situacién de la Repiblica Argentina

Al no ser el cancer una enfermedad de declaracion obligatoria, la determinacion global de
su incidencia no es generalmente posible. Como consecuencia de ello se crearon los
registros de cancer de base poblacional o regional en un drea geografica definida. Estos
registros recogen informacioén de todos los casos diagnosticados de céncer durante un afio
de referencia en los residentes en su irea de demarcacion. Los nticleos de informacién son
todos los centros asistenciales publicos y privados en los que se diagnostique y trate a
pacientes con céancer. Se incluye también la informacién procedente de los certificados de
defunciéon. En la Argentina la actividad de estos registros de céncer es escasa, han
comunicado datos el Registro Poblacional de Tumores del Partido de Concordia, Provincia
de Entre Rios y el Registro Regional de Tumores del Sur de la Provincia de Buenos Aires
para Bahia Blanca y Coronel Rosales. Es por este motivo, que la unica forma de
aproximarse a lo que sucede en el pais en su conjunto, es trabar con estadisticas de
mortalidad ! . Existe una entidad, The International Agency for Reserch on Cancer
( IARC)® que edita periodicamente sus datos desde 1996 y contiene informacién sobre
incidencia de cancer en periodos de cinco afios, procedente de registros de todo el mundo
que cumplen unos requisitos basicos de calidad. Siguiendo una metodologia similar, The
International Incidence of Chilhood Cancer * contiene los datos de aquellos registros que
monograficamente se dedican a los tumores infantiles. Los ultimos datos publicados
contienen las siguientes cifras, en tasas estandarizadas ( poblacién mundial) por cada
millén de nifios:

- Italia, aproximadamente 155 casos de cancer por cada millén de nifios
- Francia, aproximadamente 143 casos de cancer por cada millon de nifios
- Dinamarca, aproximadamente 145 casos de cancer por cada millon de nifios
- Suiza, aproximadamente 135- 140 casos de cancer por cada millén de nifios
- Alemania, Saarland, aproximadamente 125 casos de céncer por cada millon de

nifios
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- Reino Unido, Manchester, aproximadamente 120 casos de cancer por cada 1.
de niflos
En Espafia existe desde 1980 el Registro Nacional de Tumores Infantiles ( RNTI),
proyecto conjunto de la Sociedad Espafiola de Oncologia Pediatrica ( SEOP) y del Instituto

de Estudios Documentales e Histdricos sobre la Ciencia de la Universidades de Valencia y
los datos referidos a los afios 1980- 1990 * dan las siguientes cifras:

- untotal de 139 casos de cancer por cada millén de nifios

- 1287 casos registrados que hacen a un 22, 7 % de leucemia como grupo diagnéstico

- 1212 casos registrados que hacen a un 17, 9 % de tumor de sistema nervioso central
( SNC) y medular como grupo diagndstico

- 386 casos registrados que hacen a un 6, 8 % de tumores 6seos malignos, como
grupo diagndstico

-y 2973 casos registrados que hacen a un 52,6 % de otros tumores, como grupo
diagnostico.

La incidencia del cancer infantil en las distintas zonas del mundo ha empezado a
conocerse a partir de las publicaciones de la International Agency for Reserch of Cancer
( IARC). Sus datos muestran notables diferencias entre diversas regiones del mundo. En
estas diferencias pueden influir entre otros factores la calidad de los diagnésticos médicos,
las diferencias en la clasificacion de las diferentes neoplasias, los sistemas de seguimiento e
informacion, los errores de censo y en tltimo lugar la frecuencia real del cancer en las
distintas poblaciones. Son ejemplos de esta diferencia:

- leucemia linfoblastica aguda: alta incidencia en China, Japén, EEUU, y Europa y
menor incidencia en Oriente Medio y Africa

- tumores del sistema nervioso central: las tasas mas altas se registran en EEUU (
poblacién blanca) y Dinamarca y las mas bajas en Asia y Africa.

La unidad conocida como Republica Argentina incluye una gran variedad de éreas
geograficas cuya ecologia es de especial interés tanto por el epidemidlogo como para el
pediatra puesto en planificador para la salud. El cdncer no es una prioridad pedidtrica en
nuestro pais. Las necesidades médicas son diferentes en zonas rurales y en grandes centros
urbanos y los nifios con cancer son derivados a la gran ciudad. La concentracién de los

recursos mas sofisticados y costosos para el diagnéstico, tratamiento, investigacion y
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docencia en uno o unos pocos hospitales pediatricos grandes, lleva a la real circunstanc.
que algo mas de la mitad de los nifios con cancer que se atienden en el hospital vivan fuera
de la ciudad agravando la situacion.

En una experiencia realizada en Rosario >, en el Hospital Espafiol, durante un periodo de

catorce afios comprendido entre enero de 19977 y diciembre de 1990, en la cual se realiza
un analisis sobre 188 nifios afectados por tumores sélidos atendidos en el mismo Hospital,
se concluye que los tumores mas frecuentes fueron neuroblastomas simpaticos, tumores del
sistema nervioso central, sarcoma de tejidos blandos, linfomas e histiocitosis “x”. El tumor
del SNC maés frecuente fue el meduloblastoma de fosa posterior y el sarcoma mas comfiun
fue el rabdiomiosarcoma embrionario.

La incidencia fue mayor en varones y en el 58 % de los casos, los nifios eran menores de
5 afios en el, momento del diagnostico, predominando los neuroblastomas simpdticos en los
mas pequeiios y los linfomas y tumores dseos en los mayores.

En cabeza, cuello y abdomen fue donde se diagnostic6 mas frecuentemente el tumor
primitivo.

La mortalidad global fue del 44, 14 % siendo muy elevada para nifios con neuroblastomas
simpéticos, tumores 0seos, y del sistema nervioso central, la mortalidad fue baja en nifios
con histiocitosis “ x”, retinoblastomas y enfermedad de Hodgkin.

El 84 % de los pacientes que sobreviven ya superd los 2 afios libres de enfermedad y el
66 % ya super6 los 5 afios. La curva de sobrevida- mortalidad se horizontaliza a partir de
los 36 meses de seguimiento, es decir que es poco probable que un nifio fallezca a causa del
tumor mas alla de los 36 meses de diagnosticado y tratada la enfermedad.

Segin una experiencia realizada acerca de la incidencia de tumores malignos en la
infancia en La Plata ( 1977- 1981) ®, se registraron 77 casos ( 48 varones y 29 mujeres) con
una tasa anual de incidencia de 10/ 100. Las leucemias 28,5 %, los linfomas 19,5 %, y los
tumores de SNC 11,6 % fueron los principales tipos hallados. La tasa anual ajustada por
edad por 100.000 fue de 12,7 para el sexo masculino y 7,3 para el sexo femenino. La
comparacion con datos de otros paises permitid detectar similitudes y diferencias,
hallandose valores intermedios para las leucemias, linfomas no Hodgkin y tumores de SNC

y valores altos para el linfoma de Hodgkin.
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Situacion en el Hospital Interzonal Espacializado Materno Infantil

En la ciudad de Mar del Plata, durante el periodo comprendido entre enero de 1998 a
diciembre de 1999, fueron asistidos en el Servicio de oncohematologia del Hospital
Interzonal Espacializado Materno Infantil, 405 nifios ’, de los cuales el 1,5 % ( 6 nifios) fue
atendido por tumores 6seos, el 1,5 % ( 6 nifios) por tumores del sistema nervioso central y
el 8,6 % ( 35 nifios) por leucemias, de las cuales el 22,9 % ( 8 nifios) corresponde a
leucemia mieloblastica aguda ( LMA) y el 77,1 % ( 27 nifios) padecen leucemia
linfoblastica aguda ( LLA).

Del total de los 405 nifios atendidos, el 88,4 % padecian otras patologias, incluyéndose en
esta categoria nifios atendidos en el servicio de oncohematologia mencionado, registrados
bajo diagnosticos diversos, siendo los de mayor frecuencia nauseas y vomitos ( 26,5 %),
traumatismo intracraneal ( 19 %), anemia de tipo no especificado ( 10,5 %), traumatismo
no especificado de cabeza ( 6,7 %) y neumonia no especificada ( 3,4 %) entre otros.

Esta situacion se corresponde con la distribucién y estructura funcional de la Sala de
Oncohematologia durante los afios 1998- 1999, cuando la demanda de internacién obligaba
a aceptar otras patologias no especificas a las oncohematologicas, corroborando de esta
manera el alto porcentaje ( 88,4 %) que les corresponde en la distribucion estadistica.

En el grafico siguiente, se observa la distribucién de las patologias de interés para esta
investigacion, notandose que se mantienen las proporciones registradas en otras
investigaciones estadisticas nacionales y extranjeras.

Analizando la condicion de los nifios al mes de diciembre de 199, se observa que de los
35 nifios atendidos por leucemias, 7 ( 20 %) fallecieron y 28 ( 80 %) se hallan en
tratamiento; de los nifios atendidos por tumores dseos, 3 ( 50 %) fallecieron y 3 ( 50 %)
contindan en tratamiento. En tanto que todos los nifios con tumores de sistema nervioso
central permanecen en tratamiento ( 6 nifios- 100 %).

Respecto a la distribucién de las patologias por sexo, de los 35 nifios atendidos por
leucemia durante el periodo en estudio, 18 ( 51,4 %) son mujeres; de 6 nifios con tumor de
SNC, 4 ( 66,7 %) son varones; mientras que el mayor porcentaje de los 6 nifios con tumores

0seos, 4 ( 66,7 %) corresponde a las mujeres.
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Gréfico N° 1: Distribucion en porcentajes de los nifios atendidos en el Servicio de

Oncohematologia del HIEMI segtin diagnostico, desde enero 1998 hasta diciembre 1999.
Mar del Plata. Mayo 2000.

13%

OLeucemia

[OT.Oseos

WT.de SNC.

FUENTE: Elaboracion propia. Mar del Plata. 2000.

Tabla N° 1: Distribucion por sexo segun diagnostico de los nifios atendidos en el Servicio
de Oncohematologia del HIEMI desde enero de 1998 a diciembre de 1999. Mar del Plata.
2000.

Diagnéstico
Sexo Leucemia T. de S.N.C. T. Oseos Total
N° % N° % Ne %
Femenino 18 75 2 83 4 16,7 24
Masculino 17 73,9 4 17,4 2 8,7 23
Total 35 74,4 6 12,8 6 12,8 47

FUENTE: Elaboracién propia. Mar del Plata. 2000.
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Tal como se observa en la tabla 2 y extendiendo el periodo de estudio a mayo del corriente
afio, el mayor porcentaje de nifios en tratamiento con leucemia se encuentra entre los 5 y
los 9 afios de edad, los nifios atendidos con tumores de sistema nervioso central entre 10 y

14 afios de edad y con tumores 6seos, entre los 10 y 14 afios de edad.

Tabla N° 2: Distribucion por edad de los nifios en tratamiento en el Servicio de Oncohematologia al mes de

Mayo de 2000, segiin diagndstico. HIEMI. Mar del Plata. 2000.

Edad Diagnéstico

en afios Leucemia T. de S.N.C. T. Oseos Total
N° % N° % N° %

0-4 2 50,0 2 50,0 0 0,0 4

5-9 14 93,3 1 6,7 0 0,0 15

10-14 12 66,7 3 16,7 3 16,7 18

Total 28 75,7 6 19,2 3 8,1 37

FUENTE: Elaboracion propia. Mar del Plata. 2000.

Considerando el tiempo de internacion de los nifios segin su patologia, se observa que
quienes fueron atendidos por padecer algin tipo de leucemia, estuvieron internados entre
un minimo de 1 dia y un maximo de 35 dias consecutivos durante el afio 1998 y de 1 a 42
dias en 1999. Presentandose en algunos casos un total de hasta 170 dias no consecutivos de
internacion por afio.

El tiempo maximo de internacion en los nifios con tumores del sistema nervioso central
fue de 12 dias en 1998 y de 28 dias en 1999. Respecto a los nifios atendidos en 1998 por
tumores 6seos, estuvieron entre 1 y 18 dias y en 1999 entre 1 y 57 dias consecutivos
internados.

Cabe mencionar que en las tres patologias citadas anteriormente, la mayoria de los nifios

presentan internaciones reiteradas de 1 a 10 dias consecutivos.
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CAPITULO 3
Cancer Hoy

El cancer ocupa a nivel mundial uno de los primeros puestos en las estadisticas de
mortalidad. En Argentina es globalmente la segunda causa de muerte. Es una enfermedad
que produce numerosos problemas de orden sanotario, laboral, econdémico y familiar.

La Asociacion de Ligas Iberoamericanas Contra el Cancer- ALICC- presidida por la
Asociacion Espafiola Contra el Cancer- AECC- ha firmado un convenio con la Uni6n
Europea para la realizacion del programa Latinoamérica Contra el Cancer en 18 paises de
América Latina a través de las asociaciones y ligas contra el cancer.

En Argentina, LALCEC, como miembro de ALICC es la ejecutora de tan importante
programa.

El objetivo especifico de este programa es incrementar las actividades de prevencion y
promocion de la salud ( prevencién primaria y secundaria) y asi contribuir a la reduccién de
la incidencia y mortalidad por cancer en nuestro pais. '

En los Gltimos afios se lograron muchos adelantos en el diagnéstico y tratamiento de las
neoplasias infantiles. Los actuales tratamientos del céncer se encuentran en permanente
revision.

Se sostiene que el término cancer es sb6lo una modalidad genérica para una serie de
procesos caracterizados por una multiplicacion celular anémala, que puede presentarse en
diferentes localizaciones, con diferentes tipos histologicos, y lo que es mas importante, ser
el resultado de diferentes tipos de agentes etioldgicos o desencadenantes de factores
genéticos.

"~ La creaci6n de grupos cooperativos de diagnodstico y tratamiento en diferentes paises,
incluida la Argentina permite conocer mejor la biologia y comportamiento de cada tumor y
la evolucion de muchos nifios que han sido tratados con diferentes protocolos de
tratamiento.

Asi se identifican aquellos pacientes que necesitan técnicas mas intensivas para lograr su
curacion y también a aquellos en los que no se requiere una quimioterapia excesivamente

agresiva o irradiacién extensa o cirugia mutilante.
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Las nuevas técnicas empleadas en laboratorios, modernos métodos de diagndstico por
imagenes, nuevos métodos para efectuar estudios histopatologicos completos y
exhaustivos, permiten en conjunto acelerar el diagnostico, evitar pérdidas de tiempo y
lograr mejores resultados.

Los progresos en biologia molecular permiten conocer mas a fondo los mecanismos
genéticos y bioquimicos fundamentales que intervienen en la patogenia del cancer, en tanto
que las nuevas técnicas inmunolégicas y la aplicacion de anticuerpos monoclonales
permiten un diagndstico histopatologico y una clasificacion mas exactos de cada neoplasia
y hacen posibles opciones terapéuicas mas especificas y menos toxicas.

Existe un grupo de nifios que tiene un riesgo extraordinario de padecer céncer ya sea por
predisposicién constitucional o por contacto con carcindgenos ambientales. Esta
predisposicion incluye sindromes cutdneos hereditarios, otros sindromes neurocutineos o
gastrointestinales  adquiridos, anormalidades cromosdmicas, sindrome de
inmunodeficiencia, malformaciones congénitas y nifios con hermanos afectados de cancer.

Se observa una considerable variacién en la incidencia del cancer en la infancia en
diferentes lugares del mundo. En general esa variacion estd en relacion directa a factores
demograficos y socio econdmicos del drea en consideracion.

La disminucion de la mortalidad por otras patologias en los paises desarrollados, ha ido
otorgando a los tumores un papel cualitativamente més importante en la patologia infantil
atendida, especialmente en el medio hospitalario. Actualmente, a partir del primer afio de
vida el cancer es la segunda causa de mortalidad infantil tras los accidentes.

Con respecto a la magnitud del tema, hasta esta momento los datos mas completos y
confiables se han referido a la mortalidad. Al analizar ese parametro se observa que hay un
gran namero de paises en que se ha producido un aumento de la mortalidad por tumores
malignos. El hecho es de dificil interpretacién, ya que este aumento puede corresponder
tanto a una aumento real como a un mejor diagnostico de mejorias de registro. De lo que no
cabe duda es de que en las ultimas décadas los tumores malignos han ido adquiriendo una
importancia relativa cada vez mayor. Es asi como en este momento hay cuatro paises de
América, en que esta patologia se ubica como tercer causa de muerte en los niffos de 1 a 4
afios: Canada, EEUU, Puerto Rico y Uruguay; en Cuba es la segunda y en Chile la cuarta.
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Hay un total de catorce paises americanos en que los tumores malignos se ubican entre las
cinco primeras causas de muerte.

Dentro del primer afio de vida ocupa el tercer lugar, superado por la mortalidad por
malformaciones congénitas. En la actualidad, en la leucemia linfoblastica aguda, que es la
variedad mas frecuente de leucosis en la infancia, la supervivencia a largo plazo supera el
70 % , lo que implica que una mayoria de estos pacientes se curan definitivamente de su
enfermedad. En el tratamiento de los tumores sélidos, en la época en que la cirugia era el
unico procedimiento terapéutico disponible, la supervivencia oscilaba entre el 0 y el 20 %
con una alta mortalidad perioperatoria. La radioterapia empezé a ser utilizada de manera
sistemética en la patologia infantil y en la década de los 60 y en gran parte gracias a la
experiencia en el tratamiento de las leucemias, comenzé a introducirse en los tumores
sélidos el tratamiento sistemdtico con quimioterapia asociada a la cirugia y a la
radioterapia. A lo largo de las ultimas décadas, la utilizacién de todos estos procedimientos
terapéuticos en estudios coordinados, generalmente en estudios multicéntricos, ha
incrementado significativamente la supervivencia a largo plazo en la mayoria de los
tumores solidos infantiles.’

Existe a nivel local un proyecto de extension universitario, denominado P.A.AN.E.T.
Programa de Apoyo y Asistencia a Nifios con Enfermedades Terminales, que funciona con
un equipo interdisciplinario y un grupo de voluntarios para el acompaiiamiento de los
mismos. Aprobado mediante Resolucion de Rectorado N° 356 en Mar del Plata, abril de
1996.

“ Desarrolla diferentes actividades tendientes a mejorar la calidad de vida del nifio con
cancer y su grupo familiar.” Los objetivos de este programa son:

- lograr la mas alta calidad de vida posible, para el paciente y el grupo familiar
formar recursos humanos idoneos en la practica de acompafiamiento a pacientes
terminales °. ‘

En Espafia, a partir de los datos del Instituto Nacional de Epidemiologia ( INE), se
observa un importante descenso en las tasas de mortalidad por céncer. De
aproximadamente un 80 % de reduccion en la enfermedad de Hodgkin, mas de un 60 % en

tumores de Wilms, un 50 % en tumores 6seos, etc * .
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Estos avances se deben no sélo a descubrimientos e innovaciones diagnosticas y terapéuticas,
sino también al disefio progresivo de protocolos clinicos controlados y en ocasiones aleatorizados.

Dada la complejidad de los actuales procedimientos terapéuticos, los pacientes infantiles con
cancer deben ser referidos para su tratamiento a centros que dispongan de los recursos humanos y

materiales necesarios para una correcta asistencia.

Patologias de mayor prevalencia.
Leucemia

Es un cancer de la médula 6sea que se caracteriza por la produccion desordenada y
descontrolada de glébulos blancos anormales. No se sabe exactamente que es lo que la
causa y tampoco existe ningin método conocido para prevenirla, pero puede ser tratada
eficazmente para lograr una curacion definitiva.

Actualmente los tratamientos ofrecen mds que nunca esperanza para las personas que
tienen leucemia. Si no se realiza tratamiento, el 100 % de los pacientes con leucemia
linfoblastica aguda muere en un afio y medio aproximadamente.

Existen dos tipos principales de leucemia: leucemia aguda, que aparece abruptamente y

progresas con rapidez si no es tratada y leucemia crénica, que progresa en forma mas lenta.

La gran mayoria de las leucemias en nifios son de tipo agudas ( el 95 % de los casos
aproximadamente).

o La leucemia linfoblastica aguda en los nifios es la forma mds comin de céancer,
aproximadamente el 75 % de los casos diagnosticados. Muestra una cifra mixima entre dos
y seis afios de edad, se d4 mayormente en el sexo masculino. Es una neoplasia que se
caracteriza por la proliferacion y el crecimiento irrestricto de células linfoides inmaduras.
Los signos y sintomas iniciales en el nifio reflejan el grado de infiltracién de la médula
6sea, por los linfoblastos leucémicos y la magnitud de la diseminacion extramedular. Los
signos y sintomas mas comunes coinciden con el cuadro inicial de la ANLL. En los tltimos
10 afios se han logrado algunos conocimientos mas detallados de la biologia de la ALL, por
los intentos cuidadosos definir y caracterizar los linfoblastos leucémicos con bases
morfolégicas, inmunologicas, bioquimicas y citogenéticas. L.a informacién derivada de
dichos estudios ha hecho que los investigadores concluyan que el trastorno es heterogéneo

desde el punto de vista bioldgico. El tratamiento es complejo, actualmente no se trata a
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todos los nifios con un régimen estandar de tratamiento. La evaluacion inicial es compleja,
abarca la necesidad de técnicas de laboratorio relativamente avanzadas, métodos adecuados
de tipo citogenético, inmunoldgico o bioquimico. La quimioterapia de combinacion, con
radioterapia a sitios de dificil acceso o sin ella, es el principal método terapéutico para
combinar la ALL. Casi todos los regimines para combatir la enfermedad dividen el
tratamiento en cuatro fases principales: induccién de la remisién, profilaxis en sistema
nervioso central, consolidaciéon y conservacion del lapso sin enfermedad. Casi todos los
efectos secundrios de la quimioterapia son sélo temporarios, la mayoria desaparece cuando
se les deja de suministrar las drogas que lo provocan. Varian segiin cada paciente y el tipo
de tratamiento. VOmitos y nauseas, bajas defensas, caida del cabello, constipacion, dolores
y ulcerciones en la boca son los mas comunes.

o La leucemia no linfocitica aguda ( ANLL) o mielégeno aguda: representa 15 a 20 %
de los casos de leucemia en nifios. El punto de mixima frecuencia a la edad de 4 afios, en la
leucemia en los nifios, puede atribuirse por completo a leucemias linfoblasticas agudas. A
diferencia de ello la cifra de ANLL permanece constante desde el nacimiento hasta los 10
afios. Existe un pequefio pico a fines de la adolescencia. El cociente entre leucemia
linfoblastica aguda y no linfocitica aguda en nifios menores de 15 afios es de 4: 1 en
promedio. Una excepcidn seria la leucemia congénita que ataca en los primeros cuatro afios
de vida, que fundamentalmente no es linfocitica. Se desconoce el mecanismo de
leucemogénesis en el ser humano, pero se han identificado algunos factores predisponentes.
El uso de agentes alquilantes por histiocitasis, enfermedad de Hodgkin y otros canceres
sélidos, muestran una cifra mayor de ANLL en nifios puede también evolucionar a partir
de trastornos mieloproliferativos preexistentes o sindromes preleucémicos. La ANLL en
nifios puede surgir de manera insidiosa o repentina, a consecuencia de una hemorragia o
sepsis de peligro mortal. Casi todos los signos o sintomsa del cuadro inicial dependen de la
menor hematopoyesis o de infiltracion de otros 6rganos de células. Los drganos més
atacados son cerebro y pulmén. El cuadro clinico puede incluir somnolencia, sindrome de

apoplejia o taquipnea, con decremento en los niveles de oxigeno arterial.

Tumores de Sistema Nervioso Central ( SNC)
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Ocupan tras las leucemias el segundo lugar en frecuencia entre los procesos malignos de la
infancia. La media de edad en el momento del diagnostico es de 6 ( seis) afios, con un pico
de incidencia a los tres afios. Existe una predisposicién mayor en los varones.

Este grupo de tumores abarca una gran diversidad histolégica ( incluyen:
meduloblastoma, astrocitoma de bajo grado, astrocitoma cerebeloso de alto grado, glioma
del tranco del encéfalo, ependimoma, craneofaringioma, otras.).

Etiologia: el factor ambiental mas relacionado con el desarrollo de tumores cerebrales y
mejor conicido son las radiaciones ionizantes. En cuanto a carcinogénesis quimica,
diferentes drogas como nitrosaminas, itrosureas, hidrocarburos policiclicos, hidracinas y
triacenos, han demostrado en estudios animales una capacidad de inducciéon tumoral en
tejidos cerebrales. Se ha sefialado la relacién entre inmunodeficiencia, tanto congénitos
como adquiridos, con el desarrollo de linfomas cerebrales primitivos.

Aunque la patogénesis permanece desconocida, en diversos sindromes hereditarios
estabien definida la mayor incidencia de neoplasias del SNC.

Cuadro Clinico: hipertension intracraneal, puede aparecer ademas letargia y somnolencia.
Procedimientos diagnosticos: 1a TAC y la RM.

Consideraciones generales del tratamiento: si bien los tumores del SNC producen una
misma sintomatologia con independencia del tipo histoloégico o grado, en funcién del efecto
directo sobre el tejido neuronal circundante o bien por la hipertensién intracraneal a que
dan lugar, el enfoque terapéutico basado en la combinacion de cirugia, radioterapia y
quimioterapia, variard dependiendo de la localizacién y comportamiento biologico del
tumor.

Cirugia: los recientes avances producidos en el campo de la neurocirugia permiten la
realizacién de intervenciones quirtrgicas en todas las localizaciones del SNC. La
mortalidad de las craneotomias es menor de 1 %, en tanto que la morbilidad depende de la
localizacion tumoral, situacion neuroldgica previa y extension de la reseccion.

Radioterapia/ Quimioterapia

Los volimenes de irradiacion han de disefiarse teniendo en cuenta el area de localizacion
tumoral, el tamafio de la lesibn y su historia natural. La dosis de irradiacion queda
supeditada a la tolerancia del tejido cerebral, variando esta con la localizacion, edad del

paciente y volumen de irradiacion.
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La utilizacién de quimioterapia coadyuvante de cirugia y radioterapia se esta
generalizando en la mayor parte de los protocolos de tratamiento de tumores del SNC. La
actividad de los diferentes citostaticos en tumores del SNC est4 limitada por factores que
han de tenerse en cuenta a la hora de planificar tratamiento. Se utilizan para su aplicacién

las vias intratecal e intraarterial ( en arterias aferentes al tumor).

Tumores 6seos.

Q Osteosarcoma: tumor 6seo que ocurre predominantemente en adolescentes y adultos
jovenes . Representa aproximadamente un 5 % de los tumores infantiles. Es el tipo mas
comun de cancer de huesos en los nifios. Usualmente ocurre en los huesos largos, de
crecimiento rapido de las piernas o brazos. Este tipo de cancer no es comiin en nifios
menores de 10 ( diez) afios. El sitio mas comin primario es un factor prondstico
significativo en enfermedad localizada. Los tumores distales han sido asociados con un
prondstico mas favorable, mientras que los tumores primarios del esqueleto axial tiecnen un
prondstico mucho més precario. El factor de prondstico mas importante es la posibilidad de
resecar el tumor ya que es muy resistente a la radioterapia. Otros factores de pronéstico
identificados para pacientes con enfermedad localizada al momento del diagnéstico
incluyen la histologia, la edad del paciente, la duracion de los sintomas, el tamafio del
tumor, las lesiones.

Q Osteosarcoma localizado: los procedimientos de preservacion de miembros ( remocion
del tumor maligno 6seo sin amputacion y reemplazo de hesos o articulaciones con injertos
Oseos o dispositivos artificiales) estan bajo evaluacion. Se estdn evaluando procedimientos
que salvan el miembro tanto por razones funcionales como por su efecto en la
supervivencia. El grado de necrosis tumoral observado después de la operacion es un buen
indicador de la supervivencia libre de enfermedad y de supervivencia en general
Generalmente, de 70 a 90 % de los osteosarcomas de las extremidades pueden ser tratados
por una operacion de preservacion de miembro y no requieren de amputacion. La
quimioterapia se esta dando preoperatoriamente en un intento de incrementar la habilidad
de hacer un procedimiento que preserve el miembro.

Opciones de tratamiento: cirugia de extirpacion ( amputacion o preservacion de miembro)

seguida de quimioterapia adyuvante postperatoria, quimioterapia preoperatoria
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( neoadyuvante) seguida de cirugia de extirpacion ( amputacién o preservacion de
miembro) y quimioterapia adyuvante posoperatoria que no esté determinada por la
extension de la necrosis en el tumor primario y , quimioterapia preoperatoria ( ya sea en
forma sistémica o intraarterial) seguida de extirpacion ( amputacion o preservacion de
miembro). Después de la cirugia, se hace una evaluacion patolégica del tumor para
observar el grado de respuesta obtenida con quimioterapia inicial. Si el tumor respondié
segun se determine patologicamente por el grado de necrosis, se continiia con el régimen de
quimioterapia preoperatoria si el tumor no respondid, se puede emplear un régimen
alternativo.
Existen otros tipos de osteosarcoma, entre ellos, metastdsico y recurrente.

a Sarcoma de Ewing: es el segundo tumor 4seo maligno de la infancia, representa de un
3 a un 6 % de todos los tumores solidos. Se desarrolla preferentemente en el segundo
decenio de vida, siendo excepcional en menores de 5 afios. No existen diferencias por sexo
hasta la edad de 13 afios, en cambio durante la adolescencia la incidencia es mayor en los
varones, ¢l doble que en las mujeres. Las localizaciones mas frecuentes son en el fémur y
los huesos pélvicos, pero este tipo de sarcoma puede desarrollarse a partir de cualquier
estructura Osea. Su etiologia es desconocida. El cuadro clinico de inicio es dolor e
inflamacion del hueso o de la region afectada, acompafiado de sintomas sistémicos . El
tratamiento requiere erradicar el tumor tanto en el sitio de presentaciéon ( control local)

como en los de metastasis.

Generalidades de los efectos secundarios més frecuentes de las drogas empleadas en

quimioterapia de los canceres infantiles.
- Efectos secundarios comunes a la mayoria de las drogas:

transitorios: niuseas y vomitos, alopecia, mucositis, anemia, neutropenia, trombopenia,
inmunosupresion, hepatitis.
permanentes: esterilidad

- Efectos comunes especificos por farmacos:
cardiovasculares: cardiomiopatia restrictiva y sindrome de la vena cava superior ( como
consecuencia de la obstruccion de dicho vaso)

esclerosis venosa
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pulmonar: fibrosis pulmonar, fallo respiratorio agudo
nefrourinario: insuficiencia renal cronica, cistitis hemorragica

neurolégico: neuropatia distal motora, encefalopatia desmielinizante, ataxia extrapiramidal,

accidente cerebrovascular, alteracion aguda de la conciencia.
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I

CAPITULO 4

TERAPIA OCUPACIONAL

Aspectos tedricos.

Proceso de internacion.

331 cancer infantil involucra a toda la familia. Las pautas cotidianas de convivencia
familiar se modifican. Los padres deberan pasar largos periodos lejos del hogar y de sus
otros hijos.

Con la admision al hospital, el nifio entra en un nuevo mundo, con gente nueva,
maquinas, procedimientos y rutinas desconocidos. El nifio ve a otros pacientes, observa sus
condiciones y lucha por encontrar alguna clase de orden en la confusion que lo rodea. La
hospitalizacion puede ser una experiencia traumdtica para cualquier nifio. Esto es
especialmente cierto cuando el tratamiento debe realizarse lejos del hogar. Pasar por
procedimientos médicos dificiles o conocer continuamente gente nueva crea tension.

En los pacientes que pasan un periodo largo internados, recibiendo tratamiento, habra
una interrupcion invariable en las rutinas y habitos diarios. Es necesario facilitarle un
restablecimiento de los modelos antes de que retorne al hogar.

El manejo de las secuelas fisicas y emocionales de una enfermedad maligna presenta
complicados desafios en la practica del cuidado del cancer.

La internaci6én amenaza el sentido de independencia que crece en los nifios. El nifio es
llevado al doctor, al hospital, se le da tratamiento. Su rol es més pasivo que activo. El nifio
puede angustiarse. Al adolescente le disgusta particularmente la falta de independencia que
resulta de la hospitalizacion y del tratamiento del cancer y ellos frecuentemente protestan
contra esta forzada dependencia. No es raro que los adolescentes rechacen el tratamiento,
transgredan las reglas del hospital, falten a sus consultas o realicen actividades en contra de
las indicaciones del médico. Aparte de rebelarse contra sus sentimientos de dependencia,
los adolescentes pueden actuar acorde a la normal resistencia contra las figuras de
autoridad y presentar rechazo a actuar distinto a sus pares fuera del hospital. El grado de
adaptacion del paciente puede variar dependiendo del soporte social:ILa literatura focaliza
primariamente en las necesidades del paciente y en segundo lugar en las necesidades de la

familia. Dillon introduce el concepto de enfermedad familiar para adecuar la evaluacion de
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la familia en el diagndstico de cancer, pueden observarse distintas actitudes y
comportamientos de los padres de estos nifios, que tienen sustento en factores culturales,
sociales y psicologicos. Es asi, como sabiendo que en muchos adultos la palabra cancer es
sinonimo de muerte, podemos entender el pensamiento que deja leer que los padres nunca
esperan enterrar a sus hijos, por el contrario, son los hijos los que suponen que deben
cuidar de ellos en la vejez. Culturalmente se acepta la muerte de un adulto mayor como
algo que forma parte de la naturalidad de la vida. No obstante la muerte de un nifio se vive
como una oportunidad arrebatada por el destino. La forma en que se concibe el ser padre y
madre culturalmente va ligada a un sentido de pertenencia muy fuerte de los padres para
con los hijos, se sienta una base de gran responsabilidad sobre la vida de ese pequefio,
siendo responsabilidad del padre y la madre darle lo mejor, proveerle atencién, todo lo que
necesita y acompaﬁarkf.)‘ Es un peso cultural y emocional muy alto. Hay responsabilidad de
proteger al nifio, de verle crecer, de darle todo lo que nééesita y de manera especial,
proporcionarle atencidn curativa en aquellas situaciones donde se enferma o siente mal.

Cuando los nifios padecen este tipo de enfermedades, la sensacion de la gran mayoria de
los padres es de culpa y frustracion. Los roles tradicionales de proteccion, cuidado y casi
de superhéroes que tienen los mismos ( proveedores, protectores omnipotentes,
autosuficientes, etc.) se confrontan con la realidad, reveldndoles esta su naturaleza humana,
vulnerabilidad y limitaciones para poder curar a este nifio.

Las creencias religiosas juegan un papel muy importante, las mismas proveen en la
mayoria de las personas un encuentro futuro, lo cual brinda una esperanza.

El impacto de tener un hijo con cancer es una situacion que afecta sin distingo de clase
social la dinamica familiar e, indudablemente, desde este punto de vista existen elementos
que intervienen en la forma en que se vive esta realidad.

Eon frecuencia se encuentran familias que han desarrollado estrategias de cuidado y
at;ncién para sus hijos que modifican totalmente la cotidianeidad que tenian previa a la
enfermedad. La socializacion y las tareas definidas con criterios sexistas también afectan

~

usualmente la cotidianidad de las familias con nifios que padecen enfermedades terminales.J
Una enfermedad oncologica pedidtrica y la internacion suelen ser las primeras
situaciones criticas con las que tienen que enfrentarse los nifios. Las diferentes reacciones
de ellos a estas situaciones dependen de la edad del desarrollo de cada nifio, de la presencia
o ausencia de experiencias vividas anteriormente con otras enfermedades, de la duracion

del proceso de internacién, de las destrezas innatas y adquiridas y de la gravedad del
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diagndstico, considerando que su reaccion a estas situaciones y su forma de enfrentarse a
ellas estan influidas por la importancia de los factores estresantes individuales soportados
durante cada fase del desarrollo: la separacion de su medio ambiente, la pérdida de control
sobre si mismo y las lesiones corporales y el dolor( desde el momento previo al
diagnodstico hasta la interrupcion del tratamiento, los nifios deben someterse a diversos
procesos, entre ellos, la aspiracion o biopsia de médula 6sea- punsion lumbar).

Un Hospital con estas caracteristicas abarca como poblacion toda la zona , y esto
incluye ciudades como Gesell, Miramar, Pinamar, Piran, Loberia, Necochea, Orense,
Tandil, entre otras, en la mayoria de los casos en situacion econdmica apremiante, esto se
convierte en un estrés adicional para los padres, los cuales desean entre otras cosas:
cumplir con todos los deseos de sus hijos, satisfacer sus demandas, probar otros
tratamientos ( dentro o fuera del pais), y el no poder hacerlo aumenta esta sensaciéon de
frustracion. El estrés impuesto por la enfermedad y la hospitalizacién aumenta la necesidad
de seguimiento y orientacion familiar, siendo la angustia, el miedo y la ansiedad los
primeros indicadores, al separa al nifio de su ambiente familiar.

En términos generales se da una situacion de aislamiento social. Fuera de un circulo de
apoyo social, la mayoria de las familias se aislan socialmente y este es un elemento
importante en el cual se debe intervenir, ya que responde- entre otras razones- a una
sensacion de vergiienza por el fracaso en su tarea como padres y ocasiona una muerte
social y ficticia previa al desenlace de la enfermedad.

‘Es importante considerar también que muchas veces durante los tratamientos, las
hospitalizaciones y los diferentes momentos de la enfermedad, los nifios tuvieron contacto
con otros nifios que pasaron por situaciones similares, que tuvieron recaidas, que se
curaron o fallecieron, tal vez sin tener la oportunidad de prepararse y, por lo tanto, de
acuerdo a como haya sido el desenlace de los mismos, asi sera la construccion que se hara
de su propia enfermedad y evolucion. Por consiguiente los sufrimientos, muertes o duelos
anteriores van a constituir parte importante de la respuesta emocional del nifio y la familia.

Siempre refiriéndose al tratamiento y al vinculo con el sistema hospitalario, es
importante revisar en la familia cual fue el grado de participacion de ésta en el tratamiento.

Es importante observar cuél es el rol del nifio en la dindmica familiar.

En esta poblacion especifica, caracterizada por tratamientos de aproximadamente 2 o 3
afios, constituidos por altas e ingresos permanentes ( y luego 2 afios de control de

estabilidad) se cree importante evaluar que cuando el enfermo estd ingresado en el
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hospital, y en relacién directamente proporcional al tiempo de internacién, puede
experimentar un sentimiento de temor- miedo al recibir el alta. Aunque puede estar
deseando irse a casa, cuando llegue ese dia , empieza a tener miedo de perder la sensacion
de proteccion que el hospital le brinda. Los pacientes , que por el contrario, estan en su
casa, cuando es preciso hospitalizarlos, pueden sentir una fuerte angustia al irse de un
medio conocido y seguro como es su casa a otro lejano, extrafio y con frecuencia hostil,
como suele ser el hospital. Uno de los factores que influyen en la cantidad de estrés
impuesta por la internacién es el grado de control que los pacientes perciben que tienen.
Muchas situaciones hospitalarias provocan en el nifio sentimientos de pérdida de control;
por un lado faltan los estimulos sensoriales acostumbrados, y por otro lado estan presentes
todos los estimulos hospitalarios adicionales de vision, sonido y olor que pueden ser
abrumadores para el paciente. La pérdida de control puede observarse de acuerdo a la edad
del desarrollo de cada paciente, atravesado por la separacién de su sistema habitual de
apoyo. El miedo a la lesion corporal y al dolor es frecuente entre los nifios, y las
caracteristicas de sus respuestas también seran acorde a edad. Los efectos de la internacion
en el nifio son variados, muchas veces la concepcion que tenga el nifio de la enfermedad es
aun mas importante que la edad y la madurez intelectual para predecir el nivel de ajuste.
De ahi que los factores de riesgo que aumentan la vulnerabilidad infantil al estrés de la
internacién van a variar con el temperamento del nifio, la edad, el sexo, su grado de
inteligencia, la relacion con el grupo de apoyo: padres, familiares, etc., y con las
situaciones estresantes miltiples y continuadas.

Los factores estresantes que padece un nifio oncoldgico durante su internacion son
multiples y variados: desde un estrés fisico, dolor y malestar, inmovilidad, privacion del
suefio, cambios de los habitos alimentarios (nutricionales), etc., hasta estrés
medioambiental: entorno extrafio, sonidos extrafios ( ruidos de equipos, diferentes sonidos
de los otros pacientes como llanto, gemidos, etc.), personas desconocidas, luces, actividad
relacionada con otros pacientes, etc., estrés psicologico ( inadecuado conocimiento de la
situacion, gravedad de la enfermedad, comportamiento de los padres), estrés social:
relaciones desorganizadas, sobre todo con la familia y amigos, preocupacion por la falta de
continuidad de una escolaridad normal, privacion del juego. La aparicion de cualquiera de
estos estresores reduce la calidad de vida y ejerce una gran influencia en todas las areas de
la vida ocupacional del paciente oncologico. Los pacientes oncolégicos son sometidos a

multiples tratamientos, en su mayoria agresivos, requieren cantidad de estudios continuos,
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tienen complicaciones infecciosas relacionadas con la disminucion de las defensas del
organismo, hemorragias, etc., alteracion de la imagen corporal relacionada con la pérdida
del cabello, la disminucién de peso, la edematizaciéon producto de la recepcion de
tratamientos con corticoides, debilidad, alteraciones metabolicas y fisiologicas, todo esto
prolongado y recurrente. Estas complicaciones generan durante la internacion situaciones
limites. En estos pacientes la enfermedad y la constelacion de acontecimientos actiian
como multiples traumatismos psiquicos que alteran el normal desarrollo del nifio enfermo,
dificultando su integracién familiar y social. Es imposible disociar como la internacion y
sus consecuencias ( separacion, alteracion de las relaciones entre padres e hijos y entre
hermanos) afectan de modo diferente a cada miembro de la familia, necesitando ésta una
contencién que mitigue o minimice el estrés impuesto por la crisis temporal.

Dado lo traumatico de la internacién por su aparicion abrupta en la vida de los nifios,
generando ansiedad y temor relacionado con la separacion del medio habitual, insertandose
en un medio extrafio, se observa la sensacion de impotencia relacionada con el entorno
hospitalario, los procedimientos dolorosos, promoviendo un alto en el desarrollo de su
vida- habitos ocupacional/es, a raiz del deterioro que pueden presentar por la inmovilidad
prolongada como alteraciones motoras funcionales o alteraciones por equipamiento
especifico.

Durante la internacion puede suceder que el nifio se vea inmovilizado debido a los
efectos de su enfermedad o por equipamiento, experimentando el paciente una disminucion
de los estimulos ambientales, con pérdida de sensacidn tactil y alteracion en la percepcion
de si mismo y de su ambiente. La inmovilizacion- sedentarismo, brusca o gradual
disminuye la cantidad y variedad de estimulos ambientales que los pacientes reciben a
través de todos sus sentidos, provocando una deprivacién sensorial, y respuestas
intelectuales y psicomotoras lentas, asi como disminucién en la capacidad de
comunicacién. Por lo tanto los nifios pueden sufrir cambios conductuales debido a la
pérdida de capacidad funcional o a las alteraciones de su imagen corporal. Por todo ello, y
segun la edad de cada uno de los pacientes, la internacién toma un lugar especifico y no
deseado. Creemos apropiado el abordaje de la terapia ocupacional, que siendo un campo
profesional con el objetivo de incrementar la independencia del paciente en sus actividades
de la vida diaria e instrumentales y utilizando un enfoque de trabajo integrador constituido
por los Modelos Teéricos: Biomecanico, Integracion Sensorial y Ocupacion Humana,

construya un espacio para lograr que la internacién, mds o menos prolongada, no genere
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pérdidas o alteraciones funcionales, retrasos del desarrollo, ni conflictos psico-emocionales
mayores.

En el HIEMI se cuenta con un hospital de dia, al que los nifios acuden a realizarse
controles, o pases de medicacion, a talleres de pintura y concursos de historietas, donde
no pierden el contacto con el equipo de profesionales, ni con los compafieros de
internacion, ya que creemos que es un buen sistema para que la futura internacion no sea

tan traumatica.

Calidad de vida.

r Ademas de tener el cancer una terrible connotacién psicosocial en la poblacion, los
tratamientos son invasivos en la vida fisica, emocional y social de los pacientes, por lo que
la medicién de la calidad de vida en cancer se ha ido convirtiendo en las dos ultimas
décadas en una necesidad de primer orden.}

Dietz, ! hizo conocer que las combinaciones para apuntalar a la rehabilitacion del cincer
es mejorar la calidad de supervivencia de los pacientes, para que ellos sean capaces de
guiar su vida de manera independiente y productiva, mas alld del minimo nivel de
independencia y a pesar de su expectativa de vida. En muchas formas el terapista
ocupacional puede influenciar a través de la ocupacion el estado de salud del paciente
ayudando a perpetuar la vida independiente del mismo. Las condiciones del paciente
pueden cambiar rapidamente y en algunas instancias puede requerir una reevaluacién y
modificacion de los programas de tratamiento.

[Se plantean tres problemas con respecto al estudio de la calidad de vida; el primero es de
caracter tedrico, en realidad el concepto es extenso o es ambiguo. Si a un fenémeno
complejo como la vida humana se le despoja de su dimensién temporal (cantidad), todos
los atributos restantes corresponden a la calidad. La cantidad de vida se expresa en
esperanza de vida en afios, tasas de mortalidad y sobrevida, etc., pero la calidad requiere
otro tipo de indicadores ( connotacion filosofica).

Se ha afirmado que la calidad de vida es una medida de bienestar fisico, mental y social,
tal como la percibe cada individuo y cada grupo, de felicidad, satisfaccién y recompensa.
Se insiste en que no es el reflejo directo de las condiciones reales y objetivas, sino de la

valoracion hecha por el individuo.
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Asociado a lo anterior se erige el problema de su naturaleza, de sus componentes
subjetivos y objetivos. Al primero de ellos corresponden definiciones globales basadas en
el bienestar y sus dos aspectos basicos: la satisfaccion y la felicidad. El componente
objetivo se relaciona con las condiciones materiales de vida, con el nivel de vida. Creemos
que la evaluacion la debe hacer la propia persona ( o en nifios muy pequefios los padres).
El segundo problema que se discute es el metodologico y se refiere a sus componentes, es
decir, si la calidad de vida debe definirse como una medida global que se evalia en su
totalidad o por determinadas dimensiones relevantes. El tercer problema al que se
enfrentan los investigadores es instrumental, se refiere a las técnicas o instrumentos de
evaluacion.

La calidad de vida se ha valorado para la estimaciéon y delimitacion del valor de la
eutanasia, los criterios de calidad de muerte y de encarnizamiento terapéutico, las
dificultades vinculadas a muchos otros problemas de salud que son inherentes al campo de
la oncologia. El cancer como cualquier otra enfermedad crénica, que va dominando los
cuadros de morbimortalidad de muchos paises producto de la llamada “ transicién
epidemiolégica” , constituye un recoradatorio de la debilidad universal y la incertidumbre
relativa de la condicion humana y su abordaje clama en todo el mundo por una concepcion
de apoyo, justicia social y autonomia que vincula a la calidad de vida con aspectos de
orden ético. El cancer es la cristalizacién de las angustias de las sociedades industriales en
una enfermedad epidémica relacionada con la muerte, alrededor de la cual se desarrollan
los fantasmas mas diversos y contradictorios.

Resulta importante destacar que nuestro abordaje promueve la promocioén de la salud y
prevencion de enfermedades concomitantes con el riesgo de internacién por cancer, dado
que se fijan metas de trabajo en funcion de un diagndstico especifico que determina el
estado y posible evoluciéon de cada paciente, y nos permite utilizar estrategias que en su
conjunto nos posibilitan hablar de una internacion que no prolongue en la vida del nifio y
su familia, el corte transversal que ella significa. Se debe tener en cuenta los valores
humanos y organizar un abordaje integrado por las demandas y posibilidades de cada
paciente y los objetivos terapéuticos del profesional.

En aquellos pacientes en los cuales el céncer esta avanzado, se ha incrementado el
desarrollo de los Cuidados Paliativos y de Soporte. Los cuidados de soporte describen el
ejercico de los cuidados paliativos en todas aquellas enfermedades cronicas, debilitantes

que ain no pueden ser categorizadas como fase terminal.‘ Pacientes que estdn en situacién
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de sufrimiento, alin estdn en regimenes de tratamiento activo para su enfermedad. De
forma concreta, los cuidados de soporte hacen referncia a la instauracion de los cuidados
paliativos, con sus técnicas y procedimientos, en personas con enfermedades oncolégicas
avanzadas que estan recibiendo tratamiento activo. La introduccién, no obstante, de los
cuidados de soporte representa una mejora de la asistencia, pues ello supone, en parte, que
las actuaciones estan dirigidas a la instauracion de tratamientos agresivos para el control de
la enfermedad y a tratamientos dirigidos a disminuir el impacto negativo de los primeros.
Los cuidados de soporte requieren de una ampliacion de sus metas mediante la que se
incorporen la atencion integral de las distintas esferas de los individuos y la atencion
integrada de los distintos objetivos de la medicina, el preventivo, el curativo y el
rehabilitador. La rehabilitacion deberia considerarse en términos de recuperacion funcional
y psicolégico social, que permita a las personas convivir con las menores limitaciones
fisicas, psicologicas y sociales posibles.

Procuran conseguir que los pacientes dispongan de los dias que les resten conscientes y
libres de dolor, con los sintomas bajo control, de tal modo que los ditimos dfas puedan
transcurrir con dignidad, en su casa o en un lugar lo mas parecido posible, rodeados de la
gente que les quiere. Ni aceleran ni detienen el proceso de morir. Intentan estar presentes y
aportar los conocimientos especializados de cuidados médicos y psicolégicos, y el soporte
emocional y espiritual durante la fase terminal en un entorno que incluye la familia, €l
hogar y los amigos.

El dolor dependera, de una serie de factores individuales que pueden modificar de forma
importante el umbral de percepcién del dolor, tales como el suefio, el reposo, la simpatia,
la comprension, la solidaridad, las actividades recreativas, la reduccién de la ansiedad, y
elevacion del estado de animo , aumentan el umbral del dolor. Al contrario, se cree que
otras circunstancias, pueden disminuir el umbral del dolor, como por ejemplo la
incomodidad, el insomnio, la fatiga, la ansiedad, el miedo, la tristeza, depresién,
introversion, aislamiento y abandono social.

El dolor es una experiencia subjetiva, es una emocion. por eso se oye decir muchas
veces que el dolor no se puede medir. En 1973 en Seatle, se celebro el Primer Simposio
sobre el Dolor y se crea la Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor. Dicha
Asociacién ha propuesto una definicién del dolor que es la siguiente: “ Es una experiencia
sensorial y emocional desagradable, asociada con una lesion histica presente o potencial o

descrita en términos de la misma.”
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La importancia de esta definicion es la aceptacion del componente emocional y
subjetivo del sintoma. Hasta entonces, no se aceptaba muy bien que pudiese existir dolor
sin haber un dafio tisular. Existia la creencia general que el dolor operaba unicamente
mediante la transmision de impulsos nerviosos desde el sitio del dafio en los tejidos hasta
el cerebro. También existieron una serie de mitos, creencias infundadas que con frecuencia
fueron causa del “ subtratamiento” del dolor; uno de ellos es le creencia de que debido a su
inmadurez neirologica, los nifios no experimentan el dolor del mismo modo que los
adultos. El origen de esto no es claro, trabajos de Fleshing publicados en los primeros afios
de este siglo, sugerian que era necesaria una mielinizacién completa para la adecuada
percepcion del dolor, y este criterio siguié vigente mucho tiempo. Otro mito es el concepto
de que los nifios metabolizaban los opidceos mis lentamente y por lo tanto, son mas
susceptibles a la depresion respiratoria por acumulacion de droga. Este mito junto con el
temor de predisponer a la drogadiccion constituye un freno en su prescripcion. Por dltimo,
durante mucho tiempo se sostuvo que el nifio pequefio no tenia memoria del dolor y por lo
tanto, una vez concluido el episodio no habia secuelas psicolégicas posibles. Todas y cada
una de estas afirmaciones han sido demolidas en forma concluyente.

Actualmente los trabajos mas innovadores en la investigacion del tratamiento del dolor
indican un nuevo posicionamiento; dado que no esta en proporcion con la gravedad de la
lesién: una quemadura, el dolor de muelas, hacen sufrir mas que las alteraciones organicas
que ponen en peligro la existencia del individuo. Exige una minuciosa observacion o la
confianza en la palabra del enfermo. En muchas ocasiones los enfermos se quejan de la
persistencia de los dolores a pesar de haber concluido los tratamientos médicos.
Entendemos que la situacién sedentaria que vive un nifio internado, dentro de un rol
generalmente pasivo que juega entre demandante y no demandante, en donde a su vez la
actitud adoptada por la familia lo limita mas ain, acrecienta la presencia de dolor, como
consecuencia de la ausencia de movimiento ( sea este pasivo o activo), de cambios de
decubito, la presencié de procedimientos de enfemeria o médicos que dejan secuelas.

Para hablar de umbral del dolor, se incluyen aspectos interactuantes, fisiologicos,
cognitivos y sociales del dolor. El dolor es una experiencia que continia cambiando
mientras atraviesa las complicadas zonas de interpretacion que llamamos cultura, historia y
conciencia individual. Se verd modificado por una serie de factores que modularan la

vivencia o intensidad dolorosa.
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El dolor en los nifios con cancer actualmente esta relacionado con el tratamiento
(medicacion e intervencién medica). El dolor por procedimientos es probablemente una de
las causas mas frecuentes del mismo. En un estudio realizado para validar el dolor en nifios
con cancer, en donde se les permitia la descripcion de todos sus sintomas y no solamente
del dolor, se concluye que el grupo de pacientes internados tenian sintomas con mayor
frecuencia que los pacientes ambulatorios, que es probablemente severo y angustiante para
el nifio ya que tiene un impacto negativo sobre su estado de animo.’

Hay un conjunto de nifios que mueren por cancer y que son muy dificiles de tratar en
cuanto a su dolor y que requieren dosis masivas de opidceos. Algunos est4n bastante bien
con un solo aumento de la dosis, otros son mas dificiles de tratar. Unos con anestesia
regional son controlados, pero hay todo un grupo de nifios que necesita sedacion para el

manejo de la enfermedad terminal.*

Existen principios de valoracion del dolor en nifios, entre ellas: Escala de caras,
Ouchert, Escala numérica, Fichas de Péquer, Escala de color, Escala graficoverbal de
valoracion, Escala visual analégica, Escala fisiologica- conductual’. Esta tltima elegida
por las tesistas dadas las caracteristicas del Instrumento de Evaluacion: funcional,
descriptivo, formal, estructurado y no estandarizado. Este tipo de evaluacion
comportamental refiere que el comportamiento de un nifio es su forma de comunicacion
con quienes lo cuidan. La observacion de su conducta es con seguridad, un recurso
razonable para detectar la presencia del dolor. Incluye: expresion facial, que junto con el
llanto es el parametro mas aceptado; los movimientos corporales y su conducta. Los
cambios de conducta van de un nifio quieto y alerta a un cuadro de llanto con gran
actividad motora. Cabe considerar las diferencias individuales de reaccion ante el dolor.
Los cambios de comportamiento no son unidireccionales, y la ausencia de conductas
habitualmente emparentadas con el dolor no descarta su presencia. Este relevamiento se
combina con pardmetros fisiologicos que dan una vision mas adecuada del impacto del
dolor en el paciente, ( estos datos se recogen de la historia clinica ¢ interconsulta con el
médico o enfermero tratante).

En un concepto multidimensional del dolor, se debe integrar la verbalizacion,

"Ver glosario
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comportamiento y cambios fisiologicos, con el ambito circundante, factores

socioculturales, el area afectiva y la dimensién cognitiva.

Dinamica familiar y hospitalaria.

La unidad psicosocial condicionada por la conjunciéon de convivencia comun, e
intimidad solidaria y socializante define a la familia. El hogar se refiere a una o mas
personas que conviven, cualquiera sea su relacion de parentesco y que comparte una
vivienda y /o asimismo alimentacion y necesidades basicas comunes.

1 EI concepto de familia es esencialmente dindmico y abarca las etapas ligadas a su
formacion, expansion, consolidacion, apertura y disolucion. Entendemos que la realidad de
la familia de un nifio con cancer es muy especial, al margen de la situaciéon socioeconémica
por la que esté atravesada, el area de los afectos, las emociones y los vinculos, se ve
transversalmente cortada. Comienzan por atravesar un proceso de separacion fisica, que en
muchas oportunidades perjudica el estado emocional del paciente y por consiguiente su
estado general, sobre el que pierden el control| En el 4rea que incumbe a la realidad
econdmica familiar, se agregan gastos inesperados, que a su vez suman preocupaciones. En
el HIEMI vemos cotidianamente que las familias recibidas son en su mayoria provenientes
de localidades vecinas y no tan vecinas, esto hace el esfuerzo ain mayor.

' Se observan al momento del diagndstico dos fases de adaptacion que la toma de
conciencia de la enfermedad lo marca. Esto facilita poder trabajar priorizando la calidad de
vida. Las fases se podrian denominar en estos términos: en primer lugar, ignorancia,
inseguridad, negacion implicita, pacto ( es la fase menos conocida, ya que casi nunca los
enfermos, o sus padres suelen verbalizarla, en la cual la mayoria de las veces los pactos se
hacen con Dios, o referente elegido), y en segundo lugar, depresion y aceptacion, con las
consiguientes conductas de adaptacién funcional que se pueden observar claramente.

La variedad de reacciones que se pueden encontrar en este tipo de situaciones dependera
fundamentalmente de la forma habitual que tiene cada sujeto y su familia de enfrentar los

problemas serios. |
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La comunicacién es el proceso que permite a las personas intercambiar informacién

sobre si mismas y lo que los rodea a través de signos, sonidos, simbolos y
comportamientos. Junto con el control de sintomas, la comunicacién constituye una
necesidad basica en la atencion del enfermo terminal. Sin una buena comunicacion es muy
dificil asistir al enfermo.
[Son objetivos de la comunicacién con los pacientes: conocer sus problemas fisicos y
personales, recoger informacion béasica para su diagnostico y tratamiento, hacerlos sentir
cuidados, evaluar su reaccion ante la enfermedad, sus temores y ansiedades, conocer sus
experiencias previas con la enfermedad y mejorar su autoestima, ofrecerle informacién
veraz y progresiva, segin necesidades para planificar su futuro, acordar con él su
tratamiento, ayudarle a mantener su esperanza de vida, conocer que es lo que puede
aumentar su bienestar, conocer sus valores espirituales, culturales y medios de apoyo,
detectar si existe o no la conspiracion del silencio, ayudarle a vencer el tabu de la muerte,
darle tiempo a sus procesamientos, reforzar el principio de autonomia, detectar las
necesidades de la familia, trabajar la relacién con sus seres queridos y la relacién paciente-
profesional mas interactiva.

La base de una buena comunicacion, la constituye el arte y la ciencia de hablar, pero
sobre todo, de saber escuchar.

Es evidente la importancia para los pacientes y sus padres de ser escuchados. Entre las
expectativas de los enfermos y la realidad existe un abismo de notables dimensiones. Los
enfermos tienen la impresion de ser traicionados por aquellos de los que esperaban ser
escuchados y que, por el contrario, hacen todo menos ejercer la escucha. El descontento y
la frustracion permanecen a pesar de que la actuacion de los profesionales, personal técnico
vaya dirigida en beneficio de la salud del enfermo.

Escuchar es dificil. La falta de escucha se debe en muchos casos a una resistencia
inconsciente frente a un encuentro interpersonal, obscuramente percibido como una
amenaza para nuestro equilibrio y nuestra integridad. Los profesionales de la salud al igual
que cualquier persona también tienen ciertas defensas, de las cuales deben tomar
conciencia.

Existen diferentes tipos de comunicacion, entre ellas verbal, paraverbal con distintos
tipos de volumen, tono, intensidad, velocidad, ritmo y movimiento, mimica de la cara,
gestos, orientacion de tipo cara a cara, de costado o en angulo; postura, distancias y

espacios interpersonales; estética y cuidados de la persona.
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La comunicacion es una de las herramientas mas importantes y utiles de que disponemos
para establecer relacion vincular y generar un espacio con contenido entre nosotros como
profesionales y los pacientes. Se pretende que esta comunicacién cumpla con las siguientes
funciones: catartica y liberadora del lenguaje, de reconocimiento y consideracion del otro,
de adquisicion del conocimiento, de refuerzo de modificacion del comportamiento, de
encontrar la puerta de entrada a las necesidades dentro de las posibilidades de cada nifio, de
acceder a su propio abordaje, especificamente disefiado para €l.

Existen en las relaciones dentro de un Servicio incorporado a la dindmica hospitalaria,
inmensidad de obstaculos para la comunicacion, entre ellos: area de materiales: los ruidos,
la escasa o demasiada visibilidad, la cantidad de personas en la habitacion, los horarios
propios del servicio y sus profesionales ( mafianas superpobldas de procedimientos). El
ambiente en el que nos comunicamos con los demas es fundamental, se debe generar un
espacio para que surja la confianza necesaria para poder hablar de los sufrimientos del

paciente. Area de fisicos: patologias propias de cada paciente con sus cuadros especificos,

sordera, ceguera, vocalizacion defectuosa, posiciones en el espacio, etc.. Se debe utilizar la
modalidad de comunicacion adecuada para cada paciente y circunstancia, las posiciones de
nuestro cuerpo con respecto al del nifio no deben ser un obstaculo.

Area psicol6gica o social: disociacién instrumental. *

Creemos que la salud familiar trasciende a la salud de cada uno de sus integrantes,
proyectandose hacia la ptima integracion de los mismos.

De la investigacion cientifica realizada en los ultimos afios, surge el concepto de
periodos criticos en el desarrollo infantil. Esto incluye, las condiciones ambientales
presentes o no en ciertos momentos del desarrollo. Por lo tanto, es importante animar a los
nifios a que su actividad sea maxima, dentro de los limites que impone su enfermedad y los
dispositivos (equipamiento especifico) que limitan su movilidad.

Encontramos en el Servicio de Oncohematologia una gran cantidad de nifios entre 5
( cinco) y 12 ( doce) afios de edad, los cuales comunmente pierden un afio de asistencia a
la escuela, y en algunos casos no se observa la permanencia de atencién docente
hospitalaria o domiciliaria, existen diferentes factores que hacen a esta situacion, entre

ellos, las madres de los nifios, las cuales realizan transferencia de sus sentimientos como

* Ver glosario
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angustia, responsabilidad, enojo e impotencia, dificulta el sostenimiento vital para el nifio,
no s6lo desde el area cognitiva sino también desde el 4rea social, es en este momento
donde se comienzan a vivir las experiencias mas socializantes ajenas al nucleo primario (
familia). Los requerimientos basicos para lograr un desarrollo normal incluye la
identificaciéon de factores psicosociales que el ambiente ( donde el nifio opera) debe
proveerle para que éste logre un desarrollo equilibrado, entre ellos, fomentar la
independencia y autonomia, proporcionarle seguridad y estabilidad en las relaciones con
sus padres y pares, formacion de habitos socioculturales, que implica fijar limites en forma
equilibrada y favorecer las conductas 6ptimas para su comportamiento ocupacional. Todos
estos factores estan a su vez determinados por caracteristicas como el origen sociocultural,
las caracteristicas de los padres, del nifio, de personalidad, etc.

Al hablar de adolescencia nos referimos a un conjunto de transformaciones biologicas,
psicoldgicas y sociales que ocurren en una etapa del ciclo vital comprendida en términos
generales entre los 10- 12 a 20 afios de edad. Estas transformaciones ocurren con bastante
rapidez, son de naturaleza muy variada y constituyen un proceso de maduracién en los
aspectos biologicos, psicoldgicos y sociales del individuo. De las consideraciones
precedentes resultard facil advertir que van a existir muchos tipos de adolescentes, en la
medida que entran a jugar los factores psicolégicos y sociales en su definicion.

Estos factores van a influir significativamente en la conducta de los individuos.

Una de las principales tareas psicolégicas que debe resolver el adolescente en este
periodo es lograr una independencia de sus padres, emocional primero y social después. El
varén busca una mayor autonomia y libertad. Luego esta su lucha por lograr una identidad,
personalidad propia. Mantener una adecuada relacion con el sexo opuesto, aprender a
controlar socialmente sus nuevos sentimientos y deseos sexuales. Se produce un
incremento en su capacidad de pensamiento abstracto, promoviendo una progresiva
sofisticacién de intereses. Le interesa mucho conducir de buena forma la relacién con su
grupo de pares. Desarrollar una adecuada autoimagen, autoestima, aceptando los cambios
que se producen en si mismo. Adquirir una capacidad de control sobre los estados de
4nimo, tan cambiantes en este periodo.

Todos estos cambios los ubicamos dentro del area psicolégica de los adolescentes, esta
visto que estan fuerte y abruptamente atravesados por la realidad de la infernacion que
retrasa y altera su transcurrir normal. Comencemos por pensar la independencia coartada,

esto se observa solo en los primeros dias de la internacién dado que los adolescentes se
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caracterizan por acelerar los tiempos para encontrar la manera funcional de poder
abastecerse solos en sus necesidades, se les hace dificil la separacion- individuacion
porque necesitan del otro desde lo fisico, por ejemplo para que les alcancen la chata-
papagayo; incluso desde lo emocional, poder superar la invasién. Con la aplicacién de
tratamiento quimioterapéutico es sabido que los pacientes pierden el cabello, lo cual no
ayuda al hecho de reconocer la propia imagen ni a la preservacién del nivel de autoestima,
sino que retrasa la posibilidad de aceptar los cambios del propio cuerpo y del si mismo.

Los adolescentes viven un estado critico, de mayor vulnerabilidad para enfrentarlo
psiquicamente o para manejar situaciones de estrés. Existe una mayor inestabilidad y
desequilibrio emocional, por ser un periodo de intensos cambios que ocurren con mucha
rapidez y que abarcan todos los aspectos del ser humano, y en especial la modificacién de
su cuerpo que es vivenciada como algo preocupante. La apariencia externa y la estética
son de la mayor importancia. La alteracion de los sentimientos vitales aumenta la
inestabilidad emocional. Si creemos que el medio ambiente familiar contribuye a esta
situacion, demas esta aclarar la implicancia de la internacién, en donde constantemente el
paciente siente como invasion todos los procedimientos y preguntas -acercamientos que no
son otra cosa que personales, y que lo obligan a tener conductas sociales- adaptadas, en un
momento en ¢l que lo que lo caracteriza es la inestabilidad- desequilibrio. La pérdida de
control en esta etapa de desarrollo se deja ver en las limitaciones de sus capacidades fisicas
junto con lo que significa la internacion que los separa de sus sitemas habituales de apoyo,
constituyendo crisis situacionales que se manifiestan con rechazo al tratamiento o falta de

cooperacion y cambios conductuales. °

Estructura funcional del Servicio de Oncohematologia del Hospital
Interzonal Especializado Materno Infantil.

Hasta la fecha diciembre de 1999 el Servicio funcionaba en el primer piso del HIEMI
siendo su recurso fisico de tres salas de aislamiento, contando cada una con una zona pre
estéril y dos salas con cuatro camas cada una, un office de enfermeria, una habitacién
quimioterapica y una sala de médicos.

A partir de enero de 2000 este Servicio de Oncohematologia funciona en una nueva

drea disefiada en el segundo piso, que cuenta con un consultorio equipado para exdmenes
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de pre-ingreso y controles ambulatorios, una sala de médicos acondicionada con un fichero
para historias clinicas, biblioteca, television y video para ateneos, un office de secretaria,
y otro para enfermeria, dos sectores para material limpio y sucio y 12 (doce) habitaciones
individuales a utilizar por pacientes neutropénicos graves, oncologicos moderados (pase de
medicacion, quimioterapia) y para Hospital de Dia Oncologico Monovalente (tratamientos
de soporte), contando cada una con bombas: 2 (dos) centrales y 1 (una) de aspiraciéon. Las
bombas de infusién regulan el volumen por hora de liquidos (antibioticos-ATB,
citostaticos, alimentacion parenteral total- APT) que se infunden en el nifio. Las
habitaciones también cuentan con monitores moéviles para el control de la frecuencia
respiratoria, frecuencia cardiaca y electrocardiograma, termometro, tensiometro y
estetoscopio.La sala cuenta con un carro de reanimacion con el equipo completo, una sala
de juegos al servicio de Terapia Ocupacional y Psicologia y para diversas actividades

recreativas a realizar por el voluntariado con los pacientes internados y ambulatorios.
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[ Rol del terapista ocupacional.

“Cuando me hablaste de mi enfermedad, mi pronéstico y del tratamiento, de
todo lo que me dijiste, lo primero a lo que tuve miedo, fue a perder el pelo, creo
que de cobarde no pude tener miedo a otra cosa. Después de la primer
internacion me hice un poco mds valiente y fui capaz de tenerle miedo al dolor,
al sufrimiento, a la operacion, a perder la pierna. Ahora creo que ver a otros
chicos que estdn como yo, a otros que no les fue muy bien, ahora creo que
tengo la valentia de tenerle miedo a la muerte. Ahora creo ser valiente para
que me digas si me puedo morir, cémo y cudndo.”

Mario, 15 afios. Osteosarcoma. Curado®

El rol y la contribucién del terapista ocupacional en pacientes con céncer requiere la
organizacion de técnicas y habilidades nuevas y tradicionales.

En primer término facilita y guia al paciente para que lleve a cabo su maximo
rendimiento funcional tanto fisica como psicolégicamente en las habilidades cotidianas a
pesar de su expectativa de vida y de los inconvenientes y limitaciones que agrega la
internacion.

El principal objetivo de la intervencion es considerar las necesidades tinicas y deseos
de cada individuo como centro del tratamiento. La familia cumple un papel relevante dado
que las dimensiones social y fisica en el desarrollo del desempefio funcional de cada
paciente se ve impactada. El terapista ocupacional trabajara asistiendo al paciente para
restablecer su sentido de control-independencia y enfocar lo que es importante para él a
través de la evaluacién y flexibilidad del tratamiento. Las necesidades para un balance
fisico y una estructura social que pueda proveerles los recursos para el manejo de un largo
periodo de estrés, ademas de las posibles consecuencias de la supervivencia son incluidos
en el dinamismo del tratamiento.’

El desempefio del sistema (nifio) en el ambiente, que incluye lo fisico, social y el
entorno cultural donde el sistema opera, los objetos, las tareas, los grupos sociales y la
cultura, tienen fuertes efectos sobre el desarrollo y desempefio de las personas y la
resultante valoracion ocupacional. El entendimiento del terapista del efecto del desarrollo

biopsicosocial en el sentido del comportamiento ocupacional y adaptaciéon continua como
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producto de la participacién entre las dindmicas relaciones humanas y el ambiente permite
el registro constante del estado ocupacional e interaccion del nifio. ®

Al entender el desempefio como el producto final relacionado con las habilidades que
promueven los fundamentos para la accion, resulta necesario situar la realidad de cada
paciente, es decir su situacion vital, que incluye hechos educativos, socioeconémicos,
preferencias, necesidades y una actividad valorada, en cuanto a su patologia y cuadro
clinico, atravesados por la situacién de internacion. Situacién que establece un corte
transversal en las posibilidades del nifio - adolescente en su desempefio y nivel de
comportamiento ocupacional.

Entendemos que un nifio que ingresa en un Servicio de Oncohematologia, en situacién
de internacién, es agredido por una gran cantidad de estimulos que impactan todos los
sentidos: un espacio fisico nuevo, gente desconocida (equipo de profesionales, otros
pacientes), procedimientos quirirgicos, médicos, de enfermeria, alarmas, luces, suero,
catéteres etc., que marcan la realidad de su enfermedad, que limitan la posibilidad de un
desempefio independiente y en donde el nifio se encuentra en un rol pasivo, en muchas
oportunidades atemorizado por un bombardeo sensorial como consecuencia de impulsos
sensoriales excesivos e inesperados (visuales, auditivos, tactiles, propioceptivos,
cinestésicos) que pueden confundirlo y fatigarlo.

_ Los nifios de alto riesgo en internacion, experimentan muchas pérdidas en todas las dreas

de la vida ocupacional, sus familiares deben tolerar cambios devastadores en la vida
familiar, relaciones de roles y rutinas ocupacionales. Los miembros de la familia y los
amigos pueden ejercer diversos efectos sobre el paciente, algunos pueden ser estimulantes y
fomentar la recuperacion funcional, mientras que otros pueden ser protectores o
compasivos y retrasar el progreso.

El nifio experimenta pérdidas en las pautas del desarrollo, cambios en la funcidn,
deterioro de comportamientos exploradores, € incorporacién de nuevas actividades dentro
de su rol de enfermo. Los cambios y pérdidas ocupacionales que afectan las interacciones
ambientales y el juego del nifio pueden hacer aparecer disfunciones ocupacionales creando
asi un ciclo de peor adaptacion de la conducta ocupacional para el nifio y el sistema

familiar.
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El Modelo Teédrico de la Ocupacién Humana ( Gary Kielhofner.1985) organiza
conceptos de ocupacion en un marco de referncia basado en la Teoria General de los
Sistemas. El Modelo especifica las relaciones entre entidades conceptuales, describe y
explica un espectro de comportamiento humano ( ocupaciéon) que es critico para la
identidad y practico para la Terapia Ocupacional.

El Modelo describe al hombre como un sistema abierto, su comportamiento ocupacional
es su output. Dentro del marco de referencia del sistema abierto se integran conceptos
especificos que explican y describen la Ocupacion Humana.

De esta forma, el Modelo organiza los aspectos de mativacion, comportamiento,
cognicién y aquellos que son relevantes para el entendimiento de la Ocupacion. A pesar
que los componentes bioldgicos o fisicos de la Ocupacién son reconocidos en el Modelo,
éste se centra principalmente en los aspectos psicosociales y culturales de la Ocupaciéon.

De acuerdo con este Modelo; toda la ocupacién humana nace en una tendencia innata y
espontanea del sistema humano- el impulso y energia de explorar y dominar el ambiente. El
Modelo estd basado en la creencia de que la ocupacién es un aspecto central de la
experiencia humana. Esta energia e impulso innato del hombre para explorar y dominar el
ambiente y su consecuente habilidad para simbolizar que lo hace tnico dentro del reino
animal.

En este Modelo, el sistema representa al Hombre y la interaccion del sistema con el
ambiente es la Ocupacion Humana. El ambiente es la situacion fisica, social y cultural en la
cual el sistema opera. El sistema abierto interactiia con el ambiente a través del proceso de
Intake, Output, Troughput y Feedback.

Las partes internas de un sistema abierto representando la Ocupacion Humana son
conceptualizadas como tres subsistemas jerarquizados.

De acuerdo a las leyes de los sistemas, los niveles mas altos gobiernan los niveles
inferiores. Los niveles inferiores, en cambio, inhiben los grados de libertad de los niveles
superiores.

Para explicar como se motiva, organiza y ejecuta el comportamiento ocupacional este
Modelo conceptualiza al ser humano en una jerarquia compuesta de tres subsistemas, ellos

son: Volicion, Habituacion y Ejecucion.
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El subsistema de la volicion gobierna todas las operaciones del sistema y es responsable
de escoger e iniciar el comportamiento ocupacional. Es definido como “ un set
interrelacionado de componentes energizantes y simbdlicos, que en conjunto, determinan la
eleccién consciente para el comportamiento ocupacional. El componente energizante es un
impulso generalizado hacia la exploracion y el dominio del ambiente. Los componentes
simbdlicos son imagenes ( creencias, recuerdos, convicciones, expectativas) que incluyen el
encausamiento personal, los valores y los intereses”.

El término volicién connota voluntad o eleccion. El concebir la motivaciéon como un
proceso de la conducta voluntaria de disposicion, es abandonar el concepto clasico de
motivacion.

Actualmente se sabe que la motivacion es un fendmeno mas copmplejo, un sistema
abierto que involucra elecciones racionales y emocionales para la conducta. La ocupacion
es motivada por la necesidad humana de exploracién y dominio de si mismo y del mundo.

Los seres humanos poseen un impulso a estar alertas, a buscar estimulacion sensorial, a
actuar y ser efectivos. Esto lleva a los seres humanos a crear, a fabricar, a celebrar, a
compartir y cooperar, y a involucrarse en todos los rangos de actos que constituyen el
comportamiento ocupacional. El comportamiento estd intrisicamente motivado, en
contraposicion a la conducta que es realizada a fin de satisfacer algin motivo externo.

La volicion esta compuetsa de imagenes o simbolos que la persona mantiene acerca de la
exploracion y dominio del mundo. Estas imagenes incluyen el conocimiento y las creencias
que las personas tienen de si mismas como un actor en el mundo.

Los componentes simbolicos del subsistema volicion son, los valores, los intereses y la
causalidad personal. La causalidad personal se define como “ el conjunto de creencias y
expectativas que una persona tiene acerca de su efectividad en el ambiente”. Se refiere al
conocimiento personal de un individuo de si mismo con una fuente que crea cambios
observables en ¢l ambiente. El conjunto de imdgenes que constituyen nuestra causalidad
personal incluye: la creencia en el control interno v/s externo; la creencia en las
habilidades; la creencia en la eficacia de las habilidades y las expectativas de éxito v/s

*
fracaso.

*Ver glosario.
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Los valores son imdgenes de lo que es bueno, correcto y /o importante. Son principios
que guian la conducta humana. Desde tempranas experiencias de la nifiez la persona
interactia con un medio cultural externo que incluye ciertos valores relevantes a la
ocupaciéon. Los valores implican un compromiso para desempefiarse en maneras
culturalmente aceptadas, por lo tanto uno experimenta un sentido de pertenencia al
operacionalizarlo. Las emociones fuertes también se asocian a los valores.

Los valores son percibidos como obligatorios y por lo tanto ejercen una gran influencia
sobre las elecciones que una persona hace. Ya que determinan nuestra vision del valos de
diversas ocupaciones, ellos influencian el grado de satisfacciones y sentidos de autovalor
que se deriva del desmpefiarlas. Dentro de las incumbencias de los valores se encuentran
cuatro componentes: la orientacion personal, la importancia de las actividades, los objetos
ocupacionales y los standars personales. *

Los intereses son el dominio final del autoconicimiento en la volicién, son
disposiciones ancontrar ocupaciones placenteras. Representan no sélo una disposicién de la
persona para buscar placer, sino también influencia las ocupaciones que eligiera una
persona. Debido a que representan nuestra imagen o conocimiento del gozo de las
ocupaciones, ellos influencian las elecciones que la persona hace cuando es mas libre.

Nuestra orientacion con respecto al placer y la satisfaccion en las ocupaciones edta
presentada por tres dimensiones del interés: la discriminacion, el patrén y la potencia.*

El subsistema habituacion, organiza el comportamiento ocupacional dentro de
patrones o rutinas. Esta subsistema consolida las elecciones habituales del subsistema
volicién y las integra dentro de patrones predecibles. Para describir este subsistema se
utilizan dos conceptos: habitos y roles. Estos componentes del subsitema son gobernados
por el subsistema volicion. La formacion de habitos y roles depende de elecciones
conscientes hechas en base a valores, interés y causalidad personal. A la vez organiza
patrones de comportamiento para satisfacer demandas del ambiente, de este modo satisface
a ambos: el sistema y el ambiente.

Se define como el conjunto de imdgenes que guian el desempefio de patrones de

comportamiento rutinario.

* Ver glosario
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Los roles son imdgenes que las personas mantienen de si misma como ocupando ciertos
status o posiciones en los grupos sociales y de las obligaciones o expectativas que
acompafian al hecho de pertenecer a estos roles. Tienen tres componentes: incumbencia
percibida, internalizacion de expectativas y equilibrio. *

Los habitos son imagenes que guian la rutina y las formas tipicas en que una persona se
desempefia. La adaptacion del patrén de un habito se refleja en tres dimensiones: grado de
organizacion, adecuacion social y rigidez/ flexibilidad. *

El subsistema ejecucion esta mas directamente vinculado con el output del sistema. Es
un conjunto de imagenes y estructuras biologicas y procesos, los que estan organizados en
habilidades y son utilizados en la produccion de un comportamiento con propésito. Los
tipos de habilidades son:

- habilidades perceptivo- motoras: para interpretar informacion sensorial y para

manejarse a si mismo y a los objetos.

- habilidades de procesamiento o elaboracion: dirigidas a manejar eventos o procesos

en el ambiente. Incluye la habilidad para planificar y resolucién de problemas.

- Habilidades de comunicacion- interaccién: para convertir y recibir informacion y

para coordinar el propio comportamiento con el de otros, con el objeto de lograr

actividades y objetivos propios.

El Modelo Tedrico de Integracién Sensorial ( Jean Ayres.1979). La Integracion

Sensorial es un proceso neurobiol6gico innato y se refiere a la integracion e interpretacion
de estimulos sensoriales del mundo externo por el cerebro. Es la organizacion del input
sensor para su uso. El “uso” puede ser una percepcion del cuerpo o del mundo, o una
respuesta adaptativa o un proceso de aprendizaje o el desarrollo de alguna funcion
neurologica.

Toda la informacién que nos llega del ambiente la recibimos a través de nuestros
sentidos. Estos procesos sensoriales ocurren dentro del sistema nervioso a un nivel
inconciente. Aunque conocemos los sentidos del gusto, olfato, visiéon y audiciéon, muchos

de nosotros desconocemos otras experiencias sensoriales que nuestro sistema nervioso

" Ver glosario
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también recibe e integra, tales como el tacto, el movimiento, la percepcion corporal y la
fuerza de la gravedad.

La Integracién Sensorial se centra primariamnete en tres sentidos basicos: tactil,
vestibular y propioceptivo. Estos tres sistemas empiezan a funcionar muy temprano en la
vida incluso antes del nacimiento y continuan desarrollandose a medida que la persona
madura e interactiia con su medio ambiente; son criticos para nuestra supervivencia. La
interrelacion entre estos sentidos es compleja, pero basicamente nos permiten experimentar,
interpretar y responder a diferentes estimulos del medio ambiente, de manera de interpretar
una situacion en forma correcta y poder emitir una respuesta apropiada.

Al hablar de integracién Sensorial nos referimos a dos cosas, por un lado a un proceso
neurobiol6gico innato e inconsciente y también a una teoria que explica la relacién que
existe entre estos procesos neuroldgicos y la conducta.

A través de la Integracion Sensorial las multiples partes del sistema nervioso trabajan
en conjunto de modo que la persona pueda interactuar con el medio ambiente efectivamente
experimentando una apropiada satisfaccion.

Hipdétesis de la Teoria:

- las personas toman informacién del medio y de su propio cuerpo, la procesan y la
integran en el sistema nervioso. Esta integracion sensora es utilizada para organizar
y programar la conducta

- deficiencias en la integracion del input sensor pueden producir dificultades en el
aprendizaje motriz conceptual

- desde el punto de vista terapéutico: las vivencias sensoras ofrecidas como parte de
una actividad significativa produciendo conducta adaptativa van a promover la
integracion sensorial y como consecuencia de la misma el aprendizaje.

Postulados de la Teoria:

- Plasticidad neuranal: la teoria de Integracion Sensorial se basa en que la

intervencion terapéutica va a influenciar y producir cambios cerebrales. Estos
cambios se van a producir a través de la estimulacion sensora controlada.
Especificamente estimulacion tactil, propioceptiva y vestibular.

- Secuencia en el desarrollo: el proceso de Integracion Semsorial tiene lugar en una

secuencia del desarrollo. En el proceso de desarrollo normal conductas complejas
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se basan en conductas simples. Cada escalon se basa en el anterior. Cuando hay un
desorden en el proceso de Integracion Sensorial este se interrumpe dificultando el
desarrollo de conductas complejas.

- Jerarquia del sistema nervioso: el cerebro funciona como un todo integrativo pero
esta formado por sistemas organizados jerarquicamente. Los sistemas se conectan
en todas direcciones regulandose y autoorganizandose; siendo la misma accién del

sistema la causa del cambio.

El Modelo Tedrico Biomecanico es aplicado cuando una persona no puede mantener

una postura apropiada con una actividad muscular automatica a raiz de disfunciones
neuromusculares o musculoesqueléticas. Consecuentemente los soportes artificiales son
provistos, temporal o permanentemente para sustituir la ausencia de control postural y
proveer posiciones del cuerpo mas eficientes para las actividades funcionales.

Todas las personas que se mueven en relacién a otra persona u objeto, lo hacen en
relacion a la fuerza de gravedad. Estos movimientos son hechos de una forma muy sutil;
afortunadamente hay mecanismos fisiologicos que ayudan al cuerpo a adaptarse a la fuerza
de gravedad. Los receptores, disparadores para el cambio en velocidad, direccién y
posicién comin estimulan una reaccién de equilibrio que permiten al cuerpo retomar la
posicion vertical o el balanceo. A través de las interacciones de esos receptores con un
sistema nervioso saludable y misculos estimulados, el cuerpo humano reacciona a la fuerza
de la gravedad en una forma funcional.

Las metas generales de este Modelo Tedrico son dos:

- aumentar las reacciones posturales de comportamiento para reducir las demandas
de la gravedad y para alinear el cuerpo

- mejorar las funciones distales y actividades especializadas para reducir por
necesidad reacciones posturales y suministrar soporte externo

Base tedrica del Modelo: usa teorias fisicas y fisiologicas. Dos hipdtesis son aceptadas

para este modelo en términos de un desarrollo normal:
- un patrén motor desarrollado desde la Integracion Sensorial, en la infancia el

comportamiento motor es en su mayoria reflejo, provee una entrada sensorial
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adicional, lo cual contribuye a la modificacion de reflejos y al control del desarrollo
motor. La consecuencia es ese patron de desarrollo motor desde la sensacion.

una respuesta motora automatica, la cual mantiene la postura. La mayoria de las
respuestas posturales, las reacciones equilibratorias y la postura erecta son
generalmente desarrolladas hacia el segundo afio de vida. Las reacciones de
enderezamiento son movimientos que mantienen alineada la cabeza en el espacio y
del tronco en relacion a la cabeza. Las reacciones equiliobratorias son movimientos
que ayudan a mantener el balanceo cuando el centro de gravedad es alterado por

una fuerza externa. A menudo son acompaifiadas por reacciones protectivas.

Este modelo también contiene una hipétesis adicional relacionada con un

comportamiento atipico- la disfuncién o dafio de los sistemas musculoesqueléticos o

neuromusculares que pueden interferir con reacciones posturales efectivas.

Del mismo modo es relevante en esta teoria los patrones motores ( investigados por

Rood) que incluyen secuencias de desarrollo motor que van de movimientos especializados,

mantenimiento de la postura y habilidad de restablecimiento del centro de gravedad. El

desarrollo motor especializado depende del sostenimiento de peso sin colapsare y la

habilidad de cambio y descarga de peso de una parte del cuerpo a otra.

El Modelo Teoérico Biomecanico mantiene cinco postulados:

contribuye a la independencia, facilitando el control postural o reduciendo los
efectos de la gravedad

los nifios aprenden a moverse efectivamente a través de las retroalimentaciones
sensoriales. Ellos repiten satisfactoriamente los movimientos basados por sefiales
sensoriales

el desarrollo motor normal es secuencial y predecible. La postura depende de la
respuesta del cuerpo a la gravedad y las reacciones posturales tienen un desarrollo
secuencial

las disfunciones y anormalidades de musculos, huesos o del sistema nervioso
central, puede dafiar el desarrollo normal de las reacciones posturales

las terapistas ocupacionales deben determinar el nivel de disfuncién postural asi

como los factores externos que pueden dafiar y alterar la perfomance.
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Desde el area de Terapia Ocupacional se observa que las areas funcionales més
comunmente afectadas son las tareas en el cuidado personal que incluyen alimentacion,
vestido, higiene, arreglo personal, uso del bafio, las tareas ocupacionales- educativas, que
incluyen la escolaridad en cualquier nivel, la asistencia a actividades ocupacionales
extraescolares, el uso del tiempo libre como actividades recreativas, deportivas y juego.

Si la intervencion estd basada en la teoria el terapista ocupacional esta apto para entender
la relacion entre el tratamiento, producto de una planificacion posterior a la evaluacion que
permita delimitar prioridades de abordaje, y las consecuentes reacciones del paciente.

Las dificultades en la intervencion desaparecen en la medida en que los conocimientos
tedricos y practicos constituyen un mismo apartado, esto es, que la practica y sus
herramientas o técnicas especificas, no sean un apartado ajeno a los modelos tedricos .

La delimitacién de un marco de referencia surgi6 de la triangulacion teérica de modelos
tedricos como el de la Integracién Sensorial, el Biomecéanico y de la Ocupacion Humana.
La practica efectiva incluye la habilidad del terapista para utilizar con el paciente el modelo
tedrico mas apropiado dentro del contexto de su vida. Después que un paciente es derivado
auna interconsulta con Terapia Ocupacional, debera ser evaluado, luego se delimitara el
modelo de abordaje mas apropiado. Se discuten las formas alternativas en que un marco de
referencia puede ser usado, incluyendo las formas, entre ellas sélo uno, en secuencia, en
paralelo y en com binacién.’ Los marcos de referencia pueden ser usados en combinacion,
como una forma integrada. Siempre y cuando los constructos de la base tedrica son
consistentes y estan de acuerdo con la forma de ocurrir los cambios. Se deben examinar
cada Modelo Tedrico para determinar cuéles son los postulados basicos congruentes con los
de los otros Modelos Teoricos . Los conceptos basicos deben ser consistentes, de tal manera
que den lugar a resultados iguales o similares.

Los cambios de la sociedad, la adaptacion a los diferentes ambientes dentro de la
profesion, demandan la busqueda de nuevos abordajes y soluciones a los problemas,
requiriendo el desarrollo de nuevos instrumentos en édreas de desempefio profesional que
atn no lo tienen y el desarrollo de nuevos modelos de referencia tedrica, que contribuyan a

delimitar el rol profesional y jerarquicen la profesion.
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Un cambio en los conocimientos precipita la necesidad de un marco de referencia. Estos
nuevos conocimientos pueden resultar desde el refinamiento de la teoria, el desarrollo de
nuevas teorias, o el hallazgo de nuevas investigaciones que modifican las bases tedricas de
los Modelos Teoricos.

El proceso de desarrollo y articulacion de marcos de referencia es complejo. Requiere
fuertes combinaciones de conocimientos de base con avanzadas habilidades clinicas de
razonamiento. A través de este proceso, el terapista estd relacionando acerca de la
organizacion sistematica de la combinacidon de constructos y conceptos con una
consistencia interna tal que disefie claramente como puede ser formada la conexién entre la
teoria y la practica.

La realidad del hospital permite observar frecuentemente, sea que focalice su atencion en
pacientes agudos o cronicos, la prescripcion de planes de tratamiento- protocolos dentro de
un servicio, antes que el encuentro con las necesidades del paciente. Como miembros de un
servicio mantenemos responsabilidades para con la evaluacion y el tratamiento especifico
desde nuestra disciplina, creemos importante el hecho de combinar constructos y conceptos
basicos de determinadas teorias, con una organizacion sistematica que claramente da el
sustento y la conexion entre la teoria y la préctica.

Introducir la discusion de la influencia de la familia del nifio y 1a cultura es relevante a la
hora de elegir un marco de referencia . También afecta la intervencion, como contexto
humano, la relacion entre el terapista y los miembros de la familia, o también la relacion
con los otros profesionales.

La internacién se caracteriza por el constante acompafiamiento de un miembro de la
familia( generalmente la madre) en la mayoria de los casos ( también se encuentran casos
en los que los acompafiantes son ambos padres, como asi también aquellos pacientes
visitados con frecuencia por sus hermanos u otros parientes). Es esta una situacion
relevante a la hora de evaluar a cada paciente y planificar el tratamiento. Para intervenir
efectivamente el terapista ocupacional debe ser sensible al ambiente de los nifios, esto
incluye a la familia y a la cultura. Si se dirige la intervencién sin consideracion de las
personas importantes del ambiente de los pacientes, esta puede no ser apropiada.

La interrelacion entre la cultura y la familia es un circuito. La cultura provee el soporte

para la familia y la influencia de los valores y creencias de cada miembro de la familia. La
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familia provee el soporte para el nifio. Para el desarrollo infantil, la cultura es definida por
la familia.

La creencia popular define al cancer como sinénimo de muerte y es esta la percepcion de
un padre al recibir el diagnostico de su hijo. Los efectos de la cultura en la intervencion son
multifacéticos. La mirada sobre la salud y la enfermedad puede ser influenciada por la
cultura. Los cuidados y comportamientos que surgen en cada familia y su dinAmica de
funcionamiento en el alta del nifio al hospital ( transitoria, y entonces comienza la
asistencia al hospital de dia.), influyen en la forma en que los nifios sienten y actian sobre
y acerca de las demas personas.

Es importante para el terapista ocupacional responder a la identidad cultural de los
pacientes y sus familias durante cada intervenciéon del tratamiento planificado, esta
situacion puede claramente organizarse a partir de una evaluacion sistematizada que facilite
un diagnéstico desde el area con un soporte tedrico, que sea el nexo entre la teoria y la
practica.

La familia estd compuesta por dos o mas personas que proveen del ambiente en el cual el
nifio se desarrolla y aprende a ser un miembro de la sociedad. Usualmente las familias
comprenden a padres e hijos, pueden incluir a otras personas significativas como por
ejemplo a los abuelos. Cuando se planifica la intervencion, caracterizada en estos casos
también por las indicaciones a la madre ( o acompafiante: padre, abuelos, tios, hermanos,
etc.) se debe tener en cuenta la dindmica familiar y la potencial influencia que sobre la
familia se puede tener. Cada familia tiene sus propias necesidades.

El objetivo de la comunicacion es establecer relaciones de colaboracion, en cada una de
las cuales se pueda discutir abiertamente acerca del nifio y sus relaciones familiares.

La efectiva intervenciéon desde nuestra drea requiere que el terapista interctie y se
comunique con los otros profesionales involucrados en la atencién de cada nifio en
particular. Cada profesional que trabaja con los nifios tiene una formacién académica
diferente, lo que implica distintas Opticas y analisis ante un mismo cuadro. La interaccion
entre los profesionales requiere respeto y sostenimiento mutuo, tal como el conocimiento
de los distintos roles y objetivos de cada uno, que haran al objetivo primordial, que es la
calidad de vida del paciente. Es muy importante, la clarificacién de las vias de

comunicaciéon. También por ello sostenemos la necesidad de una evaluacién sistematizada,
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que deje en claro el posicionamiento ante un diagnéstico desde el area de oncohematologia
con una aproximacion de las inmediatas intervenciones- objetivos de trabajo, considerando
a la oncohematologia un area con necesidad de desarrollo de instrumentos que permitan
comenzar a definir y delimitar el rol y responsabilidades, dada la interrupcion de la vida
ocupacional de los nifios que reciben este tipo de atencion por evolucion y curso de su
patologia, y tipo de asistencia recibida.

Dado el corte transversal en el proceso de desarrollo de la vida de cada nifio, que
involucra desde las actividades de la vida diaria hasta las actividades escolares y
extraescolares segiin la edad cronologica, y adelantdndonos a la reincorporaciéon a esta
realidad, que es el ambiente de desarrollo de cada nifio y su familia, creemos necesario
trabajar con el paciente desde la internacion. Por ello el abordaje comienza con un
diagnostico de situacion que se basa en tomar conocimiento acerca del desempeifio del nifio
en su ambiente: hogar, escuela y cualquier otra drea importante para el nifio, antecedentes
culturales. Conocer el nivel desempeiio del nifio antes de entrar al hospital, que se recoge
de entrevistas a los padres 0o acompaiiantes y a los mismos pacientes, y se completa con la
evaluacion funcional de cada paciente, que nos aporta la actualidad del cuadro en
internacion, para de esta manera planificar un abordaje individual que lo ubique en la
misma linea de desempefio psicofisico que tenia antes de la internacion. En este punto son
importantes las maestras hospitalarias durante la internacion y domiciliarias en el hogar, y
las voluntarias.

Delimitar un modelo de abordaje que surge de la triangulacién teérica, permite la
identificacion de los indicadores relevantes de evaluar y registrar para la planificacion del
tratamiento y abordaje propiamente dicho. Indicadores que constituyen las 4reas de
demanda de prevencion y atencion de la salud desde el campo de Terapia Ocupacional, en
el contexto de la internacién y en cada paciente en particular de acuerdo a la evolucion de

su patologia.
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TRIANGULACION TEORICA.
Modelos teéricos: Biomecinico, Integracién Sensorial y Ocupacién Humana

Al organizar la experiencia profesional de dos afios de trabajo, surgié la necesidad de dar
un marco referencial a la realidad de la demanda que la poblacion oncohematol6gica realiza
al terapista ocupacional.

La Integracion Sensorial es el proceso de organizacién de la informacién sensorial en el
cerebro para brindar respuestas adaptativas. Una respuesta adaptativa ocurre cuando una
persona encuentra afortunadamente un cambio en el desarrollo. Este Modelo Tedrico es
aplicado en pacientes con déficit en el procesamiento de su sistema sensorial, lo que
dificulta la produccion de respuestas adaptativas adecuadas. Ayres, la creadora de esta
teoria, baso sus estudios en factores analiticos, los cuales se focalizaron en los componentes
de la integracion sensorial, tales como en el caso de nifios con problemas de aprendizaje, la
funcion del sistema vestibular- propioceptivo en la disfuncion de la integracién sensorial,
discriminacion tactil, defensividad tactil, dificultades perceptuales, disfuncion de
integracion bilateral y dispraxia, dificultades en la audicion del lenguaje entre otras.

Se toman asi conceptos de este modelo tedrico en funcion de la prevencion de patologias
que pueden cursar los pacientes como evolucion de la patologia primaria ( en este caso,
oncolégica, sea leucemia, tumor de sistema nervioso central o tumor ¢seo), mas la situacion
de internacion: bombardeo sensorial ( visual, auditiva, tactil), percepcion limitada ( segin
el decubito adoptado), dificultades en el uso de ambos lados del cuerpo ( hemicuerpo
derecho e izquierdo) como consecuencia de cursar hemiplejia, o por equipamiento
especifico como por ejemplo catéter, o suero, que desde un comienzo restringen la
posibilidad de informacion vestibular, sea por imposibilidad o temor al movimiento .

En oportunidades se observa como consecuencia de la quimioterapia un enlentecimiento
del procesamiento de la informacion a nivel central, ( funcionamiento cerebral superior)
con consecuentes respuestas enlentecidas. Este caso también es frecuente de observar en
pacientes con tumor de SNC.

La integraciéon sensorial focaliza la importancia que el sistema sensorial tiene en el
desarrollo de la funcion y las habilidades reflejadas en el producto final. El objetivo del

terapista ocupacional que usa este Modelo Tedrico es facilitar el desarrollo de estos
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productos finales. Estamos facilitando al delimitar el ambiente, respetar habitos y rutinas
diarios pre internacion, durante la internacién, los ciclos suefio- vigilia, la relacion
interpersonal, a través de proponer actividades recreativas que contribuyan al desempefio
acorde a su edad.

Los conceptos basicos de esta teoria son:

- inner drive ( impulso interno): es el impulso interno del individuo que lo lleva a
participar de las actividades senso motrices que proveen oportunidades de
recepcion sensora ( sensory intake)

- sensory intake: la toma activa de informacion sensora. Existen diferentes fuentes de
estimulacion: aquellas provenientes del feed back de produccién, del feed back
externo y del medio social y fisico

- respuesta adaptativa: es la respuesta del organismo a las demandas del medio.Para
que se desarrollo una respuesta adaptativa debe haber un desafio previo. Existen
diferentes niveles de respuesta adaptativa

- desafio justo: para posibilitar la produccion de una respuesta adaptativa debemos
ofrecer un desafio y este debe coincidir exactamente con las necesidades del nifio

Se requiere plasticidad dentro del sistema nervioso central para un optimo

funcionamiento, y que se logra a través del input sensorial que llega

al SNC en funcién del hacer psicofisico. El cerebro esta organizado de manera innata o
programada en cada persona para obtener del afuera la estimulacion que lo beneficie.

Particularmente importante en las bases tedricas de la integracién sensorial es el
entendimiento de los sistemas vestibular, tactil y propioceptivo. Todos los sistemas -
sensoriales tienen componentes de procesamiento de la informacién que otorgan
discriminacién de la misma desde el SNC. La constante discriminacion de la entrada de la
informaciéon desde los sistemas sensoriales orienta a la persona acerca del ambiente y
define la forma de modificar o cambiar la conducta- comportamiento.

La praxia es definida como planeamiento motor, pero es mucho mas. Es la habilidad de
producir una actividad motora no habitual o la habilidad para coordinar ¢l cuerpo a través
de movimientos complejos que requieren respuestas adptativas. Ha sido igualada a la
inteligencia motora. Es probablemente el aspecto organizacional mas importante de la

funcién que una persona es capaz de adquirir. El proceso de la praxis comienza con el

57




Terapia Ocupacional en pacientes oncohematologicos pedidtricos Schmidt- Donatti

registro del nifio, o su atencién acerca de algin cambio en el ambiente. El registro de un
cambio en el ambiente debe dar lugar a la orientacion, la cual alerta al sistema a recibir mas
informacién, esta situacién incrementa la sensibilidad perceptual. Frecuentemente se
observa en estos nifios internados un aumento de la sensitividad perceptual que va en
decremento de la produccion de respuestas adaptadas, dado que el bombardeo de estimulos
sensoriales genera la produccion de actitudes de defensividad que van desde lo corporal
hasta lo verbal. Segin este Modelo se habla de defensividad tactil cuando hay una
tendencia a reaccionar negativa y emocionalmente a la sensacidn tactil El proceso de la
integracion sensorial continua con la comparacion de la situacidon con modelos neuronales
establecidos por el sistema nervioso central, que llevara a la ideacion o realizacion del acto,
de aqui se llega a la praxis, llevando a la entrada de mayor informacién a través del sistema
sensorial que facilite mejores planes para la accion. El comportamiento indicador de
funcion es el desempefio segin edad cronoldgica, en cada situacion y ambiente,
caracterizado por respuestas adaptativas.

El comportamiento ocupacional incluye el aspecto del crecimiento y desarrollo
representados por la sucesion entre juegos, trabajos y reposo que proporcionan la base para
la exploracion, competencia y logros, incluyendo aquellos comportamientos asociados con
los roles del nifio. Los roles ocupacionales proveen a las personas de la estructura necesaria
para asimilarse a grupos con necesidades de produccion, de pertenencia y actividades de
estructuracion de vida. La socializacién provee a la persona del camino para aprender
comportamientos en diferentes roles. En este caso, de pacientes con patologia oncologica,
en situacion de internacion, se produce un abrupto cambio de rol, y esta en el mismo nifio y
en su familia la posibilidad de lograr un comportamiento- desempefio que siga la lineas de
comportamiento ocupacional previo a la internacion. A través del ciclo de output ( accion
motora), feed back ( propioceptivo, tactil u otro, consecuencia de la accién), intake (
informacién perceptual acerca del ambiente), troughput ( integracion de esta informacion
en el sistema de reglas que guian en el comportamiento motor), las habilidades basicas o las
capacidades para el comportamiento motor cambian. A medida que las conductas
propioceptivo- motoras se diferencian y mecanizan, entran en juego otras nuevas funciones
centralizadas, de imaginacion creativa y planificacion que reglan o gobiernan los

comportamientos mas primitivos. Este proceso de mecanizacién, diferenciacion y
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centralizacién permite la progresion del desarrollo desde el juego sensorio motor al
constructivo. Esta secuencia de desarrollo se reconoce al ver que las nuevas conducats se
construyen sobre, e integran a las conductas aprendidas con anterioridad. La naturaleza

[13

jerarquica del desarrollo se refleja en este “ construir sobre” los niveles previos de
comportamientos aprendidos, que afectan las nuevas ejecuciones.

La teoria general de los sistemas considera a los sistemas abiertos de la siguiente manera,
un sistema abierto consiste en cuatro procesos distintos que funcionan para el
mantenimiento y cambio del sistema. Los cuatro procesos son: entrada, importacion de
energia o informacién hacia dentro del sistema ( input- en Integracién Sensorial),
atravesamiento, transformacion de la enrgia o informacion para la asimilacién por el
sistema y la auto transformacion del sistema para acomodar la energia recibida o
informaciéon ( procesamiento- en Integracion Sensorial), producto, accién externa o
comportamiento del sistema, lo que el sistema hace dentro del medio ambiente y hacia el
madio ambiente ( praxia- en Integracion Sensorial) y retroalimentacion, el resultado de este
proceso y las consecuencias de acciones previas sobre el sistema ( registro de cambio en el
ambiente, comparacion con modelos neuronales, facilitacion de mejor plan para la accion-
en integracion sensorial). La praxia es fundamental para la actividad con propésito.
Depende tanto de la integracion sensoraial como de los procesos cognitivos, es la habilidad
de tomar input sensorial y usarlo en la formulacién de un plan para un output motor, en
donde un esquema del cuerpo y del mundo son fundamentos necesarios para el desarrollo
del planeamiento motor. Los sistemas somatosensoriales, vestibulares y visuales juegan un
rol importante en preparar el “ escenario” para que el planeamiento motor pueda ocurrir.

La ocupacion involucra una razon en el uso que el nifio le da al tiempo para encontrar sus
propias necesidades, y asi poder explorar y manejar su medio ambiente. La ocupacién
supone el encuentro con necesidades personales tanto como con los standards del grupo
social. Este concepto de ocupaciéon particularmente para el nifio, incluye todas las
actividades en la continuidad del juego al trabajo. El comportamiento ocupacional es una
actividad en la que las personas se comprometen durante la mayor parte de su tiempo
despiertos: incluye actividades lidicas, de descanso y productivas. Un nifio lleva a cabo
actividades de trabajo, de juego y de vida diaria de su manera personal, basado en su medio

ambiente, creencias y preferencias, experiencias previas y modelos de comportamiento
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adquiridos a través del tiempo. Los comportamientos ocupacionales entonces son
actividades que proveen al nifio los medios para manejar su medio ambiente, incluyendo
entre estos comportamientos las exploraciones, las competencias y los logros organizados
jerarquicamente y atravesados por la motivacion para la concrecién. Debido a que el
desarrollo organiza el sistema jerarquicamente, cualquier dificultad o problema previo en la
organizacion del comportamiento afecta la emergencia y organizacion de nuevos niveles.
Asi, la implementacion de la experiencia y el aprendizaje en un nivel de desarrollo es
importante no sélo para que el individuo obtenga experiencias y habilidades apropiadas,
sino para que el aprendizaje y el cambio posterior no se vea afectado negativamente.

El desarrollo jerarquico no es una progresidn uniforme o una acumulacion de
experiencias que lleve a un cambio discreto. Este involucra periodos acelerados y lentos y
periodos de transformacidn y organizacion que pueden ser precedidos por estados
turbulentos y desorganizantes. En el mismo contexto no todos los hechos que contribuyen

positivamente al curso de desarrollo son experimentados como placenteros cuando estos se

dan. La ansiedad y las crisis de vida pueden ser los mayores estimulantes para el ~

crecimiento y el cambio en el curso del desarrollo.

El desarrollo involucra cambios, refinamientos y descubrimientos de potencialidades en
cada una de los msubsistemas. Dos principios describen las interrelaciones de los
subsistemas en el desarrollo:- el desarrollo nunca se da en un subsistema sin estar
influenciado por otros subsiostemas

- el periodo de desarrollo para cada subsistema se extiende a
medida que uno asciende en la jerarquia.

Toda esta situacion se da en el medio ambiente, es decir, la interaccion del desempefio
del sistema ( nifio) en el ambiente. Este se refiere a los objetos, eventos, gente y cultura
que influencia al comportamiento de las personas. El Modelo de la Ocupacién Humana
conceptualiza el ambiente como cuatro circulos o estratos concéntricos. El estrato del
centro consiste de objetos, los materiales y artefactos de la vida diaria. El estrato préximo
corresponde a las tareas, o los proyectos o actividades que comprenden el juego, trabajo y
AVD. Rodeando al estrato de las tareas, estan los grupos sociales y las organizaciones.
Estos grupos determinan algunos roles, relaciones entre roles y tareas necesarias para el

funcionamiento del grupo. El ultimo estrato, cultura consiste en las creencias que unen y
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gobiernan las acciones de los grupos. Juntos, estos estratos representan una jerarquia del
ambiente que influencia las decisiones personales de interactuar con lo que nos rodea y los
subsecuentes comportamientos. Es muy importante ver los efectos del desarrollo
biopsicosocial del sentido del comportamiento ocupacional de la persona y su continua
adaptacion, que sucede de involucrarse en la dindmica de las relaciones humanas con el
medio ambiente. En estos términos la ocupacion humana es la interaccion del sistema con
el medio ambiente en su forma mas completa. El Hospital presenta a los nifios un ambiente
completamente diferente a la realidad de sus vidas, que los posiciona en un rol pasivo de
comportamiento ocupacional, con una cantidad de estimulos que no favorecen un tiempo
para encontrar las propias necesidades, explorar y manejar el medio ambiente consistente
con el desarrollo que se venia produciendo, sino que presenta una serie de componentes
invasivos desde lo corporal, como son la implantacion del catéter con el consiguiente pase
de medicacion, la extraccion reiterada de sangre, las punciones lumbares, los controles
clinicos y de enfermeria diarios; componentes invasivos desde lo social y psicoemotivo
reflejado en la presencia de médicos, enfermeros, exraccionistas, privacién de visitas en
pacientes neutropénicos, como asi también la imposibilidad de salir del cuarto ( en estos
mismos pacientes), imposibilidad de asistir al nivel de escolaridad que le corresponda
(segun la edad del nifio), de compartir con sus hermanos- amigos los juegos y juguetes, y de
estar en su casa- ambiente en donde el nifio se desempefiaba.

El mayor nivel de la ocupaciéon humana es la volicion, basada en la motivacién hacia la
exploracion, consiste en urgencias innatas y adquiridas para actuar sobre el medio ambiente
( en Integracion Sensorial se habla de que “el cerebro esta organizado de manera innata o
programado en cada persona para obtener afuera la estimulaciéon que lo beneficie en el
logro de la praxia- respuesta adaptativa”). El arousal es un concepto que liga estos rasgos
volkitivos con las propiedades del ambiente. Es el estado interno de un organismo, que
tienen manifestaciones subjetivas ( nivel de alerta y sentimientos de excitacion) y
fisiologicas ( pulso, liberacion de catecolaminas, etc.). La causalidad personal, que es la
base de la volicion se refiere a las creencias y expectativas que el nifio tiene acerca de su
efectividad en el ambiente, que entre otros componentes, la integran la expectativa de éxito/
fracaso, que frecuentemente se ve caracterizada por un muy bajo umbral de tolerancia a la

frustracién durante el desarrollo de actividades.
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Se ha identificado a varios rasgos ambientales como inducidos de arousal. Las
propiedades psicofisicas se refieren a las caracteristicas fisicas del lugar o ambiente, y su
intensidad o calidad. Las propiedades comparativas que no son fisicamente identificables
son las discrepancias entre las experiencias pasadas de una persona y las presentes del
medio ambiente. Las experiencias experimentan novedad cuando sus ambientes son nuevos
o discrepantes con la experiencia previa. La sorpresa deriva de lo inesperado, sucede algo
para lo que uno no ha sido preparado por la experiencia previa. La complejidad se relaciona
al potencial para el continuo descubrimiento de maneras de experimentar el ambiente.

A veces, debido a la enfermedad, edad, u otros impedimentos, los individuos no son
capaces de escoger libremente sus ambientes. Cuando a un individuo se le niega las
decisiones concernientes al ingreso, salida e interacciones ambientales, es probable que
surja un sentimiento de dependencia, y un sentimiento de causalidad personal disminuida.
Estos sentimientos pueden ser mas devastadores que la enfermedad.

El subsistema de la habituacion es el nivel central de la ocupaciéon humana e incluye
componentes que organizan el comportamiento en habitos, rutinas y modelos de accion.
Integra a la persona con el medio ambiente vinculando urgencias internas esponténeas con
demandas externas del medio ambiente. Esta drea es de vital importancia en tanto que
resulta dificil para los nifios mantener habitos incorporados, ciclo suefio/ vigilia, desarrollo
de actividades de la vida diaria, como alimentarse, asearse- higienizarse, vestirse, en la
medida en que la motivacion para la accion esta generalmente debilitada y no juega la
necesidad de eleccion, porque se desconocen las posibilidades de esta. Los habitos guian
las rutinas del nifio y determinan la forma tipica en la que realiza actividades o se comporta
en situaciones particulares. De gran trascendencia resulta entonces el corte transversal que
la internacion implica, atravesando todas las areas que hacen al desempefio ocupacional del
nifio en el ambiente.

Los habitos son mecanismos reguladores y organizadores que deben estar en orden para
que la vida diaria sea efectiva. Estos y su estructura, como los muscuilos del cuerpo estan
expuestos a la atrofia y degeneracién cuando no son correctamente ejercitados. Son un
reflejo de los ambientes, de las demandas y oportunidades que estos presentan. Pueden ser

generados s6lo por el hacer, la practca en ambientes reales que apoyen su formacion.
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produccion de comportamientos ocupacionales y el nifio incluye asi las aptitudes necesarias
de comunicacion, proceso y motor perceptual para interactuar efectivamente con su medio
ambiente. Al estar vinculado con el output del sistema es un conjunto de imagenes y
estructuras biologicas y procesos, los que estan organizados en habilidades y son utilizados
en la producciéon de un comportamiento con propdsito. Las aptitudes comunicativas
permiten al nifio interactuar con el medio ambiente humano. Al ser funcional el nifio puede
dar a conocer sus necesidades y desarrollar aun mas sus habilidades verbales y no verbales.

Las aptitudes motores perceptuales incorporan los componentes neurologicos,
musculoesqueléticos y de reglas simbdlicas. El procesamiento e integracion de la
informacion permiten al nifio reaccionar efectivamente a demandas motrices. Un nifio
funcional procesa la informacioén sensorial eficientemente y responde con un resultado
motriz apropiado. Logra niveles de comportamiento nuevos y mas sofisticados. Este
proceso tiene en cuenta la maduracion e internalizacion de retroalimentacién sensorial de
los musculos y articulaciones, y estos datos se relacionan con la fuerza de gravedad.

La co-contraccion, el tono muscular, la propiocepcion, el balance y equilibrio, los reflejos
del desarrollo (presencia o ausencia), lateralizacion, integracion bilateral y las habilidades
de producto final son los elementos constitutivos de las praxias. Un indicador para el
cambio es focalizar en la necesidad de realizar cambios en el ambiente facilitando
condiciones Optimas en el mismo, de tal forma que el cambio ocurra, dado que el nifio
necesita actuar sobre el ambiente para producir respuestas adaptativas. Esta accion produce
mayor eficiencia de los mecanismos necesarios para éptimas respuestas y adecuado feed-
back.

La ocupacion es fundamental para la experiencia humana y es la esencia de la existencia,
emana de un deseo intrinseco de explorar y desarrollar el manejo del medio ambiente. Una
jerarquia de subsistemas abarca desde la voluntad hasta los habitos y el desempeiio-
perfomance, en donde el cambio adaptativo se lleva a cabo en la direccion de mayor
complejidad y diferenciacién dentro del sistema. El juego sostiene la rutina de trabajo
restaurando la energia dentro de cada persona, continua sosteniendo el valor durante toda la
vida, en relacion al comportamiento ocupacional.

Un paciente internado permanece la mayor parte del dia, sino todo, en cama acarreando

como consecuencia un debilitamiento general de las funciones desde el drea motora hasta la
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del funcionamiento cerebral superior, incluyendo la volicién. Se genera una situacién de
retroalimentacion de la debilidad que provoca perdidas y disfunciones ocupacionales en el
nifio. En el momento de recibir el alta, temporaria en este tipo de patologias, resulta
traumética ya no solo la internacién sino el volver al ambiente normal de desempefio del
nifio, el hogar, dado que no se encuentra en un nivel de comportamiento motor que le
permita ser independiente, es decir no se mantiene la linea de desempefio anterior a la
internacién. Dado que las internaciones son prolongadas y acompaifiadas de periodos de
debilitamiento importante, neutropenia, requiriendo cuidados especiales es que los nifios
con este tipo de patologia son asistidos con maestras domiciliarias durante la externacién y
hospitalarias durante la internacién. A veces los mismos cuidados no permiten la
interaccién con otros nifios y aquellos pacientes que no tienen hermanos, esta situacion de
aislamiento se vive aun mas. Es importante preparar al nifio para el alta, de tal forma que la
vuelta al hogar- ambiente de desempefio, no sea traumaética.

El cuerpo humano sostiene una relacion mecénica con los elementos con que interactiia
en diferentes ambientes para adaptarlos a sus necesidades y capacidades. El sedentarismo y
la inmovilidad provocan ausencia de elongacién de los tejidos por lo que hay menor
resistencia tensil, ausencia de direccion de las cargas dado que no hay cambios de decibito
ni descargas de peso, por lo general no hay una buena alineacién postural. También se
observa pérdida de peso acompafiada de mayor posibilidad de deshidratacién implicando
mayor posibilidad de ruptura de las estructuras musculoesqueléticas, se observa
inmovilizacion ( sea por dolor, por temor o post- cirugia) lo que implica disminucién de las
propiedades tensiles, de balance y resistencia. Es frecuente observar que los pacientes no
puedan mantener la postura con adecuado control postural, descarga de peso; que sus
secuencias de movimiento estén lentificadas como consecuencia de la misma ausencia de
movimiento mds disminucién de los elementos blandos que mantienen coaptadas las
articulaciones sin desbalances musculares, en algunas oportunidades se observan aumentos
de tono como compensacion frente al control postural incompleto.

Cuando un nifio no puede mantener la postura de manera apropiada, se piensa en
disfunciones neuromusculares o musculoesqueléticas como primera medida, ya que
interfieren en reacciones posturales efectivas. Consecuentemente los soportes artificiales

son provistos temporal o permanentemente para sustituir la ausencia de control postural y
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proveer funciones del cuerpo mas eficientes para la actividad funcional. Los movimientos
se hacen en relacion a la fuerza de gravedad. Los receptores disparados para el cambio de
velocidad, direccién y posicion comun, estimulan una reaccion de equilibrio que permite al
cuerpo retornar a la posicion vertical o el balanceo. A través de las interacciones de esos
receptores con un sistema nervioso saludable y musculos estimulados, el cuerpo humano
reacciona a la fuerza de gravedad en una forma funcional. Desde el Modelo de referencia
Biomecéanico se aceptan dos postulados, uno de ellas dice que un patrébn motor es
desarrollado desde la estimulacién sensorial, y el otra dice que una respuesta motora
automdtica mantiene el desarrollo de la postura.

En algunas oportunidades los pacientes olvidan el engrama motor como consecuencia de
la ausencia de input, en estos casos es importante recordar los patrones motores,
cefalocaudal y proximodistal, que incluyen secuencias de desarrollo motor de movimientos
especializados, incluyendo el mantenimiento de la postura y la habilidad de restablecer el
centro de gravedad. El desarrollo motor especializado depende de la resistencia de peso sin
colapsarse, estabilidad interna de cinturas escapular y pélvica, y de la habilidad de
descargar peso de una parte del cuerpo a otra.

Las disfunciones del sistema musculoesquelético tiene serias implicancias para el control
postural; las contracturas, posturas viciosas, compensaciones y deformidades interferiran
con la libertad del movimiento, afectando el nivel de desempefio motor.

La ausencia de la formacion de hueso propio puede afectar el equilibrio en la interaccion
de los movimientos necesitando el nifio sostenerse para mantener su cuerpo en el espacio.
Cuando el cuerpo acude a movimientos o posturas compensatorias genera ausencia de
movilidad en articulaciones que no estan directamente afectadas por un proceso de
deformidad, dado que son mantenidas para proveer una postura estable. Esta situacion se ve
no solo en deformidades de hueso sino también en casos donde los patrones normales de
movimientos estan comprometidos.

Los pacientes tratados con quimioterapia en muchas oportunidades sufren efectos a nivel
de sistema nervioso central, neurotoxicidad, existe en el tratamiento de la leucemia un
segundo periodo: de profilaxis del sistema nervioso central. En pacientes con tumor de
SNC se ven alteraciones segun el area de afectacion del tumor particulares en cada nifio y

como consecuencia de la propia patologia, como por ejemplo alteraciones del tono
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muscular, cambios en la posicion del nifio con respecto al espacio, esfuerzo en actividades,
afectaciones en el comportamiento y humor. El tono muscular normal permite al misculo
reaccionar inmediatamente con tension suficiente para alternar el peso y soportar cambios
en el movimiento. El tono muscular normal depende de la habilidad del SNC de recibir y
responder a una sefial propioceptiva con la contraccion simultanea de ciertos masculos y la
inhibicion de otros ( agonistas- antagonistas). Cuando los nifios tienen el SNC intacto sus
movimientos estan ejecutados por el tacto, propiocepcion, vista, audicion, olfato y postura.
La influencia de estos factores es exagerada en los pacientes que tienen alteraciones del
tono.

La suma de estrés o esfuerzo que una actividad requiere influye en los movimientos y
postura del nifio, como asi también en su nivel de tolerancia a la frustracion y expectativas
de desempefio en el ambiente. Es fundamental proveer una postura base a través de la cual
el nifio pueda desempeiiarse libremente en su ambiente.

Todos los nifios necesitan consistencia, respuestas posturales efectivas para una
manipulacion éptima e interaccién con su ambiente.

Las habilidades funcionales individuales y el estatus no solo podrian estar afectados por
los efectos del tumor primario, sino también por la presencia de metastasis o por el
tratamiento que estan recibiendo, grupo que podria tener asociados problemas relacionados
con el uso de agentes citostaticos o afecciones en los sitios que han recibido radioterapia.

La enfermedad que produce alteraciones fisicas y mentales puede ser devastadora para
la vida de un nifio. La pérdida de habilidades asociada con céancer puede incluir
permanentes pérdidas funcionales o intermitentes pérdidas de habilidades, o bien un
continuo declinar de las mismas."’

Para los individuos con cancer avanzado, entrando en estadio final de la enfermedad,
este continuo deterioro de las habilidades puede ser muy estresante y provocar ansiedad,
especialmente cuando los roles funcionales se van deteriorando dia a dia de manera
impredecible. Puede tener efectos sobre el desarrollo educativo de los nifios y aqui
intervienen los maestros hospitalarios y domiciliarios.

Con respecto a las implicaciones funcionales hay efectos sobre la experiencia vital o total

del nifio. El grado de las adaptaciones esenciales para seguir el éxito continuo en las
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relaciones personales y el logro de los intereses vitales varia con la extension y la evolucion
de la enfermedad y con sus manifestaciones disfuncionales resultantes.

Es importante contribuir a la independencia facilitando el control postural o reduciendo
los efectos de la gravedad, los nifios ayudan a moverse efectivamente a través de la
retroalimentacion sensorial, es importante dar y reforzar engramas de movimiento. Son
conceptos basicos en esta teoria los rangos de movimiento, el control de cabeza y tronco, de
movimientos de brazos, la movilidad funcional, el desempefio en el comportamiento
funcional- AVD, equipamiento y decubitos.

Al paciente oncohematolégico es importante facilitarle como sostén terapéutico un
reestablecimiento funcional normal, venciendo los cambios fluctuantes de su estado
animico como consecuencia de la internacidon, proporcionando un ambiente facilitador de
desempefio y mejoria psicofisica, en donde logre reconocer sus facultades y / o
limitaciones, brindandole oportunidades para valerse por si mismo.

El mayor problema que radica en una internacion es la dependencia que siente el pa -
ciente en sus tareas ocupacionales. Los problemas mas comunes del cancer en tratamiento e
internacion, que se presentan a Terapia Ocupacional son:
= déficit neurolégicos, incluyendo hemiplejia, alteracion en la coordinacién, disminucién
de la fuerza resultado del tumor cerebral primario o metéstasis cerebral;

» paraplejia, cuadriplejia de cada malignidad espinal, o mas a menudo, como resultado

del crecimiento metastasico envolviendo el cordon espinal;

» pérdida de un miembro o parte por amputacién por tejido blando o tumor de hueso,

usualmente osteosarcoma;

» fracturas patolégicas debido a tumor de hueso primario o secundario, por ejemplo
fractura de cuello del fémur necesitando intervencion quirtrgica y /o radioterapia;

= disminucién o acortamiento de la respiracion como resultado de una enfermedad del
pulmoén o pleura primario o secundario, u ocasionalmente, obstruccién de la vena cava
superior;

s debilidad general, fatiga y letargo;

» edema linfatico afectando miembros superiores e inferiores;

s disturbios y dafios en la funcién auditiva y visual;

= dolor;
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* déficit cognitivo y perceptual causado por tumor cerebral primario o metastasis

cerebral.

La intervencion terapéutica se utiliza para prevenir el aumento de los efectos de la
enfermedad, del sedentarismo de la internacion, mantener y mejorar el estado actual del
paciente que se refleja en las respuestas psicosociales y fisicas que alcanzan todas las dreas
de la vida de una persona y muchas veces necesitan adaptaciones de los patrones vitales. La
extension y calidad de la misma dependen del contexto de la vida de la persona, el
prondstico de los resultados funcionales y las metas establecidas por el paciente, la familia
y el terapista ocupacional.

El abordaje de Terapia Ocupacional tiene el propdsito de mantener la maxima
funcionalidad del paciente internado. Los cambios en el tiempo de permanencia en el
hospital requieren que los pacientes sean tratados tempranamente. Considerando el
desempefio en la vida ocupacional del paciente, se debe organizar el ambiente inmediato
del mismo para brindarle la oportunidad del logro independiente de funciones; manipular el
espacio para facilitar las tareas y el desarrollo de destrezas. Pensar en la reinsercién del
paciente en su hogar y la comunidad. Trabajar en la interaccién ambiental es ayudar al
paciente a adaptarse al retorno al hogar y a utilizar las destrezas para adaptarse al ambiente
para una maxima funcion y un minimo estrés.

La naturaleza del desempefio funcional determina la retroalimentacion sensorial que
motiva la continuidad o el cambio en el desempefio funcional. La rehabilitacion de
enfermos con cancer es un proceso continuo que no espera a que el paciente este medica y
clinicamente estable.

El rol del terapista ocupacional en el drea de oncohematologia pedidtrica en
situacion de internacion comienza por definirse al utilizar una Evaluacion especifica y de
modo sisteméatico para determinar las necesidades del paciente, establecer los objetivos
terapéuticos, planificar el tratamiento y evaluar su eficacia . La implementaciéon de una
evaluacion especifica continua- reevaluacion, posibilita ejecutar los cambios necesarios

durante el tratamiento.
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Técnica de Evaluacion

Es el proceso de recoleccion y organizacion de la informacion relevante sobre un
paciente, de modo de poder planificar y ejecutar un programa eficaz y significativo de
tratamiento. "'

El término evaluacion define acciones tales como examinar, medir y observar al
paciente, usando formatos estructurados y comparando el desempeiio observado a un
criterio que responde a un modelo tedrico.

La evaluacion se limita a la recoleccién de datos y es independiente de la interpretacién y
de la valoracion de los mismos. La evaluacion cobra sentido cuando se evaliia con un
propdsito, es decir, obtener informacion precisa sobre la cual se puede planificar, adaptar o
concluir la intervencion.

Existen diferentes tipos de evaluacion:

- Funcional: es un método que describe las aptitudes y limitaciones para medir el empleo
que un individuo realiza de una variedad de habilidades incluidas en el desempefio de las
tareas necesarias para la vida cotidiana, las actividades recreativas, la actuacion
ocupacional, las interacciones sociales y otras conductas necesarias.

- Descriptiva: es una mirada objetiva actual de la persona en comparacion con alguna
norma, escala o estandar predeterminado. Es la mas simple ya que requiere observacion
aguda, medicion y registro en una sola ocasion, sin implicancias para el pasado o el futuro.
- Informal: Se da en el curso de otro contacto con el paciente. Se puede dar en un escenario
natural muy significativo terapeuticamente.

- Formal: un suceso en un tiempo determinado, en circunstancias predeterminadas, para un
proyecto especifico, registrado precisa y estructuradamente. Suelen ser descriptivas,
valorativas o predictivas. Registrar hechos en una ficha no es sinénimo de evaluacion,
requiere de la observacion critica y la comparacién con algin criterio ( modelo teérico)
elegido.

- Estructurada: construida y organizada para brindar pautas para el contenido y el proceso
de la evaluacion.

- Estandarizada: Es el conjunto de procedimientos y resultados que pueden ser comparados
y confrontados con el puntaje normativo obtenido al examinar una muestra seleccionada y

suficiente de individuos. Debe ser efectuada segtin el protocolo de examen.
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- No estandarizada: No se relaciona con puntajes normativos o examinados para la
confiabilidad o validez. Proporciona informacién pero sin ninguna comparacion precisa

con una norma. 2

La evaluacion consta de varios pasos para su estructuracion:
1) Recopilacion de datos: seleccion y uso de los instrumentos y métodos por los
cuales se obtiene la informacion.
2) Organizacion de los datos: los datos estan organizados mediante una descripcion
significativa y dindmica de las potencialidades y limitaciones del paciente.
3) Establecimiento de los objetivos de tratamiento: uso del juicio clinico y de
suposiciones predictivas por parte del terapista ocupacional. Los objetivos deben
basarse sobre los datos acumulados, incluyendo las metas del paciente, el conocimiento
del T.O. acerca de la patologia clinica y el Marco de Referencia de tratamiento.
4) Compromiso para realizar una evaluacion especifica continua: a medida que se
lleva a cabo el tratamiento de Terapia Ocupacional los objetivos y el plan terapéutico
originales necesitan una reevaluacion constante. Los cambios en el plan de T.O.
dependen de los resultados de la reevaluacién continua. Representa una forma
organizada y sistematica para determinar las necesidades del paciente, establecer los
objetivos, planificar el tratamiento y evaluar la eficacia de la ejecucion del plan
terapéutico. Una evaluacion y reevaluacion cuidadosa también agregan informacion
importante al programa terapéutico total del equipo, informacién que se utiliza para
establecer metas globales y controlar la eficacia de las intervenciones como por

ejemplo la medicacion.

En Terapia Ocupacional se utilizan instrumentos para evaluar el desempefio de funciones
del paciente, es decir, el desempefio ocupacional; los resultados de este tipo de
instrumentos se convierten en el fundamento para determinar el progreso o la falta de
progreso del paciente, durante el tratamiento o en el momento del alta, y para determinar
mediante el proceso de investigacion cientifica la eficacia del tratamiento o asociacion entre
dreas y componentes de desempefio. Las pruebas estructuradas se refieren a un proceso de
obtencion, registro e interpretacion de datos respecto del objeto de evaluacion. En este tipo

de pruebas, el instrumento o formulario es construido y organizado para brindar pautas para
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el contenido y el proceso de evaluacion. Estos instrumentos identifican facilmente cambios
en la habilidad y documentan el progreso.

Con respecto a la utilizacion de instrumentos estandarizados y técnicas de evaluacion
los terapistas ocupacionales, deben tener conocimientos y habilidades necesarios para el
desempefio profesional. '*

Es importante utilizar instrumentos estandarizados, fiables y validos siempre que sea
apropiado. Existen diferencias criticas entre instrumentos no estandarizados o sistematicos
y estandarizados, una de las caracteristicas de estos ultimos es la necesidad de uso con el
manual de instrucciones correspondiente. Los datos de la evaluacion en todos los casos
deben servir para documentar el trabajo con el paciente por un lado, y para ofrecer un
registro continuo y 16gico del rendimiento, las metas, y los resultados, particularmente en
el trabajo interdisciplinario. En algunas evaluaciones la propia formacion y experiencia son
suficientes.

En algunos casos el uso de instrumentos de evaluacion es acompaiiado de la realizacién
de una entrevista, que también puede ser de formato estandarizado o semi estructurada,
dirigida, para obtener informacion basica acerca del desempefio e interaccion en las
diferentes areas de la vida ocupacional del paciente. En estos términos se realiza un
diagnostico, priorizacion de los objetivos en el abordaje terapéutico y la posibilidad de
control del paciente a través de re evaluaciones.

+ Para el uso de un instrumento de evaluacion, este debe tener un basamento clinico-
tedrico. En nuestra profesion encontramos 4reas de practica que requieren el desarrollo de
instrumentos, dado el incremento de la demanda de atencion en el area en particular a la
que se aboca el presente trabajo de investigacion, para lo cual es necesario delimitar,
entonces, el fundamento teérico ( modelo tedrico). Los instrumentos no estandarizados o
sistemdticos evalian el rendimiento ocupacional del paciente y los componentes del
rendimiento con relacion al medio ambiente dado y especifica la necesidad de una mayor
evaluacion especifica de la funcion. Integra los datos de las evaluaciones a fin de formular
un plan terapéutico utilizando los principios derivados de la teoria para mostrar coherencia
entre los hallazgos y las metas y medios terapéuticos. Durante la internacién es importante
la evaluacion general de las areas fisica, biologica y cognitiva mediante un analisis de la

actividad, asi como observaciones clinicas ( por ejemplo caminar hasta el bafio, darse
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vuelta en la cama, cambiar de posicion, vestirse, alcanzar un objeto con la mano, demandar
ayuda u objetos, etc.). Las evaluaciones fisicas formales, como pruebas musculares
manuales, mediciones goniométricas y pruebas sensoriales horarias estan contraindicadas
salvo para las medidas de resultados de rehabilitacion especifica determinadas por el
equipo. Se puede realizar una evaluacién general de estas dreas con mas datos y una
reevaluacion frecuente a través de observaciones ocupacionales a medida que se desarrolla
el tratamiento."

Una vez determinada la necesidad de desarrollo del instrumento se requiere articularlo
con el fundamento tedrico para su disefio con el objetivo de aumentar su uso dentro de la
profesién:j’*_

Con respecto a Terapia Ocupacional en pacientes oncohematologicos pediatricos en
situacion de internacion, el rastreo bibliografico realizado en base de datos Medline y
Lilacs, en buscadores tipo Google, entre otros, evidencié la ausencia de estudios y
publicaciones acerca del tema.

El instrumento de Evaluacién de pacientes oncohematoldgicos pedidtricos en
situacion de internacion, fue elaborado a partir de la organizacion y sistematizacion del
ejercicio profesional del area de terapia ocupacional por un periodo de dos afios en el
Servicio de Oncohematologia del Hospital Interzonal Especializado Materno Infantil, ( fue
construido en abril del afio 2000), como una necesidad de valoracion sistematizada, que
tiene su soporte tedrico en la un modelo de abordaje producto de la combinacion de
modelos tedricos especificos a la Terapia Ocupacional y los conocimientos clinicos (
patologia, curso, evolucion), dentro de un marco sociocultural valorado y que posibilita la
definicion del rol y responsabilidades del profesional dentro de un Servicio con estas
caracteristicas.

Debido a la ausencia de publicaciones que documentaran la experiencia profesional en
este 4rea, y basindonos en el curso y evolucion de la patologia oncohematologica y su tipo
de tratamiento, nos situamos en lé realidad de la internacion ( hospitalizacién) como un
proceso que irrumpe la vida ocupacional de los pacientes, dado que esta caracterizado por
internaciones prolongadas y consecutivas, con periodos de alta transitoria- hospital de dia
para pases de medicacion o controles clinicos, es que se decidié implementar la evaluacion

funcional del paciente oncohematolégico pedidtricos en situacion de internacion, que
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permitiera obtener informacién precisa sobre la cual planificar, adaptar o concluir la

intervencion.

Cuando un terapista forma parte de un servicio , debe respetar un encuadre de trabajo, y
realizar evaluaciones individualmente y como parte del equipo de profesionales. Al mismo
tiempo educar al paciente, familiar o tutor segiin corresponda sobre los propositos y
procedimientos de la evaluacion . Segun el drea de trabajo, esto quiere decir, patologia y
evolucion- tratamiento médico, la edad de los pacientes y el ambiente, el terapista decidira
el modelo tedrico a utilizar que le permita relevar los datos pertinentes a las areas del
desempefio ocupacional y sus componentes, las habilidades funcionales, los déficit, retrasos
y comportamientos mal adaptativos, el nivel de maduracion, los ambientes fisicos, sociales
y culturales, el desempefio acorde a edad y la prevencién de la disfuncion. Los métodos de
evaluacion pueden incluir alguna combinacion de observacion estructurada, entrevista
dirigida, revision de historias clinicas y el uso de evaluaciones referidas al modelo tedrico
establecido para la particularidad de los pacientes y sus habilidades del desempefio
funcional especificas. El analisis de los datos recogidos en la evaluacion de cada paciente
permite indicar el estado funcional y nivel de desempeiio . Cada evaluacion debe quedar
documentada en las historias clinicas, con el objetivo de aportar de manera sistemética y
organizada un diagnostico y tratamiento por escrito, de tal manera de comunicar las

indicaciones y permitir un seguimiento organizado del paciente.

Consideramos a esta un area de desempefio que necesita el desarrollo de instrumentos
para conocer los componentes del rendimiento con relacion al medio ambiente dado. De
esta manera, listamos los indicadores que se evaluan, revisamos y comprendimos su
significado, como asi también la forma de evaluacion de cada uno, encontrando un lugar
dentro del esquema tedrico ( validez de constructo) que elaboramos a través de la
metodologia triangulacion teédrica; utilizando la combinacion para ser usados en una forma

integrada.
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ASPECTOS METODOLOGICOS
Triro DE ESTUDIO

El presente trabajo es una investigacion metodoldgica dado que ha sido un proceso

controlado para determinar la manera de obtener, organizar y analizar datos, elaborando,
analizando y valorando un instrumento de evaluacion de Terapia Ocupacional en el area
oncohematologica pedidtrica en internacion.

Es exploratorio debido a la ausencia de sistematizacion de la técnica de evaluacion en
el 4rea y de un registro de datos, particularmente en el Hospital Interzonal Especializado
Materno Infantil de Mar del Plata y a partir de la ausencia de antecedentes en la temdtica se
elaboré un instrumento de evaluacion de Terapia Ocupacional.

Es descriptivo ya que caracterizd a la técnica e instrumento de evaluacion y ademas, a
la poblacion de estudio o sujetos de evaluacion desde Terapia Ocupacional.

Es transversal ya que se hizo un corte en el tiempo.

Enfoque cuanti- cualitativo: se construyd y evalué la calidad y adecuacion del

instrumento de evaluacion de Terapia Ocupacional para esta patologia y grupo etareo, se
describe el procedimiento de evaluacion y se valora la aplicabilidad del instrumento

disefiado.

Tiro DE DISENO

No experimental, porque se disefié y aplico el instrumento de evaluacion a los fines de

lograr una sistematizacion de la préctica profesional, y no a los efectos de obtener un

resultado terapéutico en el paciente.

POBLACION

Pacientes de 0 a 15 afios de edad internados en el Servicio de Oncohematologia del
Hospital Interzonal Especializado Materno Infantil, de la ciudad de Mar del Plata en el afio
2000.
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MUESTRA

El grupo de estudio se seleccioné mediante un muestreo no probabilistico de tipo

intencional o_sujetos tipicos, quedando conformado por n: 14, aplicados los criterios de

inclusion siguientes:

Criterios de inclusion:

pacientes internados en el Servicio durante septiembre a diciembre 2000

pacientes con diagnostico de leucemia, tumor de sistema nervioso central y tumor
0seo.

pacientes entre 0 y 15 afios de edad.

pacientes de ambos sexos.

Criterios de exclusion:

otras patologias oncologicas.

pacientes oncolégicos atendidos por consultorio externo.

GRUPOS DE CONTROL

Se conformaron dos grupos de control, el primero de ellos se denominé Pacientes

oncohematologicos por consultorio externo, y su seleccion se basé en los siguientes

criterios:

Criterios de inclusion:

pacientes en consultorio externo de Terapia Ocupacional y en tratamiento médico
pacientes con diagndstico de leucemia, tumor de sistema nervioso central y tumor
0seo

pacientes entre 0 y 15 afios de edad

pacientes de ambos sexos

Criterios de exclusion:

otras patologias oncologicas

El segundo grupo control se denomin6 Pacientes en internacion en Moderados B, y su

seleccion se basé en los siguientes criterios:
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Criterios de inclusion:

- pacientes internados en el Servicio Moderados B
- pacientes con patologia no oncologica

- pacientes entre 0 y 15 afios de edad

- pacientes de ambos sexos

Criterios de exclusion.

- pacientes con patologia cronica

TECNICAS DE RECOLECCION DE DATOS UTILIZADAS PARA LA APLICACION DEL
INSTRUMENTO DE EVALUACION DISENADO

- Observacion directa y estructurada: de manera de registrar los datos que posibiliten

determinar el diagnéstico de Terapia Ocupacional y la planificacién del abordaje-
tratamiento a través de un registro preciso y organizado.

De cada uno de los pacientes, del estado postural, el nivel de habituacién
(comportamiento, actividades de la vida diaria) y equipamiento, drea motora funcional,
sensitiva, sensoperceptiva, dolor, mano y nivel de desempefio.

- Observacion no_estructurada:

De cada uno de los padres de los pacientes o de quien los acompaifie durante el proceso
de internacion, reglstrando e1 tlpo de actitud para con los nifios, con el diagndstico y el
prondstico médico. En el drea de observaciones se registraron el comportamiento y las

expresiones de familiares y/ o acompafiantes.

- Entrevistas semiestructuradas o dirigidas:

A los pacientes, se dirige el dinamismo de la entrevista para lograr cubrir las areas del
estado actual, el dolor, la senso-percepcion y volicién, que posibilita un diagnostico
aproximado de situacion de cada uno de los mismos en cuanto a su nivel de desempefio.

A los padres, con el objetivo de recabar informacion en relacion a los temas que hacen

al area volitiva, habituacion y desempefio del nifio.

- Recopilacion documental: consulta de historias clinicas para extraer datos acerca del

paciente y consignarlos en el instrumento de evaluacion, tales como datos personales, entre

ellos nombre y apellido, edad, lugar de residencia, composicion del grupo familiar,
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diagndstico y prondstico médico, reinternaciones, corroborar datos recogidos de la
evaluacion ( para las dreas del instrumento que demanden interconsulta con otros

servicios).

INSTRUMENTO DE EVALUACION

El instrumento de evaluacion de pacientes oncohematolégicos pediatricos en situacion
de internacion fue desarrollado por las tesistas Schmidt y Donatti, de acuerdo con el
procedimiento para construccion de instrumentos de medicién propuesto por Sampieri '

1. listamos los itemes a medir u observar

2. revisamos su definicion conceptual y comprendimos su significado

3. revisamos su definicion operacional, es decir como se ha medido cada item ( comparar
su confiabilidad, validez, sujetos a los cuales se les aplico, facilidad de administracion,
veces que las mediciones han resultado exitosas y posibilidad de uso en el contexto de
la investigacion)

Caracterizamos al instrumento de evaluacion como funcional, descriptivo, formal,
estructurado y no estandarizado, y en coincidencia con los postulados descriptos por
Gonzalez Mas 2, consideramos que el instrumento de evaluacion posibilita la recoleccion
de datos, su organizacion, el establecimiento de objetivos de tratamiento y el compromiso
para realizar una evaluacion especifica continua.

El instrumento de evaluacion esté estructurado por 14 ( catorce) dreas que poseen técnicas

propias de recoleccion de los datos y que responden al Modelo Tedrico.

!, Sampieri H, R. Metodologia de la Investigacién. 2 da. Edicién. Editorial Mc. Graw Hill.
Meéxico. 1998.
2 Gonzalez, Mas. Rehabilitacion Médica. Editorial Masson S.A. 1997.
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HOSPITAL INTERZONAL ESPECIALIZADO MATERNO INFANTIL
SERVICIO DE ONCOHEMATOLOGIA
AREA DE TERAPIA OCUPACIONAL

EVALUACION
AREA DATOS PERSONALES
NOMDBIE Y APELHAO: ...ttt et sr e b nsrnens
Fecha de nacimiento: ..............
DIagnoOStiCo: .eoeveurereeeieientrtesteeretr et sneae
Internacion: Re-internacion:
Fecha: .....ccoovevcevviiinceans
AREA COGNITIVA
Conciencia: claridad.... somnolencia.... confusién.... obnubilacion.... abolicién....
Atencion: s/p.... hipoprosexia....  hiperprosexia.... no evaluable....
Memoria: s/p.... alterada.... no evaluable....
Concentracion: s/p.... alterada.... no evaluable....
Comprension: s/p.... alterada.... no evaluable....
Orientacion: s/p.... alterada en tiempo.... alterada en espacio.... no evaluable....
Afasia: presencia.... comprension....  expresion.... mixta....
ausencia....
AREA ESTADO POSTURAL
Preferencia de decubito: supino.... prono.... lateral d.....
lateral i..... sedente.... bipedestacion....
Ulceracion por dectibito: NO.... Si... localizacion: ..............cccoovvimeivnincvinieeeenn
Edema: NO.... Si... 1ocalizacion: ..............ccoooovvevveeecoeniienieceeeenens
Piel: s/p.... alterada....  iPO....c.ocoveeeriiiie,
localizacion................................

AREA MOTORA FUNCIONAL
e Amplitud articular:
pasiva s/p....

alterada....  articulaciones comprometidas: .................ccccoccceveeninnn.
activa s/p....

alterada....  articulaciones comprometidas: ...............cccoveevevceuenne.
¢ Fuerza muscular:
Leucemia-Tumor 0seo: 0-nulo.... 1-vestigios.... 2-malo....

3-regular... 4-bueno....  5-normal....

Tumor SNC: s/p.... debilitada....
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e Tono Muscular: s/p...
hipoténico.... hiperténico.... disténico....
Zrupos afectados: ..............c.cooeeeueeeieieeieieeeeeeeeee e,
e Control Postural: s/p.... alterado....  localizacion: .....................ceoeueunu.....
e Secuencia de movimiento: s/p.... lentificada....
e Descarga de peso: s/p.... alterada....  tren superior.... tren inferior....
e Propiocepcion: s/p.... alterada....
e Coordinacion-destreza: s/p.... alterada....  inestabilidad.... temblor....
e Tolerancia-resistencia:  s/p.... alterada....  bajo umbral de tolerancia a la act.....
e Apraxia: presencia.... motriz.... ideomotriz....
ausencia....
AREA SENSITIVA
e Superficial: tactil s/p.... alterada.... no evaluable....
térmica s/p.... alterada.... no evaluable....
dolorosa s/p.... alterada.... no evaluable....
e Profunda: barestecia s/p.... alterada.... no evaluable....
batiestecia  s/p.... alterada.... no evaluable....
e Estereognosia s/p.... alterada.... no evaluable....
AREA DOLOR
Expresion facial: apatia.... enojo... angustia.... tristeza.... ansiedad... miedo....
Llanto: presencia.... ausencia....
Lenguaje verbal: presencia.... ausencia....
Presencia de movimiento:  si.... no....
Ausencia de movimineto:  si.... no....

AREA SENSO-PERCEPTIVA

Vision: localizacion s/p.... alterada....
fijacion s/p.... alterada....
seguimiento s/p.... alterada....
Audicion: localizacion s/p.... alterada....
identificacion s/p.... alterada....
diferenciacion s/p.... alterada....
Agnosia: presencia.... visual.... auditiva....
ausencia....
Esquema Corporal: reconocimiento en si mismo: s/p.... alterado....
reconocimiento en fig. humana: s/p.... alterado....
reconocimiento en el otro: s/p.... alterado....
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AREA MANO

Derecha
Cierre-apertura
Fuerza muscular
Prensiéon
Coordinacion fina
Coordinacion gruesa
Funcionalidad = e reraeees
Dominancia- lateralidad .........ccooevevevvreeeciieeieee.

...........................................

-------------------------------------------

............................................

............................................

...........................................

Izquierda

...................................................
...................................................
....................................................
...................................................
..................................................
..................................................

...................................................

AREA VOLITIVA

DeSEOS-NECESIAAUES: -nenneeeeeieieiiieeeeieirieeeeececsessrerstreassssssanes

...............................................................................................

...........................................................

...........................................................

Relaciones con el ambiente: se observan formas funcionales de adaptacion si.... no....

Motivacién intrinseca:

demandante....

Rok: activo:....
i demandante....

Autoconcepto-autoidentidad:

abolicion del sistema volitivo....
debilidad del sistema volitivo....
actividad del sistema volitivo....

no demandante....
no demandante....
ausencia....  desarrollado....

no evaluable....

AREA HABITUACION
dependiente

Alimentacion

VestidOo e erveieeeerrirteees eeeenneeas

Movilidad funcional
Manipulacion de
equipamiento

Equipamiento Si....

semi-independiente
ASEO e ceeeeeaens
Higiene i e

............................................
............................................

............................................

independiente

......................................................

.......................................................

.......................................................

.......................................................

.......................................................

.......................................................

AREA EQUIPAMIENTO
Capestrillo: Si.... no....
Ortesis: Sl.... no....

.....................
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DESEMPENO

Acorde a edad cronolégica: Sk... no....

AREA CONCLUSIONES

Mantenimiento-Aumento de rangos de movimiento articular ... veveenrennenne

Mantenimiento-Fortalecimiento muscular

Funcionalidad-Secuencias de movimiento L

Propiocepcion-Descargasdepeso e

Alineacién y prevencion de estructuras articulares y musculoesqueléticas ... .

Actividad del sistema volitive

Funcionamiento cerebral superior

OLOS.. e cuveeeererresreeerrreessaessaessasssseesnsssssesssesssstssssssssssnsssasesanssansesssnens reeeeteesaesene e et e e ae e te st s sa e sras
AREA OBSERVACIONES
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INSTRUCTIVO PARA EL EVALUADOR.

Este instrumento ha sido estructurado por areas (constituidas por diferentes indicadores)
que conforman y posibilitan el desempefio independiente del nifio en el ambiente.

La internacion es una situacion que provoca un corte transversal en la vida del paciente,
quien experimenta pérdidas en todas las 4reas de su vida ocupacional- desempefio, siendo
agredido por una gran cantidad de estimulos que invaden todos sus sentidos.

No se recomienda: - la utilizacion de goniometro ( para la evaluacion de la amplitud
articular), dado que los datos que nos arroja pueden ser obtenidos a través de técnicas
como movilizacion pasiva y observacion directa de realizacion de movimientos especificos
a la orden, siendo que de este modo no se agrega un elemento de invasién mas al nifio,

- la utilizacion de la prueba de Daniels ( para la evaluacion de la fuerza
muscular) en pacientes con tumor de sistema nervioso central, dada
la afectacion de neurona motora superior.

- los itemes afasia, apraxia y agnosia seran evaluados en aquellos
pacientes con afectacion neurologica ( tumor de sistema nervioso central
o neurotoxicidad secundaria a quimioterapia).

El evaluador podra decidir las actividades especificas y materiales necesarios que le

permitan registrar los datos que constituyen cada una de las areas de este instrumento.

AREAS

» Datos personales: se recogen datos de las historias clinicas de cada uno de los

pacientes, de la interconsulta con el médico y de acuerdo a la edad del nifio, de cada
uno de ellos y sus padres o acompafiantes. Datos como lugar de residencia, ocupacion
de los padres y constitucion del grupo de familiar son incluidos en las observaciones.

» Area Cognitiva: se refiere a la habilidad y el rendimiento de los procesos mentales

necesarios para conocer o aprender por conocimiento. Se toman dentro del funcionamiento
cerebral superior las funciones de procesamiento de informacién observables y registrables
a través del discurso y la actividad esponténea segun edad. En esta 4rea se caracteriza
como no evaluable, en nifios de 0 a 24 meses de edad, en nifios con ausencia de expresion
verbal y estados de conciencia somnoliento a abolido.

Acorde a edad cronolégica, se observa:
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- conciencia: se evala la posibilidad de diferenciar los fenémenos psiquicos ( sensacion,
percepcion, recuerdos, imagenes, conceptos, emociones, juicios, deseos, etc.) que entran
dentro de su campo a través del desarrollo de la evaluacion.

- atencidén: se observa la habilidad y el rendimiento en la focalizacion en una tarea o
concepto por un periodo particular de tiempo.

- la_ memoria: se observa la habilidad y el rendimiento para retener o recordar tareas o
conceptos del pasado mediato y reciente.

- concentracion: se observa la habilidad y el rendimiento en la focalizacién en una tarea o
concepto designado.

- comprension: se observa la habilidad y el rendimiento para comprender conceptos o
tareas como identificacion de colores, reconocimiento de palabras, de secuenciamiento,
equiparacion, asociacion, clasificacion y sustraccion.

- orientacién: se observa la habilidad de ajustarse a un medio ambiente con respecto a
tiempo, lugar y persona. Se valué por observacién directa durante el desarrollo de la
evaluacion.

- afasia: se observa la posibilidad de mantener una comunicacidn caracterizada por sonidos
o simbolos especificos ( lenguaje) evaluada por conversacion durante el desarrolio de la
evaluacién. A evaluar en casos de tumor de sistema nervioso central o neurotoxicidad por
quimioterapia.

» Area Estado postural: se refiere a la habilidad y el rendimiento para colocar una parte

del cuerpo en alineacién para promover un funcionamiento 6ptimo, minimizar el estrés
sobre las articulaciones, los componentes musculoesqueléticos y la piel, para prevenir el
debilitamiento por desuso, contracturas, acortamientos, elongaciones musculares y escaras.
Se evalua durante todo el desempefio de la evaluacion, la preferencia con respecto a algun
dectibito adquirido esponténea y reiteradamente. Las variables como ulceraciones por
deciibito, edema y piel se evaluan por observacion directa y técnica de palpacion. Es
importante determinar la posibilidad potencial de “salir y entrar” de la actitud postural
adoptada, la existencia de los componentes motores que lo posibiliten y esto se logra
durante el desarrollo de toda la evaluacién, a través de la orden verbal y obsevacion
directa, y de la actividad espontanea del paciente.  El item piel incluye hematoma,

enrojecimiento o alergias.
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» Area motora- funcional: se refiere a la habilidad y el rendimiento de los aspectos

motores del comportamiento, desarrollo y coordinacion de aferencias sensoriales-
eferencias motoras y retroalimentacion sensorial.

La evaluaciéon en este drea comienza con la intervencién directa: palpacion y
movilizacién pasiva por parte del terapista ocupacional, y contintia durante el desarrollo
de toda la evaluacion a través de la observacion directa de la actividad motora espontanea
del nifio que incluye los cambios de decubito con sus respectivas secuencias de
movimiento, que implican descargas de peso y propiocepcion por patrones de movimiento
y edad cronolégica, teniendo en cuenta la presencia de equipamiento que limita el
desempefio con total libertad, sea por temor al dolor o por limitacién espacial
( longitud de extensiOn manguera catéter- bomba). También se usa la intervencion directa a
través de facilitacion y de actividades propositivas de completar secuencias de movimiento
con sus respectivos componentes, delimitando el ambiente, por ejemplo: desconectando la
bomba para observar la total libertad espacial de movimiento del nifio.

- amplitud articular: se evalla a través de la técnica de movilizacion pasiva, activa asistida
y observacion directa de la realizacion de movimientos especificos a la orden o
espontdneos. El parametro de referencia para el procedimiento es la escala de 180°, y los
movimientos son realizados en primera instancia por el evaluador. Se considera limitacion

en el rango de amplitud articular a distintos niveles ( articulaciones) segtn los siguientes

parametros:

Hombro: flexién s/p: 0a 180° limitacién: 0 a 120°
extension s/p: 0 a 60° limitacién: 0 a 30°
abduccioén s/p: 0 a 180° limitacién: 0 a 90°
rotacion ext. s/p: 0 a 90° limitacion: 0 a 45°
rotacion int. s/p: 0 a 80° limitacién: 0 a 30°

Codo:  flexién s/p: 0 a 160° limitacién: 0 a 90°
extension s/p: 0° limitacion: - 30°

Pronacioén : s/p 0a 80° limitacién: 0 a 30°

Supinacién : s/p 0a 90° limitacion: 0 a 30°

Mufieca: flexion palmar s/p: 0 a 80° limitacién: 0 a 30°
flexion dorsal s/p: 0 a 80° limitacién: 0 a 30°
desviacion cubital s/p: 0 a 45°  limitacién: 0 a 20°
desviacion radial s/p: 0a 15°  limitacion: 0 a 5°

86




Terapia Ocupacional en pacientes oncohematoldgicos pedidtricos Schmidt- Donatti

Con respecto a la mano, la descripcion analitica de sus movimientos se encuentra en el
area especifica ( Area: Mano).
- fuerza muscular: se evalia con la prueba muscular manual ( Daniels) en aquellos
pacientes con patologia: leucemia y tumor 6seo, a los cuales se les pide que movilicen
cada una de las partes del cuerpo con gravedad eliminada y en contra de la gravedad mas
resistencia. Se puede utilizar el ejercicio puro o a través de la actividad propositiva. En
pacientes con tumor de sistema nervioso central, donde la lesion central invalida la
prueba, se utiliza el ejercicio o la actividad, determinando la normalidad o debilitamiento, a
través del uso de la fuerza muscular dentro de los periodos de tiempo necesario para la
ejecucion de las tareas requeridas,
- tono muscular. se evalia a través de movilizacion pasiva y técnica de palpacion,
observacién directa de patrones de movimiento, dado que provee las bases para el
equilibrio, el movimiento y la praxis. Es la base de la tension muscular en cada uno, se
realizo la palpacion en cama y la observacion a través de una actividad con proposito,
- control postural: acorde a edad se evalia la estabilidad de las articulaciones para el uso y
la accién. Se utiliza la técnica de obsevacion directa del mantenimiento de la postura y
estabilidad interna de las estructuras articulares durante la actividad motora esponténea o
ante la facilitacion del movimiento
- secuencia de movimiento: se evalla por observacion directa de los patrones de
movimiento en cada canal del desarrollo a la actividad motora espontanea o facilitacion del
movimiento
- descarga de peso- propiocepcion: se evalia el comportamiento de las diferentes partes
del cuerpo y patrones de movimiento segiin secuencia de desarrollo y decibito en la
coordinacién de aferencia sensorial- eferencia motora y retroalimentacién sensorial. A
través de la actividad espontanea y facilitacién con respecto al comportamiento sensorial y
motor. El entendimiento de la posicion del cuerpo en el espacio en la retroalimentacion de
articulaciones, misculos y receptores de la piel, que hacen al equilibrio, balance, tono
muscular, control postural y co-contracciéon se evalia en el patrén de movimiento
adoptado para cada decubito y desarrollo de secuencias, a través del movimiento
espontaneo o actividad dirigida.
- coordinacién- destreza: se evalua acorde a edad la habilidad y el rendimiento en las
actividades motoras gruesas ( espontaneas o dirigidas) que demandan también actividades
en pequefios grupos musculares. Contribuye a las habilidades de producto final.
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- tolerancia- resistencia: se evalia la habilidad y el rendimiento en el uso de la fuerza
muscular dentro de los periodos de tiempo necesarios para la ejecucion de tareas con
proposito. Se evalia por observacion y registro de la presencia o ausencia de fatiga -
cansancio frente al desarrollo de actividad motora durante el desarrollo de la evaluacion

- apraxia: se evaludé la habilidad de producir una actividlad motora no habitual o la
habilidad de coordinar el cuerpo a través de movimientos complejos que requieren
planificacién motora para respuestas adaptativas. Se evaliia el comportamiento motor ¢
ideomotriz acorde a edad, segun situacion y ambiente; a través de la observacion directa de

los actos transitivos e intransitivos a realizar a la orden.

» drea sensitiva: se refiere a la habilidad y el rendimiento en el desarrollo y la
coordinacién de aferencias sensoriales, eferencias motoras y retroalimentacion sensorial. -
superficial: se evalia la habilidad el nifio de reconocer estimulos tactiles, térmicos y
dolorosos a través de la manipulacién directa por el evaluador y para térmica, con una gasa
embebida en agua fria o caliente convenientemente.

- profunda: se evalua la habilidad de reconocimiento del sentido de posicion y presion a
través de la manipulacién directa del evaluador.

- estereognosia: se evalia la posibilidad de reconocimiento de un objeto en ausencia de la
vision, a través del tacto, reconocimiento de forma, tamafio, textura y peso ( gnosia tactil).

También se evalia en agnosias.

» drea dolor: se refiere a la medicién indirecta por referencias individuales que
dependen de la expresion verbal, factores cognitivos y condicion clinica. El indicador
expresion facial incluye las siguientes categorias: apatia, enojo y tristeza dado que es
una experiencia sensorial y emocional desagradable asociada con dafio tisular real o
potencial referido en funcidn de dicho dafio. La expresion verbal se basa en factores
cognitivos, condicion clinica y edad. Se evalia también la presencia o ausencia de
movimientos. Todos estas variables sumadas al estado fisiologico de cada nifio reflejan
su comportamiento, que es lo observable. Estos cambios son los parametros clinicos de
control habitual en los pacientes internados, datos objetivos de gran valor en pacientes
que no pueden verbalizar o exhibir comportamiento ante el dolor (parametros cardio-
respiratorios, respuestas enddcrino - metabdlicas, diaforesis, modificaciones en la
hemostasia, coagulacion y respuesta inmunolégica). Este drea se evalia combinando
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datos observables y prioritariamente preguntando directamente acerca de la presencia
de dolor durante la indicacion de movimiento, movilizaciéon pasiva o actividad
espontanea.

Caracteristicas de las respuestas de los nifios al dolor segiin edad:

Lactantes pequefios ( 0 a 6 meses): respuesta corporal generalizada de rigidez o
agitacion de piernas, a veces con retirada refleja local del drea estimulada. Llanto sonoro.
Expresion facial de dolor ( cejas bajas y juntas, ojos cerrados con fuerza y boca abierta y
casi cuadrada). No asociacian el estimulo y el consiguiente dolor.

Lactantes mayores ( 6 a 12 meses). respuesta corporal localizada, con retirada
deliberada del area estimulada. Llanto sonoro. Expresion facial de dolor, de colera o de
ambos ( las mismas caracteristicas faciales antes descritas, pero con los ojos abiertos).
Resistencia fisica, especialmente apartando el estimulo después de haberlo aplicado.

Nifios pequefios (1 a 3 afios): llanto sonoro, gritos. Expresiones verbales. Agitacion
de brazos y piernas. Intentos de apartar el estimulo, antes de su aplicacion. Cooperacion
nula; necesita restriccion fisica. Pide la terminacion del procedimiento. Se abraza a la
madre u otra persona significativa. Busca apoyo emocional como forma del consuelo
fisico. Se pone agitado e irritable con el dolor continuo. Todos estos comportamientos se
pueden ver antes o durante el procedimiento.

Nifio de edad escolar ( 3 a 12 afios): pueden verse todos los comportamientos del
nifio pequefio, sobre todo durante el procedimiento doloroso y menor frecuencia en el
periodo previo. Comportamiento tendiente a ganar tiempo. Rigidez muscular, como pufios
apretados, nudillos blancos, rechinar de dientes, miembros contraidos, cuerpo rigido, ojos
cerrados, frente arrugada.

Adolescente ( 12 a 20 afios): menos protesta verbal y actividad motriz. Mayores

expresiones. Aumento de la tensién muscular y corporal.

» Area senso - perceptiva: se refiere a la habilidad y el rendimiento para percibir y

diferenciar estimulos externos e internos ( funciones visual y auditiva). Percepcion de la
propia persona fisica y del otro ( nociones de esquema corporal). Se utiliza estimulacion
visual, auditiva y el uso del propio cuerpo ( en evaluador, paciente y figura humana).

- visién: se busca la localizacién, fijacion y seguimiento acorde a edad y seglin ausencia de

patologia como efecto secundario de la enfermedad.

89




Terapia Ocupacional en pacientes oncohematologicos pediatricos Schmidt- Donatti

- audicion: se busca localizacidn, identificacion y diferenciacion de sonidos acorde a edad

y segun ausencia de patologia como efecto secundario de la enfermedad.

- agnosia: se observa la existencia de trastornos de reconocimiento teniendo en cuenta que

el paciente tuviera conciencia, comprension, funciéon motora y funcion sensorial normal.

- esquema corporal: se evalda la percepcion de la propia persona fisica y del otro, acorde

a edad cronolégica y a través de la actividad con el propio cuerpo, en el evaluador y figura

humana. Utilizando el juego, canto o el ejercicio segin sea conveniente.

* Adrea mano: se refiere a la habilidad y el rendimiento en control muscular, coordinacion
y destreza.

- cierre- apertura: el evaluador muestra el ejercicio de abrir y cerrar el pufio. Se da la

orden de imitacion.

- fuerza muscular: se solicita al nifio que tome la mano del evaluador lo mas fuerte que

pueda. También se evalta la fuerza muscular en prensién de primer dedo con cada uno de

los otros cuatro, se solicita repetir el ejercicio que hace el evaluador; una vez realizado se
pide que no nos deje separarle los dedos.

- prension - coordinacién fina: se evalia en actividades graficas como escritura, dibujo,

etc. y actividades recreativas de mesa seguin destreza de manipulacién. También en la toma

de objetos.

- coordinacién gruesa: se evalia la habilidad y el rendimiento del control muscular,

coordinacion y destreza al realizar actividades.

- dominancia- lateralidad: se evalia la especificacion de derecha o izquierda segun edad

y se registra: dominancia hasta los 5- 6 afios y lateralidad desde los 6 afios en adelante. Se

observa la presencia o ausencia de asistencia en la otra mano.

» drea volitiva: se refiere a la motivacién propia, habilidad y rendimiento en afrontar
situaciones vitales y participacion en el propio medio ambiente, manejo del estrés, de
problemas y cambio de forma funcional para la propia persona y los otros.

- deseos- necesidades: se recaban mediante entrevista verbal, con respecto al area de

gustos, preferencias y actividades deportivas- ladicas y del tiempo libre.

- forma funcional de adaptacion: se observa la presencia o ausencia de la misma con

respecto a las relaciones con el ambiente, se evaliia a través de la observacion directa del

comportamiento del paciente con respecto a su proipia persona y a los otros en el manejo

de la nueva situacion, hace referencia directa al mantenimiento en el nivel de desempefio
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de AVD, percepcion y necesidad de cambios en el medio ambiente, direccién y cambio de
energia para superar problemas.

- motivacién intrinseca y rol: intimamente relacionados con el item anterior, de este
modo solo se agregan a la observacion la presencia o ausencia de desarrollo y seguimiento
de decisiones, la asuncion de responsabilidad por uno mismo y sus acciones, segin edad de
cada nifio.

» Area habituacion: se refiere a la habilidad y el rendimiento en cuidados personales

fisicos y fisiologicos hasta su nivel de independencia acorde a edad, espacio vital y
situacion actual .

- aseo ¢ higiene: durante el bafio, necesidades fisiologicas, cuidado del cabello, cepillado
de dientes, etc.

- alimentacion: durante la autoalimentacion, desde el uso y forma del empleo de
utensillos, hasta la postura adoptada para la actividad.

- vestido: durante la actividad de vestirse, incluye sacar y poner las prendas, cada una en su
lugar correspondiente.

- movilidad funcional: durante la propia movilizacion de una posicion o lugar ( cama) a
otro.

- manipulacion de equipamiento: se refiere al manejo del propio equipamiento.

Decimos que un nifio es independiente, semindependiente o dependiente, teniendo en
consideracion su situacion actual ( internacién), que limita su posibilidad de optimo
desempefio sin antes haber aprendido la manipulacion del equipamiento para lograr la
propia asistencia segin edad, dada la constante conexién a la bomba. Un nifio es
independiente cuando realiza sus actividades de la vida diaria sin ninguna asistencia, es
semindependiente cuando realiza sus actividades de la vida diaria con asistencia durante
algin momento en la realizacion de la actividad y es dependiente cuando realiza sus
actividades a expensas de asistencia externa.

»  Area equipamiento: se refiere al disefio- reestructuracion del medio ambiente fisico

para ayudar en la ejecucion de cuidados personales.

= Area Desmpeiio: estd compuesto de destrezas y de los constituyentes de las destrezas

que producen los comportamientos ocupacionales. Existen tres tipos de destrezas:
perceptuales, de procesamiento ( planificacién y solucién de problemas ) y de
interaccion- comunicacion. Los constituyentes de las destrezas son las estructuras
subyacentes utilizadas para el desempefio de funciones, existen tres tipos: simbdlico (
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reglas para el desempefio de funciones internalizadas por el sujeto), neuroldgicos y
musculoesqueléticos ( se refieren a los sistema nervioso y musculoesquelético, que
captan la informacién sensorial y efectiian la accién motora). Decimos que un nifio se
desempefia acorde a edad cronolégica o no acorde a su edad, como el resultado (
producto final) de la evaluacion de las anteriores 4reas del comportamiento psico fisico
y social en funcionamiento como una unidad ( es decir, el sistema, que es el nifio, en
desempeiio en el ambiente).

= Area Conclusiones: en este apartado se indican los objetivos terapéuticos con

prioridades en funcion del periodo de internacion, organizados en dos apartados, uno
que hace referencia al area de prevencién y mantenimiento de funciones y
estructuras, y otro que se refiere a la intervencion.

= Area Observaciones: en este apartado se citan las aclaraciones acerca del paciente y su

familia. Queda el registro de las indicaciones realizadas a los padres.

Entrevista para los padres o acompaiiantes: Primer internacion.

» Lugar de residencia. Constitucion del grupo familiar. Relaciones e interaccion .

Se refiere a preguntar acerca del lugar de residencia, con el objetivo de tomar
conocimiento acerca de traslados y separacion entre los miembros de la familia, presencia
de necesidades econdmicas, etc. Conocer el nimero de hermanos, edades, tipos de
relaciones entre ellos y con sus padres. Conocimiento de todos los miembros de la familia
sobre la patologia y tratamiento del nifio.

» Escolaridad. Actividades extraescolares. Relaciones interpersonales. Rol.

Este area involucra el tema de la asistencia a la escuela, grado, nivel de desempefio del
nifio. Areas de mayor preferencia, nivel de participacion del nifio con respecto a su
responsabilidad y socializacién y de los padres en la tarea educativa del nifio. Conocer cual
es el rol del nifio en la escuela.

» Actividad ludico- recreativa. Preferencias y participacion.

Conocer acerca de los gustos del nifio, qué tipos de juegos prefiere, si son compartidos o
solitarios, si son acorde a edad o no, si son posibles de realizar dentro del servicio o né.
Cuadl es el nivel de participacion y rol en el juego.

» Estados del humor. Responsabilidad.
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Conocer acerca del temperamento del nifio durante el desempefio de las actividades en su
ambiente habitual, y el nivel de tolerancia en la convivencia y actividades de socializacion.

» Actividades de la vida diaria ( AVD) e Instrumentales de la vida diaria ( ADL).

Este area se refiere a tomar conocimiento acerca del desempefio que el nifio hace en sus
AVD ( alimentacion, vestido, aseo, higiene, movilizacion funcional), si son acordes a edad
0 no, si requieren asistencia, cuando y de qué tipo.

» Un dia en la vida del nifio.

Que el familiar entrevistado nos cuente que hace el nifio desde que se despierta hasta que
se acuesta . Es conveniente hacer alguna pregunta acerca de cada una de las etapas del dia

si observamos que el entrevistado tiene dificultades en recordar.

Entrevista para los padres o acompaiiantes: Re internacion.

» Interrupcion de la asistencia escolar. Maestras domiciliarias. Socializacion.

Este area se refiere a tomar conocimiento acerca de la dindmica escolar una vez iniciado el
tratamiento médico, y poder considerar el ingreso a Escuela Domiciliaria para recibir
también asistencia de maestra hospitalaria.

» ;Se observan cambios en las preferencias ladicas- recreativas?

Se refiere a tomar conocimiento acerca de la interrupcién o no en los deseos y gustos del
nifio con respecto a las actividades ludicas como consecuencia del tratamiento de la
patologia.

» ;Se observan cambios en el estado del humor.? Rol.

Se refiere a tomar conocimiento acerca de la presencia o ausencia de fluctuaciones y
cambios en el humor del nifio, nivel de tolerancia a la situacion, cuidados y cambios o n6é
de rol y actitud del nifio dentro del ambiente.

> ; Se observd preocupacion del nifio por su esquema corporal?

Se refiere a tomar conocimiento acerca de la presencia o ausencia de preguntas del nifio
sobre sus cambios en esquema corporal como caida del cabello, edema generalizado,
adelgazamiento, hematomas en piel. Conocer cuél es el manejo de la situacion que hacen
los padres.

> ; Se observan alteraciones motoras funcionales y de tolerancia a las actividades durante

el dia?
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Se refiere a conocer acerca de la presencia o ausencia de fatiga y bajo umbral de tolerancia
la actividad muscular propositiva, debilidad generalizada, desgano, menor actividad
espontanea.

» Actividades de la vida diariaf Actividades instrumentales de la vida diaria.

Se refiere a tomar conocimiento acerca del nivel de desempefio en AVD- ADL, segin la
edad y teniendo en consideracion cudl es el antecedente en su comportamiento
ocupacional.

» Un dia en la vida del nifio.

Igual que en la primer entrevista.

PROCEDIMIENTO

La puesta a prueba del instrumento estuvo a cargo de las tesistas, T.O. Donatti Sylvia,
profesional de planta en el HIEMI, con funciones en el Servicio de Oncohematologia y
Schmidt Yanina, concurrente en el Servicio de Oncohematologia desde febrero 2000 hasta
marzo 2001. El instrumento se administré en 3 (tres) meses, que tomaron desde el mes de

septiembre hasta noviembre de 2000 inclusive.

CONFIABILIDAD

La confiabilidad de un instrumento de medicién se refiere al grado en que su

aplicacion repetida al mismo sujeto produce iguales resultados.

Ajustes para el procedimiento de medicion:

1) La condicion de primer observador se hizo en partes iguales para cada una de las
tesistas.

2) Las evaluadoras no conocieron los resultados de la evaluacion de la otra, cada una
evalu6 al mismo paciente en distintos momentos

3) Las mediciones de cada una de las evaluadoras se realizaron en forma diferida con una
separacion minima de 4 horas y maxima de 24 horas.

4) Cada una complet6 el protocolo segun los datos recogidos.

Prueba de confiabilidad: concordancia entre evaluadores:
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Para la obtencién de los resultados de esta prueba se compararon las evaluaciones de
ambas tesistas en cada uno de los protocolos, para obtener el numero de coincidencias
sobre un total de 79 ( setenta y nueve) items. A continuacién se calculé el promedio de
coincidencias para las 42 ( cuarenta y dos) evaluaciones, arrojandonos los siguientes datos:

Promedio: 64,47 yun %: 81,6.

En este calculo no fueron tenidos en cuenta los items que dieron como resultado no
evaluables ( sea por la edad del nifio, patologia, etc), si tenemos en cuenta estas variables

el % de concordancia entre evaluadoras asciende a :

Promedio: 73,47 yun %: 93.
Concluimos que el nivel de equivalencia entre los evaluadores es muy alto, pero nos
interesa recordar que el instrumento de evaluacién fue implementado por las mismas

tesistas, quienes lo desarrollaron.

VALIDEZ

Se refiere al grado en que un instrumento mide la variable que pretende medir. La validez
de constructo hace referencia al grado en que una medicion se relaciona con la teoria, y
en nuestro caso la técnica respondid con la totalidad del Marco de Referencia. El
instrumento se corresponde con la adecuada operacionalizacion del constructo
Evaluacion Funcional porque se incluyeron las dreas que hacen al desempeiio funcional y
en cada una de ellas se buscaron un niimero de indicadores empiricos de los conceptos
teoricos para su adecuada evaluacion.

Incluyd tres etapas:

1. Establecié y especificd la relacion tedrica entre los conceptos
2 Se buscaron indicadores empiricos de los conceptos tedricos
3. Se incluyeron 14 ( catorce) areas y en cada una de ellas un nimero de indicadores

empiricos para su adecuada evaluacion.

Este instrumento de medicidn se caracterizé por:

1. Planeamiento y sistematizacion en la construccién
2. Especificacion y delimitaciéon
3. Compatibilidad con la poblacion a quien se lo aplicé
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4. Presencia de consideracion de las condiciones ambientales particulares de la situacion.
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ANALISIS CUANTITATIVO

-Medidas Estadisticas:

Las medidas estadisticas utilizadas fueron:
o Frecuencia
o Porcentaje
o Se construyeron tablas bivariadas. Los indices se realizaron bajo el
procedimiento de suma del total de itemes que incluye cada drea en particular
obteniendo un puntaje minimo y uno méaximo; a ese resulatado se lo dividio

por tres, observando que cada categoria era significativa de los resultados.

ANALISIS CUALITATIVO

Para describir el procedimiento de aplicacion del instrumento se consideraron las
siguientes caracteristicas:

o materiales utilizados segun los grupos

o tiempo aproximado de administracion en cada uno de los grupos

o condiciones ambientales
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PRESENTACION DE RESULTADOS
ANALISIS CUANTITATIVO L

Tabla N° 1: Patologia segin Edad de pacientes atendidos en los Servicios de
Oncohematologia y Terapia Ocupacional del H.I.LE.M.1. Mar del Plata 2000

Patolog i

Tumor 6seo

Fuente: Elaboracion propia.

Esta tabla permite observar la coincidencia que existe entre los datos obtenidos de la
implemetacion del instrumento de evaluacién de pacientes oncohematoldgico pediatricos
en situacion de internacién con respecto a la prevalencia de patologias por edad, con la
bibliografia que arroja datos mundiales y la situacién analizada en el Hospital Interzonal

Especializado Materno Infantil.

Observamos que el 62,6 % de los pacientes con leucemia ( en internacién y por
consultorio externo) presentaron un funcionamiento cerebral superior sin alteraciones
( tres casos perdidos). En la patologia tumor de sistema nervioso central este porcentaje
es del 50,0. El tnico caso de tumor dseo se comporté sin afectacion en el drea

cognitiva.
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Tabla N° 2: Nivel de Desempefio Cognitivo segin Patologia de pacientes atendidos en
los Servicios de Oncohematologia y Terapia Ocupacional de!l H.I.LE.M.I. Mar del Plata
2000

Nivel de Dm neiio Cognitivo
Muy alterado T Normal

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla N° 3: Nivel de Desempefio Cognitivo segtin Grupo de pacientes atendidos en los
Servicios de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del HI.E.M.I. Mar
del Plata 2000

nitivo

Fuente: Elaboracion propia.
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En la distribucién por grupos observamos que en la patologia oncohematolégica por
internacion el 54,5 % de los nifios presentaron un normal funcionamiento del drea
cognitiva, se registran tres casos perdidos. Con respecto al consultorio externo el 71,5
% de los pacientes evaluados presenté un normal funcionamiento del drea. Mientras que
en la internacion por Moderados B el 50,0 % fue normal y el 23,1 % alterado ( 2 casos
perdidos).

Tabla N° 4: Nivel de Desempeiio Cognitivo segiin Edad de pacientes atendidos en los
Servicios de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del H..LE.M.I. Mar
del Plata 2000

Nive de Desemy o - pnitivo
' Normal

Alterado

Fuente: Elaboracion propia.

En la distribucién por edad del 4rea cognitiva se observé que el 100 % de los nifios
entre 0 y 4 afios ( 8 casos perdidos) presentan un desempefio medianamente alterado del
area , el 64,3 % de los nifios entre 5 y 9 afios presentan un normal desempefio de la

misma al igual que el 80,0 % de los pacientes entre 10 y 15 afios de edad.

Observamos que el desempefio en las actividades de la vida diaria mostr6 un 52,6 %
de pacientes independientes con diagnéstico de leucemia y un 37,5 % de nifios

independientes con diagnostico de tumor de sistema nervioso central ( esta cifras son
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por patologia y contemplan la internacién y el consultorio externo). La paciente con

diagnostico de tumor dseo, present6 un nivel de desempefio independiente.

Tabla N° §: Nivel de Habituacion segun Patologia de pacientes atendidos en los
Servicios de Oncohematologia y Terapia Ocupacional del H.I.LE.M.I. Mar del Plata 2000

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla N° 6: Nivel de Habituacion segiin Grupo de pacientes atendidos en los Servicios
de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del H.I.LE.M.I. Mar del Plata
2000

Nivel de Habituaci6

Fuente: Elaboracion propia.
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Con respecto a la distribucion por grupos observamos que durante la internacion de la
patologia oncohematologica el nivel de desarrollo en las actividades de la vida diaria
es independiente en un 42,9 % de los pacientes. En el grupo por consultorio externo el
57,1 % mostro ser independiente y en el grupo de internacion por Moderados B el 64,3

% de los pacientes tuvo un desempaiio en AVD dependiente.

Tabla N° 7: Nivel de Habituacion segin Edad de pacientes atendidos en los Servicios
de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del H.1.LE.M.I. Mar del Plata
2000

*

Nivel de Habituacion
Dependiente e ' Independiente

Fuente: Elaboracién propia.

En la distribucion por edad del 4rea de la habituaciéon observamos que los nifios
entre 0 y 4 afios preentaron un alto porcentaje de AVD dependiente ( 76,9 %). Los de 5
a 9 arios presentaron un 50,0 % de AVD semiindependiente, mientras que los 10 a 15

afios de edad presentaron un 73,3 % de AVD independiente.

En el 4rea de la habituacién incluimos cada una de las actividades de la vida diaria y
observamos que con respecto al aseo el 42,8 % de los nifios internados por
oncohematologia fueron semiindependientes, el 57,1 % de los nifios por consultorio
externo fueron independientes y el 64,3 % de los pacientes por Moderados B fueron
dependientes.

102




Terapia Ocupacional en pacientes oncohematolégicos pediatricos Schmidt- Donatti

Tabla N° 8: Nivel de Habituacion en Actividad Aseo segun Grupo de pacientes
atendidos en los Servicios de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del
H.LE.M.I. Mar del Plata 2000

Nivel de Habitacién en Actividad Aseo
Dependiente S | Independiente

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla N° 9: Nivel de Habituacion en Actividad Higiene segin Grupo de pacientes
atendidos en los Servicios de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del
H.I.LE.M.I. Mar del Plata 2000

Nivel de Habituaci(men Actvidad Higiene

Fuente: Elaboracion propia.
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Con respecto a la actividad higiene registramos un 42,9 % de nifios
semiindependientes en la internacion de oncohematologia, un 64,3 % de nifios
independientes por consultorio externo y un 64,3 % de nifios dependientes por

nternacion de Moderados B.

Tabla N° 10: Nivel de Habituacion en Actividad Alimentaciéon segin Grupo de
pacientes atendidos en los Servicios de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y
Moderados B del H.I.LE.M.1. Mar del Plata 2000

Nivel de Habituacion en Actividad Alimentacion
Dependiente oy Independiente

Fuente: Elaboracion propia.

Con respecto a la actividad alimentacién observamos que 57,1 % de los nifios
internados por patologia oncohematolégica fueron independientes, 78,6 % de los nifios
por consultorio externo fueron independientes y 35,7 % de los nifios por Moderados B

fueron dependientes con igual cantidad de pacientes en la categoria de independientes.
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Tabla N° 11: Nivel de Habituacion en Actividad Vestido segin Grupo de pacientes
atendidos en los Servicios de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del
H.LLE.M.I. Mar del Plata 2000

Nivel de Habltuaclon en Act:vndad Vestido
Dependiente i Independiente

Fuente: Flaboracién propia.

Con respecto a la actividad del vestido registramos que un 50,0 % de los nifios en
internacion oncohematolégica fueron semiindependientes, una misma proporcion fue
independiente en el consultorio externo, mientras que en Moderados B el 42,9 % fue

semiindependiente.

Tabla N° 12: Nivel de Habituacion en Actividad Movilidad Funcional segin Grupo de
pacientes atendidos en los Servicios de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y
Moderados B del H.I.LE.M.1. Mar del Plata 2000

vael de Habltuaclon en Actividad Movilidad Funclonal
Independiente

Fuente: Elaboracion propia.
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Con respecto a la actividad movilidad funcional fueron un 42,8 % los nifios por
internacion de oncohematologia los semiindependientes, un 78,6 % los nifios por

consultorio externo independientes y 50,0 % de nifios dependientes en Moderados B.

Tabla N° 13: Equipamiento en el Servicio de Atencion segun Grupo de pacientes
atendidos en los Servicios de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del
H.LE.M.L. Mar del Plata 2000

Equipamiento en el Servicio de Atencion

Presencia Total

Fuente: Elaboracion propia.

El 100 % de los nifios en internacion oncohematolégica se encuentran con
equipamiento especifico del servicio de atencion, el 100 % de los nifios por consultorio

externo carecen del mismo y el 50,0 % de los nifios por Moderados B estan equipados.

Con respecto a la actividad volitiva vimos que en la distribucion por grupos el
38,5 % de los pacientes internados por patologia oncohematolégica present6 abolicion
e igual proporcién de debilidad del sistema ( un caso perdido). En el grupo por
consultorio externo el 78,6 % presentd un sistema volitivo en actividad, mientras que en

el grupo en internacion por Moderados B el porcentaje fue igual en todas las
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posibilidades del sistema: abolicion, debilidad, actividad ( 33,3 %). En este ultimo grupo
hubo dos casos perdidos.

Tabla N° 14: Nivel de Actividad Volitiva segiin Grupo de pacientes atendidos en los
Servicios de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del H1L.E.M.I. Mar
del Plata 2000

Nivel de Actividad Volitiva

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla N° 15: Nivel de Actividad Volitiva segin Edad atendidos en los Servicios de
Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del H.ILE.ML.I. Mar del Plata
2000

Nivel de Actividad Volitiva
: Normal

Fuente: Elaboracion propia.
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Con respecto a la distribucion del area volitiva por edad observamos que el 50,0 %
de los nifios entre 0 y 4 afios ( tres casos perdidos) presentaron abolicion del area, siete
nifios ( 50,0 %) entre 5 y 9 afios presentaron actividad del area y por ultimo 53,4 % (

ocho nifios) entre 10 y 15 arios de edad presentaron actividad del area.

Tabla N° 16: Presencia de Formas Funcionales de Adaptaciéon segun Grupo de
pacientes atendidos en los Servicios de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y
Moderados B del H.I.E.M.1. Mar del Plata 2000

Presencia de Formas Funcionales de Adaptacion

Fuente: Elaboracion propia.

Con respecto al area de la volicién nos planteamos acerca de la presencia de formas
funcionales de adaptacién en los pacientes y registramos que durante la internacion
oncohematolégica fueron ocho ( 61,5 %) los chicos que no las tuvieron, en el
consultorio externo fueron 12 ( 85,7 %) los nifios que si las tuvieron, mientras que en la
internacion por Moderados B fueron siete los nifios con ausencia de las mismas ( 58,3
%). En este area hubo 3 casos perdidos, 1 correspondi6 a la internacién de la patologia

oncohematologica y 2 a la de Moderados B.
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Tabla N° 17: Nivel de Motivacion Intrinseca segiin Grupo de pacientes atendidos en
los Servicios de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del H.LE.M.1.
Mar del Plata 2000

Nivel de Motivacion Intrinseca
Abolida o . Normal

Fuente: Elaboracion propia.

Siguiendo con el 4rea vimos que la motivacion intrinseca estuvo debilitada en el 75,0
% de los pacientes internados por oncohematologia ( dos casos perdidos), sin
particularidades ( normal) en el 71,4 % de los nifios por consultorio externo, mientras
que en los nifios por Moderados B ( tres casos perdidos) el 45,9 % estuvo debilitada e

igual proporcion con actividad.

Con respecto al area motora funcional, observamos que el 63,1 % de los pacientes
con diagndstico de leucemia no prentaron alteraciones, mientras que en los nifios con
diagnéstico de fumor de sistema nervioso central el porcentaje mas alto 62,5 %
correspondi6 a la presencia de un area motora funcional debilitada. La paciente con

diagnéstico de tumor dseo se encontr6 en esta misma categoria ( debilitada).
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Tabla N° 18: Nivel Motor Funcional segin Patologia pacientes atendidos en los
Servicios de Oncohematologia y Terapia Ocupacional del H.I.E.M.I. Mar del Plata 2000

Nivel oor Funional

Alterado

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla N° 19: Nivel Motor Funcional segun Grupo de pacientes atendidos en los
Servicios de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del HI.E.M.1. Mar
del Plata 2000

Nivel oto Funcinal

Fuente: Flaboracion propia.
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En la distribucién por grupos vimos que con respecto al area motora funcional en
oncohematologia por internacién el 42,9 % presenta debilidad , mientras que en el
consultorio externo el 50,0 % de los nifios no presenta alteraciones. En los nifios

internados en el Servicio Moderados B, el 50,0 % presenta alteraciones.

Tabla N° 20: Nivel Motor Funcional segin Edad atendidos en los Servicios de

Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del H.LE.M.I. Mar del Plata
2000

Nivel Motor Funcional
Alterado o | Normal

Fuente: Elaboracion propia.

En la distribucion por edad vimos que siete fueron los nifios con alteraciondel area
motora funcional ( 53,8 %) con una edad entre 0 y 4 afios. Siete ( 50,0 %) fueron los
nifios entre 5 y 9 afios de edad que presentaron el area sin particularidades y por tltimo

fueron nueve ( 60,0 %) los nifios entre 10 y 15 afios de edad que mostraron un area
debilitada.
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Tabla N° 21: Nivel de Desempefio segiin Patologia de pacientes atendidos en los
Servicios de Oncohematologia y Terapia Ocupacional del H.I.LE.M.I. Mar del Plata 2000

Nivel de Desempeiio

No acorde a edad

Fuente: Elaboracion propia.

Con respecto al nivel de desempeiio por patologia registramos que el 78,9 % de los
nifios con leucemia estan acorde a su edad cronologica, con un desempefio no acorde a

edad del 75,0 % en los casos de tumor de sistema nervioso central.

Tabla N° 22: Nivel de Desempefio segin Grupo de pacientes atendidos en los
Servicios de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del H.I.LE.M.1. Mar
del Plata 2000

Nivel de Desempeiio

No acorde a edad

Fuente: Elaboracion propia.
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En la distribucién por grupos con respecto al nivel de desempeifio registramos que en
el grupo de internacion de la patologia oncohematolégica el 71,4 % tuvo un nivel de
desempefio acorde a edad cronoldgica. En el segundo grupo el 57,1 % se encontré en el
mismo nivel de desempefio y el fercer grupo, Moderados B, €l 71,4 % presentd un

desempeifio no acorde a edad cronolégica.

Tabla N° 23: Nivel de Desempefio segun Edad de pacientes atendidos en los Servicios
de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del H.I.LE.M.1. Mar del Plata
2000

Fuente: Elaboracion propia.

En la distribucién por edad con respecto al nivel de desempeiio el 76,9 % de los nifios
de 0 a 4 afios tuvieron un desempefio no acorde a edad, mientras que el 80,0 % de los

nifios entre 10 y 15 afios tuvieron un desempefio acorde a edad.
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Tabla N° 24: Planteo de Conclusiones de abordaje por Paciente segin Grupo de
pacientes atendidos en los Servicios de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y
Moderados B del H.1.LE.M.1. Mar del Plata 2000

Planteo de Conclusiones de Abordaje por Paciente
En menor Cantidad TR

Fuente: Elaboracion propia

En la distribucién por grupos con respecto al planteo de objetivos de trabajo con los
pacientes (conclusiones) vimos que en la internacion de la patologia oncohematolégica
el 71,4 % tuvo un mejor comportamiento ocupacional con necesidad de menor objetivos
de tratamiento, en el grupo por consultorio externo el 78,6 % present6 la necesidad de
plantear menos objetivos de abordaje, mientras que en el grupo por Moderados B esta

poblacion fue del 71,4 %.

En la distribucién por edad vimos que los nifios entre 5 y 15 afios presentaron un mejor
comportamiento ocupacional con necesidad de menor cantidad de planteo de objetivos
( conclusiones) mientras que los nifios entre 0 y 4 afios de edad presentaron un nivel de
comportamiento que demandé la necesidad de plantear mayor cantidad de objetivos de

tratamiento.
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Tabla N° 25: Planteo de Conclusiones de Abordaje por Paciente segun Edad de
pacientes atendidos en los Servicios de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y
Moderados B del H.ILE.M.I. Mar del Plata 2000

Planteo de Conclusiones de Abordaje por Paciente
En menor Cantidad &=

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla N° 26: Planteo de Conclusiones de Abordaje por Paciente para la Actividad del
Sistema Volitivo segin Grupo de pacientes atendidos en los Servicios de
Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del HI.E.M.I. Mar del Plata
2000

Planteo de Conclusiones de Abordaje por Paciente
para la Actividad del Sistema Volitivo

Total

Fuente: Elaboracion propia.
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Teniendo en consideracion el objetivo de tratamiento planteado en las
conclusiones: actividad del sistema volitivo, vimos que en siete nifios del grupo
internacion de la patologia oncohematologica se lo planted, en el segundo y tercer

grupos solo se planted en tres nifios.

Tabla N° 27: Presencia de Dolor segiin Grupo de pacientes atendidos en los Servicios
de Oncohematologia, Terapia Ocupacional y Moderados B del H.I.LE.M.1. Mar del Plata
2000

Presencia de Dolor

Fuente: Elaboracion propia.

En esta tabla vimos graficado que el deolor estd directamente relacionado con la
internacion dado que en los grupos uno y tres ( internacién por oncohematologia y
Moderados B) hubo un 57,1 % y 64,2 % respectivamente de pacientes con presencia de
dolor; con una inversion en los niimeros para el consultorio externo ya que fueron cuatro

( 28,5 %) los nifios que manifestaron presencia de dolor.
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Analisis cualitativo

La evaluacién nos permite realizar un diagndstico acerca del cuadro general de
funcionamiento del paciente, a partir de los datos recogidos en cada area.

En cada area las variables a evaluar proporcionan informacion acerca de los factores
que impiden el desempefio de tareas; si estas pueden corregirse y si el paciente debe
aprender a realizar estas tareas con equipamiento o técnicas adaptadas.

A partir de observar el desempefio de tareas, situarlo dentro de los roles
ocupacionales y ambiente del paciente, comenzamos a analizar qué lo afecta y a
evaluar el nivel de deficiencia de las habilidades y potencial de recuperacion.

Este Instrumento de Evaluacion es aplicable en un tiempo aproximado de 45 minutos
en situacion de internacion y en dos sesiones de trabajo ( 30 minutos) en el consultorio
externo.

1) Area Datos personales: nos permitié determinar la cantidad de pacientes por sexo,

edad y patologia. Tomar conocimiento acerca del lugar de residencia, constitucion del
grupo familiar y ocupacion de los padres. Se recogieron los datos a través de la lectura
de Historias Clinicas, interconsultas desde medicina y entrevista a los padres. En el
grupo de internacion de pacientes oncohematologicos se observo un alto porcentaje
de nifios provenientes de ciudades cercanas a Mar del Plata, de condicion economica
baja, en los que se registr6o poca posibilidad de visitarse constantemente, lo que implico
directamente una disgregacion familiar acompaiiada de un rol materno sosteniendo la
realidad cotidiana en el hospital y responsable del nifio.

De los 14 ( catorce) nifios internados, se observé un solo caso en donde la familia
completa ocupo el lugar de sostenimiento y responsabilidad acerca de la patologia y

i

realidad vivida: . nosotros decidimos que la familia entera, es decir, nosotros y
nuestros hijos, debiamos comprometernos con los cuidados y contencién de Octavio de
manera equitativa, nuestros hijos contribuyen estudiando, porque saben que de esa
manera es como mejor nos ayudan y constantemente nos llamamos y comunicamos...”
Padres de Octavio. 5 aiios de edad, en ultima fase de quimioterapia. Leucemia.

En el grupo de control de internacién en Moderados B, se¢ observo igual porcentaje
de nifios internados con residencia en la ciudad de Mar del Plata y ciudades cercanas.

De todos modos es importante destacar que este tipo de internaciones no son
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prolongadas ( por lo general) ni constantemente reiteradas como consecuencia del
tratamiento de la patologia, a diferencia de las patologias oncologicas.

2) Area Cognitiva: Se valor6 durante el transcurso de la evaluacion completa,
registrandose que durante el proceso de internacion ( Oncohematolégicos o Moderados
B) los procesos mentales se encuentran con igual presentacion de funcionamiento.
También se observan durante la internacion efectos de la medicacién recibida, por
ejemplo pre punsién lumbar, que inhibe el dolor, los procesos mentales y actividad de
base muscular y posteriormente se observa amnesia inmediata.

Durante las evaluaciones del consultorio externo en las cuales los nifios vienen de
desempefiarse en su ambiente habitual, con las estimulaciones sociales, materiales-
fisicas y afectivas cotidianas, en ausencia de procedimientos constantes ( médicos, de
enfermeria, laboratorio, etc.) que distraen su habilidad de responder al ambiente, acorde
a edad cronolégica, desviando esta energia a la necesidad de acomodacion a las
demandas de la internacién ( que también incluye el 4rea del dolor) se observa

normalidad de todos los procesos mentales, o una ligera lentificacién de los mismos.

3) Area_ Estado postural: Observamos durante la internacion la adquisicion y
mantenimiento de posturas antidlgicas que dependen del cuadro de dolor que presenta
cada nifio. La actitud postural mayormente registrada es el dectbito lateral con
predominio al lado contrario de presentacion del cateter con triple flexién de miembros
inferiores.
4) Area_Motora funcional: Se observé en la mayoria de los pacientes, temor a realizar
los completos rangos de amplitud articular de hombro del lado del cateter en los nifios
con enfermedad oncohematolégica en internacién, la presencia de autocuidados sobre
la conexién durante el movimiento y la autoasistencia en nifios de 5 afios en adelante.
En la internacion de Moderados B el equipamiento no es el mismo, dado que no hay
implantacion de catéter. Se observa la presencia de suero generalmente en antebrazo
( cara anterior de pliegue de flexién de codo) y mufieca ( cara dorsal) que limita la
posibilidad de movimiento e independencia de desempefio acorde a edad. Se repite la
observacion acerca de los propios cuidados con respecto al equipamiento especifico,
pero a diferencia de la internacion en Oncohematologia el nivel de desempefio en AVD
es a predominio dependiente o semiindependiente.
La evaluacién por consultorio externo nos dio la posibilidad de observar la ausencia

de limitacion del movimiento por factores externos como por ejemplo la conexion a la
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bomba, aunque la implantacién del cateter continia dado que el tratamiento de la
patologia implica la persistencia por 6 afios en su colocacion. Aqui se hace mas visible
la alteracién del item tolerancia- resistencia, caracterizada por un bajo umbral de
tolerancia a la actividad dado que la normalizacion de los habitos y rutinas diarios que
implica la vuelta al hogar demanda directamente mayor actividad muscular y
mantenimiento de la misma durante la ejecucion de los actos motores hasta la

finalizacion de la misma ( la actividad).

5) Area Sensitiva: Observamos que no es un area mayormente afectada, dado que se

registr6 un 1 sobre 14 de alteracion durante la infernacion de pacientes con enfermedad
oncohematologica, de 3 sobre 14 en la internacion de otro tipo de patologia pediatrica
( servicio Moderados B), y la ausencia de alteracion durante el consultorio externo. De
todos modos creemos que es un drea importante de registrar dado que en este periodo de
tiempo que hemos tomado para aplicar el instrumento de evaluacion los porcentajes por
prevalencia de patologia que existen en los registros mundiales fueron observables
también en nuestra muestra ( de aplicacion del instrumento en la poblacion
oncohematoldgica en internacién), y con esto queremos explicar que siendo que la
leucemia esti en primer lugar de frecuencia, en los pacientes que la padecen la
alteracion de la sensibilidad puede ser registrada como un efecto secundario a la
quimioterapia ( neurotoxicidad) en la primer fase de tratamiento, en segundo lugar de
frecuencia se encuentran los tumores de sistema nervioso central, y los pacientes que
entran en este grupo se encuentran finalizando la primer etapa de tratamiento, entrando
en la segunda, que se denomina: profilaxis del sistema nervioso, lo cual justifica
directamente la ausencia de alteracion en este drea. Esta situacion no es la observable en
los pacientes al momento del diagndstico médico, donde los nifios entran con un cuadro
directamente relacionado con el area de afectacién del tumor.

En la internacion en el servicio Moderados B el porcentaje de afectacidn estd
directamente relacionado con las patologias tomadas a evaluacion, dado que son tres
pacientes los que presentan alteraciones de la sensibilidad, los cuales entraron al

servicio con diagnostico de: meningitis, quistes aracnoideos y ataxia epiléptica.

6) Area Dolor: Observamos la presencia de dolor directamente relacionada con la
internacion, como consecuencia de la suma de factores como inmovilidad,

equipamiento por via fija, procedimientos médicos, quirtrgicos, de enfermeria,
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laboratorio, y especifico de la patologia. Durante la internacion en la patologia
oncohematologica se agrega dolor por debilitamiento generalizado y neutropenia, como
efecto secundario de la quimioterapia. Registramos la presencia de dolor en la punsién
lumbar (PL) el dia posterior a su realizacion.

En la internacion de otras patologias pedidtricas se observa mayor prevalencia de
dolor propio de la patologia. En el consultorio externo los valores se encuentran
invertidos con respecto a la situacion de internacion, siendo 4 sobre 10 los pacientes con

presencia de dolor.

7) Area Senso- perceptiva: En este area, al igual que la sensitiva, vemos que el grupo

de internacion de la patologia oncohematolégica no revelé alteraciones en un
porcentaje importante, dada la etapa del tratamiento de los nifios. En la internacion de
otras patologias pedidtricas ( grupo control Moderados B) se observaron mayores
alteraciones con respecto a la vision y nociones de esquema corporal como
consecuencia directa de la patologia, dado que en este grupo entraron como muestra en
la categoria de edad: 0 a 4 afios, dos recién nacidos pre término ( RNPT) con su cuadro
particular que incluyo retinopatia del prematuro, hemorragias grado Iy II; un desnutrido
con importante retraso del desarrollo y afectacién de nociones de esquema corporal de
acuerdo a su edad cronol6gica y por ultimo una ataxia epiléptica con el mismo cuadro

sintomatologico. Por consultorio externo no fue un area con alteraciones.

8) Area_Mano: Durante la internaciéon en Moderados B se observé mayor cantidad de
alteraciones como consecuencia directa del suero y sus efectos sobre la limitacion del
movimiento y la funcién de la mano.

En la internacion de la patologia oncohematoldgica se observaron alteraciones como
consecuencia de una debilidad muscular generalizada registrable a nivel de la mano
como ejecutora del producto final en la actividad del miembro superior, que comienza
en el hombro. Esto es mayormente observable, con la creciente necesidad del acto
motor para lograr un desempefio cada vez mas 6ptimo, necesidad mas visible por el
terapeuta en la medida que las re- internaciones aumentan en niimero y frecuencia y los
nifios estan mas familiarizados con la dindmica hospitalaria.

En el consultorio externo se observaron alteraciones especificas en la coordinacion

fina y gruesa y prension, permitiendo registrar compensaciones en la funcionalidad.
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9) Area Volitiva: Es un area que esta reflejada durante el transcurso de toda la
evaluacidon. Se hace presente en el discurso del nifio, en su no discurso, en su actitud
frente al evaluador, en su postura frente a la presencia de constantes invasiones hacia la
propia existencia. Los deseos y las motivaciones, el rol, la posibilidad de demandar o
no, son atravesados por la realidad ambiental, que los determina en su accionar. La
vision de las posibilidades desde la cama son muy diferentes a las que vive el mismo
nifio en su medio ambiente habitual de desempefio. La presencia de dolor influye de la
misma manera en la actividad volitiva. En la internacion de la patologia
oncohematoldgica prevalece la debilidad del sistema volitivo, dado que la internacién,
con sus factores externos al ambiente normal de desempefio del nifio genera cambios en
¢l con respecto a sus necesidades inmediatas, influyendo directamente en su forma de
relacionarse con las personas que integramos el equipo de profesionales del servicio.
Esta situacion es notoria en aquellos pacientes que entran a su primer internacion,
donde se les diagnostica la enfermedad y se comienza a implementar el tratamiento
médico, donde cualquier aproximacion resulta invasiva. Se observa que en los pacientes
que ya estan en re internmaciones el proceso de adaptacion necesario para que la
actividad volitiva no sea debilitada hasta abolida en algunos casos es muy corto e
influenciado por el mismo acostumbramiento a una nueva forma de vida, en la cual el
hospital es incorporado. En todos los casos es de destacar la presencia de angustia en
cada entrada al servicio.

En la internacion de otras patologias pedidtricas, la actividad varia de acuerdo a la
edad del paciente, causa y tiempo de internacion. El estrés que significa la internacion
se observa en todos los nifios, como asi también en su desorganizacién comportamental
y todo esto modifica la actividad volitiva. Es menor la posibilidad de contencion en este
servicio por parte de los familiares dado que las habitaciones no son individuales y es
mayor la gente que se suma al bombardeo de estimulos que rodean al nifio. Pero es
importante destacar que esta realidad no perdura en el tiempo, porque la internacién
dura lo que demande cada patologia sin implicar directamente una re internacion. Las
necesidades se ven igualmente afectadas en aquellos nifios que estdn equipados por via
fija.

En el consultorio se observa la demanda del ambiente sobre el sistema- nifio que por
inercia lo lleva a la necesidad de actividad volitiva, en algunas oportunidades
observamos la imposibilidad de concretar las “ganas de” por afectacion de los

componentes generalmente motores que lo posibiliten con el consiguiente sentimiento
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de frustracion que genera en el nifio, como asi también la incorporacién de una angustia
permanente frente a la toma de conciencia de la realidad de la patologia y su tratamiento

en los adolescentes y pre adolescentes.

10) Area Habituacion: En la internacion de la patologia oncohematoldgica la

posibilidad de desempeiiar las actividades de la vida diaria de manera independiente o
semi-independiente seglin edad cronoldgica se vié transversalmente atravesada, dado
que se requiere de conexién a la bomba para recibir la medicacion, se realizan
extracciones de sangre a diario y punsiones lumbares con distintas frecuencias. La
realidad del nifio es que tiene miedo de moverse para no sufrir dolor, no puede salir de
la cama de manera independiente para realizar sus necesidades y requiere que quien lo
acompaiie 16 asista desconectandolo momentancamente, también se observaron casos
donde los nifios, dadas las sucesivas re internaciones estin mas familiarizados con el
ambiente y la situacion de internacién y funcionan de manera independiente en su
autocuidado y manejo de equipamiento, pero por momentos no tienen deseos de realizar
sus cuidados personales por cansancio, debilidad en la volicion o necesidad de
sobreproteccion, adoptando un rol pasivo con actividad demandante para su asistencia.
Asi los numeros reflejaron que 5 sobre 14 nifios son semiindependientes, y 6 sobre 14
independientes. Las actividades de la vida diaria fueron evaluadas por observacion
directa de la actividad espontanea ( en lo que respecta a aseo, higiene y alimentacion) o
a través de la observacion de una de las actividades realizada a la orden del evaluador,
esto fue mis claramente observable en la actividad del vestido.

Observamos en la mayoria de los casos ausencia de diferenciacion entre el dia y la
noche, permaneciendo la mayor parte del tiempo que dura la internacion en la cama.

Como en todas las areas incluidas en este instrumento de evaluacion, la realidad socio
ambiental es de trascendente importancia, influye directamente en los habitos
adquiridos previamente y desarrollados en el hogar:...” me encanta bafiarme en el

y

hospital porque en casa me muero del frio.” Claudio. Tumor de sistema nervioso

central. 8 afios. ...” Alcanzame la palangana para lavarme la cara que tengo fiaca de
levantarme.” Ezequiel. Leucumie linfoblistica aguda. 11 afos. ...” mamd, vamos a

ponerme linda y me vas a pintar.” Luciana. Leucemia mielobldstica. 6 afios.
Durante la internacion de otras patologias pedidtricas, se observé mayor
posibilidades fisicas de continuar con una misma linea de desempefio de las actividades

de la vida diaria, dado que el equipamiento en este servicio no es siempre el mismo,
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sino que varia segun patologia, de todas formas en la mayoria de los pacientes se
registrd presencia de suero en antebrazo o mano, lo cual dificulté directamente las
actividades de vestido y alimentacién requiriendo la necesidad de mayor asistencia. Las
actividades de aseo ¢ higiene y movilidad funcional no fueron afectadas por
equipamiento fijo a algun tipo de conexion. En estos casos se hizo mdas observable la
presencia de pudor de levantarse de la cama dado que las habitaciones son compartidas
con otros pacientes y sus familiares. Dando como resultado que 9 sobre 14 de los nifios
son dependientes y 4 sobre 14 semindependientes.

En el consultorio externo la evaluacidn se realizé6 de la misma manera que en la
internacién dado que contamos en el servicio de Terapia Ocupacional con las
instalaciones necesarias, se realizaron preguntas a los padres y a los nifios acerca de este
area especifica. Los niimeros en el consultorio fueron invertidos con respecto a la
internacién oncohematolédgica siendo 8 sobre 14 los nifios independientes y 4 sobre 14
los semiindependientes. También afecta la independencia lograda en el hogar con sus
habitos y rutinas diarios acordes a edad, la debilidad muscular registrada en la mayoria
de los casos y que prolongandose en el tiempo que dura la internacion comienza a
generar inestabilidad en el control postural, lentificacion en las secuencias de

movimiento, dificultades en la descarga de peso, etc.

11) Area Equipamiento: en este area se evalu6 la necesidad de prescribir férulas o
cabestrillos o alguna adaptacion terapéutica, con el objetivo de aliviar el dolor, mantener
la alineacion articular, proteger y mejorar la funcién o disminuir la deformidad; para
facilitar la ejecucén de los cuidados personales, juego o actividades de mesa-
escolaridad.

Registramos la necesidad en la internacion de la patologia oncohematolégica de la
indicacion de uso de zapatillas tipo basket en todos los casos, dado lo prolongada de la
internacién y sucesivas re internaciones, con su consecuente afectacion de los
componentes motores que afectan directamente el desempefio del nifio en el ambiente,
en este caso especifico promovimos la alineacion de articulaciones tibioatragalinas
frente al debilitamiento generalizado de la fuerza muscular, que provocd caida de pie
hacia el equino y dificult6 la posibilidad de apoyo completo con descarga de peso sobre
miembros inferiores, favoreciendo actitudes posturales viciosas y lentificacion de las

secuencias de movimiento. Se realizé en algunos casos equipamiento en cama.
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Esta misma situacién se registr6 en muy pocos casos de la internacion de otras
patologias pedidtricas que demand6 mayor tiempo de permanencia en el hospital.
En el consultorio externo se indicé el mantenimiento de las indicaciones en los

pacientes que su estado general de actividad lo demando6.

12) Area Desempefio: La evaluacion de este area se basé en los resultados obtenidos
en las anteriores dreas que constituyen el instrumento, dado que se refiere al nivel de
desempefio acorde a la edad cronolégica del nifio, teniendo en consideracion el
equipamiento propio del servicio, las patologias asistidas y la condicién socio
economica familiar. En Oncohematologia por internacion se observaron menor
cantidad de nifios que en Moderados B ( internacién de otras patologias pediatricas) que
presentaron un desempeiio no acorde a edad cronoldgica, la suma de ambos grupos
por internacion nos da que 14 nifios tienen un nivel de desempefio no acorde a edad, de
los cuales 4 fueron por el primer grupo y 10 por el segundo, se observé que la
internacion en otras patologias pediétricas estuvo caracterizada por nifios de un muy
bajo nivel socio econdémico, con ausencia de estimulacion ambiental en su vida
cotidiana, con casos de desnutricion que directamente afect6 el desarrollo de pautas en
los mismos.

En el consultorio se observaron mas casos de desempefio no acorde a edad, creemos
por la demanda que el ambiente realiza a los nifios una vez que regresan a su hogar y
habitos- rutinas diarios, lo cual genera una brecha entre las posibilidades del nifio, en un
nivel por debajo con respecto a la eficiencia en el uso de los componentes motores y
cognitivos y las demandas del ambiente ( biopsico social) a un tiempo normal de
transcurso. El nivel de desempefio, rendimiento ocupacional y condicion de posibilidad
funcional estd directamente afectado por el control sobre el ambiente, las interacciones
con el mismo y las dimensiones temporales de la vida constantemente en flujo.

Cuando decimos que un paciente se desempefi6 acorde a edad o n6 , tuvimos en

cuenta los componentes que constituyen estas reas de comportamiento.

13) Area Conclusiones: Establecer los objetivos mas relevantes una vez finalizada la

evaluacion, nos permiti6 planificar el abordaje de tratamiento de manera de incluir las
4reas preventivas y de mantenimiento de funciones o de intervencion para lograr un

mejor funcionamiento de los componentes que hacen al desempefio general del nifio,
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pensando en el retorno al hogar y las demandas del ambiente, para facilitar una linea de

comportamiento acorde al previo a la internacion.

14) Area Observaciones: Se indicaron los aspectos relevantes aportados de la

entrevista a los padres ( de formato semiestructurado, organizada por éreas con el
objetivo de recabar datos especificos) y acompaiiantes de los pacientes que nos dieron
la posibilidad de realizar un diagnéstico actual de situacién del nifio, sin desconocer su
comportamiento ocupacional previo a la internacién para la planificacién del abordaje

en el tratamiento, dado que consideramos a la familia como la unidad de asistencia.

Entrevista a los padres: En una primera internacion.

» Lugar de residencia. Constitucién del grupo familiar. Relaciones e interaccidon:

encontramos durante la internacion de la patologia oncohematoldgica que de los 14
nifios evaluados la mitad pertenecen a ciudades vecinas a Mar del Plata, que se
trasladan el nifio y un familiar ( generalmente la madre) para cada internacién y
control. De los 14 nifios, s6lo dos familias tienen un sélo hijo, las restantes tienen
entre tres y cuatro nifios. Observamos que 4 madres se encontraron embarazadas
durante el periodo de enfermedad de sus hijos. Generalmante es la madre la que
adopta el lugar de sostenimiento de la familia en relacién con la enfermedad, no s6lo
en los pacientes que no son de Mar del Plata sino también en los que si son de la
ciudad; ... “ me voy por un ratito a casa a ver a mis otros hijos que también me
necesitan y cuando estoy llegando pienso que ya tengo que volver al Hospital por
cualquier problema que haya...“ Mamd de Claudio, 8 arios de edad. Tiene cuatro
hijos mds. Vive en la ciudad de Mar del Plata. En la internacion de otras
patologias pedidtricas la cantidad de nifios con lugar de residencia en la ciudad de
Mar del Plata fue mucho mayor ( 12 nifios) y la constante fue que todos los
pacientes viven en barrios periféricos. La constitucion del grupo familiar fue
igualmente grande.

» Escolaridad. Actividades extraescolares. Relaciones interpersonales. Rol: en el

grupo de oncohematologia por internacion observamos que hasta el momento del
diagnéstico y primer internacion los nifios mantenian un nivel de escolaridad
acorde a su edad del desarrollo, con una participaciéon activa en su educacion e
integracién. Sélo un nifio, de 7 afios de edad realizé6 permanencia en ultima sala del

Jardin de Infantes. En la internacion de otras patologias pedidtricas se registraron al
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momento del diagndstico 4 casos de retrasos del desarrollo con afectacion de areas
como la cognitiva, con directa relaciéon con la enfermedad, desnutricion crénica (
dos casos), quistes aracnoideos ( un caso) y un caso de neumonia con pardlisis
cerebral de base.

» Actividades ludico- recreativas. Preferencias y partcipaciéon. Segin edad del

desarrollo.
> Estados del humor. Responsabilidad. Segun edad del desarrollo.

» Actividades de la vida diaria y actividades instrumentales de la vida diaria. Nivel de

desempefio acorde a su edad del desarrollo. Se observa que la mayoria de los

pacientes son independientes segun su edad en ambas internaciones.

Entrevista a los padres: En re internacion. Patologia oncohematologica.

» Interrupcion de la escolaridad. Maestras  domiciliarias. Socializacién:

Observamos interrupcion de la escolaridad por algin periodo en todos los casos.
Un sélo caso de carencia total de la misma por dos afios,... “ Yo estoy cansada de
que me hagan sentir culpable de que mi hijo no aprende. Bastante culpa tengo
ya con la enfermadad de mi hijo...“ Mamd de Nicolds, 8 afios. De los restantes
pacientes, 9 se encuentran con asistencia escolar, por via hospitalaria o
particular, durante el periodo que demanda ausencia a la escuela.

» ; Se observan cambios en las preferencias lidico- recreativas.? Generalmente no

se encuentran alteraciones en este area. Si refieren que el cansancio es constante.

» ; Se observan cambios en ¢l estado del humor. Rol.? En este area es frecuente

escuchar que los padres refieren que sus hijos se vuelven mas demandantes con
ellos e intolerantes con sus hermanos. Presencia de fluctuaciones en el humor.

» ; Se observa preocupacion en el nifio por su esquema corporal. ? El tema central

en este area es la caida del cabello. Algunos nifios adoptan el uso permanente de
gorro. En los nifios mas grandes también se agrega el adelgazamiento.

> ; Se observan alteraciones motoras funcionales y de tolerancia a las actividades

durante el dia.? Este es un 4rea que presenta demanda, los padres refieren que

sus hijos se cansan mucho durante el transcurrir del dia, que hay momentos en
que deben finalizar la realizacién de alguna actividad por presencia de fatiga y
bajo umbral de tolerancia a la actividad... “ cuando anda todo el dia, que juega

con sus hermanos, llega la noche y cae rendido. El no quiere parar pero llega
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un momento en que necesita dormir una siesta...” Mamd de Claudio, 8 afios.

Tumor de sistema nervioso central.
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SECCION IV
CONCLUSIONES

La delimitacion de un Marco de Referencia fundamenté cientificamente la
elaboracion del Instrumento de Evaluacion en Pacientes Oncohematologicos
Pedidtricos en situacion de Internacidn, facilitando la sistematizacion del mismo.

La organizacién del instrumento en catorce 4reas, cada una de las cuales constituida
por items de evaluacién especificamente determinados, definidos y revisados nos di6 la
posibilidad de realizar un diagnéstico, planificar un tratamiento y reevaluar al paciente.
Concluimos que este instrumento de Evaluacion Funcional, en el cual se utiliza la
minima cantidad de objetos materiales externos al nifio, y la méaxima posibilidad de
registro a través de la observacion dirigida, movilizacién y facilitacién por parte del
terapista, es aplicable en nifios de 4 a 15 afios de edad; en los cuales la descripcion por
dreas de su estado funcional general fue correlativa con el cuadro clinico observado
durante la evaluacion.

Observamos que la aplicacion de este instrumento no se adecta a la poblacién
incluida entre 0 y 3 afios de edad con lo cual habria que disefiar un instrumento acorde a
este grupo etareo.

La aplicacion del instrumento reflej6 que la poblacion de pacientes
oncohematologicos pediatricos en situacién de internacién presenta equipamiento
propio a la patologia y del Servicio que limita la posibilidad de movilidad funcional
independiente hasta el momento de aprendizaje de la manipulacion del mismo,
momento a partir del cual el nifio comienza a autoasistirse en la medida en que sus
componentes motores estén en una 6ptima condicion para el desempefio.

La actividad del sistema volitivo se encuentra generalmente debilitada, influyendo
directamente sobre el rol que adoptan cada uno de los pacientes. Se observa que en los
nifios de 0 a 4 afios de edad aumenta la dependencia hacia la madre y durante el tiempo
que dura el proceso de internacion los nifios no realizan sus actividades de la vida diaria
acorde a edad como asi tampoco manteniendo una linea de comportamiento anterior a
la internacién, segin refieren sus padres. Este proceso se observa de manera menos

prolongada en los nifios entre 5 y 9 afios de edad.
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Con respecto al drea de la habituacién los adolescentes y pre adolescentes
manifiestan mayor resistencia hacia la asistencia externa y de esta manera comienzan a
desarrollar sus actividades independientemente en menos tiempo que los nifios mas
pequeiios.

Los nifios con leucemia presentan menos alteraciones del drea motora funcional que
los nifios con tumor de sistema nervioso central y un nivel de desempefio acorde a edad
en una cantidad mayor de pacientes que en la anterior patologia.

El dolor esta directamente relacionado con la internacién y los procedimientos
médicos y de enfermeria, el dolor més frecuente en los nifios es el de la puncién lumbar
el dia posterior a su realizacién, siguiendo el dolor de las estructuras articulares y
musculoesqueléticas por ausencia de movilidad.

El instrumento de evaluacion ha sido modificado segin los ajustes necesarios y su

presentacion final es la siguiente:
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HOSPITAL INTERZONAL ESPECIALIZADO MATERNO INFANTIL

SERVICIO DE ONCOHEMATOLOGIA
AREA DE TERAPIA OCUPACIONAL

EVALUACION

AREA DATOS PERSONALES

NOMDBIE ¥ APEHIAO: woveeveiieeeeietie ettt te e e e eeee e raseesaessnnsnnnsaresesesen

Fecha de nacimiento: ..............
DiagnoistiCo: ....ccovvereveeveerierrenrercesteeseevesreesressnasnes

...................

Internacidn............... Re-internacién.................
Fecha: ....cocoovvvieieiecices
AREA COGNITIVA
Conciencia: claridad.... somnolencia.... confusion....
Atencion; s/p.... hipoprosexia....  hiperprosexia.... no evaluable....
Memoria: s/p.... alterada.... no evaluable....
Concentracion: s/p.... alterada.... no evaluable....
Comprensioén: s/p.... alterada.... no evaluable....
Orientacion: s/p.... alterada en tiempo.... alterada en espacio.... no evaluable....
Afasia: presencia... comprension....  expresion....  mixta....
ausencia....
AREA ESTADO POSTURAL
Preferencia de decubito: supino.... prono.... lateral d.....
lateral i..... sedente.... bipedestacion....
Ulceracién por decubito: NO.... Si... 10calizacion: .............vvevcvivveecsennvnunennenee
Edema: NO0.... Si... 10€alizACiOn: .........cceuoeeeevenieveereierirececnsinncnns
Piel: s/p.... hematoma.... enrojecimiento..............
alergia......ccceveeeveernnnnne

AREA MOTORA FUNCIONAL
e Amplitud articular:
pasiva s/p....

limitada....  articulaciones comprometidas: ..................cccccccoeneun..
activa s/p....

limitada....  articulaciones comprometidas: .................ccccovvvvnnarn.
¢ Fuerza muscular:
Leucemia-Tumor éseo: 0-nulo.... 1-vestigios.... 2-malo....

3-regular... 4-bueno.... 5-normal....

Tumor SNC: s/p.... debilitada....
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e Tono Muscular: s/p....
hipotodnico.... hiperténico.... distonico....
ZIUPOS AfECIAAOS: ......cuuneeeniriiiiiciiceirierictiiee st
e Control Postural: s/p.... alterado....  localizacion: ...................ccoveeeevnnne.
e Secuencia de_movimiento: s/p.... lentificada....
e Descarga de peso: s/p.... alterada....  tren superior.... tren inferior....
e Propiocepcién: s/p.... alterada....
e Coordinacién-destreza: s/p.... inestabilidad.... temblor....
e Tolerancia-resistencia:  s/p.... bajo umbral de tolerancia a la actividad.....
e Apraxia: presencia.... ideatoria.... ideomotriz....
ausencia....
AREA SENSITIVA
e Superficial: tactil s/p.... alterada.... no evaluable....
térmica s/p.... alterada.... no evaluable....
dolorosa s/p.... alterada.... no evaluable....
¢ Profunda: barestecia  s/p.... alterada.... no evaluable....
batiestecia  s/p.... alterada.... no evaluable....
e Estereognosia s/p.... alterada.... no evaluable....

AREA DOLOR
Expresion facial: apatia.... enojo.... tristeza....
Llanto: presencia.... ausencia....
Expresion verbal: presencia.... ausencia....
Presencia de movimiento: Si.... no....
Ausencia de dolor: SL.. no....
AREA SENSO-PERCEPTIVA
Vision: localizacion s/p.... alterada....
fijacion s/p.... alterada....
seguimiento s/p.... alterada....
Audicidn: localizacion s/p.... alterada....
identificacion s/p.... alterada....
diferenciacion s/p.... alterada....
Agnosia: visual.... auditiva....
ausencia....
Esquema Corporal: reconocimiento en si mismo: s/p.... alterado....
reconocimiento en fig. humana: s/p.... alterado....
reconocimiento en el otro: s/p.... alterado....
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AREA MANO Derecha Izquierda

s/p alterada s/p
CIeITE-apertura ovcvceeceeceeee eveveseereeeeee e
Fuerza muscular et e e
Prension = s e e

CoordinaciOn find e e e

CoordinaciOn GIUESA coeeeoveeeeeeecee ceeveevveeeeeeeee e ——
Funcionalidad et e e ——
Dominancia- lateralidad .....cccccovccies e e

alterada

.....................
.....................
......................
......................
.....................
....................

......................

AREA VOLITIVA

DESEOS-NECESIAAUES: ...vvvvvteieereeeeeeeeieeetereesessseesesssesssassessssssssssssssansssesesessessnsss

...........................................................................................................................

Relaciones con el ambiente: se observan formas funcionales de adaptacion
Motivacion intrinseca: abolicion del sistema volitivo
debilidad del sistema volitivo
actividad del sistema volitivo
Rol: activo- demandante ...  pasivo- demandante
activo- no demandante ....  pasivo- no demandante

...............................

...............................

AREA HABITUACION
dependiente semi-independiente

ASCO e rreerrereiine eeeveesreesrnerrereseesansnane os
Higiene treeeeaeessteersseseseanereres  sesssseessrsessrssnsnsrssersrnnes  aes
AlLIMENLACION = eeeeerreeererieeies cereeereeerenereessnrreeeennne ane
Vestido e et vrrereenon aae
Movilidad funcional = ......... v vevevreeerine aeeeeeserseveeres creeerrernnee e

Manipulacion de

EQUIPAMIEIIO e e nesesnser e o

independiente

..............................

..............................

..............................

..............................

AREA EQUIPAMIENTO
Cabestrillo: Si.... no....
Ortesis: Si.... no....
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DESEMPENO
Acorde a edad cronoldgica: Si.... no....

...........................................................................................................................................................

.........................................................................................................................................................

...........................................................................................................................................................

.........................................................................................................................................................

...........................................................................................................................................................

.........................................................................................................................................................

...........................................................................................................................................................

AREA CONCLUSIONES
Area de prevenciéon y mantenimiento de funciones y estructuras:
Alineacioén de estructuras articulares y musculoesqueléticas para prevenir deformidades ........
Mantenimiento de rangos de amplitud articular ..
Mantenimiento de la fuerza muscular ...
Mantenimiento de la funcionalidad general ..
Mantenimiento de la actividad del sistema volitivo ...
Area de intervencion:
Aumento de rangos de movimiento ..
Aumento de la fuerza muscular .
Funcionalidad-Secuencias de¢ movimiento ..
Propiocepcion-Descargasdepeso L.
Actividad del sistema volitivo ..
Funcionamiento cerebral superior ..
Actividades de la vida diaria ..

AREA OBSERVACIONES

..........................................................................................................................................................
..........................................................................................................................................................

.........................................................................................................................................................

..........................................................................................................................................................
..........................................................................................................................................................

..........................................................................................................................................................
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Glosario

Adecuacion social: es el grado en el cual nuestros propios comportamientos son aquellos
esperados y valorados por ambientes en los que nos desempefiamos.

Afasia: es el defecto o pérdida del poder de expresion por medio del habla, la escritura o
los signos y/ o del poder de comprension del lenguaje hablado o escrito, debido a lesion o
enfermedad de los centros cerebrales correspondientes.

Apraxia: es la imposibilidad de realizar movimientos adaptados a un fin o actos, no
existiendo las siguientes patologias: lesion medular, demencia, ataxia o agnosia. Existen
diferentes tipos de apraxia, entre ellas ideomotriz ¢ ideatoria, constructiva y del vestido.
Biopsia: estudio diagnéstico. Se realiza extrayendo un pequefio trozo del tumor y
examinandolo bajo microscopio. Sélo la biopsia puede determinar con certeza si hay o no
células cancerosas. No se debe tratar a ningln nifio por cancer a menos que ya se haya
realizado una biopsia. La excepcion es un tumor del S.N.C. que se localiza en el tronco
cerebral y que puede tratarse luego de confirmarse con una resonancia magnética nuclear.
Catéter: tubo de caucho siliconado que se conecta a una vena gruesa ( de gran flujo) y
permite inyectar liquidos en la sangre por un largo tiempo. Sirve para evitar los repetidos
pinchazos en diferentes venas y facilita el tratamiento en los nifios que deben recibir suero,
alimentaciéon por vena, medicamentos o transfusiones por periodos largos. También
permite obtener muestras de sangre para analisis o cultivo. Existen dos tipos de catéteres:
semi-implantables y los implantables. Semi-implantables: uno de los extremos del catéter
se encuentra conectado a la vena por debajo de la piel. El otro extremo, se encuentra fuera
de la piel y es alli por donde se inyecta el liquido que se desea suministrar al paciente.
Implantables: todo el sistema se encuentra debajo de la piel. Se colocan en la zona pectoral
mediante una operacion pequefia que se realiza con anestesia general. Tienen un reservorio
o portal que posee una superficie superior de silicona gruesa la cual se puede pinchar hasta
2000 veces a través de la piel para introducir el liquido deseado.

Causalidad personal: suma de creencias y expectativas que un nifio mantiene acerca de su
efectividad en el ambiente. El nifio adquiere el sentido de causalidad personal a través de
los tempranos comportamientos neuromotores.

Coagulacion: mecanismo integrado por 12 (doce) factores que intervienen en la

preservacion de la pérdida de sangre.
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Conceptos: son las ideas que la teoria ha considerado como importante. Generalmente
describen los fenémenos que han sido observados.

Creencia en las habilidades: se refiere a la conviccion personal que posee o tiene un rango
de habilidades importantes.

Defensividad sensorial: es una condicion caracterizada por la hiperespuesta en sistemas
multisensoriales.

Defensividad tactil: es una condicion por la cual hay una tendencia a reaccionar negativa y
emocionalmente a la sensacion tactil.

Definiciones: explican el significado de conceptos importantes. Tienen en cuenta que
todos los conceptos de la base deberian ser definidos en términos que se encuentren en el
marco de referencia.

Diaforesis: aumento de coloracion y temperatura con pérdida hidroelectrolitica.
Discriminacion: es el grado por el cual uno diferencia un gusto o expectativa de placer en
algunas ocupaciones.

Disociacion instrumental: el rol es el instrumento del encuentro que determina formas de
interaccion y excluye otras ( fenémenos de transferencia y transferencia reciproca).
Equilibrio: ( Modelo de la Ocupacion Humana), es la integracion de un niimero 6ptimo de
roles, y de roles apropiados dentro de la propia vida. Este equilibrio existe cuando los roles
no estan en conflicto o compitiendo por tiempo, y cuando son roles adecuados para
estructurar el uso del tiempo.

Expectativas de éxito o fracaso: se refiere a la propia anticipacién de futuros esfuerzos y si
los logros serdn o no exitosos.

Expectativas internalizadas: son imagenes que uno tiene acerca de lo que otros esperan
que uno haga por el hecho de pertenecer a un rol especifico. Cuando las expectativas estan
internalizadas, son captadas como obligatorias y llegan a ser reglas impuestas por uno
mismo.

Grado de organizacion: es el grado en el cual uno tiene un uso tipico del tiempo, que
mantiene el desempefio competente en una variedad de ambientes y roles, dando un
equilibrio de actividad.

Hiperespuesta: es un desorden de la modulacion sensorial por la cual un individuo se
siente afectado y / o sobrepasado por estimulos sensoriales ordinarios y reacciona
defensivamente, a menudo con una fuerte emocién negativa y activacion del sistema

nervioso autéonomo ( simpético)
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Hiporespuesta: es un desorden de la modulacion sensorial por el cual un individuo tiende
a ignorar o no parece estar afectado por los estimulos sensoriales a los cuales responden la
mayoria de las personas.

Hipétesis: son el comienzo ( o la base) de las supuestas relaciones entre los postulados.
Estas relaciones pueden ser evaluadas.

Importancia de las actividades: se refiere a una disposicion del individuo a encontrar
seguridad, importancia, propdsito y mérito en ocupaciones particulares.

Incumbecia percibida: es la creencia de que uno posee el estatus, los derechos, las
obligaciones de un rol y que los otros también nos perciben en ese rol.

Modificaciones de la hemostasia: modificaciones en el sistema de la coagulacion.
Modulacion sensorial: es la tendencia a generar respuestas que estdn adecuadamente
graduadas de acuerdo al estimulo sensorial entrante, sin hiporeaccionar o hiperreaccionar
al mismo.

Neutropenia: cuando los neutréfilos bajan del nivel de 1.000 / mm.

Objetivos ocupacionales: se refiere a metas para los logros o cumplimientos personales, o
para futuras actividades o roles ocupacionales.

Orientacion interna vs. externa: se refiere a la conviccion del individuo que los logros en
la vida, estan relacionados a las acciones personales ( control interno) v/s a la accion de los
otros, del destino o azar ( control externo).

Orientacion temporal: se refiere a la manera en la cual un individuo interpreta y ve su
propia ubicacién en el tiempo ( pasado, presente o futuro).

Pardmetros cardio- respiratorios: medicion constante y continuada de frecuencia cardiaca
y respiratoria ampliada a otros valores de acuerdo a necesidades y equipos de medicion.
Patrén: se refiere a una configuracion de ocupaciones que uno esta dispuesto a disfrutar.
Percepcion: es la organizacion de informacion sensorial en unidades con sentido.
Postulados: son el comienzo de la relacion entre los conceptos. Dentro de la teoria de base
los conceptos son relatados en una forma.

Potencia: es el grado en el cual los intereses se basan en experiencias pasadas o influencia
de accién presente. Es lazo entre los intereses o la accion.

Puncién lumbar: estudio diagn6stico. Se introduce una aguja entre las vértebras dentro del
espacio liquido alrededor de la médula espinal. Se usa para determinar si hat células

cancerosas o infecciéon en el fluido cerebro espinal que rodea al cerebro y a la médula
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espinal. También se usa para suministrar quimioterapia directamente al cerebro y a la
médula espinal.

Remision: la desaparicion de los sintomas de céncer y células cancerosas. Cuando esto le
sucede al paciente se dice que estd en remision.

Respuestas endocrino - metabdlicas: cambios agudos o crénicos generados como
respuesta a necesidades propias del organismo o estimulos externos.

Respuesta inmunolégica: cambios generados por el propio organismo o estimulos
externos que condicionan la produccion de anticuerpos.

Rigidez- flexibilidad: es el grado en el cual la persona es capaz de cambiar rutinas de
comportamiento para acomodarse a las circunstancias o contingencias periddicas.

Stdndars personales: se refiere a compromisos para ejecutar las ocupaciones de una
manera moralista, eficiente u otras formas socialmente aceptadas.

Valores e intereses: sirven al control e influencia de la motivacion. Cuatro componentes de
los valores son considerados en relacién con el comportamiento humano: orientacion

temporal, magnificacion de la actividad, objetivos ocupacionales y estandares personales.
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