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INTRODUCCION

Segœn la O.M.S., se considera reciØn nacido pretØrmino (RNPT) a 

aquellos niæos nacidos antes de las 37 semanas completas de 

gestación. (1)(2)(3)(4) 

La premature: constituye uno de los mÆs graves problemas 

perinatales y gran parte de los esfuerzos en la medicina de estos 

œltimos aæos estÆn destinados a encontrar soluciones para los 

interrogantes que esta situación plantea. 

El nacimiento antes del tØrmino continœa siendo el principal factor 

de morbimortalidad neonatal. Esta aumenta en forma creciente a 

medida que disminuye la edad gestacional. Su incidencia varía de 

una comunidad a otra y depende mucho del nivel socioeconómico y 

cultural de la población. 

En Chile el 9-10% de todos los nacimientos ocurren antes del 

tØrmino. En San Pablo (Brasil), este porcentaje puede llegar hasta el 

15% en maternidades que atienden una población muy pobre, y 

sobrepasar el 20% en comunidades rurales de otros países muy 

subdesarrollados. En países en vías del desarrollo como el nuestro, 

el 10% (aproximadamente) de los nacimientos son antes del tØrmino, 

y contribuyen con el 70-80% de la mortalidad neonatal y daæo 

neurológico permanente. (5)(6) 

No ha sido posible obtener datos estadísticos acerca de la cantidad 

de nacimientos prematuros por aæo en el Partido de Olavarría. En el 

Hospital Coronel Olavarría de 1032 nacimientos en el aæo 1996, el 
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6,4% se produjeron antes del tØrmino de la gestación de los cuales, 

el 80% de los niæos nacidos de pretØrmino tuvieron un peso 

adecuado para la edad de gestación. En el aæo 1997, el porcentaje 

de niæos nacidos de pretØrmino aumentó al 10%, de un total de 919 

nacimientos, de los cuales el 69% tuvo PAEG. En 1998, el 4,2% de 

1045 nacimientos se produjo antes del tØrmino y, de estos, el 84% 

nació con peso adecuado para la edad de gestación. El alto 

porcentaje de niæos nacidos con peso adecuado, resulta sign fIcativo. 

Los índices de supervivencia se han incrementado de manera 

extraordinaria durante los œltimos 25 aæos a causa del 

perfeccionamiento constante de las tØcnicas de cuidados intensivos, 

consecuencia del conocimiento mas profundo de la frsiopatología, 

del desarrollo tecnológico y de la capacitación especializada del 

personal. (7) 

A pesar de estos rÆpidos y grandes avances, el Øxito de la terapia 

neonatal versus la calidad de la supervivencia, se ha convertido en 

una discusión mantenida a lo largo de los aæos. Las mayores 

diferencias se concentran en el posterior crecimiento y desarrollo de 

los niæos nacidos de pretØrmino. 

Intentando dilucidar esta discusión, surge la necesidad de 

seguimiento a largo plazo de estos niæos. (s) Hecho que motiva esta 

investigación. 

La causa precisa del parto prematuro es aœn desconocida, pero 

existen muchos factores fuertemente asociados entre los que se 
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mencionan: la rotura prematura de membranas, infección materna o 

trastornos hipertensivos. TambiØn, factores fetales (infecciones 

adquiridas durante la gestación o malformaciones congØnitas). A 

estos factores debe aæadirse los aspectos socioeconómicos y 

culturales que pueden predisponer al nacimiento prematuro. (9) (10) 

Los niæos nacidos antes del tØrmino, estÆn sujetos sobre todo, a 

problemas inherentes a su inmadurez. Estos son mÆs graves cuanto 

menor es la edad gestacional. Algunas de las patologías mÆs 

frecuentes son: a) alteraciones metabólicas; b) incapacidad para 

regular la temperatura; c) dificultad respiratoria; d) ictericia; e) 

infección; f  hemorragia endocraneana; entre otras. (11) 

Por lo tanto, estos niæos comparten características con el grupo de 

Alto Riesgo Biológico es decir, niæos con antecedentes genØticos, 

perinatales y postnatales, que pueden o no asociarse con 

alteraciones del desarrollo. Frecuentemente, puede adicionarse un 

factor social importante. Y, de Alto Riesgo Ambiental dado que 

provienen en su gran mayoría de medios socioculturales carecientes. 

(12)(13) 

Teniendo en cuenta lo anterior, es que se decide investigar el 

comportamiento del Desarrollo Mental y Psicomotor en niæos 

nacidos antes del tØrmino con un peso adecuado para su edad 

gestacional. Por lo tanto, la población de esta investigación estÆ 

conformada por niæos nacidos de pretØrmino con peso adecuado 

para su edad de gestación (RNPT PAEG). 
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Se considera RNPT PAEG a aquellos niæos nacidos antes de las 37 

semanas completas de gestación y que, al nacer, presentan el peso 

esperado para su edad de gestación, el cual se sitœa, en la curva de 

crecimiento, entre + 2 desvíos standar (D.S.) o entre los percentilos 

90y 10. 

Se plantea entonces el siguiente problema: ¿Cómo se comporta el 

Desarrollo Mental y Psicomotor de los niæos nacidos de pretØrmino 

con PAEG, evaluados a la edad, corregida al tØrmino, de 2 a 24 

meses, nacidos en el Hospital Coronel Olavarría desde el 1 de 

Agosto de 1996 hasta el 31 de Julio de 1998?. 

Y, como objetivo general: 

� "Observar y describir el comportamiento del Desarrollo Mental y 

Psicomotor en niæos nacidos de pretØrmino con PAEG, de 2 a 24 

meses de edad corregida ". 

Teniendo como objetivos específicos: 

� "Identificar si en el desarrollo alcanzado por los niæos nacidos de 

pretØrmino con PAEG, existen diferencias entre los logros 

adquiridos en el Ærea mental y psicomotriz ". 

� "Identificar si existe un intervalo de edad corregida, en el que se 

registren los índices de Desarrollo Mental y Psicomotor mÆs 

bajos ". 

� "Identificar si existe en la población de esta investigación, una 

determinada edad gestacional de nacimiento (en semanas), en la 

que se registren los índices de Desarrollo Mental y Psicomotriz 
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mÆs bajos". 

Durante el trabajo de campo, se administra la Escala de Bayley del 

Desarrollo Infantil que permite evaluar el comportamiento del 

desarrollo mental y psicomotor de los niæos nacidos de pretØrmino 

con un peso adecuado. 

La bibliografía consultada respecto al tema de esta investigación, 

describe que el desarrollo en el niæo pretØrmino, aunque se halla 

atrasado en relación con los patrones normales para la edad 

extrauterina, parece ser relativamente normal siempre que los tests 

se refieran a la edad corregida y se excluyan niæos con lesión 

neurológica inicial. Incluidos estos œltimos, el porcentaje de secuelas 

neurológicas graves puede ser tan elevado como el 20%. (14) 

Así mismo, los niæos nacidos antes del tØrmino, no constituyen un 

grupo homogØneo, ya que existen diferencias en la capacidad y en 

los logros, segœn el grado de premature:, las condiciones mØdicas 

perinatales, su crecimiento y desarrollo posterior, ademÆs de la 

importancia de las influencias del ambiente familiar. (15) 

Ha sido comprobada la importancia del tratamiento individualizado 

y del apoyo familiar, recibido por los niæos en la Unidad de 

Cuidados Intensivos (UC.I.N), para su posterior desarrollo motor y 

mental. (16) (17) 

Es intención contribuir mediante este trabajo, al conocimiento 

científico en esta Ærea de Terapia Ocupacional dado que, en la 

prÆctica del ejercicio del rol profesional, se detecta la necesidad de 
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seguimiento del desarrollo en estos niæos a fin de prevenir o detectar 

tempranamente alteraciones en el desarrollo mental y/o psicomotor, 

e implementar planes de intervención oportunos, tratamientos y/o 

rehabilitación adecuados que permitan alcanzar grandes mejoras en 

la calidad de vida y un pleno desarrollo de sus potencialidades. 

"El objetivo de la próxima dØcada serÆ igualar los adelantos 

tecnológicos del cuidado del reciØn nacido de pretØrmino con las 

oportunidades de mejorar la calidad de sus futuras vidas." 

T. B. BRAZEL TON. 
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ESTADO ACTUAL 

Al comenzar esta investigación, se efectuó en primer lugar, el 

rastreo bibliogrÆfico de otras investigaciones realizadas sobre el 

tema que nos ataæe. El mismo, se realizó a travØs de las bases de 

datos Medline y Lilacs, por medio de la Biblioteca del Centro 

MØdico Mar del Plata; en los Journal de Terapia Ocupacional de la 

Biblioteca del Hospital Privado de Comunidad de Mar del Plata. 

TambiØn, se rastreó las Tesis de Licenciatura en Terapia 

Ocupacional presentadas en la Facultad de Ciencias de la Salud y 

Servicio Social de la UNMdP. Se accedió al Libro de Resœmenes de 

las Segundas Jornadas Interdisciplinarias de Seguimiento de Alto 

Riesgo realizadas en Buenos Aires, Argentina, y a las Revistas 

Panamericana de la Salud (O.P.S.), Medicina Infantil (Revista del 

Hospital de Pediatría Garrahan); y a la Revista del "Hospital de 

Niæos" de Buenos Aires en la Biblioteca del Hospital Coronel 

Olavarría. 

No se han encontrado investigaciones que estudien el desarrollo 

mental y psicomotor, mediante Test de Bayley, en niæos nacidos de 

pretØrmino, de 32 a 36 semanas completas de gestación, con PAEG. 

En los siguientes trabajos seleccionados, se observa que, la 

mayoría de ellos, privilegian la relación del peso al nacer con el 

desarrollo psicomotor. Sólo tres han utilizado el Test de Bayley para 

evaluar el desarrollo, por lo cual, fueron seleccionados. 
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- En la ciudad de Mar del Plata, ALFARO, My DI DONATO, A 

(1997) investigaron el comportamiento de Desarrollo Mental y 

Psicomotor en niæos pequeæos para la edad gestacional (PEG). 

Fueron evaluados, mediante la Escala de Bayley del Desarrollo 

Infantil, 28 niæos PEG a la edad de 2 a 24 meses, y comparados con 

un grupo control conformado por niæos nacidos a tØrmino con 

PAEG. 

En los niæos nacidos a tØrmino PEG se registraron índices mÆs 

bajos, en su comportamiento mental y psicomotriz, que los obtenidos 

por los niæos nacidos a tØrmino PAEG. 

Las autoras consideran necesario mantener un seguimiento del 

desarrollo del niæo nacido a tØrmino Pequeæo para la Edad 

Gestacional, en sus primeros aæos de vida, a fin de prevenir o 

detectar alteraciones en su desarrollo. (1) 

-Es de importancia citar los siguientes trabajos presentados en las 

Segundas Jornadas Interdisciplinarias de Seguimiento de ReciØn 

Nacidos de Alto Riesgo, organizadas por la Sociedad Argentina de 

Pediatría, Centro de Estudios Fetales Neonatales (CEFEN) y 

Subcomisión de Seguimiento de Prematuros, llevadas a cabo en 

nuestro país en 1996. 

* DURO, E. y otros (1996) estudiaron el desarrollo en los niæos 

prematuros con un peso al nacer menor a 1750 gramos en un 

Sanatorio del Conurbano de Buenos Aires. 

El objetivo fue evaluar los resultados de la evaluación durante el 
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primer aæo de edad gestacional corregida de 40 pacientes con 

valores promedios de PN 1270 gr. y EG. 31 semanas, controlÆndose 

a las 40 semanas, a los 3, 6, 9, y 12 meses de edad corregida. 

El desarrollo evaluado por el Test de Denver fue normal en el 95% 

de la población (hallÆndose anomalías de tono que resultaron 

transitorias). (2) 

* SCHAPIRA, L y otros (1996) estudiaron el desarrollo psicomotor 

en 125 niæos de Muy Bajo Peso al Nacer (MBPN) nacidos en el 

Hospital R. SardÆ" de Buenos Aires, en el período 1989-1991, a la 

edad promedio de 3 aæos, con valores promedios de PN 1200 gr. y 

EG 30,45 semanas. Antecedentes Perinatales: apneas, convulsiones, 

hemorragia intracraneana, retinopatía del prematuro. Dato 

socioeconómico: educación materna, trabajo inestable, sin cobertura 

social; antecedentes maternos de maltrato/abandono; hacinamiento, 

madre sin pareja. 

El mØtodo de evaluación empleado fue el Test de Desarrollo 

Psicomotor (TEPSI) con el cual se obtuvo que el 77,6 % estaba en 

rango NORMAL; en RIESGO el 12 %y el 13 % en RETRASO. (3). 

* En otro estudio realizado en Bahía Blanca, Argentina, se 

evaluaron 95 niæos cuyo peso al nacimiento fue de 1371 gr. – 276, y 

EG. 32 semanas – 2.9, a la edad promedio de 15 meses, corregida 

al tØrmino, mediante la Escala de Bayley del Desarrollo Infantil. Los 

autores CO VAS, M y ALDA, E. compararon los resultados segœn 

sexo, peso al nacimiento, EG, clasificación neonatal (PAEG o 
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BPEG), morbilidad per/natal: depresión (Apgar menor o igual a 3-

1’,), asistencia respiratoria mecÆnica (ARM), infección, hemorragia 

endocraneana, ictericia severa. 

El 20y el 21 % de la población no superaron el puntaje de 84 en las 

Escalas Psicomotoras y Mental respectivamente. El sexo masculino 

tuvo mayor porcentaje de anormales en la Escala Mental que el 

sexo femenino. El MBPN (menos de 1500 gr.) y las semanas 

gestacionales menores a 28, presentaron el menor perfomance, tanto 

motora como mental. Los mejores resultados registrados en los niæos 

nacidos con Bajo Peso (10 % menor a 85), demostrarían la 

importancia de la EG. al nacimiento, en la maduración evolutiva, 

tanto motora como mental. La ARM, el IDM, infección neonatal, en 

ambas escalas, fueron datos de morbilidad neonatal, con diferencias 

estadísticamente significativas. (J) 

- Se rastreó tambiØn investigaciones realizadas en Latinoamerica y 

se seleccionó un estudio efectuado en Puriscal, Costa Rica en 1985, 

cuyos autores relacionan el bajo peso al nacer con el desarrollo 

psicomotor en 84 niæos evaluados a los 18 meses de edad mediante 

pruebas de desarrollo psicomotor de Gessell y Casati-Lezine. 

Luego de evaluar las Æreas de motricidad, adaptación, lenguaje, 

personal-social, utili-ación de recursos, bœsqueda del objeto y 

exploración, se obtuvo un índice de desarrollo (ID) global que fue 

relacionada con la edad gestacional y el peso al nacer de los niæos. 

Los niæos de pretØrmino mostraron ID inferiores en relación con los 
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nacidos a tØrmino. AdemÆs, se encontró una relación entre el peso al 

nacer y el ID, pues cuanto mÆs bajo era el peso mÆs bajo era el 

índice. Al combinarse el bajo peso al nacer con la prematuridad, el 

ID fue aœn mÆs bajo. (s). 

- Otro estudio realizado por GROSS, Si.. y otros (1992) en New 

York compara el desarrollo cognitivo de 124 niæos de tØrmino con 

124 niæos nacidos de 24 a 31 semanas de gestación. 

El Indice de Desarrollo Mental (IDM) de Bayley para los 6, 15, y 24 

meses y, el Indice Cognitivo General Mc Carthey para los 4 aæos 

fueron utilizados para clasificar los resultados cognitivos de niæos 

pretØrminos como NORMAL (índices superiores a 1 DS. respecto de 

la media); RETRASO LEVE- MODERADO (índices entre 1 y 2 DS. 

debajo de la media); RETRASO SEVERO (índices menores o iguales 

a 2 DS. debajo de la media). Estas clasificaciones se basan en la 

comparación del perfomance del grupo control de tØrmino con la 

estandarización del test. El grupo control fue sustancialmente 

superior a la media en el IDM a los 6,1 S, y 24 meses. 

Significativamente, mÆs niæos pretØrminos fueron clasificados como 

normal cuando se emplea la media del Test de Bayley que, cuando 

se define por la perfomance del grupo control. El retraso severo 

cognitivo fue infrecuente cuando se definió por el test (6 u 11 %) 

pero, 2 a 3 veces mayores cuando se utilizó el puntaje del grupo 

control. Contrariamente, el grupo control tiene una media en Indice 

Cognitivo General Mc Carthey a los 4 aæos similar al publicado.(6). 
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- ATTANASIO, CS. y otros (1994) en el Departamento de Terapia 

Ocupacional de State University de New York, realizaron un estudio 

para identificar aquellos niæos que pudieran tener dificultades a la 

edad preescolar. Los niæos prematuros fueron evaluados a los 18 

meses mediante el Miller Assessment for Preschooler, 

identificÆndolos como normal o sospechoso neurológicamente. 

Las autoras llegan a la conclusión de que la categorización puede 

predecir inadecuadamente la perfomance a la edad escolar y que, lo 

correcto es controlar el desarrollo del niæo. (7). 

En este trabajo se investiga la relación entre la edad gestacional y 

el comportamiento del desarrollo mental y psicomotor en niæos 

nacidos de pretØrmino con PAEG teniendo en cuenta que, el haber 

nacido de pretØrmino constituye un factor de riesgo biológico para el 

óptimo crecimiento y desarrollo del niæo. 
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ASPECTOS RELACIONADOS CON EL NIÑO NACIDO DE 

PRE TERMINO 

1. GENERALIDADES. DEFINICIONES. 

El crecimiento fetal es un fenómeno complejo de vital importancia 

para el desarrollo ulterior del ser humano. Durante este período de 

crecimiento, se producen cambios rÆpidos condicionados por una 

acelerada multiplicación celular, la formación de nuevos órganos e 

incrementos en el tamaæo celular. 

La necesidad de evaluar el crecimiento y el desarrollo fetal se ha 

constituido en una prioridad debido a la cantidad de niæos con 

alteraciones del crecimiento prenatal. (1) 

Existen dos formas de evaluar a un reciØn nacido. 

1. Segœn su crecimiento en peso intrauterino (alto, adecuado o bajo) 

2. Segœn su edad gestacional (tØrmino, pretØrmino y postØrmino). Se 

define a la EG. como el tiempo transcurrido desde el primer día del 

œltimo período menstrual hasta el nacimiento. Se suman los días y se 

divide por siete, expresÆndose así, la EG. en semanas. Para 

valorarla existen mØtodos prenatales (Fecha de la Ultima 

Menstruación (FUM), Altura Uterina y Ecografia) y postnatales 

(MØtodo de Capurro, Score de Dubowits, de Usher y, mØtodos 

radiológicos). Lo ideal es que coincidan los datos prenatales con la 

valoración postnatal; cuando existe diferencia entre ambos, se 

prefiere la valoración mediante examen fisico. 
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Para evaluar a un reciØn nacido es conveniente el uso de ambas 

formas. De esta manera, se forman nueve posibles combinaciones: 

ReciØn Nacido TØrmino Peso Adecuado Edad Gestacional 

(RNT PAEG) 

Alto Peso Edad Gestacional 

(RNT APEG) 

Bajo Peso Edad Gestacional 

(RNT BPEG) 

ReciØn Nacido PretØrmino PAEG (RNPT PAEG) 

APEG (RNPT APEG) 

BPEG (RNPT BPEG) 

ReciØn Nacido PostØrmino APEG (RNPost APEG) 

BPEG (RNPost BPEG) 

PAEG (RNPost PAEG) 

Segœn la O.M.S., se considera RNPT a aquellos niæos nacidos antes 

de las 37 semanas completas de gestación. (2) (3) (4) (s) 

Los niæos nacidos antes del tØrmino estÆn sujetos, sobre todo, a 

problemas inherentes a su inmadure_, como la falta de regulación de 

temperatura, inmadurez de la succión y deglución y de la 

respiración, entre otros. Estos son mÆs graves cuanto menor es la 

edad gestacional. A diferencia del niæo nacido a tØrmino en el cual 

su S.N.C. estÆ maduro y cumple las funciones respiratorias, 

deglutorias y otras, en forma normal. 
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El aspecto físico del reciØn nacido prematuro depende de la EG. y 

muchas de sus características han servido para estimarlas en forma 

mÆs o menos exacta. 

En los niæos mÆs inmaduros, la piel es rubicunda, delgada, 

transparente, gelatinosa. La cabeza es grande, sus fontanelas 

amplias y sus suturas, muchas veces separadas. El pelo es escaso y 

aglutinado. Los pabellones auriculares se dejan deformar con 

facilidad; el abdomen estÆ generalmente distendido, pudiendo 

visualizarse las asas intestinales especialmente en el tercio superior. 

Las vísceras son relativamente grandes para el tamaæo del niæo, y 

los genitales inmaduros. Rara vez, los testículos estÆn en las bolsas, 

las cuales aparecen poco pigmentadas y lisas, y en la niæa, los labios 

mayores, no alcanzan cubrir a los menores. (6) 

2. CA USAS DEL NACIMIENTO PREMATURO 

A pesar del gran adelanto experimentado por la Perinatología, el 

conocimiento de las causas que producen un nacimiento prematuro, 

es limitado. 

Las principales causas pueden ser subdivididas en: 

1) Factores preconcepcionales: antecedentes maternos que 

predisponen al nacimiento pretØrmino: 

a) Aspectos socioeconómicos y culturales. La desnutrición 

materna sumada a un medio distante de ser óptimo, suele llevar a 

una alteración del crecimiento fetal cerrando así, el círculo 

pobreza-desnutrición-pobreza. Si a esto se aæade, madres 

adolescentes o aæosas y embarazos no controlados, una gran 
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población estarÆ en riesgo de gestar niæos prematuros. 

b) Mutiparidad e intervalo intergenØsico corto. 

c) Malformaciones maternas congØnitas o adquiridas a nivel del 

aparato genital femenino. 

2) Factores obstØtricos durante el embarazo. 

a) Embarazo mœltiple. 

b) Rotura Prematura Membranas (RPM): considerada como la 

principal causa de parto prematuro. Su incidencia es tres veces 

superior en relación con el reciØn nacido de tØrmino. TØcnicamente, 

la rotura de las membranas es prematura cuando precede el 

comienzo del trabajo de parto en cualquier lapso de tiempo. Su 

etiología no ha sido determinada aunque, se han postulado factores 

predisponentes tales como: incompetencia del orificio cervical, 

amnionitis, placenta previa, anormalidades genØticas, aumento de 

presión intrauterina con embarazo mœltiple, traumatismos, 

infecciones vaginales, entre otros. 

Los riesgos potenciales y la incidencia y tipo de morbilidad luego de 

la RPM dependen de una combinación de variables que incluyen la 

duración del período de latencia (es decir, el tiempo entre la rotura 

de las membranas y el comienzo del trabajo de parto), la duración de 

la gestación e infección urinaria. 

c) Infección urinaria: aproximadamente el 20% de las pacientes 

que desarrollan infección urinaria complicadas presentan parto 

prematuro. Es probable que la fiebre elevada, o el aumento de la 

tasa metabólica asociada con aquella, inicie el trabajo de parto. 

19 



Otros factores incluyen infección del líquido amniótico y retardo del 

crecimiento de la placenta. (7)(8) 

3) Complicaciones obstØtricas que obligan a la interrupción de la 

gestación, ocasionando alto riesgo de muerte fetal: 

a) Placenta Previa. Normalmente, la implantación ocurre en la 

porción fœndica de la cavidad uterina. Cuando la inserción 

comprende el Ærea ístmica del œtero, se dan las bases para esta 

entidad clínica. El sitio de implantación se expande a medida que la 

placenta crece y pueden quedar comprendidas diversas porciones del 

segmento uterino inferior, incluyendo el orificio interno del canal 

cervical. 

A medida que avanza la gestación, los cambios dinÆmicos que 

acompaæan el ablandamiento y dilatación del cuello eventualmente 

llevan a un desprendimiento parcial de la placenta de su sitio de 

implantación, con la consiguiente hemorragia. (9) 

b) Trastornos Hipertensivos durante el embarazo. Debido a que 

el tØrmino toxemia del embarazo antiguamente se aplicaba a un 

cierto nœmero de condiciones con manifestaciones vasculares que 

precedían o se iniciaban durante el embarazo o en el período 

puerperal temprano, en 1972, el ComitØ de Terminología del Colegio 

Americano de Obstetricia y Ginecología, definió: 

-Hipertensión gestacional como el desarrollo de hipertensión 

durante el embarazo, o en las primeras 24 horas posteriores al parto 

en una mujer previamente normotensa. La hipertensión arterial se 

normaliza en los 10 días posteriores al parto. 
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-Preeclampsia es el desarrollo de hipertensión con proteinuria, 

edema o ambos debido a embarazo o a la influencia de un embarazo 

reciente. Ocurre generalmente luego de la semana 20 de gestación. 

-Eclampsia es la aparición de una o mas convulsiones no atribuibles 

a otras condiciones cerebrales, en una paciente con preeclampsia.(10) 

4) Factores fetales. La patología propia del feto puede ocasionar un 

nacimiento prematuro: 

a) Infecciones adquiridas durante la gestación (rubØola, 

citomegalovirus, toxoplasmosis, hepatitis, chagas, herpes) que 

puedan ocasionar la interrupción de la gestación. 

b) Malformaciones congØnitas sobre todo aquellas que 

comprometen dos o mÆs sistemas, incluso las incompatibles con la 

vida. 

c) Asfixia intrauterina: reducción o alteración del normal 

intercambio metabólico y nutricional entre el feto y la madre, a nivel 

placentario. Su principal efecto perjudicial es alterar la homeostasis 

fetal, produciendo hipoxia (restricción del suministro de oxígeno al 

feto), acidosis e hipercapnia (retención de bióxido de carbono). 

Segœn la intensidad de la asfixia, estas alteraciones inducirÆn desde 

daæos leves y reversibles hasta la muerte celular parcial o total. 

S) Iatrogenia mØdica por el desconocimiento de la real edad 

gestacional. (12)(13) 

21 



3. COMPLICAC4QNES ASOCIADAS DEL RECIEN NACIDO DE 

PRETERMINO 

En sus primeras semanas de vida, los niæos prematuros soportan 

diversas dificultades secundarias a la inmadurez de sus órganos. La 

misma, es el principal factor etiológico para el desarrollo de 

diversas patologías, casi exclusivas de la premature y mÆs 

frecuentes a menor edad gestacional. (14) 

Algunas de las patologías mÆs frecuentes en este grupo son: 

a) En referencia al sistema respiratorio, la mayoría de los niæos 

prematuros, aunque muy inmaduros, respiran al nacer, pero no 

son capaces de mantener una adecuada ventilación por falta de 

madure: pulmonar. Esto, y probablemente la falta de respuesta 

del sistema nervioso a los estímulos específicos hace que, 

frecuentemente, el niæo nacido de pretØrmino padezca dificultad 

respiratoria debida a: 

Dificultad respiratoria transitoria: en el prematuro sus signos 

clínicos pueden ser idØnticos a los de la enfermedad de 

membrana hialina, pero en general -a diferencia de lo que 

sucede en esta œltima- mejoran a partir de las 6-12 horas de vida 

y desaparecen entre las 24-36 horas. La fisiopatología de este 

cuadro no es clara y en general se relaciona con un mecanismo 

que retrasa la reabsorción del líquido pulmonar. 

Enfermedad Membrana Hialina (EMH): ocurre casi 

exclusivamente en el prematuro y se acepta que el 10% de los 
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niæos con una edad gestacional de 36 semanas o menos padecen 

la EMH. 

Es debida a un dØficit de surfactante a nivel del epitelio 

alveolar. El surfactante tiene como función primordial reducir la 

tensión superficial y permitir de esta manera una buena 

dilatación de los alvØolos, evitando la atelectasia, alteración 

anatomopatológica de esta entidad. 

Aspiración de Líquido Amniótico Meconial (ALAM):  la hipoxia 

es el mecanismo que con mayor frecuencia origina el pasaje de 

meconio al líquido amniótico. Constituye un signo de alarma en 

cuanto puede representar asfixia fetal. 

El cuadro clínico es muy variado y puede ser dividido en leve, 

moderado y grave, cuyos síntomas van desde la dificultad 

respiratoria ligera hasta una progresiva insuficiencia 

ventilatoria. (15) 

-  Crisis de apnea: definida como la ausencia de flujo aØreo en las 

vías respiratorias. Es significativa cuando la pausa respiratoria 

es prolongada (20 seg. o menos) y/o cuando se asocia con 

bradicardia y cianosis. En el prematuro generalmente se 

resuelve entre las 34y 36 semanas de edad de gestación. (16) 

b) Respecto al sistema cardiovascularz desde la quinta semana de 

gestación, la circulación fetal estÆ bien establecida pero el 

corazón del prematuro es relativamente menos contrÆctil, por su 

mayor contenido de agua y se adapta menos a la sobrecarga o a 

cualquier estrØs circulatorio, por lo que puede producirse, entre 
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otras complicaciones, hipertensión debido a la presión sistólica 

muy baja en el niæo prematuro. 

c) TambiØn pueden padecer trastornos de la termorregulación ya 

que, debido al escaso tejido subcutÆneo e inmadurez de los 

centros de regulación tØrmica, pueden perder calor muy 

fÆcilmente. (17) 

d) En cuando al sistema gastrointestina4 sólo en el œltimo trimestre 

de la gestación, hay una real maduración de la función digestiva 

por lo cual, la mayoría de los niæos prematuros presentan 

ictericia neonatal durante los primeros días de vida. Esta 

coloración amarillenta aparece despuØs de las 24 hs. Y se debe a 

una acumulación de bilirrubina en el plasma y, por su baja 

solubilidad, se distribuye en varios tejidos. (18) (19) 

- Enterocolitis Necrotizante (ECN): es una enfermedad 

potencialmente mortal que afecta al 2-3% de los niæos nacidos 

prematuros. 

En su etiopatogenia, se suponen que interfieren numerosos 

factores condicionantes o desencadenantes. La hipoxia produce 

isquemia y daæo de la mucosa intestinal e invasión bacteriana. 

La leche art/Icial estÆ identificada como otro de los factores que 

propician esta complicación. (20) 

e) Otras complicaciones que pueden presentar los niæos nacidos de 

pretØrmino debido a trastornos metabólicos son la hipoglucemia

(falta de depósitos de glucógeno) e hipocalcemia, debido a que el 

calcio atraviesa la placenta en forma activa, acumulÆndose en el 
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feto a razón necesaria a partir de la 30 semana de gestación. 

J) Suelen ser niæos con mayor susceptibilidad a infecciones debido a 

que todos los mecanismos de defensa son todavía imperfectos. 

Evolucionan con rapidez hacia una generalización con carÆcter de 

septicemia. TambiØn son frecuentes las alteraciones de la 

coagulación y anemia. (22) 

g) Pueden presentar trastornos sensoriales tales como retinopatía 

del prematuro (trastorno que interrumpe la vascularización 

normal de la retina en su maduración, mÆs frecuente a menor 

edad de gestación) e hipoacusia que generalmente se asocia al 

muy bajo peso al nacer (< 1500 gr.). (23)(24) 

h) Otra de las complicaciones que puede padecer el niæo nacido de 

pretØrmino es la asfixia neonatal la cual, puede producirse como 

consecuencia de la obstrucción de la vía aØrea, por exceso de 

líquido pulmonar, o bien por debilidad en los esfuerzos 

respiratorios; por otra parte, puede ser secuela de asfixia fetal. 

Segœn la O.M.S., un Apgar inferior a 3 al minuto de vida se define 

como una asfixia grave y, una puntuación entre 4y 7 como leve o 

moderada. 

Como la asfixia es un fenómeno global, todos los órganos y 

sistemas pueden estar comprometidos. A nivel del Sistema 

Nervioso Central (S.N.C.), el edema cerebral puede ocasionar un 

aumento de la presión intracraneana, lo suficientemente intensa 

como para reducir la presión de perfusión y culminar con un 

infarto cerebral. Puede provocar una encefalopatía hipóxica 

25 



isquØmica, cuyo compromiso neurológico depende de la severidad 

y duración del fenómeno asfctico. En los casos leves y en las 

primeras 24 hs. de vida se aprecia un aumento de la excitabilidad, 

temblores finos de las extremidades y una mirada hiperalerta. En 

casos graves, el reciØn nacido presenta hipotonla y letargia 

alternadas con períodos de irritabilidad, movimientos 

oculomotores anormales convulsiones. En los casos extremos, se 

llega al coma profundo, con colapso cardirrespiratorio. 

La hemorragia intraventricular es otra complicación comœn en el 

niæo nacido de pretØrmino. 

El pronóstico de la asfixia neonatal depende del grado de 

compromiso del S.N.C.. La secuela mÆs importante es la parÆlisis 

cerebral así como tambiØn, el retraso psicomotor profundo, la 

sordera y la ceguera. (25) (26) 

i) El S.N.C. comienza a funcionar muy precozmente durante la vida 

intrauterina, pero sólo adquiere las habilidades propias del 

neonato normal a medida que avanza la gestación y la 

maduración. 

La incidencia de hemorragia intra o periventricular aumenta en 

los niæos prematuros extremos. La ecografia cerebral y en menor 

grado la TAC son condición esencial para el diagnóstico de la 

presencia y extensión de una Hemorragia endocraneana. Sobre la 

base de la Eco grafia, las hemorragias peri e intraventriculares 

han sido clasificadas en 4 grados de gravedad. 

GRADO I. Hemorragia Subependimaria aislada, localizada en la 
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matriz germinal. 

GRADO II: Hemorragia intraventricular definida, sin dilatación 

del ventrículo lateral. 

GRADO III: Hemorragia intraventricular con dilatación completa 

como mínimo, de un ventrículo lateral. 

GRADO IV: Hemorragia de matriz germinal con extensión a la 

sustancia blanca adyacente y, asociada con hemorragia 

intraventricular y dilatación ventricular. 

La lesión primaria consiste en hemorragias de los pequeæos vasos 

de la matriz germinal subependimaria que esta muy desarrollada 

a partir de las 24-32 semanas de gestación. La sintomatología 

dependerÆ del grado y localización de la hemorragia 

intracraneana y varía desde, apneas recurrentes hasta 

convulsiones francas. El pronóstico es función de su gravedad. 

Los grados I y II pueden evolucionar favorablemente y el 

porcentaje de sobrevida es mayor con menores secuelas. Las 

hemorragias subependimarias mínimas se presentan con casi 

ausencia de signos clínicos ostensibles. Por el contrario, los reciØn 

nacidos de pretØrmino con hemorragias grado III y IV tienen un 

mayor índice de mortalidad. La complicación mÆs importante es 

la dilatación ventricular por lo cual, el pronóstico en tØrminos de 

función neurológica e intelectual es desfavorable. (27)(28)(29) 

El hecho de haber nacido antes del tØrmino de la gestación, 

coloca al niæo en un lugar de riesgo en tØrmino de futuro 
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desarrollo no sólo, por interrumpirse su proceso de crecimiento y 

desarrollo intrauterino, sino tambiØn por ser vulnerable a padecer 

complicaciones como las anteriormente mencionadas. El niæo 

prematuro es un "neonato especial" sobre el que se deben 

centralizar los esfuerzos destinados a mejorar la morbimortalidad, 

por demÆs aumentada en esta población, disminuyendo las 

alteraciones orgÆnicas o funcionales que pudieran repercutir 

sobre su futuro. (30) Esto nos motiva a pensar en cuÆl es el 

pronóstico de desarrollo de estos niæos. 

4. PRONOSTICO DEL DESARROLLO 

El organismo estÆ en continuo intercambio con el medio fisico, en 

una relación recíproca, con el fin de conservar su equilibrio u 

homeostasis. Para lograr un desarrollo adecuado los estímulos 

deben estar presentes en calidad, cantidad y momento adecuado. La 

estimulación fluctuante, a destiempo o la hiperestimulación son tan 

nocivos como la hipoestimulación. 

Los niæos nacidos de pretØrmino, lejos de presentar privación 

sensorial, son "bombardeados" por estímulos del entorno 

tecnológico y de la asistencia mØdica. 

En cuanto al pronóstico de desarrollo de estos niæos, RIZZARDINI, 

M expresa que el desarrollo neurológico en el prematuro, aunque 

atrasado en relación a los patrones normales para la edad 
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extrauterina, parece ser relativamente normal siempre que los tests 

se ajusten a la edad corregida y se excluyan niños con lesión 

neurológica inicial. Incluidos estos últimos, el porcentaje de secuelas 

neurológicas graves puede ser tan elevado como el 20%. (31) 

SCHAPIRA, I., sostiene que estos niños pueden presentar síntomas 

específicos complejos que emergen aún en la adolescencia 

(anormalidades motoras sutiles, trastornos en el aprendizaje y 

problemas de conducta). Algunos son atribuibles a lesiones directas, 

como hemorragia intraventricular, episodios de asfixia, trastornos 

metabólicos, etc.; otros son secund8otoras 

















































Universidad Nacional de Mar del Plata - Licenciatura en Terapia Ocupacional — Tesis de Grado 

Alonso, Yanina - Conte, Mercedes 

• En los últimos 50 años muchas escuelas psicoanalíticas y psicoterapéuticas, han 

formulado teorías y realizado estudios sobre la actividad lúdica del niño en una 

dimensión psicodinámica, pero son escasas las investigaciones que se han 

realizado sobre el juego como modalidad comunicacional desde una óptica 

sistémica. 

- desde el psicoanálisis, el juego es considerado como una modalidad expresiva 

del niño, de sus emociones y conflictos intrapsíquicos. 

Mientras que desde la Teoría Sistémica, se considera al juego como medio 

de búsqueda de interrelaciones, e intercambios entre los miembros del grupo 

familiar. Son actividades lúdicas que permiten representar comportamientos y 

relaciones y que sirven como medio para lograr la participación de los niños en 

la terapia familiar, para poder entrar en el sistema familiar y recoger información 

sobre el mismo. También es utilizado como medio de contención de las 

angustias interpersonales. 

• En cuanto a las estrategias de intervención, desde el psicoanálisis, y en general 

la terapia psicodinámica, utilizan principalmente la palabra como instrumento 

terapéutico y medio de traducción de estados de ánimo profundos. El acento 

recae sobre el hablar en torno a emociones y conflictos de las personas para 

luego interpretarlos, sobre la base de la historia y de los traumas del pasado. 

- en la Terapia Familiar, el movimiento, la acción, la presencia de otros 

provocan simultáneamente asociaciones, significados y comportamientos en un 

contexto dado. 
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El acento recae, sobre el actuar y dramatizar estados emotivos y conflictos en el 

presente, para verificar efectivas posibilidades de cambio en el interior del 

sistema familiar, mediante la intervención activa del profesional. 

Posteriormente a expresar esta serie de diferencias entre los distintos 

lineamientos, podemos concluir estableciendo, que el objetivo de la Terapia Familiar 

Sistémica, a diferencia de la psicología tradicional, no es conocer la estructura interna 

de las diferentes unidades, tomadas aisladamente, sino buscar lo que ocurre entre las 

unidades del sistema, las modalidades según las cuales, los cambios de una unidad van 

seguidos o precedidos por cambios de las otras unidades. 

Podemos establecer que los beneficios que brinda esta modalidad de abordaje 

son: 

- Permite relacionar los comportamiento disfuncionales del grupo familiar con la 

red de interacciones producidas entre cada uno de ellos. 

- La meta de la intervención siempre es la FAMILIA, poder recoger información, 

examinar el modo en que se relaciona los diferentes miembros de la misma, para 

luego si poder aplicar estrategias de intervención. 

- Tiene como objetivo crear técnicas que permitan provocar cambios de las 

relaciones disfuncionales, modificando de esta manera la organización 

familiar. 
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- El profesional se interesa por todo el grupo familiar como totalidad, poniendo el 

acento en el funcionamiento global y sistémico de la familia más que en cada 

individuo. 

A diferencia de otras teorías otorga prioridad al cambio y crecimiento más que a 

la eliminación de un conjunto de síntomas. 

"Permite comprender la naturaleza del conflicto familiar y de las fuentes 

actuales de tensión y ansiedad para contribuir al desarrollo de mejores relaciones 

interpersonales en toda la familia."1z

Otra ventaja que ofrece la Terapia Familiar, es la posibilidad que le da al 

profesional de observar las representaciones reiterativas que manifiesta el grupo, 

y poder intervenir en función de ellas, favoreciendo de esta manera la búsqueda 

de nuevas modalidades de interacción familiar. 

"La terapia familiar atiende al problema humano, no a la técnica".13

12 Nathan W. Ackerman y Otros. "Grupoterapia de la Familia". Capítulo IV: El diagnóstico y la Terapia 
Familiar en la Patología afectiva del niño. Ediciones Horme S.A.E. Editorial Paidós. Buenos Aires. 
Página 85. 
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Luego de haber realizado un recorrido desde los antecedentes y fundamentos 

teóricos de la Terapia Familiar Sistémica, a través del presente proyecto, pretendemos 

conocer, que aportes puede brindar la misma, a los abordajes familiares grupales desde 

Terapia Ocupacional a las familias de niños con enfermedades oncológicas. 

La elección de este tema se fundamenta en la necesidad existente. Considerando 

que esta modalidad de abordaje brinda las herramientas para hacer hincapié en los 

recursos introduciendo así, un cambio significativo en la dinámica familiar completa, 

centrándose en las soluciones y tratando de potenciar las interrelaciones de los 

miembros, nos parece muy interesante poder utilizarlo desde Terapia Ocupacional, ya 

que desde esta profesión, se requiere identificar las dificultades intrafamiliares, y 

conocer las necesidades de la familia para poder mejorar su calidad de vida. 

"Es importante que el Terapista Ocupacional comprenda la dinámica familiar y 

la Teoría de los Sistemas para desarrollar una sensibilidad para identificar y responder a 

las necesidades singulares de cada familia para los servicios y de ese modo, mejorar la 

calidad de vida de la familia." i4

Es por dicha razón que surge la necesidad de conocer e investigar posibles 

contribuciones de la Terapia familiar sistémica, que al centrarse en soluciones, permite 

13 Nathan W. Ackerman y Otros. "Grupoterapia de la Familia ". Ediciones Horme S.A.E.. Editorial 
Paidós. Buenos Aires. Página 15. 
'4 i  / Spackman. "Terapia Ocupacional". Capítulo 6. Fundamento del Conocimiento Especializado 
para el Ejercicio de la Terapia Ocupacional. Sección 4. Influencias de la Familia. Hilda P. Versluys. 
Editorial Médica Panamericana. Octava edición 1993. Primera reimpresión 1998. Madrid. España. Página 
164. 
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pasar la barrera de la enfermedad, haciendo hincapié en las comunicaciones 

interpersonales y en las redes vinculares. 
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CAPITULO II 

CÁNCER 

"Atender las necesidades emocionales del niño 
enfermo de cáncer y su familia, ayuda a enfrentar 

la enfermedad y a sobrellevar mejor el tratamiento" 
Natalí Dafne Flexer 

Pocas veces se habla de cáncer. Pareciera que el diagnóstico de esta enfermedad 

paraliza a todos, quizás, porque recuerda la finitud de la vida. 

Es por ello que la propuesta en este 

capítulo es brindar información acerca de esta 

enfermedad tan temible, sobre todo cuando 

involucra directamente a los niños. 

Biológicamente se puede decir que 

todas las células del organismo, o casi todas, 

nacen, se nutren, excretan, se reproducen, 

envejecen y mueren. Esto se debe a la 

información en la codificación genética en el 

núcleo de las células. 

Desde el nacimiento de cada ser, cada célula sabe cual es su especificidad y 

diferenciación, es decir a que debe dedicarse, dónde debe ubicarse en el organismo y 
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cuál es el momento de su muerte. Las células que no cuentan con estas características 

comunes al resto son las denominadas células cancerosas. 

En el diccionario de Medicina, Enfermería y Ciencia de la Salud, Mosby define 

al cáncer como "neoplasia caracterizada por el crecimiento incontrolado de células 

anaplásicas que tienden a invadir el tejido vecino y a metastizar a distancia".ls

La Licenciada en T.O. Silvina Oudshoorn, en el Curso Introductorio al 

Acompañamiento a Niños con Enfermedades Terminales cita a Willis quien lo define 

como "una masa anormal de tejido cuyo crecimiento excede y esta incoordinado con el 

resto de los tejidos normales del organismo, continuando su crecimiento incoordinado y 

persistente" i6 

Según Juana Villalba "puede originarse a partir de cualquier tipo de célula en 

cualquier tejido corporal, no es una enfermedad única sino un conjunto de enfermedades 

que se clasifican en función del tejido y célula de origen". Existen diversidad de 

formas siendo tres los principales subtipos: los sarcomas, proceden del tejido conectivo 

como huesos, cartílagos, nervios, vasos sanguíneos, músculos y tejido adiposo. Los 

carcinomas proceden de tejidos epiteliales y órganos corporales y los tejidos glandulares 

de la mama y la próstata. 

15 Villanueba Alfonso, Rafael. Diccionario Mosby. "Medicina. Enfermería y Ciencias de la Salud." 
Editorial Harcourt. Quinta Edición. Madrid España.2000. Página 188. 
16 Oudshoorn Silvina Licenciada en Terapia Ocupacional. Curso Introductorio al Acompañamiento a 
Niños con Enfermedades Terminales: Un tiempo para aprender. Mar del Plata. Junio 2002. 
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Hasta el momento se desconoce la causa que ocasiona las células cancerosas o 

tumores. Sin embargo se han detectado ciertos factores predisponentes tales como la 

herencia, los productos químicos, las radiaciones ionizantes, las infecciones o virus, los 

traumas y los factores genéticos. 

"Cualquier célula de nuestro cuerpo (...) pueden dar origen a un tumor"7 . Estas 

masas tumorales se clasifican en benignas y malignas. Las primeras son aquellas que 

interfieren en determinadas funciones orgánicas, y deben ser extirpados pero no se 

esparcen a otras partes del cuerpo. 

Las masas tumorales malignas, por el contrario, invaden y destruyen el tejido 

corporal normal. Las células se separan del tumor original a través del proceso de 

metástasis y ocupan cualquier parte del organismo donde forman nuevos tumores 

malignos. 

CANCER INFANTIL 

La Fundación Natalí Flexer define al cáncer infantil como "un grupo de 

enfermedades con distinta evolución y pronóstico, pero que tienen en común la 

proliferación descontrolada de las células." Además añade que "a diferencia de otros 

17 Oudshoorn Silvina Licenciada en Terapia Ocupacional. Curso Introductorio al acompañamiento a 
niños con enfermedades terminales: Un tiempo para aprender. Mar del Plata. Junio 2002. 
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tipos de cáncer que se da en la adultez como el de pulmón, el de piel, entre otros, no 

existe un medio eficaz de prevención del cáncer infantil. No obstante, un diagnóstico 

precoz incrementa notablemente las posibilidades de cura. Por el contrario, un 

diagnóstico tardío la convierte en una enfermedad dificil de curar." 

Actualmente en nuestro país se diagnostican aproximadamente 1400 casos 

nuevos de cáncer infantil por año, curándose un 70% de los mismos. Sin embargo es la 

segunda causa de muerte en la infancia. 

Es importante destacar que esta enfermedad no abarca solo lo fisico y lo 

biológico, sino también aspectos emocionales, psicológicos y sociales. Afecta los 

sentimientos, las ocupaciones, los roles y sobretodo, el deseo de hacer y de ser. 

Además el niño sufre una 

serie de cambios fisicos, aumento o 

pérdida de peso, vómitos, náuseas, 

cambios temperamentales, fatiga, 

problemas de coordinación, 

motricidad y debilidad muscular; 

pudiéndose observar también 

amputaciones o pérdida del cabello 

que modifican su esquema e 

imagen corporal. 
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CLASIFICACIÓN

Existen diferentes tipos de cáncer infantil, de diversa evolución y pronóstico, siendo 

los mas frecuentes: 

â Leucemia 

â Tumores del sistema nervioso central 

y Linfoma 

â Neuroblastoma 

â Tumor de Wilms 

â Tumores Oseos: Osteosarcoma y Sarcoma de Ewing 

â Rabdomiosarcoma 

â Retinoblastoma 

LEUCEMIA 

Es uno de los más comunes en los niños, representando 1/3 del total de casos que se 

presentan por año. Es un cáncer de la médula ósea, que comienza en los tejidos que 

fabrican la sangre, en la médula. La sangre está formada por tres tipos de células: 

glóbulos blancos, glóbulos rojos, y plaquetas, teniendo cada una funciones específicas 

dentro del organismo. 

En el niño sano, las células afectadas son reemplazadas por nuevas células. En la 

leucemia la médula ósea está alterada en cuanto a su funcionamiento, y los glóbulos 
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blancos anormales, pueden desplazarse a los glóbulos normales y fl uir hacia el torrente 

sanguíneo. Se producen glóbulos blancos que no han alcanzado el proceso de 

maduración adecuado. Es por ello que no pueden cumplir con su función básica que es 

proteger al organismo de las infecciones. 

Los glóbulos rojos que produce la medula ósea tampoco son suficientes, 

dificultando su función que es, transportar la cantidad de oxígeno necesaria a las 

diferentes partes del cuerpo. Lo mismo ocurre con las plaquetas, que dificulta la 

coagulación de la sangre. 

Existen dos tipos principales de Leucemia, la aguda, que aparece en forma 

repentina y progresa rápidamente si no es tratada a tiempo, y la crónica que progresa 

más lentamente. En este caso la médula puede seguir produciendo gran cantidad de 

células normales. En los niños en un 95% de los casos son de tipo agudas, siendo la más 

frecuente la Leucemia Linfoblástica Aguda, que actualmente se cura alrededor de 7 de 

cada 10 niños. 

TUMORES DEL SISTEMA NERVIOSO CENTRAL 

Los tumores cerebrales y de la médula espinal, son el segundo grupo más 

frecuente de cáncer infantil y pueden ocurrir a cualquier edad. Se observan con mayor 
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frecuencia en niños entre 5 y 10 años. Se esparcen ocasionalmente por el líquido céfalo-

raquídeo y dan metástasis fuera del sistema nervioso central. 

Comprenden un grupo muy amplio de diferentes tipos histológicos debido a las 

diferentes células que conforman el sistema nervioso central. Las tres formas más 

comunes de esta enfermedad son Meduloblastoma, Ependimoma, y Astrocitoma. 

Los términos "benigno" y "maligno", tienen aquí un significado diferente al 

aplicado a tumores en otras partes del cuerpo: un tumor histológicamente benigno puede 

estar alojado en un lugar imposible de extraer quirúrgicamente y ser fatal para el niño. 

LINFOMAS

Es un tipo de cáncer que aparece en el sistema linfático, que tiene como función 

extraer las impurezas y prevenir las infecciones. Hay dos variedades de linfoma: 

Enfermedad de Hodgkin, que ocurre en nuestro país en dos picos, uno entre los 4 y S 

años y otro en los adolescentes, que tiene características similares en adultos y niños; y 

los linfomas No-Hodgkin, en los que la edad media de presentación es a los 9 años, 

siendo mas frecuente en niños que en niñas (3/1). Se localizan generalmente en el 

intestino delgado, el timo, en el anillo de Waldeyer (amígdala palatina y faríngea, con 

los folículos adyacentes), en los ganglios linfáticos de cualquier parte del cuerpo, 
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preferentemente extraganglionares, y en la parte central superior del pecho (mediastino), 

lugar donde se puede dar también la enfermedad de Hodgkin. 

Pueden diseminarse al Sistema Nervioso o a la Médula, y tienen buen pronóstico 

de curación. 

NEUROBLASTOMA 

Es el tumor sólido más común en la 

infancia. Es altamente maligno con cierto 

control inmunológico. 

El tumor se origina en los tejidos de 

la cresta neural. Puede presentarse a lo largo 

de los ganglios de la cadena simpática, desde el cuello hasta el órgano de Zucker Kande 

en la bifurcación de la aorta. Excepcionalmente se origina en la cabeza o en los ganglios 

de la espina dorsal. 

Aproximadamente el 60 % ocurre en el espacio retroperitoneal; y el 2/3 de estos 

en la médula adrenal. 

Se da preferentemente en niños pequeños, manifestándose los primeros síntomas 

entre el primer año de vida y los cinco años. 
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Junto con el tumor de Wilms, es el más frecuente en la infancia. Su incidencia es 

de 1 cada 100.000 niños de hasta 4 años de edad y de 4 cada 100.000 niños de 5 a 9 

años. No hay diferencias de incidencia en cuanto a sexo, pero si en relación con la edad. 

La mitad de los casos se presentan antes de los 2 años, apareciendo el 21% antes del año 

de edad y el 79% después. 

TUMOR DE WILMS 

Es la neoplasia más frecuente en la edad infantil, si se excluyen las del sistema 

nervioso central. 

Se origina en el riñón, y tiene grandes posibilidades de curación, un 5 % tiene 

tumores en los dos riñones, por lo que se establece que el tumor es bilateral. La edad de 

presentación suele ser entre 1 y 3 años, siendo su incidencia de 8,1 por millón en niños 

de menos de 15 años, presentándose con mayor frecuencia en niños que en niñas. 

El crecimiento local del tumor se produce hacia la glándula suprarrenal (que se 

encuentra por encima del riñón), espacio situado detrás del peritoneo (retroperitoneo), 

intestino, hígado, vasos sanguíneos del riñón y ganglios linfáticos. 
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TUMORES OSEOS 

1. OSTEOSARCOMA

Es el tipo más común de cáncer pediátrico de huesos, ocurre generalmente durante 

el periodo de crecimiento en la adolescencia. El 85% se presenta en los extremos de 

los huesos largos, de los brazos o las piernas, localizándose la mitad de ellos 

alrededor de la rodilla. 

2. SARCOMA DE EWING 

A diferencia del anterior, afecta la zona media del hueso, encontrándose con mayor 

frecuencia en la pelvis y las costillas. Puede aparecer también en los huesos de las 

extremidades u otras regiones del cuerpo. 

Se presenta preferentemente entre los 10 y 25 años, con mayor incidencia en los 

varones. 

RABDOMIOSARCOMA

Es el más frecuente de los tumores que se desarrolla en los tejidos de sostén, en 

las células musculares de los niños. 

Generalmente afecta en la cabeza y cuello, pudiendo encontrarse en cualquier 

otra localización. Se presenta en dos picos, el primero entre los 2 y 6 años, y el segundo 

entre los 14 y 18 años, representando del 4 al 8% de los tumores infantiles. 

Crece rápidamente con tendencia a hacer metástasis. 
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RETINOBLASTOMA 

Es el más frecuente de los tumores oculares, que se origina en la retina, en la 

membrana que recubre el fondo de ojo. 

Ocurre generalmente en niños pequeños, su incidencia varía entre 1 caso cada 

23.000/34.000 nacimientos vivos. La mayoría se diagnostica durante los tres primeros 

años de vida, siendo probable su presencia en el primer año. A partir de los 5 años sólo 

se diagnostican el 5% y a los 6 años es excepcional. El retinoblastoma bilateral es 

frecuente durante el primer año de vida. 

Entre un 5 % y 10% de los casos son 

de tipo hereditario. 

Tanto los que tienen retinoblastoma 

bilateral como los que son hereditarios, 

poseen mayores riesgos de vida. Los niños 

con antecedentes familiares, suelen 

desarrollar con frecuencia un segundo cáncer. 

Está compuesto de células indiferenciadas, que se expanden hacia el nervio 

óptico, con posible afección en meninges y cerebro. Por vía sanguínea puede dar 

metástasis en la estructura ósea, pulmones e hígado. 
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ACCIONES PREVENTIVAS 

Se han detectado que diversas medidas previenen la enfermedad, tales como: 

r No fumar delante de los niños 

Evitar exponerlo al sol por tiempo prolongado (especialmente personas de piel 

blanca o sensible). 

Y Mantener una adecuada higiene genital 

Realizar una dieta adecuada, rica en fibras, vegetales, frutas y baja en grasas. 

â Evitar la exposición a radiaciones y a jugar cerca de ciertas fábricas. 

â Mantener un control médico periódico 

Permanecer en ambientes ventilados y limpios. 

TRATAMIENTO

En el diseño de las intervenciones oncológicas de pacientes pediátricos, la 

atención profesional temprana es tan importante como el apoyo y la contención familiar. 

En el niño, existen distintas fases en el tratamiento, las cuales varían según el 

tipo de enfermedad: 

â La inducción de la remisión, consiste en la desaparición de los síntomas y 

las células cancerosas, por medio de la cirugía, radiación o quimioterapia. 
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â La consolidación, implica la eliminación del residuo no visible de la 

enfermedad, a través de la inducción complementándose con radioterapia. 

De mantenimiento, intenta llegar a las células cancerosas no detestables que 

pueden permanecer en el cuerpo. 

Es decir, las medidas terapéuticas tradicionales incluyen: la cirugía, que se 

emplea para la escisión de todas las células malignas mediante una intervención 

quirúrgica; la radioterapia, que produce una destrucción tisular mediante radiaciones 

ionizantes electromagnéticas o por partículas, y también puede ser útil para esterilizar 

las células tumorales con rapidez, impidiendo su diseminación en el acto quirúrgico; y 

la quimioterapia, que consiste en la utilización de fármacos para el tratamiento del 

cáncer. Puesto que los fármacos se distribuyen en el organismo a través del sistema 

circulatorio, es útil para aquellos tumores cuya diseminación los hace inaccesibles a la 

cirugía o a la radioterapia. La sensibilidad de ciertos tumores es tal que es posible la 

curación en un alto porcentaje. 

Desde Terapia Ocupacional se interviene para favorecer la calidad de vida del 

paciente y del grupo familiar, considerando los aspectos emocionales, psicosociales y 

físicos. 
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CAPITULO III 

FAMILIA 

"El amor no puede permanecer solo; solo no tiene significado. 

El amor debe ser puesto en acción, y la acción en servicio". 

Madre Teresa de Calcuta. 

La familia constituye la primera e indispensable comunidad para la defensa de la 

vida, el desarrollo armónico de la persona y su inserción en una comunidad mas amplia. 

Como organización social, ha atravesado significativos cambios con el paso del 

tiempo. 

La familia es la estructura natural que nos permite crecer y constituimos como 

sujeto. 

Cada una posee una estructura particular, una manera única de vincularse, de 

comunicarse y de afrontar diferentes situaciones que se presentan en el transcurso de la 

vida. 
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Soiffer la define como "la estructura 

social básica con un interjuego diferenciado 

de roles, integrada por personas que 

conviven en forma prolongada, en 

interacción con la cultura y la sociedad, 

dentro de la cual se desarrolla el niño, 

requerido por la necesidad de limitar la 

situación narcisista y transformarse en 

adulto capaz, podemos afirmar que su 

objetivo primordial es la defensa de la vida." 

"La familia cumple con este objetivo a través del proceso de educación, el cual 

privilegia la enseñanza de las acciones tendientes a preservar la vida, enseñanza que 

abarca las nociones relativas al cuidado flsico, al desarrollo de la capacidad de relación 

familiar y social, a la aptitud para la actividad productiva y la inserción laboral y a la 

transmisión y creación de pautas culturales destinadas a posibilitar la convivencia."18

Pero como ya hemos establecido en el primer capítulo desde la Teoría Sistémica 

se considera a la familia como un sistema dinámico de interrelaciones íntimas 

constantes, una unidad social en la que el ambiente familiar ejerce una influencia 

continúa sobre sus miembros, y cada uno de ellos en el resto. 

18 Soiffer Raquel. "Psicodinamismo de la familia con niños. Terapia Familiar con técnica de juego." 
Editorial Kapelusz. Colección Psicoanálisis. 1982. Página 11. 
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Los miembros de la familia conocen lo que está permitido y lo que no en las 

relaciones, por medio de las reglas que han adquirido a través de una serie de ensayos e 

intercambios que configuran al sistema familiar como una totalidad. Pero rara vez, el 

individuo la vivencia como una gestalt. 

Arthur Koestler, incorporó el concepto de Holón para referirse a las partes que 

conforman a las familias como un todo. 

Refiriéndose así a que "cada todo contiene a la parte, y cada parte contiene 

también el "programa" que el todo impone. La parte y el todo se contienen 

recíprocamente en un proceso continuado, actual, corriente, de comunicación e 

interrelación."19

Cada Holón (individuo, familia nuclear, familia extensa y comunidad), es un 

todo y una parte al mismo tiempo. 

Cada familia tiene subsistemas diferenciados, cada individuo es un subsistema, 

pero al mismo tiempo hay subgrupos más grandes, que son los formados por miembros 

de la misma generación (subsistema de hermanos), por el sexo (abuelo padre, hijo 

varón), o por la tarea (subsistema parental), a los cuales la persona se va adecuando. 

En este punto nos vamos a centrar en explicar cada uno de los diferentes 

subsistemas que son de gran importancia dentro del Holón de la familia. Consideramos 
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que son muy significativos, porque en los Abordajes familiares Sistémicos la unidad de 

intervención siempre es un holón. 

Holón Individual 

Contiene los determinantes personales e 

históricos del individuo, pero va más allá hasta abarcar 

los aportes del contexto social. 

La interrelación con el entorno, le permite a cada 

persona, reforzar aspectos de la personalidad 

individual, y en forma recíproca influir sobre otras personas que interactúan con el. 

Se produce a través de un proceso continuo y circular recíproco, que tiende a 

mantener una pauta. 

Al mismo tiempo, tanto el individuo como el contexto son capaces de la 

fl exibilidad y del cambio. 

La familia es una unidad, y el individuo es un holón de esa unidad, pero este 

último incluye dentro del organismo de la familia solo algunos aspectos del sí 

mismo. También manifiesta parte de sus posibilidades en sus interacciones con el 

contexto. 

19 Minuchin Salvador; Fishman. H. Charles. "Técnicas de Terapia Familiar ". Capítulo 2: Familias. 
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Holón Conyugal 

Desde la Terapia Familiar se conceptualiza el comienzo de la familia, cuando 

dos adultos se unen con el propósito de formarla, sin requerir del acuerdo legal para 

que sea significativa. 

Es en este momento, donde cada cónyuge 

sin perder individualidad, renuncia a ciertas 

actitudes, costumbres, prioridades para formar 

un nuevo sistema con reglas pautadas por 

ambos. 

La fijación de límites dentro de la misma determinará la viabilidad de la 

estructura familiar. 

Este subsistema también ofrece a sus miembros una plataforma de apoyo para 

el trato extrafamiliar, siempre y cuando las reglas que hayan establecido no sean 

rígidas, hecho que empobrecería al subsistema, perdiendo vitalidad y resultando 

inutilizable como fuente de crecimiento para sus miembros. 

Es aquí donde el niño contempla interacciones, modos de relación, de expresar 

afecto, etc., convirtiéndose luego en parte de sus valores y expectativas cuando entre 

en contacto con el mundo exterior. 

Editorial Paidós. Buenos Aires. Tercera reimpresión, 1992.Página 27. 
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Cualquier disfunción dentro de este subsistema repercutirá en toda la familia. 

Holón Parental 

Este subsistema esta constituido por los 

cónyuges, que ahora son padres y tienen el deber y 

"el derecho de tomar decisiones que atañen a la 

supervivencia del sistema total... ,,20 y proteger su 

privacidad. Aquí se incluyen todos los cuidados 

(fsicos y afectivos), las enseñanzas de las relaciones familiares y sociales, y la 

responsabilidad de proteger a los niños. Estas funciones pueden ser sustituidas por 

un abuelo, un tío o un hermano a quien se le delega la autoridad de cuidar algún 

miembro de la familia. 

Este subsistema se deberá ir modificando en la medida que los niños crezcan y 

cambien sus necesidades. 

Holón de los Hermanos 

Este subsistema es el primer grupo de pertenencia, brinda la posibilidad 

de elegir y optar por diferentes alternativas. La presencia de hermanos/as dentro de 

57 Octubre 2004 



Universidad Nacional de Mar del Plata - Licenciatura en Terapia Ocupacional — Tesis de Grado 

Alonso, Yanina - Conte, Mercedes 

la familia es muy positivo, y las relaciones que entre ellos se establecen son las más 

duraderas, aprenden 

unos de otros 

elaborando sus 

propias pautas de 

interacción, que serán 

significativas cuando 

ingresen en grupos de 

iguales fuera de la 

familia, compañeros 

de trabajo, etc. 

En las familias que son muy numerosas, los hermanos se organizan en diferentes 

subsistemas, según las etapas evolutivas. 

Comparten sus raíces, "saben quiénes son", aceptaron o rechazaron los mismos 

valores de los padres y es posible que se traten con mayor franqueza que cualquiera 

de las personas que conocen. El ambiente que los hermanos crean entre sí afecta no 

solo sus futuras relaciones, sino también el desarrollo de la personalidad de cada 

uno. 

20 Minuchin Salvador ; Fishman. H. Charles. "Técnicas de Terapia Familiar". Capítulo 2: Familias. 
Editorial Paidós. Buenos Aires. Tercera reimpresión, 1992.Página 32. 
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La familia no es una entidad estática, sino que está en un proceso continuo de 

cambio, al igual que sus contextos sociales. 

Esta sometida a las 

demandas de cambio tanto de 

adentro como de afuera y por ser 

un sistema abierto, una estructura 

viva, posee la capacidad de cambiar 

manteniendo su continuidad, 

aunque puede fl uctuar dentro de ciertos límites. Son estas fl uctuaciones las que 

conducen al sistema hasta una nueva estructura. 

Es en este intercambio de información y energía con el mundo exterior donde en 

la familia, alternan períodos de desequilibrio, con períodos de homeostasis, 

"manteniéndose la fluctuación dentro de una amplitud manejable".21 

Si se toma como referencia la evolución del crecimiento de los hijos, se puede 

establecer que el desarrollo de la familia se organiza en cuatro etapas: 

1) Formación de la Pareja: en este primer estadio se elaboran las pautas de 

interacción que constituyen la estructura del holón conyugal. 

Al conjugarse los diferentes estilos, valores y normas individuales deberán crear 

nuevas pautas y reglas de relación sobre la intimidad, debiendo resignar a reglas 
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anteriores que eran satisfactorias individualmente. De esta manera quedará 

formado un nuevo sistema. 

"Cada uno tendrá que aprender a sentir las vibraciones del otro, lo que supone 

asociaciones comunes y valores compartidos, percibir lo que es importante para 

el otro y alcanzar un acuerdo sobre el modo de avenirse al hecho de que no 

comparten todos los valores. 

Sobre todo, el holón conyugal tiene que aprender a enfrentar los conflictos que 

inevitablemente surgen cuando dos personas están empeñadas en formar una 

nueva unidad. "22 

Las diferencias biológicas y sociales entre hombres y mujeres contribuyen a que 

el rol de cada padre sea único en la familia y la participación activa de cada uno 

sea especial cooperando de manera importante en la adquisición de la 

independencia, y de la autoestima de cada integrante. 

2) La familia con hijos Pequeños: este estadio comienza con el nacimiento del 

primer hijo. En esta etapa también se producen modificaciones en la relación de 

los cónyuges, deben aprender a tomar responsabilidades y a reorganizarse como 

tal. 

Aparecen nuevos contactos con el mundo exterior, vínculos con tíos, abuelos, 

primos, escuelas, hospitales, etc. 

Con el nacimiento del segundo hijo, se quiebran las pautas constituidas en torno 

al primero, se modifica la estructura familiar y surge el holón de los hermanos. 

21 Minuchin Salvador ; Fishman. H. Charles. "Técnicas de Terapia Familiar ". Capítulo 2: Familias. 
Editorial Paidós. Buenos Aires. Tercera reimpresión, 1992.Página 36. 
22 Minuchin Salvador ; Fishman. H. Charles. "Técnicas de Terapia Familiar". Capítulo 2: Familias. 
Editorial Paidós. Buenos Aires. Tercera reimpresión, 1992.Página 37. 
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"Los adultos, que habían elaborado determinadas pautas de crianza, tienen que 

modificarlas y crear métodos adecuados para mantener el control y al mismo 

tiempo alentar el crecimiento. Pautas nuevas tienen que ser ensayadas y 

estabilizadas en todos los holones familiares."23

3) Familia con Hijos en Edad Escolar o Adolescentes: como plasmamos 

anteriormente la familia es un sistema en continuo movimiento. Las pautas deben 

ser modificadas de acuerdo a las necesidades de cada uno de los miembros. 

También en esta etapa comienza el proceso de separación de los hijos con los 

padres. 

En este estadio la familia se relaciona con otras familias, con otros entornos, 

deben negociar contactos nuevos con el mundo exterior. Los hijos se van 

introduciendo cada vez más al sistema familiar al cual pertenecen. Tanto los 

hijos como las pautas deben reorganizarse. 

"Una nueva fuente de presión y de exigencias puede empezar a influir sobre la 

familia en esta etapa: los padres de los padres. En el preciso momento en que 

padres de mediana edad enfrentan con sus hijos problemas de autonomía 

y de apoyo, es posible que deban renegociar el reingreso en la vida de sus 

propios padres a fin de compensar la declinación de sus fuerzas o la muerte de 

uno de los dos."24

23 Minuchin Salvador ; Fishman. H. Charles. "Técnicas de Terapia Familiar ". Capítulo 2: Familias. 
Editorial Paidós. Buenos Aires. Tercera reimpresión, 1992.Página 38. 
24 Minuchin Salvador ; Fishman. H. Charles. "Técnicas de Terapia Familiar ". Capítulo 2: Familias. 
Editorial Paidós. Buenos Aires. Tercera reimpresión, 1992.Página 39. 
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4) Familia con hijos adultos: es en este período donde los hijos jóvenes asumen 

compromisos propios influenciados por todo el bagaje familiar. Nuevamente se 

demanda una nueva reorganización. 

La pareja conyugal atraviesa lo que se denomina "Nido Vacío", ya que los hijos 

comienzan a formar un nuevo sistema familiar. Es un momento de reencuentro 

de los dos cónyuges. 

"Este período se suele definir como una etapa de pérdida, pero puede serlo de un 

notable desarrollo silos cónyuges, como individuos y como pareja, aprovechan 

sus experiencias acumuladas, sus sueños y sus expectativas para realizar 

posibilidades inalcanzables mientras debían dedicarse a la crianza de los 

hijos."25

Actualmente la influencia de los abuelos y tíos se manifiestan fuertemente. Los 

abuelos son un eslabón 

importante que ayudan a 

mantener el equilibrio. 

Los tíos son referentes 

familiares, sobre todo 

ante los niños, muchos se 

convierten en sus 

cuidadores e incluso 

25 Minuchin Salvador; Fishman. H. Charles. "Técnicas de Terapia Familiar ". Capítulo 2: Familias. 
Editorial Paidós. Buenos Aires. Tercera reimpresión, 1992.Página 40. 
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tutores. Además aportan diferentes posturas frente a situaciones disímiles con los 

mismos valores éticos y morales que los padres. 

Nos parece necesario presentar una conceptualización básica de las diferentes 

configuraciones (organizaciones) familiares, para poder entender y así ingresar en la 

dinámica familiar. 

Salvador Minuchin, y Charles Fishman, establecen que las estructuras familiares 

más comunes son: 

1) Fijas de pas de deux: las estructuras conformadas por dos personas, progenitores 

e hijos, o bien la pareja de ancianos cuyos hijos han dejado el hogar. 

Generalmente estas familias tienen mayor tendencia a establecer una relación de 

dependencia recíproca, casi simbiótica. 

2) Familias de tres generaciones: es probablemente la configuración más típica, que 

al igual que las demás requiere de un contexto en que la familia y el medio 

extrafamiliar se encuentren, para poder complementar sus operaciones. Esta 

conformada por tres generaciones sin importar las distancias geográficas. 

"La organización del apoyo y la cooperación en las tareas familiares se puede 

llevar a cabo con una fl exibilidad inherente a esta forma de familia, y a menudo 

con una genuina pericia."26

26 Minuchin Salvador ; Fishman. H. Charles."Técnicas de Terapia Familiar ". Capítulo 4: Planificación. 
Editorial Paidós. Buenos Aires. Tercera reimpresión, I992.Página 65. 
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3) Familias con soporte: esta compuesto por familias numerosas, donde se requiere 

delegar autoridades y responsabilidades parentales, en otras personas que deben 

cumplir el rol de padres, teniendo como función la crianza de los niños. 

Cuando esta función se le delega a uno de los hijos pero están las pautas 

claramente definidas, no hay dificultades. El niño es excluido del subsistema de 

los hermanos, y se lo eleva hasta el subsistema parental. Pero en este punto la 

estructura familiar se puede fragmentar, porque por un lado los niños parentales 

quedan excluidos del contexto de los hermanos, dificultándoles la participación 

en el contexto de socialización que este implica; y por el otro no son aceptados 

dentro del holán parental. 

4) Familias acordeón: son aquellas en las cuales uno de los progenitores permanece 

alejado de la familia por lapsos prolongados de tiempo. El cónyuge que 

permanece en el lugar con los hijos, debe asumir responsabilidades adicionales 

del cuidado de los mismos. Las funciones parentales se concentran en esta 

persona durante un ciclo determinado. 

5) Familias Cambiantes: son aquellas que cambian constantemente de domicilio 

por diferentes situaciones particulares. 

6) Familias Huéspedes: son aquellas que adoptan niños por cortos períodos de 

tiempo incorporándolos al sistema familiar como un miembro más. 
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7) Familias con Padrastro o Madrastra: al incorporarse un padre adoptivo a la 

unidad familiar, puede ser que este establezca o no un compromiso pleno con la 

familia. 

8) Familias con un fantasma: son aquellas que están en proceso de transición por 

haber sufrido una muerte o deserción, y se les presentan dificultades al momento 

de reasignar las tareas del miembro ausente. 

9) Familias Descontroladas: son familias en las cuales uno de sus miembros 

presenta un determinado problema según el estadio de desarrollo por el cual está 

atravesando (por ejemplo un hijo adolescente). 

10) Familias Psicosomáticas: son aquellas en las cuales uno de los integrantes 

presenta un problema psicosomático, y la familia actúa con excesiva 

sobreprotección, fusión o unión entre sus miembros, siendo incapaces de poder 

resolver los conflictos. 

Cualquier tipo de tensión que se 

origine por cambios dentro de la 

familia, ya sean intrasistémicos 

(nacimiento de un hijo, crecimiento, 

enfermedad, divorcio, etc.) o que 

provengan del exterior, 
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intersistémicos (mudanzas, trabajo, etc.) influyen en forma directa sobre el 

funcionamiento familiar. 

Estas situaciones requieren de un constante proceso de transformación de las 

interacciones familiares, que permitan por un lado mantener la continuidad de la familia 

y por el otro consentir el crecimiento de los miembros. 

Evaluar de que manera, y en que modo inciden estos factores "perturbadores" que 

provocan la descompensación del funcionamiento familiar, es el objetivo. 

Por dicha razón, en este caso nos vamos a centrar en una situación que genera 

cambios intrasistémicos, que es la aparición de una enfermedad terminal en un niño. 

REACCION DE LA FAMILIA ANTE UN NIÑO CON CANCER 

Ante el diagnóstico de la enfermedad, son múltiples las reacciones emocionales 

que se generan en las diferentes familias, cada uno de los miembros del grupo familiar, 

tiene su propia manera de aceptar y enfrentar esta enfermedad. Los cambios pueden 

permitir que se vuelvan más cohesivas, produciendo mayores lazos de unión, 

generando diversos tipos de desequilibrios, transitorios o crónicos. 

Podemos afirmar que la enfermedad oncológica separa al niño y a su familia 

solo en el cuerpo de quién la presenta; los sueños, ilusiones, proyectos, expectativas, y 
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emociones se alteran. En sí, toda la dinámica familiar sufre un cambio, se desorganiza la 

estructura y surgen conflictos que pueden influir negativamente sobre el niño con 

cáncer. 

Todas las familias que conviven con un niño con una enfermedad de pronóstico 

incierto, están expuestas a una situación de desgaste que conlleva el enfrentarse 

continuamente a una serie de exigencias y cambios. 

Estos los podemos agrupar de la siguiente manera: 

"La desorganización: la enfermedad quebranta los recursos adaptativos para afrontar 

situaciones dificiles que antes habían sido exitosos. 

Ansiedad: conductas hiperactivas, irritabilidad, intolerancia entre unos y otros. 

Labilidad emocional: reacción oscilante y superficial cuando la capacidad de contener, 

frenar y organizar las respuestas afectivas, se muestra insuficiente. 

Tendencia a la introversión: la enfermedad y la muerte son poderosas fuerzas 

centrípetas que ejercen un efecto de muralla en la familia, la cual para defenderse del 

desorden implanta nuevas normas."27

Si a todos estos factores recién mencionados le sumamos el largo período de 

duración de la enfermedad, podemos evidenciar como su impacto establece diversos 

cambios en las personas que conviven con el niño. Estos pueden ser la preocupación 

insistente por las consecuencias futuras (soledad, economía familiar, educación de los 

Z' Gómez Calle Jorge A. " La familiay la Enfermedad Terminal ". Página web.http:/ 
www.monografias.com. Asociación Antioqueña de Cuidados Paliativos Asis. Consulta: 10 Mayo, 2003. 
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hijos, etc); sentimientos de culpa (originados en el ir muriéndose); emociones y 

reacciones contradictorias (derivadas del agotamiento fisico y emocional); colapso de la 

red de comunicación intra familiar; aislamiento de los miembros; redistribución de 

roles; confusión personal, y el stress psicológico. 

Se establece así, una reestructuración de las normas o patrones de convivencia, 

nuevas exigencias informativas, nuevas palabras, visitas continuas al hospital, análisis, 

tratamientos, estudios, acompañamiento a consultas, que de alguna manera influirán 

directa o indirectamente, en las actividades de la vida diaria. Se modificarán los horarios 

de alimentación siendo estos irregulares, disminuirán o desaparecerán los momentos de 

descanso, y de cuidado y crianza de los demás hijos, entre otros. 

También surgirán necesidades sociales 

de continuar la relación con amigos, familiares y 

nuevas personas como médicos, personal, padres 

en la misma situación, etc. 

La habilidad o el desempeño de cada familia para poder manejarse ante esta 

situación, depende en gran medida de la relación vincular previa al diagnóstico de la 

enfermedad. 

En el proceso de acompañamiento y contención del niño los factores intra-

familiares que entran en juego intervienen en el transcurso de la misma: las 

características individuales, son los recursos propios con los que cada uno cuenta para 
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afrontar dicha situación; la historia de pérdidas o de enfermedades similares; la 

exacerbación de conflictos previos; el papel del niño en la familia; el tipo de 

enfermedad y los recursos socio-económicos. 

Consideramos necesario especificar cada una de las manifestaciones que se 

producen ante el diagnostico de está enfermedad de pronóstico incierto: 

Shock: es un período de aturdimiento e incredulidad. Se activa la respuesta de alerta. Se 

recurre a más opciones que buscan encontrar la posibilidad de curación "¡no puede 

ser!", 
"¡No a nosotros!". 

Confusión: luego de haber escuchado el diagnóstico se produce un bloqueo de las 

demás situaciones. 

Negación: es el período necesario para poder manejar el estado de shock, durante esta 

fase la familia puede mantener el control y la estabilidad emocional, pero no todos los 

miembros reaccionan igual. Se genera la ansiedad de creer que todo es un error "¡esto 

no le puede suceder a mi hijo!", "¡se deben haber equivocado!", "¡no lo puedo creer!" 

Comienzan a manifestarse sentimientos de ansiedad, miedo, desprotección, inutilidad, 

rabia y protesta ante la sensación de vivir un castigo injusto. Esta conducta es normal 

durante el periodo seguido al diagnóstico, pero puede ser perjudicial para la futura 

felicidad del niño si perdura en el tiempo. 

Enojo: es normal durante el primer tiempo, generalmente se deposita en los otros 

miembros de la familia, "¡por que el destino me eligió a mi!", "¡por que a nuestro 

hijo!", enojo con el médico, o con todo el equipo a cargo por no encontrar una solución, 

o cura en forma inmediata. 
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Culpa: aparece la sensación de que hay algo que han hecho mal, y cada uno comienza a 

pensar en su pasado tratando de poder encontrar una respuesta a esta situación. Es 

importante comprender que la causa es inespecífica, y no hay ninguna culpa de la cual 

uno pueda hacerse cargo. Si es muy intensa puede generar diferentes situaciones 

problemáticas. "¡si yo hubiese... !" 

Negociación: significa que se empieza a asimilar el significado de la enfermedad "¡ya 

va a mejorar!". 

Conspiración de silencio: acuerdo sobre no decir la verdad, aunque se tenga claridad 

sobre ella, con el fin de protegerse unos con otros. La conspiración relega al paciente el 

aislamiento emocional, dejándolo sólo con sus pensamientos, ansiedades y temores. 

Depresión: al avanzar la enfermedad, la familia se enfrenta a diversas pérdidas, durante 

esta fase surgen sentimientos de dolor, tristeza, desasosiego, temor, ansiedad, confusión 

y desesperanza. 

Esperanza o aceptación: ocurre cuando la familia halla mecanismos de adaptación, y 

aceptación de la realidad, se ve próxima a la muerte del paciente y emocionalmente se 

siente preparada. La esperanza mantiene la fuerza para mantener la voluntad de vivir, 

debe fortalecerse hacia el acompañamiento. Abandonar la esperanza es dar lugar a la 

desesperación y a la pena. 

Fe en la Vida: la injusticia de la enfermedad de 

un hijo puede modificar el significado y el 

valor de la vida. Junto con la pena y el enojo, 

muchos padres descubren riquezas jamás 

apreciadas, la unión y el apoyo de la familia y 

amigos, la disponibilidad de un buen cuidado médico y una continua fe en la vida. 

70 Octubre 2004 



Universidad Nacional de Mar del Plata - Licenciatura en Terapia Ocupacional — Tesis de Grado 

Alonso, Yanina - Conte, Mercedes 

Toda familia tiene una compleja estructura de funcionamiento y convivencia. Es 

un sistema compuesto de subsistemas funcionalmente definidos. 

Esta enfermedad genera que los padres vivencien preocupaciones económicas 

que los pueden llevar a restringir las actividades que realizaban en conjunto, ya sean 

placenteras o no, para dedicarse únicamente a su hijo. De esta manera disminuye la 

atención entre ellos y aumenta la sensación de soledad y estrés. 

En el caso de hospitalización por exacerbación de la enfermedad, la relación 

parental sufre una carga adicional. Las madres suelen permanecer al lado del hijo 

muchas horas, mientras que la presencia del padre es más reducida. Si esta situación se 

prolonga y la coalición entre madre e hijo es intensa, el funcionamiento conyugal puede 

sufrir un colapso, llegando a sobrecargar este subsistema. 

El ocultar a un niño que su hermano tiene cáncer, puede conducir a que no 

acepte su proceso de aflicción, preocupándose por la manifestación de sus síntomas y 

por la ingesta de medicamentos; culpándose por creer que él la originó generándose así, 

fantasmas relacionados con la enfermedad. Cabe aclarar que en estos niños suelen 

aparecer enfermedades psicógenas, sumándose el temor a la pérdida de su hermano. 

Debido a las características cambiantes de la sociedad, los abuelos han pasado a 

formar parte del proceso de aflicción generándoles dolor y angustia "triple": por el 

nieto, por sus hijos y por ellos mismos. Suponen que por ser abuelos se deben "defender 
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mejor", surgiendo así, sentimientos de agresividad, culpa por no reconocer los síntomas 

de la enfermedad y fracaso en su rol de abuelos o padres. 

El comportamiento pasado de sus miembros y como grupo, puede establecer la 

importancia y la definición de las crisis, la forma en la cual los recursos de apoyo son 

solicitados y manejados y los roles que se esperan de los diferentes miembros. 

Es importante analizar en que parte del ciclo vital se encuentra la familia, 

teniendo en cuenta que a mayor juventud, menor es la capacidad de afrontamiento de la 

situación. 

Frente a esta enfermedad algunos miembros pueden estar aun más angustiados 

que el propio niño. Sin 

embargo es un tiempo de 

reunión y movilización de 

recursos; hay mucha 

voluntad para ofrecer ayuda 

y apoyo activo, incluso de 

parientes lejanos y amigos 

de la familia. Pueden surgir dificultades y conflictos entre ellos con diferencias sobre los 

objetivos en el proceso de la enfermedad y su tratamiento. 

Se deben equilibrar las necesidades del niño con las de cada uno de los 

integrantes de la familia. De esta forma, durante la fase de consolidación de las 
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estrategias utilizadas para afrontar la enfermedad, puede encontrarse más aislada, con 

dificultades en la comunicación entre sus miembros, sumándole los sentimientos de 

vergüenza, rabia, temor y depresión que pueden contribuir a su aislamiento. 

No siempre el estrés psicológico es el único problema a manejar dentro del 

proceso de la enfermedad, en ocasiones hay que tener en cuenta necesidades 

económicas y sociales. 

Por tal motivo se debe considerar el lugar de residencia, ya que las situaciones se 

modifican dependiendo del mismo. 

En un medio rural, se suele tener mayor apoyo de familiares y vecinos. La 

solidaridad del resto de la comunidad está más o menos garantizada, pero no existen 

centros sanitarios, por lo que deben emigrar a ciudades grandes, quedando separados 

por la distancia. Los integrantes de la familia que se encuentran afuera, dejan de contar 

con una serie de recursos (familiares, amigos, desconocimiento del medio social y 

cultural nuevo) que los muestra indefensos frente a la enfermedad del niño. 

En cambio, las familias del medio urbano, atraviesan diferentes problemáticas. 

Existen más dificultades para cuidar directamente al niño, que vive en la misma ciudad 

donde se produce la internación y/o intervención profesional. Los domicilios pueden no 

ser adecuados para el cuidado, la proximidad fsica de los vecinos es menor o escasa, 

por lo cual la hospitalización suele ser el recurso más utilizado sin tener en cuenta la 

fase de la enfermedad. Sin embargo, la situación económica es mejor, no requieren de 
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gastos en viajes, traslados, alquiler de inmuebles, teléfono, sumado a que no cambian de 

ambiente, permanecen en la misma ciudad que se manejan cotidianamente, un lugar 

conocido con menos abandonos a los demás integrantes de la familia. 

Podemos decir que la familia es una unidad que se enfrenta con una enfermedad, 

que irrumpe en la vida de los diferentes miembros, y constituye una amenaza para la 

integridad y el funcionamiento del sistema familiar. 

Es en estas situaciones, donde consideramos que el apoyo de un Terapista 

Ocupacional orientado en la terapia familiar sistémica, puede reducir la incidencia de 

las rupturas familiares, identificando las dificultades intrafamiliares, y proponiendo un 

proceso de contención dinámica. 

La Fundación Natalí Dafne Flexer expresa que "Se produce un gran cambio en 

la rutina familiar (...). Cuando una familia está estresada, la tensión puede exasperar a 

todos (...), muchas veces la mayoría de las agresiones aparecen dentro del seno de la 

familia, o sea, frente a lo que queremos, porque partimos de una premisa base: "nunca 

nos van a dejar". 
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Los amigos tienen reacciones diversas: algunos se acercan más, otros se alejan. 

En cambio, "la familia siempre está".2s

28 Appel, Silvia.  "Hablando de tu enfermedad". Libro para adolescentes. Fundación Natali Dafne Flexer 
de ayuda al niño enfermo de cáncer. Buenos Aires. 2003. 
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CAPITULO IV 

ABORDAJE FAMILIAR GRUPAL DESDE TERAPIA OCUPACIONAL: 

APORTES DE LA TERAPIA SISTEMICA 

"Caminar en paralelas conduce al desencuentro, 

hacerlo por diferentes caminos puede permitir 

entrecruzamientos, encuentros . . ." 

Marta Corti 

El Terapista Ocupacional utiliza diferentes modelos, marcos de referencias, 

técnicas y abordajes de distintas líneas teóricas, dependiendo siempre de su formación, 

experiencia y momento de la intervención, adecuándose la elección de las estrategias 

terapéuticas a las necesidades de cada familia. 

Es por ello que consideramos 

necesario que se trabaje con las 

mismas a través de encuentros que 

tengan una finalidad terapéutica. 

Abordar a familias que 

presentan un niño con una 

enfermedad terminal como es el cáncer, no es tarea sencilla. 
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Hilda VersIuys plantea que "los miembros de la familia tienen sus propias 

reacciones emocionales y dificultades para aceptar y adaptarse a la discapacidad o a la 

enfermedad de un miembro de la familia. Los deterioros residuales funcionales de un 

miembro de la familia, pueden alterar permanentemente la estructura familiar y forzar al 

cambio en los roles familiares individuales, el uso del tiempo, los intereses personales y 

las metas."29

La enfermedad terminal altera la unidad social, los familiares y los amigos, y 

afloran los conflictos internos preexistentes. La información adecuada, los mitos, la 

presencia más o menos explícita de la muerte y la idea de sufrimiento inevitable, crean 

una intensa atmósfera de angustia. 

La primer manifestación familiar es emocional, al ser testigos del proceso de 

deterioro del ser querido y de acuerdo a su historia familiar, sus mitos y experiencias 

previas. Estas manifestaciones podrán o no hacerles daño, incluso haciendo que 

aparezcan síntomas físicos similares a los del paciente o exacerbando enfermedades 

previas. 

Si se centraliza el tratamiento en el niño, se intensifica su rol de enfermo, y esta 

problemática pasa a ser el centro, donde confluyen tanto las tensiones familiares, como 

las extrafamiliares, y donde todos se sentirán autorizados a extraer lo que consideran 

necesario. 

29 Willard / Spackman. "Terapia Ocupacional". Capítulo 6. Fundamento del Conocimiento Especializado 
para el Ejercicio de la Terapia Ocupacional. Sección 4. Influencias de la Familia. Hilda P. 
Versluys.Editorial Médica Panamericana. Octava edición 1993. Primera reimpresión 1998. Madrid. 
España. Página 162. 
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"Las familias tienen diferentes estilos de afrontar y estrategias para manejar las 

crisis familiares. Es importante identificar los métodos que tiene una familia para 

afrontar el cambio y las crisis. 

Una familia funcional tiende a ser más flexible, puede priorizar las tareas 

familiares, tienen patrones eficaces de comunicación, valoran los derechos y las ideas de 

cada miembro (...). Con apoyo profesional, los miembros de la familia pueden ver 

soluciones alternativas, resolver problemas y hacer adaptaciones del estilo de vida de la 

familia." 3° 

Otras en cambio, se tornan vulnerables ante dicha situación y se produce una 

crisis y/o estancamiento en la estructura vincular. 

Es imprescindible que el Terapista Ocupacional les pueda brindar un espacio de 

reflexión, que permita confrontar los miedos, ansiedades, preocupaciones, enfrentar el 

problema y crear estrategias útiles y creativas durante todo el proceso terapéutico para 

poder así afrontar la crisis y transformar esta situación en un momento de desafio, de 

aprendizaje y crecimiento de todo el grupo familiar. 

Es a partir de aquí donde nos vamos a centrar en conocer como se puede realizar 

un abordaje desde Terapia Ocupacional a estas familias, tomando algunos aspectos de la 

so Willard / Spackman. "Terapia Ocupacional". Capítulo 6. Fundamento del Conocimiento Especializado 
para el Ejercicio de la Terapia Ocupacional. Sección 4. Influencias de la Familia. Hilda P. 
Versluys.Editorial Médica Panamericana. Octava edición 1993. Primera reimpresión 1998. Madrid. 
España. Página 162. 
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Terapia Familiar Sistémica. Estos encuentros deben permitir al paciente recuperar su 

capacidad de autodeterminación, en un contexto familiar cambiado, donde se 

redescubren y activan potencialidades terapéuticas antes inexpresadas y capaces de dar 

significado diferente a una perturbación, no vivida como un estigma, sino como señal y 

momento de crecimiento de un grupo con historia. 

PROCESO TERAPÉUTICO FAMILIAR DESDE TERAPIA OCUPACIONAL 

Coincidiendo con Liliana Paganizzi consideramos que el proceso terapéutico en 

Terapia Ocupacional ofrece un modelo vincular, una situación dinámica en la que 

interviene la tríada Paciente- Actividad-Terapista Ocupacional, siendo en este caso el 

Paciente, la FAMILIA. Este interjuego entre los tres elementos se produce durante todo 

el proceso terapeútico. 

A través del mismo, se favorece la comunicación, los vínculos intrafamiliares e 

interfamiliares, que sirven como nexo para iniciar la relación terapéutica. De acuerdo a 

la lectura que realice el Terapista Ocupacional de estos vínculos, dependerá el 

tratamiento. 

Por ser terapéutico, debe darse 

una situación de encuentro, de 

relaciones interpersonales, de 

aprendizajes, de expresión y de 
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cambios teniendo en cuenta las necesidades de cada familia. Debe ser dinámico y 

fl exible, para poder adaptarse a cualquier tipo de modificaciones que surjan en el 

transcurso de los encuentros. Debe estar graduado en relación a los objetivos y ser 

coherente en cuanto a la organización de técnicas, contenidos y recursos. 

La finalidad de este proceso, es producir cambios en las relaciones familiares 

comprendiendo la realidad por la cual están atravesando, y tratar los problemas de 

comunicación intrafamiliar y desajustes emocionales que esta enfermedad les genera. 

Las relaciones que se establecen entre la familia y el terapista ocupacional, 

ocurren en un determinado espacio, denominado Encuadre. Este "nos da la idea de algo 

delimitado",31 un lugar (espacio), una hora (tiempo), una acción (rol técnico), todos 

elementos indispensables que funcionan como organizadores del vínculo terapéutico, 

dependiendo su funcionamiento de las condiciones de la familia, que presenta un niño 

con una enfermedad terminal, y de la modalidad de intervención que presente el 

Terapista Ocupacional. 

El elemento espacial, no solo se refiere al lugar, sino que se requiere una 

evaluación previa del mismo, teniendo en cuenta el tratamiento que se desea realizar. La 

ubicación de las sillas es en círculo, se necesita de instrumentos, materiales y juegos que 

faciliten las interrelaciones familiares. 

31 Paganizzi, Liliana y Otros. "Terapia Ocupacional: del Hecho al Dicho". Editores Psicoterapias 
Integradas. Mayo 1991. Buenos Aires. Argentina. Página 59 
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La eficacia del proceso terapéutico debe comenzar por ayudar a los diferentes 

miembros de la familia a enfrentar el problema y reconocer las principales áreas de 

conflicto familiar. 

El arte de la Terapia Ocupacional, implica la habilidad del profesional para 

combinar eficazmente los diferentes componentes del proceso terapeútico, en el 

contexto de vida de cada familia. 

Todo proceso terapéutico requiere de dos fases o etapas: 

1) FASE DE CONOCIMIENTO: es la etapa inicial en la cual se establece una 

relación directa entre la Familia y el Terapista Ocupacional. Del vínculo que se 

establezca entre ambos dependerá la eficacia del proceso de cambio de los distintos 

miembros del grupo familiar. 

Al trabajar con las necesidades del grupo, en este caso la situación traumática que les 

genera la presencia de una enfermedad terminal en uno de sus hijos, es imprescindible 

que todos los miembros de la familia, concurran a las sesiones, porque mayor será la 

información que se recoja sobre el funcionamiento del sistema familiar. 

En este primer contacto con la familia, el Terapista Ocupacional utiliza instrumentos 

terapéuticos como la Observación, la Entrevista y la Evaluación. 

I. OBSERVACIÓN: "La observación consiste en el registro sistemático, válido y 

confiable de comportamiento o conducta manifiesta".32

3z Sampieri, Collado Lucio. "Metodología de la Investigación ". Editorial Mc. Graw Hill. España. 1995. 
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"Es la acción de observar, de mirar detenidamente."33 "Es el método básico para 

adquirir información acerca del mundo. "34 

"Ser observador implica un posicionamiento que impondrá algún tipo de 

parámetro, casi siempre el de la "normalidad" y así considerar que desde la 

observación se sabe acerca del otro para luego desarrollar y modificar algo."35

"En Terapia Ocupacional la observación es una técnica de investigación 

científica, encuadrada en el área de estudios de las conductas sociales (.. . ) »36 

El Terapista Ocupacional la 

implementa para poder detectar 

datos que no se obtienen a través 

de pruebas ni test. Se realiza con 

un propósito definido, para percibir 

comportamientos, signos, 

expresiones, gestos, frases, posturas, 

manifestaciones verbales o corporales, etc. 

Está presente siempre desde el primer encuentro con la familia, teniendo como 

finalidad conocer como vivencian esta situación, según: su tono de voz general 

(respuestas con monosílabos, silencios, angustia, etc.); los modos de relacionarse 

los padres y los hijos (preocupación, despreocupación, actitudes severas, 

acciones, palabras, silencios, 

33 Martijena, Nidia. "Terapia Ocupacional: Conceptos y Aplicación. ". Capítulo 3: Técnicas e 
Instrumentos Terapéuticos. Editorial Martín. Primera edición. 1999. Página 65. 
3a Dapino, Luis. `Método de Observación ". Material complementario de las guías sobre los trabajos 
prácticos: Observación no estructurada y Escala de Clasificación. Compendio de Selltiz, C.; Jahoda, M.; 
Deutsch, M.; y Cook, S.W.. `Método de Investigación en las relaciones sociales". Madrid, Rialp, 1965. 
Capítulo 6, 7 y 8. Página 228 —354. 
3s Material de Cátedra. ̀Módulo de Seminario de Terapia Ocupacional". Universidad Nacional de Mar 
del Plata. Facultad de Ciencias de la Salud y Servicio Social. 1998. 
36 Martijena, Nidia. "Terapia Ocupacional: Conceptos y Aplicación. ". Capítulo 3: Técnicas e 
Instrumentos Terapéuticos. Editorial Martín. Primera edición. 1999. Página 66. 
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diferencias, balbuceos, estereotipias motrices, etc.), la pareja entre si (opiniones 

contrastantes, alianzas, coaliciones, etc.), la relación entre los hermanos, y entre 

la familia y el profesional (temor, curiosidad, coaliciones). 

El Terapista Ocupacional debe estar alerta de todo el Hacer de los 

miembros de la familia, desde que entran a la sesión hasta el momento y modo 

en que se van. 

Observando todos los miembros juntos, en especial haciendo una 

actividad en conjunto, se obtiene información valiosa sobre las relaciones, las 

ideas o pensamientos de cada uno, el lugar que inconscientemente cada miembro 

asigna a los demás y lo que dicha situación les genera a nivel individual y 

familiar. 

En los abordajes familiares la observación que realiza el Terapista 

Ocupacional es no estructurada, porque es simple, sin requerir del uso de medios 

técnicos, y porque le permite orientar su observación de acuerdo a los diferentes 

cambios que vayan surgiendo en el transcurso de la sesión. Debe consistir en una 

exploración global en términos sistémicos, no centrándose solo en el paciente 

que presenta la enfermedad, sino en el contexto, en todo el grupo familiar. 
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