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Objetivos de aprendizaje

1. Identificar los principales signos de alarma de deterioro del desarrollo
psicomotor, del nivel funcional, de salud mental y pérdida de la participacion
social.

2. Describir y analizar las principales habilidades del desempeno ocupacional gue
deben ser evaluadas en ninos(as) con enfermedades respiratorias cronicas.

5. Describir y analizar las principales areas de la ocupacion que se deben
intervenir en ninos(as)con enfermedades respiratorias cronicas.

4. Conocer los principales marcos teodricos del area para la intervencion de las
problematicas que enfrentan los(as)ninos(as)crénicas con TQT y VM.




Introduccion

Desarrollo de Tecnologias.

Implementacion de unidades de
cuidados especializados.

Sobrevida / Ventilacion
Mecanica.

Alta prevalencia de patologias
concomitantes de tipo
neuroldgicas, congeénitas,
secuelas, entre otros.

Alta comorbilidad asociada a la
situacion de salud cronica.




Naneas

Los «ninos y adolescentes con necesidades especiales de atencién en salud» (NANEAS) son un grupo emergente vy
heterogéneo de ninos y jovenes que presentan distintos problemas de salud, cuya complejidad es variable. Existe

.o

consenso en que deben ser clasificados y cuidados en funcidn de sus necesidades y no de sus diagnosticos.

Educacion
especial

Rehabilitacion
por
Discapacidad

Dependencia
de Tecnologia

- Riesgo Vital

« Limitacion
funcional severa
0 permanente.

« Todas las NE en
categoria
mayor.

« Nivel terciario.

«+de3NEen

categorfa mayor o:
VM, alimentacion
parenteral, dialisis,
marcapasos, sondeo,
EiCH

« Estables.
« Cuidado permanente
« Ambulatorio con

equipo especializado

« Nivel secundario

@ Atencion terciaria

Atencion primaria Inter-sectores

- Compensados y
estables.

« Familia autovaente
para el cuidado.

« Maximo 2 NE en
categpria mayor.

« No: alimentacion
parenteral, VM, etc.

« Nivel primario.

N
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Enfermedades respiratorias crénicas en la infanciay
principales comorbilidades con relacion al neurodesarrolio.

Neurodesarrollo Problemas Problemas
A respiratorio Ortopédicos
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American Thoracic Society Documents

Statement on the Care of the Child with Chronic Lung

Disease of Infancy and Childhood

Ninos con ERC que
requirieron suplementos de
oxigeno hasta el equivalente a
36 semanas de gestacion
presentan los mas altos
puntajes de discapacidades
multiples(38%).

Evaluacionesde
funcion motoray
cognitivaenlos
primeros 24-30
meses muestran
menor
puntuacion.

Alos 24 meses
los nifos con
ERCtienenuna
frecuenciade
S CINENES
neurolégicos
anormales hasta
el 38%

La prevalencia
de problemas
cognitivos
varia del 14-
80%

Mayor predisposiciona
padecer signos neuroldgicos

“blandos”anormales,

incluyendo defectos visuales-
espaciales, coordinacion
motorabrutay fina
deteriorada, e integracion.

Enla edad escolar comienzan
aaparecery evidenciarselos
trastornos del aprendizajey
problemas de atencidne
hiperactividad.

Los factores
socioecondomicos
juegan un rol
fundamental en los
puntajes del
desarrollo de los
ninos con ERC.






1. Principales signos de Alarma sobre el deterioro del desarrollo

global de los nifios (as) con hospitalizacion cronica y usuarios de
TOTy VM.

Figura 1
Procesos Implicados en los Efectos de las EAN

T Exieriancias Adverses > En humanos, al conjunto de experiencias amenazantes que

en la Nifiez suceden entre los primeros anos postnatales y el inicio de la
pubertad se le ha denominado experiencias adversas durante
la ninez (EAN; Naicker et al., 2017)

>  Dentro de las principales EAN, se han enlistado experiencias
como: maltrato, abuso sexual, institucionalizacidon, violencia

_ doméstica, violencia en el vecindario, padres con

2::;'::‘;5:3 ‘ enfermedades crénicas o en prisién, pobreza extrema y

ix gce)ilslf);.enua parental (Bethell et al.,, 2014; Finkelhor et al.,,

Nota. 1) eventos como el maltrato, abuso, negligencia,

pnjes A eonpuo)
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pobreza y violencia son percibidos como amen?zantes; ?) > Aumenta la actividad de los sistemas simpa’tico_
estas amenazas activan la respuesta de estrés a través

de los ejes SAM y HPA; 3) el eje HPA conduce a una adrenomedular (SAM) e hipotalamo-hipofisiariosuprarrenal
constante liberacién de glucocorticoides, como el cortisol . . .

que, a través del flujo sanguineo, afectan el (HPA), que, a corto pIaZO, modifican la actividad
funcionamiento cerebral; 4) el cortisol influye sobre los . ’qe . .

mecoriemos del meurcdessrrolls; modifeando la cardiovascular, metabdlica, inmune y nerviosa para sortear
estructura, conectividad y fisiologia cerebral; 5) estos

cambios se relacionan con problemas de conducta y con IaS amenazas (Myers et al'r 2017)1 Pero, a Iargo pIaZO,
niespoparaasalnd mantal. perturban el funcionamiento de estos sistemas.

Fuente: Adverse Childhood Experiences: Neurostructural, Neurofunctional, and Behavioral Changes Diego
Armando Ledn Rodriguez y Luis Fernando Cardenas Parra Departamento de Psicologia, Universidad de los

Andes. Revista Psykhe 2021, 30(2), 1-22.



“Se hallaron alteraciones significativas en la estructura, funcion y conectividad de 21
areas corticales y subcorticales, sobresaliendo la corteza prefrontal, amigdala,

hipocampo, corteza cingulada anterior y estriado”.

Estas se pueden agrupar en cuatro sistemas neuro-
comportamentales implicados en el procesamiento
sensorial, la valoracion afectiva, las inferencias sociales
y el control ejecutivo, los cuales se ven afectados por la
exposicion a las EAN incrementando el riesgo para el
desarrollo de problemas mentales.

El estrés prolongado puede reorganizar local y
globalmente la trayectoria de desarrollo de cada
sistema, a través de la seializacion epigenética dentro
de las ventanas de sensibilidad; y (e) las ventanas de
sensibilidad son controladas por la interaccion
genambiente, en la que polimorfismos genéticos y
sefiales epigenéticas explican las variaciones individuales
en respuesta a las EAN (Cicchetti et al., 2014; Ledn-
Rodriguez & Cardenas, 2020).

Periodos criticos del desarrollo temprano

Il periodo critico
[ declive periodo critico

Vision binocular
Sistema auditivo central
Control emocional
Habitos de respuesta
Habilidades sociales

. Lenguaje
Capacidades Simbolos
cognitivas ) )

Cantidades relativas

0123

4 5 6 7 edad (anos)

Mustard. F. Desarrollo infantil inicial: salud, aprendizaje, y comportamiento a lo largo de la vida.

Fuente: Adver:
Leon Rodrigue
Psykhe 2021, 3




> Los cambios en las redes cerebrales anteriores se
relacionan con problemas para la adquisicion de  puae
habllldades perCeth8|eS, el aprend|zaje COnteXtua|, IF)‘;iclzézng;z;n la que cada una de las Areas Cerebrales ha sido Citada como siendo Afectada
control emocional y establecimiento de vinculos sociales.

60 1

Citaciones
231

> Las modificaciones en el desarrollo de estos procesos
mentales suelen reflejarse en afectaciones a lo largo de la
vida en la salud mental, tales como depresion, ansiedad,
trastorno por estrés postraumatico (TEPT) conductas
sexuales de riesgo, intentos de suicidio, problemas de 6
conducta, abuso de drogas, trastornos de sueno,
esquizofrenia, trastornos alimenticios vy alteraciones
sensoriales.

45 4
<15

30 4

15 4

Nimero de Citaciones sobre EAN

Occipital
Cerebelo

Prefrontal
Hipocampo

Subcortical

Nota. A la izquierda se presenta la frecuencia de citaciones por cada una de las principales estructuras
corticales y subcorticales. A la derecha se presenta un esquema de la distribucién encefilica de estas dreas
cerebrales. Las siglas para dreas encefilicas son: amigdala (AM), corteza cingulada anterior rostral (CCA),
corteza cingulada posterior (CCP), corteza prefrontal dorsolateral (CPFdl), corteza prefrontal ventrolateral

> La S eV e ri d a d d e | a S E A N p U e d e d et e r m i n a r | O S re S U |ta d O S (CP.Fvl), corteza prei_'rontal dorsz_)med‘ial (CIdem), corteza prefrontal‘ ventrom_endigl (C_Pva), cm"teza
orbitofrontal (COF), hipocampo (Hip), area fusiforme para caras (FFA), 1ébulo paneta'] inferior (LPI), nuclep
estructurales, donde amenazas COrtas Y CONTIOIAD e o e e o 51 atvimes ol T o oo ontre 1o 50 Staomnen s om aneh
, . . . . . las que muestran menos de 15 citaciones.
generarian hiperplasia amigdalina; mientras que, EAN !
prolongadas e incontrolables llevaria a la atrofia amigdalina

(Hanson et al., 2015; Teicher & Samson, 2016).




Figura 3
Sistemas Neurofuncionales Sensibles a la Influencia de las EAN

Milisegundos

Fuente: Adverse Childhood Experiences: Neurostructural, Neurofunctional, and Behavioral Changes
Diego Armando Leon Rodriguez y Luis Fernando Cardenas Parra Departamento de Psicologia,
Universidad de los Andes. Revista Psykhe 2021, 30(2), 1-22.

Dificultad para la mantencion
de relaciones sociales
estables prosociales y
regulacion mutua.



Trayectoria de desarrollo del sistema perceptual de un(a)
nino(a) hospitalizado cronico(a):

Respuesta inatenta, evitacion, rechazo sensorial
Umbral de
evitacion
/ ALTO
RESPUESTA
Umbral de respuesta NOR o SENTO SENSORIAL
M OPTIMA
Momento en el que detectamos un estim
ESTIMULO  —
BAJO
(Cantidad, duracién, intensidad)
Figura 4. Umbral de respuesta. Esquema adaptado de Blanche (2013). Umbral de No responde, pobre procesamiento y atencion

orientacion i

Umbral de respuesta al estimulo (Blanche, 2013)

> “Dado que estos circuitos maduran durante los primeros afios de vida, la exposicion a EAN durante este tiempo suele conducir
a alteraciones en estas redes neurales vinculadas con fallas perceptuales que obstruyen la adquisicion de otras habilidades mds
complejas” (Choi et al., 2012; Cisler et al., 2013).

> “Las experiencias amenazantes recurrentes sensibilizan el sistema sensorial hacia una mayor y mds rdpida deteccion de
indicadores de peligro, creando un sesgo de negatividad en la percepcion social, lo que favorece un afecto evitativo y ansioso

en estas personas (Pine et al., 2005).”
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l Los diagnosticos primarios de salud mental representan aproximadamente el
10% del total de pacientes pediatricos hospitalizadosy el 3% de las
' hosp|taI|zaC|ones en centros hosp|talar|os independientes.
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Katie Schroeder-Smith et al. Menciona en su articulo
que “se evidencia como la nina presentada en el caso,
ve imposibilitada la continuacion del juego con sus
iguales debido al avance de la enfermedad y a Ia
pérdida de habilidades que esto conlleva. Esto provoca
un cambio en el estado de animo de la usuaria, ya que
pasa de estar siempre feliz, a sentirse frustrada.
Ademas, se puede observar como debido a la ENM, las
actividades sedentarias son las mas presentes.

FUENTE: Schroeder-Smith K, Tischenkel C, Delange L, Lou JOQ. Duchenne muscular dystrophy in females: A
rare genetic disorder and occupational therapy perspectives. Occup Ther Heal Care. 2001;14(2):79-98.

“Los individuos con discapacidades graves
y multiples presentan un desarrollo global
afectado lo cual repercute no solo en la
posibilidad de desplazarse, manipular vy
comunicarse sino también de compresiony
participacion en los fendmenos que
ocurren en su entorno préximo y cercano”.



Salud Mental: Conductas autolesivas en ninos(as)
hospitalizados cronicos.

Comparative Analysis of ()

Conductas Autolesivas (SIB): Cualquier comportamiento no normativo  Self-Injury in People with
realizado con la intencién de causar autolesiones fisicas sin la intencion Psychopathology or
de morir en poblacion con un trastorno del desarrollo neurolégico (NDD). Neurodevelopmental Disorders
Presentes en personas con NDD y psicopatologias.
Liam Crapper, ssc®”, Carl Ernst, php®"-~*
» Relacion sinérgica.
. , . KEYWORDS

« SIB en NDDs a menudo, se asocia con sindromes particulares, ., s.yiuious behavior  Neurodeveiopmentsl cisorders

muchos de los cuales estan relacionados con trastornos causados — *Borderine persorality disorder « Opioids * Dopamine

por mutaciones en genes individuales o deleciones de pequefias

partes de un cromosoma, y puede estudiarse en modelos animales 0 |« sy s a namu senaor 1 s il pveciovao Pl e

in vitro. El mejor ejemplo de esto es la enfermedad de Lesch-Nyhan ase NDS) such s Lowch Myhar! syaickome, s Hhose Wit peyciopafiicionicel cords

tions such as major depressive disorder or borderline personality disorder.

(LND) donde las mutaciones en HPRT se asocian con SIB en casi  « There appears to be a genetic underpinning to SI, given its prevalence in monogenic dis-
orders and heritable psychiatric conditions.

todos los casos. o There is convergent evidencs regarding the functions of Sl in NDD and psychopathology.

« Un metaanéli_si_s de 2003 que ex_amin.(? Ios_ factores de riesgo _de SIB e e e e
en NDD sugiri6 un grado de identificacion, en que el autismo y ol ie SESEG, S stiow Toee. sfacts on copamic s asciose
deficiencias en la comunicacién son los mayores marcadores de = Further study of commonalies between Sl in psychopatnology and NDDs will increase
i , . our understanding of this challenging behavior and may lead to improved treatment of
riesgo de S, y, por lo tanto, son mas prevalentes en poblaciones Sigs.

NDD con estos atributos.




¢ EXISTE UNA BASE NEUROBIOLOGICA?

En este caso también existen diversas hipotesis.

1.- Hipersensibilidad: la sobrecarga exagerada que
experimentan algunos pacientes, por ejemplo con
trastorno del espectro autista(tea), cuando se exponen
a diversos  estimulos  ambientales  (ruidos,
texturas...etc) pueden desencadenar o aumentar
dichas conductas.

2.- Alteracién del sistema opioide enddgeno al dolor.

3.- Alteraciones en el equilibrio de diversos
neurotransmisores como dopamina, serotonina, el
4cido gamma-aminobutirico (GABA) o el glutamato.

AN NI N N N Y N NN

¢Cuales son los principales factores de riesgo para su
aparicion?

Gravedad de la enfermedad

Discapacidad intelectual

Deéficits del lenguaje.

Autonomia: Deficiencias en habilidades para la vida diaria
Hiperactividad e impulsividad concomitantes.
Alteraciones sensorialesy motoras

Las conductas repetitivas

Trastornos del sueno

Algunas condiciones meédicas como anadidas a la patologia
de base como la incontinencia urinaria, el dolor,
estrenimiento, cefalea, menstruaciony/o depresion.




Problematicas frente a una enfermedad respiratoria
cronica en la infancia...

Acceso a la educacion, Inclusion social y escolar con seguridad y en igualdad de
oportunidades. Tanto en Hospitalizacion como en el hogar.

Pérdida y/o pobre desarrollo de su autonomia e independencia en las AVD (Funcionalidad)
y de una Rutina estimulante.

Desarrollo de habilidades cognitivas basicas y/o superiores como base del aprendizaje.

Trastorno de apego con los
cuidadores/Familia. Resignificacion de
la situacidn de salud, sobrecarga, etc.

Salud Mental: Estrés postraumatico, Delirium, conductas desadaptativas/disruptivas
(autolesivas), Estrés (hospitalismo), Labilidad emocional (deprimidos).

Requerimiento de cuidados Limitacion de la movilidad A(;teradgnﬁel eciva i Corpor?l’
fIISiCOS y humanos téCﬂiCOS para pro ucto de la excesiva |ntervenC|on,

- espontaneay de la rocedimientos y/o manipulacidn de su
la mantencion de estructurasy P y P v P

_ expresividad psicomotriz cuerpo. Pérdida de sus limites
funciones corporales corporales.

Habilitaciéon y/o
(Re)habilitacion del DSM y
Ocupacion significativa




2. Recursos de Evaluacion

o
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Perfil
Ocupacién ocupacional R
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Emocional

NECESIDAD DE CONSTRUIR UNA PAUTA DE
EVALUACION PROPIA



https://www.macs.nu/files/MACS_Spanish.pdf

VERSION ESPANOLA DEL PEDIATRIC EVALUATION DISABILITY INVENTORY (PEDI)

2,1) EvaluaCién del nivel funcionaI. PARTE I: HABILIDADES FUNCIONALES

DOMINIO DE AUTOCUIDADOS. Sefialar lo que corresponda en cada item (0= incapaz; 1= capaz)

[ A. CONSISTENCIA DE LOS ALIMENTOS I 41.Se pone camiselas, vestidos o jersey. 7 0
1. Come alimentos triturados tipo puré o papillas. 01 42.Se pone y se quita prenglas abiertas gor delante sin
. ° ° . oge 2. Come alimentos semitriturados 01 cengs. ; 4 _ 0
The Pediatric Evaluation of Disability Inventory 5 Come alienis oceados R - el
4. Come alimentos de todo tipo de consistencia 01 concleines, 0
0 1
( P E D I ) [ B. USO DE UTENSILIOS | [9. CIERRES
5. Come con las manos 01 44 Intenta ayudar con los cierres. 0
6. Coge la cuchara y se la lleva a la boca 01 45.Sube y baja cremalleras sin engancharlas ni
> 7. Utiliza correctamente la cuchara 01 desengancharlas. 01
e . H H H 8. Utiliza correctamente el tenedor 01 46.Se abrocha y desabrocha los cierres automaticos. 01
|dent|f|ca el nlvel de funC|0na||dad del ﬂInO(a)COﬂ Enfermedades 9. Utiliza el cuchillo para untar la mantequilla en el 47 .Se abrocha y desabrocha botones. 01
;e . . pan o para cortar alimentos blandos. 01 48.Engancha, sube, baja y desengancha las cremalleras. 0 1
cronicas o discapacidad .
[ C. USO DE OBJETOS PARA BEBER | [k PANTALONES
. . 10.Sostiene y usa una botella o vaso con pitorro. 01 49.Ayuda metiendo la piema por los pantalones. 01
> D ete Cta Ca m b | O S tra S I'O ra m a S d e R H B O C U a | U | e r Ot ra 11.Sostiene un vaso aunque cuando intenta beber gotea. 0 1 50.Se quita pantalones con cintura elastica. 01
quita p
. ., 12.Sujeta el vaso con las dos manos con seguridad. 01 51.Se pone pantalones con cintura elastica. 01
INntervencion. 13.Sujeta el vaso con una mano con seguridad 01 52.Se quita pantalones incluyendo el desabrochado. 01
14.Se sirve liquidos de una jarra o Tetra Brik 01 53.Se pone pantalones incluyendo el abrochado. 01
> Permite planificar objetivos. [ FNOGENE DNTAL | [L_zAPATOS ¥ CALCETINES.
15.Abre la boca para que le laven los dientes. 01 54.Se quita calcetines y zapatos desatados. 0
> . - . 16.Sostiene el cepillo de dientes con la mano. 01 55.Se pone zapatos desatados. 0
17.Se cepilla los dientes pero no minuciosamente. 01 56.Se pone los calcetines. 0
Ap | I Ca b | e d e 6 m eses a 7 a n OS d e Vi da ° 18.Se lava los dientes minuciosamente. 01 57.Se %%ne zapatos en el pie correcto y sabe usar
> 19.Prepara el cepillo y la pasta de dientes. 01 cierres de velcro. 0
i 58.Se ata los cordones. 0
Entrevista alos padres. (EPERAS0 l
> 90 Quilata Ia rahaza miantrae la nainan N ["M AREA (Manain da Ia rana dal uatar u limniaza enlamantal
N o utl I en d ISCa pa Cl d a d Leve . PARTE Il Y llIl: ASISTENCIA DEL CUIDADOR Y MODIFICACIONES
> - i i Escala Escala
20-60 min para aplicar. i .
. ope . . = c
> 3 DOMINIOS: 1. Autocuidado, 2. Movilidad y 3. Funcionamiento 35l.]2» e
ARAB - g8
i gl gl E[8|=[s)2(=|2|8
social. 2|3|5|2|2|e]|2|5|2|s
. HH H H H H DOMINIO DE AUTOCUIDADOS 5 4 3 2 1 0 N [ R T
> 3 DIMENSIONES: 1. Habilidad funcional, 2. Necesidad de asistencia
A.  Comida: comer y beber en una comida habitual sin incluir 5 4 7 a 1 0 N ¢ & £
y 3 NeCeSidad de ayudas técnicas cortar un filete, abrir un recipiente o servirse la comida N B )
: : B.  Aseo: lavarse los dientes, cepillarse o peinarse el pelo y impiarse la nanz. I, 4 |13 ]2 1 Cc R|E|]
C.  Bafo: lavarse y secarse las manos y la cara, ducharse o baflarse; sin incluir entrar 5 4 o e 1 0 N c s E
y salir de la ducha ni bafiera, preparar el agua o lavarse la espalda o el pelo. N o
D.  Vestido parte superior: todo tipo de ropa habitual (excluyendo cierres traseros).
Incluye ayuda para ponerse 0 quitarse ortésis o protesis. No incluye coger laropa §f 5 4 3 2 1 0 N c R
del armano o del cajon.
E.  Vestido parte inferior: todo tipo de ropa habitual (excluyendo cierres traseros)
Incluye ayuda para ponerse o quitarse ortésis o protesis. No incluye coger laropa § 5 K 3 2 1 0 N c R E
del armano o del cajon.
F. Ir al viiter: ropa, manejo del viter, ayudas externas y la higiene; no incluye las 5 3 - 4 0 N - o ¢
transferencias al viter, ni manejo de horarios ni limpieza tras algdn accidente I R =
G.  Manejo de la vejiga: control vesical diumo y noctumo, limpiarse tras accidentes, 5 4 4 . 1 0 N ¢ " I
seguir horarios. -
H. Manejo intestinal: Control diurno y nocturno, limpiarse tras accidentes, seguir « 4 q - . o N c R £




2.2) Evaluacion del dolor

Nivel evolutivo del nifo: Las formas de
evaluacion como de tratamiento del dolor de
este rango de pacientes tienen que ser sensibles
a estas diferencias.

Seleccion del método clinico mas adecuado para
la evaluacion del dolor en el nino depende del
tipo de dolor (por ejemplo, dolor postoperatorio o
dolor procedimental).

Condicion médica del usuario.

También deberia considerarse la fiabilidad vy
validez de los diferentes instrumentos de
evaluacion del dolor, los aspectos especificos
que evaluan, como intensidad o localizacion, y la
facilidad de su uso en el contexto clinico.

Nirio con dolor Cuidador

Sensibilidad,
5€5g0s,
conocimiento

Historia personal,

Influencias
v dotaciones y limitaciones

intrapersonales

Entrenamiento
profesional,
Juicios personales
——

olégicas I
| !
Expresion I Evaluacion Manejo
Experiencia del dolor del dolor del dolor
Yeauma personal del dolor
fisico (no verbal,
auto-informe,
demostrado ‘::;:?::“:s. reacciones fisiologicas) I
o percibido SR (farmacolégico,
) psicoldgico,
(Codificacion) I (Decodificacion) ambiental)
Influencias K = 2 I
Ly | m:;:;oc I Relacion, Contexto clinico

deberes o cotidiano

Figura 4.3. Modelo conceptual para el analisis del dolor, de su evaluacion y tratamiento (adaptado
de Craig y Korol (37)



2.2) Evaluacion del dolor

La tabla 4.1. Resumen de la secuencia evolutiva de la comprension de los nifios del dolor Wong-Baker FACES® Pain Rating Scale
segun McGraft y McAlpine (35)

RN o R S
0-3 meses Aparentemente no hay comprensién del dolor; probablemente haya o® Q)@ ®e @ 4 @®\ /@v@:
recuerdo del dolor, pero no esta fiablemente demostrado, la respuesta al = =% o = ey
dolor es refleja y esta perceptualmente dominada. \/ £
0 2 4 6 8 10

3-6 meses La respuesta al dolor incluye también respuestas de tristeza y enfado.
3-18 meses Desarrolla miedo a las situaciones dolorosas. Comienza a usar palabras No Hurts Hurts Hurts Hurts Hurts
en relacién con el dolor (pupa, dafo...) y puede indicar dénde le duele si Hurt Little Bit Little More Even More Whole Lot Nymw

se le pregunta adecuadamente.

18-24 meses Usa la palabra dafo/pupa para describir el dolor, comienza a usar

eStrateg'as de afrontamiento no wgmtwas' Tabla 4.13. Seleccién de escalas de un solo item para valorar el dolor por auto-reporte de los propios nifios adaptada de

(Stinson et al. (2006).

24-36 meses Comienza a describir el dolor y a atribuirle una causa externa.

Tipo de dolor Nombre de la escala (acrénimo) Rango de edad
Procedimental en contextos Pieces of Hurt Tool Inicial: 4-7 afios, que se amplié a de 3 a
hospitalarios 18 afios.
36-60 meses Puede dar indicaciones gruesas de la intensidad del dolor, y comienza a Prlocedim:nta', riost*;pera‘gﬁg- Faces Pain Scale (FPS); Inicial: mas de 4 afios.
usar adjetivos mas descriptivos y a asociar términos como triste o malo i
para el dolor. Procedimental, post-operatorio, Faces Pain Scale-Revised (FPS-R); De 4 a 12 afios.
relacionado con la enfermedad
5-7 afios Puede diferenciar mas claramente niveles de intensidad del dolor; Procedimental, post-operatorio, Oucher De 3 a7 afios y después de 3a 18
comienza a usar estrategias cognitivas de afrontamiento. relaciona con enfermedad afios.
. Procedimental, post-operatorio, Wong-Baker FACES Pain Scale Inicial de 3 a 18 afios, posteriormente
7-10 anos Puede explicar por qué un dolor hace dafio. relacionado con la enfermedad desde 9 meses a 18 afios.
Agudo, procedimental, relacionado con Visual Analogue Scale (VAS) Inicial: de 2 a 17 afios, posteriormente

>11 anos Puede explicar el valor del dolor. la enfermedad, recurrente/crénico de 3 a 20 afios.




2.3) Evaluacion de la Calidad de Vida

Anexo C. Kid-KINDL¥® versién reducida chilena para nifios

> Shumaker y Naughton (1995) senalan que las hospitalizados
dimensiones mas frecuentemente utilizadas . :
para evaluar la CVRS son la funcionalidad, el y\\m\m‘lo Pal'a

bienestar psicologico y social y los sintomas
asociados con el problema de salud y su
tratamiento (como el dolor y efectos
secundarios del tratamiento).

Nos gustaria saber como te encuentras actucimente. Para elio hemes preparado
clguras preguntas a las que te pedimos contestes

> KINDL =>» Version para Chile en pagina web e T
oficial del instrumento (www.kindl.org). PP —
- 3-16 anos. T g e e ey e

- 24 Items. 6 dimensiones: Bienestar Fisico, N
Bienestar Emocional, Autoestima, Familia, —— T
Amigos y Escuela. Adicional Modulo
“enfermedad”(capacidad afrontamiento).



Otros recursos de evaluacion:

Instrumento de auto evaluacion de la sequridad del hogar (HSSAT-
V5).

Guia de observacion de la familia: este recurso recauda
informacion relacionada con el juego familiar y esta compuesto
por tres apartados con preguntas que se interesan por
reconocer el contexto familiar, observar al nino con
discapacidad dentro de este contexto y relacionar la informacion
de la familia y del nino (Hinojosa J, Kramer P. 2008).

Cognistat y Lowenstein Occupational Therapy Cognitive
Assessment (LOTCA), aplicables a nifios y adolescentes con
enfermedad cronica.

FUENTE: Hinojosa J, Kramer P. Integrating Children with Disabilities into Family Play. In: Parham D,
Fazio L, editors. Play in Occupational Therapy for Children. 2nd ed. St. Louis: Elsevier; 2008. p. 321-34.

MEDIDA DE INDEPENDENCIA FUNCIONAL PARA NINOS (WEEFIM)

NOMBRE o FECHA DE NACIMIENTO:
DIAGNOSTICO: EDAD:

SIN AYUDA

CON AYUDA

g|=|o|g|m|=|=|ol=|>|2

g

517
2

=|o|®|Q|0|Z(eZ
S

TOTAL FIM

WEEFIM: The Functional Independence Measure for Children

>

Nifnos (as)con patologia discapacitante desde los 6 meses hastalos 7
anos de edad o mas.

Determina gravedad de la discapacidad y necesidad de asistencia.
Util para valorar cambios tras intervencién terapéutica.

Necesidad de curso/acreditado.



3. Areas del desempeio
Ocupacional a intervenir.

Objetivos de las Terapia Ocupacional:

v' Promover la funcionalidad, autonomia e
independenciaen las AVD.

v Prevenir complicaciones por la
hospitalizacidon prolongada y/o uso de VM.

v Apoyar el desarrollo de movilidad espontanea
y desarrollo psiquico a traves de la
ocupacion.

v Disminuir el impacto en la salud mental vy

trabajar con la familia, en coordinacion con el

equipo.

Participacion social con paresy familiares

|dentificar actividades de ocio seguras.

Que obtenga el equipo necesario para su

maxima independencia (A.T./Manejo

ambiental).

NN

FUENTE: (Figura 1) Areas de desempefio ocupacional del nifio Fuente:
Blazquez, Mahmoud-Saleh y Guerra, 2015



I Desde una perspectiva evolutiva, esta claro que el juego debe cumplir un |

| proposito importante considerando los costos que conlleva en términos de

| tiempo, energia y riesgo de lesiones y depredacion. Ademas, el hecho de que
el comportamiento de juego se observa ampliamente en todo el reino animal
(Graham y Burghardt, 2010; Pellis y Pellis, 2009) destaca ademas su |
importancia para supervivencia. I

3.1) El Juego
como Ocupacion
Significativa de la

Infancia

Aplicado como mediador, el juego puede mejorar el
contacto social y reducir ansiedad y depresion,
reduciendo asi la psicopatologiay la fatiga |
subsiguiente que a menudo informan los ninos con |
una enfermedad crdnica.

Un estudio en Brasil mostro que la comunicacion ludica
con ninos acerca de su enfermedad cronica resulto en
un mejor manejo de la enfermedad (de Moura et al.,
2014). Ademas, se ha demostrado que el juego reducir el
dolory laansiedad en niflos con quemaduras (Moore et
al., 2015).




El juego durante la crianza (Camels D., 2007).

Dialogo Ténico

Oposicidén

Juegos corporales

Entre figura de apego
(adulto)y nino(a)

Madre cumple Funcion de:

Sosten/Apoyo

Acompanamiento |gg

Provocacion

Juego de Juego de

sostén Ocultamiento

Juego de

Persecucion




Caracteristicas de los
juegos elementales
de la crianza

Juegos corporales > Desde muy temprana
edad estimulan y actualizan miedos basicos, y
en el mismo acto, las herramientas para
elaborarlo.

Miedo a la pérdida de la referencia tactil (juego
de sostén).

Miedo a la pérdida de la referencia visual (juego
de ocultamiento).

Poner a prueba la capacidad del cuerpo en
movimiento y la confiabilidad del refugio (juego
de persecucion).

Son juegos que Nno requieren preparacion o
aviso, son espontaneos y de necesidad
vincular/social primaria.
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Desarrollo de la Percepcién a través del juego.

Tabla L. Desarrollo de la nocion de objeto.

Estadio Descripcion

1-1 mes Percibe l1a luz

Discrimina intensidades de brillo y variaciones de
movimiento. Mirada fija y pasiva. No busca objetos

Il-2meses  Sigue el objeto mas alla de la inea media. Puede retener
un objeto en sus manos

ll-3meses  Sigue el desplazamiento de un objeto en un espacio
de 180 grados. Retiene un objeto en sus manosy lo
observa. Tiene sonrisa social. Responde ante estimulos
externos

lll-5 meses Sigue con la vista la caida de un objeto. Sonrie frente a su
propia imagen en un espejo. Puede asir un objeto cercano
a su mano

1ll-6 meses Intenta asir el objeto caido. Sostiene un cubo
con una Mmano y se aproxima al otro

Distingue a los extranos. Percibe la ausencia de la madre

1lI-7 meses Sostiene dos cubos en una mano y puede cambiar
un objeto de mano en mano. Recupera objetos ocultos

Intenta tocar su imagen reflejada en el espejo

IV-8 meses Comienza a buscar el objeto escondido detras de una
pantalla. Puede descubrir objetos ocultos, pero todavia
no tiene capacidad para evocarlos. Llora ante la ausencia
de los padres

V-14ameses Aprende de los desplazamientos sucesivos.
Busca el objeto a partir del ultimo desplazamiento.
Estructura las nociones de contenido-continente

Luria en su libro “Sensacién y percepcion (1985) cuenta que ‘las

V-1ismeses Coloca cubos en una taza (hasta 10). Puede apilar i Lai i iAn |
cubos pera hacer Una tome (de fres 6 Gusiio culbos) sensaciones son los canolles basicos por los que la Irjfg_rmomon Irjtemo y
- externa llega al cerebro, dandole al ser humano la posibilidad de orientarse
VI-18 meses Incorpora la representacion mental L7 . ”
Sigue el desplazamiento invisible de un objeto en el medio circundante y con respecto al propio cuerpo”.

Se inicia el proceso de descentracion




Desarrollo de la Percepcidn a través del juego.

Tabla Il. Desarrollo de la nocion de espacio.

Tabla Illl. Desarrolio de la formacion del simbolo.

Estadio Descripcion

I-1 mes

lI-3meses El espacio se organiza en grupos heterogeneos y practicos.
Parte de la accion y todavia no puede coordinarios entre
si. Espacio bucal (busqueda del pezon, ajuste del pulgar
y de objetos a la boca)

lll-5s meses Comienzo de la coordinacion de diferentes grupos
musculares. Intenta sentarse

lll-6 meses A traves del gateo se adquiere la nocion del espacio
proximo y del lejano

11l-7 meses Adquiere la nocion de delante y detras por la aprehension

de objetos semiocultos. Puede rotar objetos. No tiene

conciencia de su inclusion en el espacio

IV-10 meses

Constancia de forma y dimensiones de los objetos que

les rodean. Manipula objetos, los acerca y los aleja de _
su vista. Comienzo de las operaciones reversibles: p. €j..

oculta juguetes para volver a encontrarlos. Descubre la

perspectiva, segun las diferentes posiciones de la cabeza.

Ordena planos, delante de/detras de
Desplaza objetos de izquierda a derecha y en profundidad

Estadio Descripcion
I-1 mes Ejercita y pone en funcionamiento los actos reflejos
ll-3meses Repite una accion fortuita —reaccion circular primaria—
-5 meses Comienzo de las reacciones circulares secundarias.
Son las acciones que el bebe repite voluntariamente
recaen sobre un objeto externo. Golpea objetos.
frota, los arroja una y otra vez
I1I-7 meses Comprension de situaciones motoras (asimilacion por
reconocimiento; p. €j., ve el sonajero y sacude la mano)
IV-8 meses Comienza a aplicar esquemas de accion conocidos
y ejercitados en situaciones nuevas
Se sienta, se para, se sostiene, toma un objeto.
lo muerde, lo chupa
IV-9 meses Comienzo de clasificacion. Reconoce lo que es para

chupar o no; lo que puede tocar y no; rostros conocidos
de desconocidos

V-14meses

Aprende los grupos objetivos. Logra la nocion de
desplazamiento de los objetos. Descubre las relaciones
entre sl y surge mayor conciencia de los desplazamientos
de su cuerpo. Investiga el equilibrio de los objetos., las
posiciones y los desplazamientos visibles. Se dan los
Jjuegos de equilibrio. Empieza a percibir los espacios.
huecos y aberturas

IV-10 meses

Matices de actividades
Emite sonidos de diferentes actividades

IV-11 meses

Entrega juguetes a otra persona sin soltarlos

Vi-18 meses

Puede representar el desplazamiento invisible

de los objetos y sus desplazamientos sucesivos
(grupos representativos)

Puede hacer rodeos para evitar obstaculos. Trepa. repta,
se balancea, etc.

V-14 meses

Aparece la reaccion circular terciaria. Son conductas
de busqueda activa de nuevas experiencias. Experimenta
con el mundo externo: empuja, tira y arrastra

VI-18 meses

Paso de la inteligencia empirica al pensamiento simbolico.
Logra la invencion y la deduccion. Ya no se da solo el

ensayo y efrror, sino que prevalece su capacidad de pensar




Teorias del Juego

Tabla: Clasificacion de periodos evolutivos/tipos de juego segun Piaget.

PERIODOS TIPOS DE JUEGO

Sensoriomotor (0-2 anos) Juegos Sensoriomotores

Preoperatorio(2-7 anos) Juegos Simbolicos
Operatorio Concreto(7-12 afios) Juego de Reglas
Operatorio Formal (12-16 anos) Juego en equipo

Ref. Libro T.0. en Infancia. Lopez P.(2008).
Reilly (1969) el juego se desarrolla:

EXPLORACION COMPETENCIA LOGRO

|” Continuum de la formacion del comportamiento ocupacional >

Placer Funcional
Desarrollo destrezas
Ambiente seguro

Planifica estrategias
Seguridad personal
Dominio Personal



El Juego como
Ocupacion
Significativade la
Infancia

Psicomotricidad, abordaje de:

>

vV VYV VYV V

Esquema corporaly
autoimagen.

Expresividad motrizy
danza.

Repertorio ludico
sensoriomotriz

Atencion temprana,
vinculo y Apego.

Normas socialesy
sentido de pertenencia a
un grupo.



3.2) Tallerconla
Familia Atencion
temprana desde la
Psicomotricidad

“ldentificamos que el riesgo social era comun
y estaba bien distribuido,

con algunas diferencias significativas entre
los ninos con y sin enfermedades crénicas,
incluidos los desafios para tomarse un tiempo
libre en el trabajo, las dificultades para tener
un médico habitual para

su hijo y falta ala escuela.”

» Estigma

* Sobrecarga

e Factores socioeconémicos
¢ Duelo

* Apego

HHS Public Access

il/é Author manuscript
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EXECUTIVE FUNCTIONS

-—————
— - -

orking Memory your , Of you
- o should ard shouldnt do, In worlang
memory is critical for knowing what to

Including mental math, re- Control refers o
ordenng tems, or relating the innate tempera-
one idea or fact to another :v::pnc:wow
Inhibiting environmental & nternal dis- on to exercise
tractions is critical for staying focused on better or worse
Visual-Spatial the working memory contents of \ Self-Regulation
Working
Memory

\ \ | *Seit-Regulation
\ | indudes (a)

»s Executive Attention is response inhibition,

usually assessed (using 3 flanker (b) attention

task), it is compiletely synonymous inhibition, but also

. . . Cognitive Flexibility with inhibitory control of attention in addition (¢)
Funciones Ejecutivas. e rmananing sl |
SOMEtring from many Gifferent DErspectives, QuiCkly Switch leveis of emotional,

motivational, and
between tasks, or flexibly switch course when reeded cognitive arousal

supports creativity and theory of mind

v

Reasoning Problem-Solving
Fluid Intelligence is completely synonymous with these
' T

Higher-Level Executive Functions

[Diamond, 2013]




Desempeiio Ocupacional

Tipos de trastornos relacionados con la alimentacion y la deglucion en fase anticipatoria oral

RELACIONADOS A FASE
ANTICIPATORIA DE LA
DEGLUCION

Situaciones de salud que Asociados a patologia

afectan laingesta de neuromotora

alimentos

Rechazo o selectividad

alimentaria




3.3) AVD basicas e Instrumentales: Alimentaciony
Métodos de Intervencion

Organizacion de la Rutina diaria + Autonomia/Independencia funcional + Participacion social en la hora de la comida = Nutrirse @

)
\

a)Modificacion
ambientaly/o
adaptacionde latarea

b)Estrategias
neuroprotectoras o
dieta sensorial

c)Marcos teéricos de
intervencién
especificos parala
selectividad
alimentaria.

1
1
1

Método
SOFFI




» mastica y traga el bolo completo de forma independiente
» muerde y mastica, traga un poco y escupe el resto
ALIMENTACION
muerde un trozo, mastica “x” veces y escupe

muerde un trozo, io mantiene en |3 boca por «x» segundos y escupe
muerde un trozo y lo escupe inmediatamente

lamida completa

» se lame los Iabios o dientes, prueba con |2 puntza de |3 lengua

P PARA COMER GUSTO

7 punta de Iz lengua, parte superior de [z lengua
» dientes

# labios

7 nariz, bajo la nariz

7 mentén, mejilla

» parte superior de |2 cabeza

7 hombro, cuelio

» brazo, tronco/pecho

» toda la mano

7 puntas de los dedos, yema de los dedos
7 punta de un dedo

TACTO

» se inclina o lo toma para olerio

# aroma en el espacio frente al nifio

» aroma en la mesa

# olor de la habitacion

VVYVYYVYY

# utilizz otro alimento para interactuar con la comida

7 usa utensilios/servilletas/herramientas para manipular Iz comida en su propio espacio
# usa utensilios o un contenedor para servir una porcion en su propio plato/espacio

# usa utensilios o un contenedor para revolver o servir comida/bebidz a otros

» asiste en preparar/servir la comida

INTERACTUA CON

» mira la comida cuando est3 directamente en su espacio

7 esta en la mesa con la comida justo fuera de su espacio

» esta en Iz mesa con la comida en la mitad de la mesa

» esta en Iz mesa con la comida en el otro extremo de |z mesa

7 esta en la misma habitacion

TOLERA Copynght, 1995/2016 Dra. Kay A. Toomey.




Protocolo
SOFFI ®

« Oral

* Adecuaciones a GTT y sonda
nasogastrica, al igual que en el
método de Get permission.

39




AVD

— Estimulacién Cognitivay manejo conductual.
— Usode sistemas Pictograficos y Agendas para organizer la rutina en la unidad.
— Usode Sistemas de CAA para aumentar participaion social e independencia.

Los sistemas aumentativos de comunicacion, complementan el lenguaje oral cuando, por si solo, no es
suficiente para entablar una comunicacién efectiva con el entorno (D

Los sistemas alternativos de comunicacion, sustituyen al lenguaje oral cuando éste no es comprensible o
esta ausente (Ej: Lengua de senas chilena, tablero o cuaderno de comunicacion, comunicacion portatil,

sofwares, pulsadores, etc.).



AVD

Intervencidn Neurocognitiva

>

vV V. VV VY

Habilidades cognitivas
basicasy funciones
ejecutivas.

Estrategias de Ensenanza
Estructurada.

Analisis Conductual.

Brindar Rutina saludabley
estimulante.

Prevencion Delirium o
Psicosis infantil.

Calidad de Vida.




AVD

Intervencion desde la Estimulacion sensorial basal e Integracion sensorial:

— Respuesta Adaptativa.
- Autorregulacion, prevencion y/o disminucion de conductas estereotipadas, autolesivas, disruptivas, etc.

— Experiencia sensoriomotriz interrumpida por hospitalizacion.
- Adquisicion de experienciay aprendizaje para autodesafiarse.



3d. Productos de Apoyo

> La adaptacion del entorno es un aspecto
importante a tener en cuenta desde Terapia
Ocupacional, ya que puede proporcionar
beneficios en esta poblacion, permitiendo una
mayor independencia y mejorando la calidad de
vida. (McCorquodale D, Pucillo EM, Johnson NE,
2016)*.

> Asi, los productos de apoyo han sido un método
de intervencion utilizado varias
investigaciones, aumentando distintas areas
ocupacionales (actividades de la vida diaria
(AVD), juego, ocio vy participacion social),
ademas de proporcionar una  mayor
independencia en los ninos y adolescentes con
una ENM (Eriksson L., Welander J. y Granlund
M. 2007).



3d. Productos de Apoyo

Cerrar correa superior sobre todos los dedos a la
altura de la articulacion metacarpofaldngica.

Correas por dedo: Dedo
indice queda libre (sin
correa), Primera correa
para dedo medio, Segunda
correa para dedo anulary
Tercera correa para dedo
mefiique.

T.0. Paulina Velasquez

Horario

uso

ortesis

< S

Entre las instituciones y programas que entregan
Productos de apoyo y/o Ayudas Téecnicas es posible
senalar:

SENADIS

Junta Nacional de Auxilio Escolary Becas del
Ministerio de Educacion, JUNAEB.

GES/GES: A.T. son una garantiay son gestionadas
por el Ministerio de Salud. Se entrega
informacion  sobre las Ayudas Técnicas
entregadas por esta via en el Anexo 1“Listado de
Ayudas Técnicas Convocatoria 2020°. Mas
informacion en https://auge.minsal.cl/.

Ley Ricarte (Ley N220.850): A.T. como garantia de
salud y son gestionadas por el Ministerio de
Salud. Mas informacion
en https://www.minsal.cl/leyricarte/

Instituto Nacional de Rehabilitacion Pedro
Aquirre Cerda, INRPAC, del Ministerio de Salud.

Instituciones privadasy Teleton.



https://auge.minsal.cl/
https://www.minsal.cl/leyricarte/

>

“The Effects of Low-Cost,
Adapted Ride-On-Toys: A Case
Series With Toddlers With
Neuromuscular Disorders”,
ofrece la misma afirmacion.
Este narra cOmMo la
prescripcion de un producto de
apoyo adaptado a un nino, le
facilita el juego con sus pares
en el parque (Spain H, Kraft S,
Anson C, Wagor C, Futrell N,
Coker-Bolt P, 2015).




Cémo mantener el cuerpo derecho (de los lados)

Aun con un asento frme Unos retenes (guias)
Ge madea 3 este rv'c para las caderas

Dénde poner los retenes (guias) para el cuerpo BIEN

1. Filese bien como . 2. Haga un dbuo de
sesionta como se sienta.
@l nifio. Luego sefale

con flechas los
lugares que hay




NEUROLOGIA

ELSEVIER o lseveses/neurvioga

REVISION

Paralisis cerebral infantil y el uso de sistemas de
posicionamiento para el control postural: estado actual
del arte

S. Pérez-de la Cruz

pa de Enf apia y Medicina, Facultad de Educacién, Enfermeria y Fisioterapia, Universidad de
AlmeriaAlmeria, Espana

Conclusion

Segun la revision realizada se ha podido comprobar que el
empleo de sistemas de control postural produce beneficios
en el control de las deformidades de cadera en nifos con
PC. Sin embargo, la utilizacion debe ser prolongada en el
tiempo, exigiéndose, ademas, un empleo minimo de 5-6 h
diarias para que los efectos sean observables. Aun asi, los
autores senalan que dichos efectos son mayores en caso de
tiempos mas prolongados de utilizacion de los sistemas.

Figure 1. Prone lying support.
Figure 3. CAPS 11 seating system.

Figure2. Supine lying support.
Pountney, T, Mandy, A, Green, E_, & Gard, Figured. Chailey standing support.

P (2002). Management of hip dislocation
with postural management. Child: Care,
Health and Development, 28(2), 179-185.

doi-10.1046/j 1365-2214.2002 00254 x Resultados: G1, presentaba un mEjor control en el grado de
luxacion de cadera, encontrandose un menor numero de
Estudio retrospectivo de nifios con PC que «caderas en riesgo»

recibieron tratamientos posturales y se evalud el

efecto sobre la deformidad de cadera < g . . 2
61 3 posiciones (las 24 h diarias) Se observé una disminucién de la necesidad de intervenciones

G2: 2 de las 3 posiciones quirurgicas asi como del empleo de toxina botulinica cuando
G3: s6lo 1 posicién la intervencion se realizé antes de los 5 afios
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3.4) Intervencion en equipo y Terapia Integrada




Conclusiones

Existen evidencias sdlidas de que la exposicion a adversidad temprana genera alteraciones en la sustancia blanca y la conectividad funcional, debido a que la
alta exposicion a glucocorticoides y citocinas modifican epigenéticamente los mecanismos involucrados en el crecimiento y mielinizacion de los axones. Esta
afectacion es dependiente del desarrollo, donde amenazas tempranas afectan mas la conectividad local dentro de las areas sensoriales y limbicas y las EAN
mas tardias alteran en mayor medida las conexiones entre cortico-corticales y cortico-limbicas (McKlveen et al., 2019).

El estrés prolongado puede reorganizar local y globalmente la trayectoria de desarrollo de cada sistema, a través de la senalizacion epigenética dentro de las
ventanas de sensibilidad; y (e) las ventanas de sensibilidad son controladas por la interaccion genambiente, en la que polimorfismos genéticos y sefales
epigenéticas explican las variaciones individuales en respuesta a las EAN (Cicchetti et al., 2014; Ledn-Rodriguez & Cardenas, 2020).

La intervencion de la terapia ocupacional debe ir mas alla de la accion en el escenario clinico. Dado el impacto de este tipo de condiciones. La Terapia
ocupacional en ninos con enfermedad cronica: “crénicas en la funcionalidad y desempefo ocupacional del nifio*, siempre se deben disponer acciones que
respondan a sus particularidades y necesidades psicosociales, educativas y de bienestar social.

De igual forma, la intervencion profesional debe trascender las acciones individuales sobre el usuario, pues padres, cuidadores, maestros, entre otros, también
se deben involucrar para potenciar su satisfaccion y compromiso con el proceso, favorecer el acceso a los servicios profesionales requeridos y asegurar
ambientesy ocupaciones que ofrezcan posibilidades reales de participacion y mejora para el nino.

Las acciones dirigidas al cuidado paliativo son muy importantes, dado que en muchos casos la enfermedad cronica experimentada puede tener caracter
degenerativo o desenlace fatal.

Cuando se presentan enfermedades crdnicas se debe reconocer el juego como area ocupacional fundamental, para lo cual es importante contar con
orientacion de un terapeuta ocupacional.

Dentro de la orientacion que el profesional brinda se encuentra el papel fundamental de la familia que tiene la funcion principal de proporcionar apoyo y un
ambiente acogedor para favorecer el adecuado desempeno del nino. En este sentido, se deben reconocer los valores colectivos que tiene la familia y su
influencia en el desarrollo del nino con enfermedad crénica.



“No importa lo lento que vayas mientras no te detengas”

Confucio
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