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Resumen

El presente estudio explora la participacion ocupacional en el drea de educacion de nifios con Epidermdlisis Bullosa (E.B.) en sus tipos
distrdfica y de la union, los cuales, dada su condicion de salud general son considerados como estudiantes con necesidades educativas
especiales (NEE).

Con el objetivo de conocer si la integracion es satisfactoria y cuenta con los apoyos necesarios, se realiza mediante un estudio de tipo
exploratorio cualitativo, un andlisis de tres casos seguin criterios de inclusion establecidos. A través de un andlisis pragmdtico de los datos
obtenidos durante el trabajo de campo se realiza el perfil ocupacional inicial del nifio (S.C.O.P.E.), instrumento propio del Modelo de
Ocupacion Humana, desprendiéndose de éste conclusiones, que se estructuran en base al mismo modelo.

La importancia y relevancia de estudiar esta temdtica estd dada por la pertinencia de la intervencion y el aporte que la Terapia Ocupacional
puede brindar a las personas con E.B., que si bien desde el punto de vista epidemioldgico tiene una baja incidencia en la poblacion general,
quienes la padecen requieren de un abordaje multidisciplinar e integral, dado por la complejidad de la condicion de salud y el impacto que
esta provoca en todas las dreas de la ocupacion.

Palabras clave:

Epidermolisis Bullosa, Necesidades Educativas Especiales, Participacion Ocupacional, Modelo de Ocupacion Humana,
Terapia Ocupacional.

Abstract

This study explores the occupational participation of children with Epydermolisys Bullosa (E.B.) dystrophic and junctional in the educational
area, which because of their health condition, are considered as student with Special Educational Needs (SEN).

With the aim to know how satisfactory is the integration and whether it has the necessary support, the study carried out, through a qualitative
and exploratory focus, on three selected cases with the established selection criteria. Through a pragmatic analysis of data obtained during
the field work, the Short Child Occupational Self Assessment (S.C.O.P.E.) is used, from the Model of Human Occupation (M.0.H.O.), some
conclusions emerge, which are structured and based on the model announced.

The importance and relevance of studying this subject from Occupational Therapy is given by the pertinence of the intervention and
contribution to E.B. in people who live this condition, even though it as a low incidence in general population from an epidemiological
perspective, because they need a multidisciplinary and integral intervention to mitigate the impact caused by the disease in all occupational
areas.

Keywords:

Epidermolisys Bullosa, Special Educational Needs, Occupational Participation, Model of Human Occupational, Occupational
Therapy.

! Terapeuta Ocupacional, Universidad de Chile.

2 Terapeuta Ocupacional, Universidad de Chile. Magister en Administracién y Gestion en Salud, Universidad de los Andes.Docente Escuela
de Terapia Ocupacional, Universidad de Chile agonzalezmoreno@med.uchile.cl
3 Antropologo, Académico Escuela de Terapia Ocupacional, Universidad de Chile.

81



UNIVERSIDAD DE CHILE
FACULTAD DE MEDICINA

INTRODUCCION

La Epidermélisis Bullosa (E.B.), es un grupo de pa-
tologias hereditarias, caracterizada por la tendencia a
formar ampollas, dlceras y heridas en la piel y las mu-
cosas, ante el minimo traumatismo o golpe (Solaque,
H. y Vergara, E. 2009). Impacta en algunos casos el fun-
cionamiento de otros drganos, sin afectar directamen-
te el drea cognitiva de quienes la padecen. Los datos
epidemiolégicos a nivel mundial corresponden a una
prevalencia de 8,22 pacientes con E.B. por 1.000.000
de habitantes y una incidencia de 19,6 nacidos con
E.B. por 1.000.000 de nacidos vivos, afectando en igual
porcentaje a hombres y mujeres (Fine, J. 2010).

En Chile, la prevalencia es de 10 personas con E.B.
por 1.000.000 de habitantes. La distribucién correspon-
de a: 57% de tipo simple, 38% es distrdfica'y 5% corres-
ponde a de fa unién. La mayor cantidad de casos se en-
cuentran en la Regién Metropolitana, donde se presenta
un total de 62 casos; seguida por la VI Regién con un
total de 25 casos. En cuanto a la distribucién por rango
etario, un 48% de los usuarios son menores de 10 anos,
un 33% se encuentra entre los 10 y 20 afios y un 19%
son mayores de 20 afios (Yubero, M. et al. 2010).

Si bien la cantidad de casos en el pais
no sobrepasa los 200, es importante
abordar el impacto que tiene esta
enfermedad en la calidad de vida de
las personas con EB y principalmente
los aspectos ocupacionales que pueden
verse involucrados. Este estudio se
enfoca especificamente en usuarios
diagnosticados con E.B. de los tipos
distréfica y de la Unién, debido a
su alto compromiso multisistémico,
y por consiguiente la afeccion en la
participacion ocupacional, entendida
como el desempeno satisfactorio en
las diversas d4reas de la ocupacion
(descanso y suefo,; actividades de la
vida diaria basicas e instrumentales;
educacion, trabajo; participacion social;
ocio y tiempo libre) segiin el contexto
sociocultural propio, que son deseadas
o necesarias para el bienestar personal
(Kielhofner, G. 2006).

Las diversas formas de presentacién de la E.B. se
pueden agrupar en tres tipos principales segtln sus ca-

racteristicas histologicas: simple, que presenta ampollas
intraepidérmicas, localizadas a nivel de la capa basal
de la piel, siendo éste el tipo menos grave; distrofica,
que presenta ampollas a nivel de la dermis y se mani-
fiesta de manera severa si ésta se expresa a través de
herencia recesiva, o de manera més leve si lo hace a
través de la herencia dominante; y de la unidn, que
presenta ampollas a nivel de la membrana basal de la
unién dermoepidérmica y es la forma menos frecuente
de presentacion, de herencia recesiva y con manifesta-
ciones que pueden llevar a la persona a la muerte en los
primeros afios de vida (3). Esta patologia es de caracter
crénico y no varia de un tipo a otro.

Los tipos distrofico y de la unién son los mds seve-
ros. Impactan de manera global a la persona, afectan-
do ademas de la piel a otros tejidos y érganos. Depen-
diendo del subtipo, la E.B. puede provocar afecciones
como pseudosindactila en manos y pies, deformidades,
afeccion de la mucosa oral o esmalte dental, desnutri-
cién progresiva y anemia, entre otras. Estas afecciones
impactan tanto en la persona como en su entorno, res-
tringiendo a menudo su participacién ocupacional. El
desempeiio ocupacional, entendido como un proceso
dindmico que surge del resultado de una transaccién
constante entre la persona, el ambiente y la ocupacion,
se puede ver interferido en el caso de las personas con
E.B. por las caracteristicas de la misma, las demandas
ocupacionales, las barreras fisicas, sociales y culturales
(Blesedell, E. et al. 2005).

El estudio considera a los nifios que asisten al primer
ciclo de educacién escolar, el cual abarca de 1° a 8°
bésico. Este periodo es fundamental para la adquisicion
de conocimientos que tienen como finalidad propor-
cionar a todos los estudiantes una formacién comdn
que haga posible el desarrollo de las capacidades indi-
viduales motrices, de equilibrio personal, de relacién y
de actuar social. El rango etario considerado en el es-
tudio es entre 6 y 16 anos de edad, que corresponde al
48% de usuarios con E.B. registrados por la Fundacién
DEBRA Chile® en sus tipos mas severos.

Durante el transcurso de la educacién bdésica se
desarrollan habilidades educativas necesarias para los
siguientes niveles escolares y el resto de la vida, siendo
el ambiente escolar un potenciador del desarrollo inte-
gral del nifio. En cuanto al desarrollo cognitivo, segin

*  Fundacién Debra Chile: Entidad sin fines de lucro, que brinda
apoyo, educacién y atencién médica a todos los pacientes
chilenos portadores de Epidermdlisis Bullosa.
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Piaget (1936), una vez finalizado el ciclo escolar se es-
pera que el nifo alcance un pensamiento abstracto que
le permitira emplear un pensamiento légico, inductivo
y deductivo necesario para desarrollar sus habilidades
Como persona.

La importancia de la asistencia de los nifios al sis-
tema educacional, radica entre otros, en la dindmica
escolar que se genera, que facilita el desarrollo moral,
mediante la relacién que el nifo establece con sus
compaiieros y figuras de autoridad. Es esperado que du-
rante esta etapa se transite desde la heteronomia hacia
la autonomia, en la cual debe ser capaz de aplicar las
normas y conceptos morales de acuerdo a sus propios
principios y valores (Kohlberg, 1958). Simultaneamen-
te, en cuanto al desarrollo afectivo, los estudiantes en
esta etapa se encuentran en el estadio de laboriosidad
vs. inferioridad, en el cual se desarrolla el proceso de
aprendizaje de las destrezas necesarias para la vida, lo
que refuerza el autoconcepto y la autoestima. Al fina-
lizar la etapa escolar basica, el estudiante se encuentra
en el estadio de identidad vs. confusién de identidad,
donde se espera que comience a formar su identidad,
organizando sus habilidades, necesidades y deseos
para adaptarlos a las exigencias de la sociedad (Erik-
son, 1983).

Debido a las caracteristicas de la E.B. en sus tipos
mas severos, este grupo de nifios y jévenes se conside-
ran como alumnos(as) con necesidades educativas es-
peciales (N.E.E.), dado que requieren ayudas y recursos
adicionales, ya sean humanos, materiales o pedagogi-
cos para conducir su proceso de desarrollo y aprendi-
zaje, y contribuir al logro de los fines de la educacién.

La Ley 20.422, promulgada por el Gobierno de Chi-
le el afno 2010, establece las normas sobre igualdad
de oportunidades de inclusién social de personas con
discapacidad, definiéndose ésta como “la ausencia de
discriminacién por razén de discapacidad, asi como la
adopcién de medidas de accién positiva orientadas a
evitar o compensar las desventajas de una persona con
discapacidad para participar plenamente en la vida po-
litica, educacional, laboral, econémica, cultural y so-
cial” (Ley N°20.422, 2010). Para favorecer la inclusion
educacional, el Gobierno ha implementado diversos
planes, dentro de los cuales se encuentra el de integra-
cién educacional.

La integracion educacional corresponde a la partici-
pacién del alumno(a) con N.E.E. en el aula regular, lo
cual le permite vincularse a las actividades académicas
y extra académicas, favoreciendo el proceso de apren-
dizaje y el desarrollo de habilidades de sociabilizacion,

necesarias para un desempefio apropiado en la comu-
nidad (Rojas, X. 2008). Para lograr la adecuada integra-
cién del estudiante con E.B. en sus tipos mas severos
al aula, existen estrategias tales como realizar innova-
ciones y adecuaciones curriculares, de infraestructura y
proporcionar los materiales de apoyo necesarios.

El modelo que guia la presente investigacion es el
Modelo de Ocupacién Humana, el cual comprende al
ser humano como un sistema abierto, formado por tres
elementos principales, la volicién (causalidad personal,
valores e intereses), es decir la motivacién hacia las ocu-
paciones; la habituacién (habitos y roles), forma Gnica
en la cual cada persona organiza sus ocupaciones; y la
capacidad de desempeno, que corresponde a la utiliza-
cién de los componentes fisicos y mentales, sumado a
la experiencia para realizar dichas ocupaciones. Como
resultado de la interaccién constante entre los compo-
nentes de la persona con el ambiente, ya sea éste fisico
o social, se produce el hacer, que en su dimensién mas
basica se traduce en las habilidades motoras, de pro-
cesamiento y de comunicacion e interaccion, las cua-
les se expresan en el desempefo ocupacional, es decir
la realizacién de una tarea. El desempeno en diversas
ocupaciones genera la participacién ocupacional. Con
el tiempo la participacién del individuo en el trabajo,
juego vy actividades de la vida diaria, forman y mantie-
nen la identidad ocupacional y la competencia ocupa-
cional, las cuales construyen en conjunto la adaptacién
ocupacional. Debido a las caracteristicas de la E.B. en
sus tipos mas severos, el alto compromiso fisico, impac-
to psicolégico y la demandas que esto implica para el
usuario y su familia, se puede ver interferido cualquiera
de los componentes anteriormente sefalados, repercu-
tiendo en la participacion ocupacional del usuario en
el area de la educacion, y por consiguiente en su adap-
tacion ocupacional (Kielhofner, G.2006).

Dado lo anterior, el objetivo de este estudio se
orienta a explorar las necesidades, facilitadores y obs-
taculos que enfrentan los usuarios, sus familias y las
instituciones educativas, constituyendo éstos aspectos
claves para resolver la siguiente pregunta: ;Como es la
participacion ocupacional de personas con Epidermé-
lisis Bullosa distréfica y de la unién integrados en el
sistema educacional chileno?

Para responder esta interrogante, durante el afio 2012
se realiza un estudio de caracter exploratorio que se basa
en el andlisis de tres casos escogidos de un total de 24
usuarios con E.B., con edades entre 6 y 16 afos, bene-
ficiarios de la Fundacién Debra Chile, y asistiendo a la
educacion basica en el sistema de educacién formal.
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METODOLOGIA

El presente estudio tiene un enfoque cualitativo, que se
refiere “en su mas amplio sentido a la investigacién que
produce datos descriptivos: las propias palabras de las
personas, habladas o escritas, y la conducta observable”
(Taylor, S. ). & Bogdan, R. 1987). A la vez el estudio es de
tipo exploratorio debido a que existe escasa informacién
sobre el tema y a través de ésta se espera generar conoci-
mientos para el desarrollo de nuevas investigaciones.

El universo de estudio esta conformado por usuarios
con diagnéstico de E.B. de tipo distrofica y de la union
en Chile. Con el propésito de dar respuesta a la pregun-
ta de investigacion, se realizan tres estudios de caso,
que ademas considera a los cuidadores principales y
profesores jefes.

Se seleccionan tres usuarios (ver tabla 1) para la rea-
lizacion de los estudios de caso, intentando profundizar
en todos los aspectos que influyen en la participacién
ocupacional en el drea de educacion.

Tabla 1: Participantes seleccionados

Tipode | Tipo de
Caso | Nombre | Edad | Sexo | Region s s L Curso
E.B. educacion

1 VV. 15anos | M R.M. | Distréfica | Especial | Nivel 10

N De la .
2 C.S. 7 afos F L, Regular | 1°bdésico

unién

3 C.H. 14 afos | M Distréfica | Regular | 3° basico

Los participantes se seleccionan de la base de da-
tos de la Fundacién Debra Chile, segin la accesibili-
dad para realizar la investigacion y cumplen con los
siguientes criterios de inclusion:

e Asistir al ciclo de educacion basica.
e Tener edad entre 6 y 16 anos.

El instrumento de evaluacion utilizado es el perfil
ocupacional inicial del nifio (S.C.O.P.E.) propio del Mo-
delo de Ocupacién Humana. Provee una visién amplia
de la participacién ocupacional de usuarios menores de
21 anos, dado que permite evaluar los factores que rea-
firman o limitan la participacion ocupacional, siendo
éstos propios del nifio (volicién, habituacién y capaci-
dad de desempeio) o del ambiente (fisico o social) en el
cual se desempena. Cabe destacar que este instrumento
evalla a la persona en comparacién con su propia tra-
yectoria individual de desarrollo y no con un conjunto
de estandares preestablecidos, siendo estos argumentos
validos para considerarlo como el instrumento mas per-
tinente para analizar los elementos necesarios, para dar
respuesta a la pregunta de investigacion.

El instrumento permite flexibilizar la manera de obte-
ner la informacién necesaria, por lo que se crean cinco

pautas: una de observacién del ambiente escolar, una de
observacion de las habilidades del usuario y tres de en-
trevistas semi estructuradas, que son aplicadas al nifo o
joven, al cuidador principal y al profesor jefe. Estas pau-
tas se cotejan, con el objetivo de comprobar su eficacia,
en tres casos de personas sin discapacidad, con edades
entre 6 y 16 anos, que asisten a la educacion formal. Las
cinco pautas fueron aplicadas a cada caso, en sus cole-
gios y en el hogar, para luego complementarse entre si y
obtener las conclusiones que arroja el estudio.

El estudio considera aspectos éticos, a través de la
mantencién de la confidencialidad de los participantes,
mediante la omisién de nombres y el uso de siglas. La
participacion de las personas es voluntaria, y se les en-
trega informacién oportuna sobre los propésitos, meto-
dologia y beneficios del estudio. Se aplica un consenti-
miento informado a todos los participantes mayores de
edad, y un asentimiento informado a los participantes
menores de edad.

Andlisis de Resultados

Se realiza el analisis del perfil ocupacional inicial
de cada participante a través de los resultados obteni-
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dos en las pautas de observacién y entrevistas semi es-
tructuradas. Dicho proceso se lleva a cabo mediante un
enfoque de andlisis pragmatico, en el cual se analizan
los procesos practicos y personales que intervienen en
éste, considerando diferentes variables relevantes para
la comprension de un caso o para explicar la eleccién
de determinadas formas de realizar el enunciado en
funcion de los factores contextuales (1). Se analizan
frases textuales de las entrevistas y notas de campo ob-
tenidas durante el proceso en terreno, para luego iden-
tificar aspectos que se asemejan a los criterios plantea-
dos para clasificar cada item segtn si éstos reafirman
(“Facilita”, “Permite”) o limitan (“Restringe” o “Inhibe”)
la participacion ocupacional de dicha persona, permi-
tiendo identificar aquellas areas que son consideradas
fortalezas y desafios en su contexto educacional.

CASO 1:

e  Contexto

V.V. es un joven de 15 afos y diagnéstico de E.B.
distrofica, es hijo Gnico y vive con sus padres en Melipi-
[la (RM). El presente afo se encuentra asistiendo a una
escuela especial donde cursa el nivel 10. Cabe destacar
que previo a su incorporacion a esta escuela, V.V. se
encontraba estudiando en un establecimiento educa-
cional regular, del cual tuvo que retirarse debido a que
sufria de bulling de parte de sus compafieros y no logré
adquirir habilidades de lectoescritura y célculo basico
acorde a su edad.

e Andlisis del Perfil Ocupacional
Fortalezas:

El joven se ha adaptado adecuadamente al contexto
escolar, siendo capaz de involucrarse activamente en
las rutinas y adquirir habitos que facilitan su incorpora-
cién; su profesora jefe refiere: “No ha necesitado apo-
yo para adaptarse a las rutinas escolares, comprende
muy bien, es muy activo”. Por otro lado, V.V. posee una
adecuada expresion verbal, lo cual facilita su proceso
de incorporacion en el nuevo contexto escolar, a pesar
de los problemas de articulacién de las palabras, que
no afecta la interaccién con sus compafieros y el resto
de la comunidad escolar, reflejandose en la siguiente
cita de la profesora: “El lenguaje es atingente a su edad,

no tiene dificultades para iniciar o mantener conversa-
ciones, sélo presenta dificultades, en ocasiones, por el
tema de la articulacion de las palabras”.

Desafios:

En cuanto a la volicién, el joven posee una adecua-
da exploracion del ambiente, pero se ve interferido por
su inseguridad, que se evidencia en la continua bus-
queda de aprobacion familiar, quienes en ocasiones lo
sobreexigen y en otras lo sobreprotegen, produciendo
en él una actitud autoexigente; la madre refiere: “tu le
colocas la tarea, se la explicas y él al tiro, en 5 segundos
ya la tiene lista, lo que él mas busca es que le des mas
y mas tareas para seguir avanzando, es muy trabajoli-
co, yo le tengo que estar diciendo que haga su trabajo
mas lento y pausado”. Por otro lado, el joven posee
buenas habilidades cognitivas y de comunicacién e in-
teraccion, en este sentido la profesora jefe refiere: “yo
lo trato igual que al resto de sus companeros, en lo cog-
nitivo todos igual, pero a diferencia de sus companeros
trabaja mas répido y comprende bien”.

Las habilidades motoras del usuario se ven restrin-
gidas debido a la manifestacion de la patologia, las
cuales en su caso se han expresado principalmente en
pseudosindactilia (manos en capullo), rigidez producto
de las cicatrices y multiples heridas, lo que limita su po-
sibilidad de exploraciéon auténoma de su propio entor-
no. V.V. refiere: “a veces voy al colegio en silla de rue-
das, por las heridas en los pies, tengo que pedir ayuda
para moverla”. Estos aspectos limitan la capacidad de
realizacién de actividades gruesas y finas, sumado a la
disminucion en el nivel de energia durante las activida-
des, su profesora relata: “en el dia a dia se cansa y eso
mismo le hace bajar el animo, al final de la jornada tiene
dificultades para realizar las actividades académicas”.

Ademas, los recursos fisicos del ambiente escolar
son insuficientes, no existen adaptaciones ni ayudas
técnicas que suplan dichas limitaciones, lo cual res-
tringe la participacion ocupacional del joven, su madre
refiere: “dentro de la sala de clases no tienen adaptacio-
nes y fuera de ella tampoco”.

Respecto al ambiente social de la escuela, los miem-
bros de ésta se encuentran sensibilizados acerca de la
condicion de V.V., sin embargo muestran una actitud de
sobreproteccién generalizada, que se observa en una
marcada restriccién a participar en actividades sociales
que no evidencian un riesgo potencial, y las escasas
demandas ocupacionales a las que el joven se ve en-
frentado dentro de este contexto; su profesora jefe afir-
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ma: “Su jornada es diferente, pierde las horas de taller,
pierde el taller de psicomotricidad, reposteria, deporte
y calculo lddico, los temas mds complicados para él...
durante el recreo espera que sus companeros de clases
salgan a recreo y se va a la oficina de la directora, asi
evitamos golpes y accidentes que puedan ocurrir en el
recreo”.

CASO 2:

e  Contexto

C.S. es una nifia de 7 afos diagnosticada con E.B. de
la unién, quien reside con sus padres en la ciudad de Tal-
ca (VII Region). Desde hace 4 afios asiste a una escuela
rural y actualmente se encuentra en 1° basico. Debido a
las caracteristicas de su tipo de E.B., C.S. ha estado hos-
pitalizada en reiteradas ocasiones durante el afio escolar
en curso, por lo cual su asistencia ha sido baja.

¢ Anadlisis del Perfil Ocupacional
Fortalezas:

La menor posee un desarrollo cognitivo que favore-
ce su inclusién escolar, lo cual se evidencia en su ca-
pacidad de comprender, identificar, organizar y utilizar
de manera adecuada los objetos que se le presentan
cotidianamente en dicho contexto, lo que es influen-
ciado por el ambiente social en el cual estd inmersa,
observandose apoyo y compromiso por parte de su fa-
milia en cuanto al ambito educacional y las demandas
de este, ante lo cual su profesora jefe refiere: “la familia
me apoya muchisimo a mi, no tengo nada que decir, es
mds, me apoya en cosas que no tiene que apoyarme,
me prepara material excelente, prepara actividades, la
apoyan mucho en lo educacional”.

Desafios:

La menor posee una escasa iniciativa, requiriendo
de una persona de confianza que la estimule en este
ambito, lo que impacta en su autonomia y participacion
en actividades escolares, presentando ademas una baja
tolerancia a la frustracién: “el apoyo que se le entrega
es personalizado, si no ella no termina algo y no tiene
iniciativa de continuar con otra actividad y empieza a
mirar al resto de sus companieros, se pierde un poco”.

En cuanto a la resolucién de problemas dentro del
contexto escolar, la menor es capaz de planificar solu-
ciones, sin embargo, la mayor parte de éstas incluyen

la participacion de terceros, producto de la dificultad
para ejecutar las soluciones de manera independiente.
Su madre afirma: “reconoce el problema, pero prefiere
pedir ayuda”.

Los requerimientos producto de su condicién, como:
curaciones, controles médicos y tiempo destinado a las
actividades de higiene y aseo, sumado a las constantes
hospitalizaciones, generan una baja asistencia escolar;
su madre afirma: “dia por medio nos toca bafio, eso me
toma toda la manana y después ella queda muy cansa-
da... esos dias no va al colegio... y en verano es peor, por
las moscas”. Esta situacion de intermitente permanencia
escolar provoca una baja identificacién con el rol de es-
tudiante, a pesar de que lo conoce y se involucra en la
rutina y dindmica escolar; su profesora jefe refiere: “ha
venido unas 10 veces en este afo, pese a no tener dificul-
tades para adaptarse a su rutina escolar, dificulta mucho
si, la identificacion con el rol de estudiante”.

Debido a las complicaciones de su condicién fisica,
C.S. no se desplaza de manera independiente, y se mo-
viliza en silla de ruedas, accién que requiere asistencia
de un tercero; su profesora jefe refiere: “ella ni siquiera
tiene formados sus pies, tiene como muAoncitos, ya no
se le formdé el pie y cuando la trataron llevar a la Teleton
sus dolores eran muy grandes, tiene como pegadita la
parte de la rodilla atrds, no poder movilizarse y ser mas
independiente es una limitacion tremenda”. Cabe des-
tacar, que su actual silla de ruedas no posee las carac-
teristicas adecuadas para satisfacer las necesidades de
la menor en su entorno fisico, limitando su posibilidad
de traslados. Las heridas y cicatrices en el rostro y cavi-
dad oral dificultan tanto su comunicacién verbal como
no verbal, que sumado a su baja iniciativa restringen
su habilidad para iniciar y mantener conversaciones,
limitando asi, su capacidad de relacionarse con sus
compafieros; la profesora refiere: “tiene un desarrollo
del lenguaje limitado, no vale la comparacion pero al
compararla con un nifo de su edad ya deberia por lo
menos expresarse de forma més clara... utiliza poco el
lenguaje, preguntas y respuestas es la forma en que ella
se relaciona ac4, realiza una conversacion poco fluida y
menos con los nifios”.

En cuanto al ambiente fisico del establecimiento
escolar, la accesibilidad es inadecuada para el despla-
zamiento de la usuaria; por otro lado, éste no presenta
recursos fisicos necesarios para sus requerimientos, ni
adaptaciones que le permitan participar adecuadamen-
te en las ocupaciones que el rol de estudiante exige. Su-
mado a esto, la comunidad escolar presenta una actitud
de sobreproteccion hacia C.S., limitando asi su desarro-
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llo 6ptimo y su participacion activa en este ambiente;
en este sentido su profesora jefe refiere: “se conversé
con los nifios el caso de ella, habia que tener muchi-
simo cuidado, fui muy aprensiva con ella porque me
da pénico que le pase algo, que haya que curarla, que
haya que hacer algo asi con ella, nosotros no tenemos
la preparacion y menos en este tipo de patologia... en
los recreos muy pocas veces esta sola, quizas nunca, de
hecho los nifios prefieren quedarse en la sala con ella y
hay harta sobreproteccion por parte de ellos”. Respecto
a este tema la usuaria refiere: “me gusta ir al colegio,
aprendo a leer y escribir... no quiero salir en los recreos
porque los nifilos mds grandes me pueden pegar... me
quedo en la sala con la tia”.

CASO 3

e  Contexto

C.H. es un joven de 14 afos diagnosticado con E.B.
distrofica, quien vive con sus padres y hermana menor,
y reside en la comuna de Parral (VII Regién). Asiste a
una escuela rural desde hace 4 anos, y cursa 4° basi-
co. Cabe destacar que no pudo incorporarse al sistema
educacional con anterioridad, debido a que no contaba
con el traslado necesario para asistir a la escuela.

e Analisis del Perfil Ocupacional
Fortalezas:

En cuanto al aspecto volicional, C.H. posee las ha-
bilidades necesarias para seleccionar actividades de su
preferencia dentro del establecimiento educacional, en
las cuales participa activa y auténomamente, adecuan-
dose a las demandas de las actividades tanto curricula-
res como extracurriculares; C.H. comenta: “para venir
al colegio tengo que ir en bicicleta hasta la micro... en
el recreo, hago lo que quiero, pero trato de que no sean
juegos donde me pueda golpear, como las pilladas...
a la salida me voy mas tarde porque soy brigadista y
ayudo a que los demas crucen la carretera”.

En relacién a las habilidades de comunicacién e in-
teraccion C.H. posee una adecuada comprensién y ex-
presion tanto verbal como no verbal, lo cual le permite
adaptarse al interlocutor y mantener una conversacién
fluida y coherente. Cabe destacar que presenta una al-
teracion en el volumen de la voz y en la articulacion de
las palabras, debido a las heridas y microstomia de la
cavidad oral, lo cual no influye de manera significativa

en su participacion; su profesor refiere: “presenta un
lenguaje mas complejo que el que utiliza el resto de sus
companeros, usa a veces lenguaje que sus companeros
no entienden... su expresion no verbal es mas lenta, su
movimiento es mas lento, le cuesta mds”.

Sus habilidades de procesamiento favorecen la par-
ticipacion ocupacional, puesto que le permiten cumplir
con los objetivos académicos y desenvolverse adecua-
damente en el ambiente escolar; “en cuanto a sus co-
nocimientos se encuentra a la par con sus companeros
de curso, no tiene ninguna dificultad... durante las cla-
ses suele ayudar a sus companeros a entender la mate-
ria a través de ejemplos que propone, es mds maduro
que ellos”, comenta el profesor jefe.

El ambiente escolar posee recursos fisicos que favo-
recen la participacién ocupacional de C.H., quien se
ha logrado adaptar a la rutina de establecimiento edu-
cacional, adoptando diversos roles, tales como alumno,
amigo vy brigadista del transito; en este sentido el pro-
fesor comenta: “nos preparamos, lo sentamos en una
parte en la que los companeros no lo molesten o se
muevan mucho, entonces lo siento con mujeres, utiliza-
mos también un cojin en el que se sienta en clases para
evitar llagas, los materiales de la sala se encuentran a
su alcance... su jornada escolar es igual a la del resto
de sus companeros... ha internalizado las rutinas diarias
escolares y participa de ellas sin dificultad”. Tanto el en-
torno familiar como escolar se encuentran sensibiliza-
dos con las caracteristicas de C.H., lo cual favorece su
inclusién a dicho contexto. Respecto de esto, la madre
relata: “en el colegio lo apoyan mucho, siempre estan
preocupados por €l, algunas veces hacen rifas y le com-
pran de la leche que él necesita”.

Desafios:

La participacién ocupacional de C.H. se ha visto
afectada debido a que sus habilidades motoras se en-
cuentran restringidas producto de las caracteristicas de
salud que presenta, tales como: menor desarrollo mus-
cular, mayor gasto energético durante las actividades,
escasa capacidad de realizar actividades que requieran
prensiones finas y uso de ambas manos, producto de
la pseudosindactilia que sélo le permite realizar pinza
lateral; esto se suma a la permanencia del dolor pro-
ducto de las heridas; “es mds lento para escribir que sus
companeros, presenta dificultad para realizar trabajos
manuales y solo escribe con lapiz pasta... después del
almuerzo se nota mds cansado que el resto de sus com-
paferos, su mente no anda igual que su cuerpo”, relata
el profesor jefe.
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Cabe destacar que C.H. ingresé tardiamente al es-
tablecimiento educacional debido a la lejania de éste
en relacién a su lugar de residencia y a la ausencia de
alternativas de transporte. Por esta razén, es que actual-
mente se encuentra en 4° basico y no en 1° medio, a
pesar de que sus capacidades son mayores. La madre
refiere: “empezo a ir a la escuela hace poco, como 4
afios, porque como vivimos lejos, antes no teniamos
como llevarlo a la escuela... por el programa de movi-
lizacion escolar ahora lo llevan, él sale hasta el camino
en bicicleta y a veces caminando, ahi lo recoge un bus
que lo trae en la tarde”.

CONCLUSIONES

A partir de los hallazgos obtenidos se evidencia que
la manifestacion de la E.B. en cada nifio, sumado a su
contexto, impacta de manera diferente en el desempe-
fio y la participacion ocupacional.

Volicion:

Al analizar los tres casos, se evidencia una manera
diferente en la forma que cada nifio experimenta sus
ocupaciones, debido a que se basan en la percepcién
de éxito o fracaso en las ocupaciones realizadas ante-
riormente y la aprobacién o desaprobacion que esto
provoca en terceros, lo cual forma la autopercepcion
de capacidad, influenciando su participacién en nue-
vas ocupaciones.

Los pensamientos y sentimientos volitivos estan in-
sertos en un ciclo en el cual intervienen la anticipacion,
la eleccion, las experiencias del “hacer” y su interpre-
tacion posterior (Kielfhofner, 2006). En general, algunas
de las caracteristicas de la E.B. han restringido la par-
ticipacion en la variedad de ocupaciones que brinda
su ambiente, ya sea por experiencias insatisfactorias
anteriores o por aprensiones de los padres o de la co-
munidad escolar. Los usuarios han visto influenciado
su componente volicional debido a que la mayorfa de
ellos requiere de terceras personas de confianza para
realizar o apoyar sus ocupaciones cotidianas, expre-
sandose esto principalmente en una autopercepcién de
inseguridad o limitacién de capacidades para un des-
empefio éptimo.

Es por esto, que los profesores jefes deben utilizar dis-
tintas estrategias e innovar para lograr que los nifios y j6-

venes con E.B. se involucren en las actividades tanto aca-
démicas como extra académicas. Estas estrategias deben
tener un adecuado equilibrio entre las exigencias de la
actividad y habilidades del menor, el nivel de participa-
cién, percepcion de logro y motivacién para involucrar-
se en ocupaciones futuras, en el ambito escolar y otros.
En este sentido, también se debe incluir la preparacion y
apoyo suficiente a los profesores para que puedan brin-
dar las mejores oportunidades a estos nifos, y de esta
manera, logren desarrollarse integralmente.

Gracias a los hallazgos obtenidos a través de este
estudio, podemos apreciar que, efectivamente, el rol
del profesor jefe es fundamental a la hora de generar
un nivel de motivacién que le permita al nifio involu-
crarse en las actividades escolares. En los tres casos, la
relacién con sus profesores jefes facilita este proceso,
debido a que se utilizan estrategias como la graduacién
y modificacion de algunas actividades, la planificacién
de actividades en las que los usuarios, a pesar de sus
caracteristicas fisicas, puedan participar de manera ac-
tiva junto a sus companeros, fomentar la participacion
de la familia en el proceso de inclusién, entre otras.

Habituacion:

Dado que, los nifios con E.B. han debido adaptar-
se a diferentes rutinas preestablecidas a lo largo de su
vida, tales como las hospitalarias, curacién de heridas,
de higiene y aseo, entre otras, el involucrarse en las
rutinas del establecimiento educacional podria suponer
un desafio posible, ya que a lo largo de su vida se han
adaptado a diversos contextos estructurados, logrando
desarrollar la capacidad de anticipar rutinas y partici-
par activamente de ellas.

Esto se puede observar en el caso de C.S. quien,
producto de sus constantes hospitalizaciones y pro-
cedimientos de curaciones diarios, le es facil conocer,
anticipar, adaptarse y participar activamente de sus ru-
tinas. En los casos de V.V. y C.H. podemos observar una
conducta similar, en la que a pesar de requerir ayuda
fisica para realizar sus actividades, son auténomos en
la mayoria de ellas.

Por otro lado, el asumir roles dentro del contexto
escolar significa un gran desafio por la baja asistencia
escolar, percepcién negativa de sus habilidades, y a la
escasa motivacién en sus ocupaciones. Esta situacion
genera dificultades para el cumplimiento de las expec-
tativas relacionadas con los roles en el ambito escolar,
en contraposicién de una mayor identificacién con ro-
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les relacionados a la condicion de salud. En el caso de
C.S. se puede apreciar baja asistencia escolar debido a
largos periodos de hospitalizaciones, lo que genera una
identificacion con roles asociados a su enfermedad. El
apoyo familiar y de la comunidad escolar, pueden im-
pulsar al nifio o joven a identificarse con su rol de es-
tudiante, favoreciendo la inclusion al ambiente escolar.
Esto se refleja en el caso de C.H., quien, producto de
una buena gestion por parte de su profesor y su nivel de
motivacion, se ha involucrado en diferentes actividades
dentro de la escuela, asumiendo el rol de estudiante,
amigo y brigadista del transito, cumpliendo con las ex-
pectativas de estos y validandose a través de ellos.

Habilidades de Comunicacion e Interaccion:

Al analizar los tres casos se evidencia que esta drea se
ve interferida por las habilidades de comunicacién ver-
bal y la no verbal. La comunicacién verbal se encuentra
limitada frecuentemente por una microstomia de la ca-
vidad oral, heridas y ulceras, que dificultan la articula-
cién de las palabras, sumado a un tono de voz bajo. Con
respecto a la comunicacién no verbal se observa una
disminucién del potencial motor, que trae como conse-
cuencia dificultades para moverse y gesticular.

En el contexto escolar estas limitaciones restringen
la participacién activa del estudiante en el aula de cla-
ses, tanto para solicitar asistencia de compafieros y pro-
fesores como hacer comentarios durante el transcurso
de la jornada académica, al igual que en su interaccién
social con la comunidad escolar en actividades fuera
de la sala de clases, tales como el recreo y activida-
des extra curriculares. Cabe destacar, que el lenguaje
comprensivo no se encuentra alterado, ya que como
se ha mencionado, no existe una alteracién cognitiva
asociada a la E.B.

Habilidades de Procesamiento:

Se sabe que en la E.B. no existe un deterioro de las
habilidades cognitivas, sin embargo las habilidades de
procesamiento se pueden ver afectadas por otras razo-
nes. En primer lugar, el aspecto volicional, que como
se mencioné anteriormente, tiende a restringir la par-
ticipacion ocupacional de los usuarios, producto de
la baja percepcién de logro y, como consecuencia,
una sensacién de inseguridad. Requieren permanente
ayuda de otros para desempenarse, interfiriendo en el

desarrollo de las estrategias personales necesarias para
resolver problemas y abordar distintos desafios.

Por otro lado, los usuarios suelen ingresar al sistema
educacional tardiamente, debido principalmente a su
condicién de salud y cuidado, las dificultades para en-
contrar un establecimiento que los acepte, y las apren-
siones de la familia. Una vez que el nifio logra ingresar
al sistema escolar, surgen las dificultades en torno a las
exigencias del nivel y la adaptacién del usuario que ha-
bitualmente se encuentra en un curso mas bajo que el
correspondiente segln su edad. Se suma a este antece-
dente, el desconocimiento de la enfermedad por parte
de la comunidad escolar. Muchas veces se le presentan
exigencias cognitivas menores a los niflos o jovenes
con E.B., restringiendo la posibilidad de desarrollar al
maximo las capacidades que tenga.

En los tres casos se puede apreciar que las habili-
dades cognitivas se encuentran indemnes, sin embargo,
los contextos escolares desarrollan de maneras distintas
las capacidades en ellos, potencidndolas en algunos, a
través de diferentes estrategias en las cuales se logra un
equilibrio entre los desafios y las capacidades del nifio,
a pesar de encontrarse en un nivel menor al que le co-
rresponde; o limitdndolas, al presentar desafios meno-
res a las capacidades cognitivas del estudiante como
es el caso de V.V., quien asiste a una escuela especial
donde no se realizan adaptaciones curriculares en rela-
cién a las actividades propuestas para sus companeros.

Se puede concluir que la familia y los profesores
que se involucran con los nifios con E.B. cumplen un
rol fundamental en el proceso de aprendizaje, la esti-
mulacién cognitiva y la participacién social de estos
ninos y jovenes.

Habilidades Motoras:

Como ya se menciond, las personas con E.B. tien-
den a generar UGlceras y ampollas en la piel y mucosas,
que provocan una disminucién de la movilidad gene-
ral, producto del dolor y la cicatrizacién a la cual estan
expuestas a diario. Por otro lado presentan menor masa
muscular y mayor gasto energético durante su parti-
cipacién en actividades cotidianas, dada la constante
necesidad del cuerpo de reparar los tejidos dafiados.
El miedo a producir nuevas heridas y el dolor perma-
nente durante la ejecucion de las actividades, provoca
una limitacion en la participacién tanto en el contexto
familiar como escolar.

REevISTA CHILENA DE TERAPIA OCUPACIONAL 89



UNIVERSIDAD DE CHILE
FACULTAD DE MEDICINA

Como consecuencia de las pseudosindactilias y ma-
nos en capullo, presentan dificultad en el uso de las
manos, las prensiones finas y la coordinaciéon bima-
nual, observandose principalmente en el uso de herra-
mientas y objetos en el contexto escolar, tales como:
tijeras, lapices y pinceles. En relacién a las habilidades
motoras gruesas presentan movimientos lentos, de me-
nor amplitud y fluidez, que impacta en su participacion
en actividades que involucren mayor requerimiento y
contacto fisico.

Dado lo anterior, se infiere que los nifios y jovenes
con E.B. pueden presentar limitaciones en su integra-
cién al contexto escolar si no se realizan las adaptacio-
nes curriculares necesarias, modificacion del ambiente
fisico, atencién personalizada de profesionales y sensi-
bilizacién del tema en la comunidad escolar. Las adap-
taciones mas frecuentes y requeridas por estos nifos
son: engrosar lapices y pinceles, acolchar sillas y me-
sas, rampas para el desplazamiento en silla de ruedas,
incorporar medidas de seguridad en los juegos, discutir
sobre la enfermedad y derribar prejuicios, entre otros.

Ambiente:

Para los niflos con E.B. en sus tipos mas severos, es
fundamental desempenarse en ambientes que les pro-
porcionen seguridad y que reduzcan los riesgos de nue-
vas heridas o infecciones que puedan perjudicar su es-
tado de salud. Cabe mencionar que los tres casos estu-
diados corresponden a usuarios que residen en sectores
rurales, donde por lo general, el espacio fisico restringe
la participacion de éstos, debido a la falta de infraes-
tructura que permita un desplazamiento facil y seguro.

Como se menciond anteriormente, estos usuarios
requieren de adaptaciones fisicas para compensar dé-
ficit motores, con el objetivo de evitar posibles trauma-
tismos y facilitar su desempeno. Debido al escaso pre-
supuesto que suelen tener las escuelas rurales y la con-
dicién socioecondmica vulnerable de las tres familias,
resulta complejo conseguir las adaptaciones necesarias
para que los nifios se desarrollen adecuadamente, po-
tenciando sus capacidades y habilidades que les permi-
tan incluirse de manera éptima al contexto escolar y a
la comunidad en general.

En cuanto al ambiente social, éste influye de manera
evidente en la participacion ocupacional de estos usua-
rios. La familia tiende a sobreproteger a los menores,
restringiendo sus capacidades fisicas, cognitivas y de
comunicacién, por lo que, al enfrentarse a un contexto

como el escolar, se ven muchas veces sobrepasados por
una comunidad que no se siente preparada o no sabe
c6mo incluirlos.

Por otra parte, se evidencia que el ambiente escolar
rural, no se encuentra disefiado y preparado para reci-
bir a alumnos(as) con NEE en el ambito fisico, tendien-
do a sobreproteger y limitar la cantidad de actividades
que el nifno puede hacer dentro y fuera del estableci-
miento. Esto trae como consecuencia, que no participe
de manera activa en las instancias de interaccién social
como recreos, clases de educacion fisica, talleres extra-
curriculares, entre otros, lo cual limita evidentemente
la inclusién del nifio y joven en el contexto escolar.

Con respecto a la participacién ocupacional en el
area de educacién, se puede concluir que ésta es in-
satisfactoria, debido a que a pesar de formar parte de
un establecimiento escolar, es decir estar integrados
al sistema educacional, no se encuentran incluidos en
éste, ya que dichos establecimientos desconocen las
caracteristicas de la enfermedad y no cuentan con los
recursos fisicos y humanos necesarios para identificar y
eliminar los obstaculos a los que se ven enfrentados los
ninos, con el objetivo de lograr una igualdad de oportu-
nidades y plena participacién en dicho contexto.
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