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“Los cuidados paliativos para nifios y adolescentes
con E.LL.V. son un enfoque activo e integral que
se compone de elementos fisicos, emocionales,
sociales y espirituales. Se centran en aumentar

la calidad de vida del nifio y apoyar a la familia,
e incluyen el tratamiento de sintomas estresantes,
provision de confort y cuidados durante la
muerte y el duelo”

Royal College of Pediatrics and Child Health. Longdon (1997)



Terapia Ocupacional

Mejorar la calidad de vida

Preservar la Prevenir o minimizar
capacidad funcional la discapacidad.

para el desempeno
de actividades

Promover habitos
ocupacionales

saludables



Terapia Ocupacional

Como medio para... Como fin en si misma



Entorno

Entorno
fisico .
de sociocultural
desempeno
Entorno Entorno

espiritual temporal




de

desempeio

Actividades de la vida diaria: Alimentacién,
Vestido, Higiene, movilidad funcional.

Productividad/ Escolaridad.

Juego/ Tiempo Libre.

Participacion social




Habilidades
de desempeio

Motoras

Postura, Alineacion, movilidad, alcance, coordinacion,
manipulacion, resistencia.

Procesamiento

Atencion, secuencia, organizacion espacio-temporal,
resolucion de problemas

Comunicacion

Mirada, gestos, expresion, modulacion, hablar,
Interactuar



Mentales

Perceptivas, cognitivas, atectivas

Neuromusculoesqueléticas y relativas al movimiento

Sensoriales y dolor

Funciones visuales, tactiles, auditivas, etc.

Piel y estructuras relacionadas

Otros sistemas



Hospitaliz aciones
frecuentes

Sintomas:
Dolor,
Debilidad,
Fatiga,
Disnea,
nauseas y
vomitos.

Limitacion en
habilidades de
desempeiio y/o

déficits en funciones y
estructuras corporales

Secuelas

Paciente con

E.A. V.

Disrupcion del
Desempefio
Ocupacional

Procedimientos
invasivos y
dolorosos

Temor a la
enfermedad y la
muerte

Pérdida de
roles,
rutinas y
habitos



Rol de TO en Cuidados Paliativos

Busqueda de alternativas para potenciar la
calidad de wvida, favoreciendo un adecuado
funcionamiento ocupacional

Intervencion sobre las habilidades, roles y
habitos  cotidianos, requeridos en el
desempefio de actividades  significativas,,
respetando los valores, creencias y deseos del
nifo y su tfamilia,



Fundamentos que guian nuestra practica

Naturaleza centrada en la persona, como mecanismo

central de cambio y como socios activos en la determinacion
de los objetivos y estrategias de la terapia.

Razonamiento clinico centrado en el

conocimiento de la persona, en términos de sus valores,
intereses, capacidad, roles, habitos y experiencias dentro de un

ambiente significativo.

Jerarquia del funcionamiento ocupacional por sobre
el desempefio ocupacional (enfoque objetivo tradicional)



Cambio de perspectiva

% Reponer la condicion y estado anterior
<" Marco de Referencia rehabilitativo
ol

Recomponer la vida

Filosofia de los cuidados paliativos.

Implica no considerar solo la recuperacion y la
facilitacion del desempeno, sino también proveer
oportunidades emocionales, sociales y fisicas que

favorezcan un sentido de control de la propia vida.



Evaluacion de T.O.

Pertil Ocupacional

Organizacion de rutina cotidiana de paciente y
cutdador (previa y actual).

Valoracion del desempefio en AVD, Juego/TL,
escolaridad: Impacto de la enfermedad.

Valoracion de las funciones y estructuras
corporales y habilidades de desempefio:
Impacto de la enfermedad.



Intervenciones

Sostener y fomentar la autonomia en el
desempeifio y la participacion en las
ocupaciones significativas del paciente



Asesorar y entrenar en actividades de la vida diaria
Movilidad funcional

Alimentacion

Vestido

Entrenar en habilidades requeridas para el
desempefio escolar

Fomentar la continuidad o retorno a la actividad
escolar, teniendo en cuenta las capacidades,
prioridades y necesidades del nifio y su familia.



Estimular la identificacion, eleccion y participacion en actividades
de juego y/o tiempo libre de interés.

Estimular contacto y actividades de participacion social (familiares,
amigos, compafieros del colegio)

*Adaptar el ambiente y las tareas para potenciar o fomentar el
desempeno del nifio

Eliminacion barreras arquitectonicas y modulacion

de las cualidades del ambiente (hogar, escuela, etc.)

Personalizacion de los espacios centrados en el nifio

durante la internacion y en hogar.



Confeccién, asesoramiento y/o entrenamiento en la utilizacion
de equipamiento y adaptaciones.

Educacion y entrenamiento en técnicas adaptadas especificas.

Educacion en principios de conservacion de la energia y
simplificacion de tareas.

* Colaborar en el confort, bienestar y alivio de sintomas que
interfieren en el desempeno

Confeccionar equipamiento para brindar alineacion postural, evitar
posturas antalgicas, brindar confort, prevenir UPP, etc.

Entrenar y asesorar en cuidados posturales



Colaborar en el control de la fatiga durante la
rutina cotidiana (Educar en conservacion de le
energia, simplificacion de tareas)

Estimular la autonomia y participacion del nino
en la toma de decisiones durante el tratamiento.

Fomentar el compromiso en ocupaciones como
“factor distractor” de sintomas molestos (dolor,
nauseas, etc.)



Recuperar, mantener y/o compensar las habilidades,
funciones y estructuras que sustentan el desempeno
ocupacional.

Confeccion de férulas para la funcion de los MMSS

Incrementar el desarrollo de Habilidades motoras
(Resistencia fisica, fuerza, coordinacion, etc.)



Motivos de interconsulta a TO

Dificultad en el desempeno ocupacional: AVD, tiempo libre-
juego; escolaridad; etc.

Sintomas fisicos, emocionales, sociales y/o espirituales que
impactan en sus actividades cotidianas y/o sentido de
bienestar.

Limitacion de las habilidades motoras, sensoriales, cognitivas Y
de comunicacion que interfieran en el desempeno ocupaciona

Dificultad en la adecuacion a su estado funcional.

El paciente requiere uso de equipamiento personal o
ambilental, ayudas técnicas para facilitar la realizacion de
actividades y/o prevenir complicaciones secundarias.

El paciente presenta riesgo de desarrollar UPP, contracturas y
desacondicionamiento por inmovilidad prolongada.

El familiar o entorno afectivo requiere asesoramiento y
entrenamiento sobre: la asistencia / cuidados adecuados al
paciente, organizacion de su rutina.



FEquipo interdisciplinario

Informacion Apoyo mutuo

Comunicacion

Trabajo conjunto en beneficio del paciente y su
familia



