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1. PRESENTACION:

FARO, Asociacion de Familiares y Amigos de Nifios con Cdncer, fue constituido el dia 3
de Junio de 1999 con el objetivo de mejorar la calidad de vida de los nifios
diagnosticados de cdncer y de sus familiares en las distintas fases de la enfermedad y
en los problemas derivados de ella y del tratamiento.

Cuando un nifio enferma de cancer, él y su familia deben hacer frente a una grave
dolencia, pero también a una serie de problemas sociales que se derivan de este
diagnodstico. Desde el nacimiento de FARO hemos trabajado en dar respuesta a las
necesidades de las familias y ofrecer una atencién integral que incluye informacion,
atencidn psicoldgica, apoyo socioecondmico, apoyo educativo a domicilio y sobre todo
acompafamiento a las familias durante toda la enfermedad para poder detectar sus
necesidades y salir al paso ofreciendo nuevas soluciones.

Para poder llevarlo a cabo tenemos en marcha los siguientes PROGRAMAS

e Programa social.

e Programa de apoyo psicolégico y de apoyo emocional
e Programa educativo.

e Programa de sensibilizacion y divulgacion.

e Programa médico.

Es en este momento y dentro del programa médico, vemos necesario ampliar la oferta
de servicios de FARO poniendo a disposicién de las familias un nuevo proyecto de
Terapia Ocupacional.

La terapia ocupacional se encarga de potenciar al maximo las capacidades funcionales
y lograr el maximo rendimiento funcional en actividades de la vida diaria cuando
aparecen interrupciones en las rutinas y en las capacidades fisicas y cognitivas. El fin
ultimo es que los nifios y jévenes permanezcan integrados en la sociedad con una
intervencion temprana que ayude a prevenir las limitaciones derivadas de su
enfermedad y en el caso de que estas se presenten aprendiendo a vivir con ellas con el
mayor grado de independencia posible.

“La medicina te salva |leanwvaeida & JViavitrelra.p’i
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2. FUNDAMENTOS Y OBIJETIVOS:

El aumento de la supervivencia de pacientes oncolégicos se consigue gracias a los
nuevos protocolos y a la accidn interdisciplinar de los profesionales implicados en la
intervencién que permite individualizar el tratamiento.

Cada afio en La Rioja, entre 6 y 8 niflos y adolescentes son diagnosticados de cancer.
Los pacientes oncoldgicos pediatricos deben hacer frente a un tratamiento complejoy
agresivo (quimioterapia, radioterapia, cirugia, inmunoterapia) que puede oscilar entre
seis meses a varios afios y que suele implicar técnicas intrusivas y dolorosas con
numerosas hospitalizaciones y citas de seguimiento.

Todo este proceso hace que se vea disminuida su autonomia e independencia, se
produzca pérdida de la funcionalidad, retraso o enlentecimiento en su desarrollo fisico
y cognitivo, aislamiento social, pérdida del apetito y masa muscular y algunos de ellos,
ademas, presentaran discapacidades que pueden derivar de la propia enfermedad o
del tratamiento que han recibido.

El diagndstico precoz seguido de un tratamiento inmediato, permite curar algo mas del
50% de los casos de cancer en la poblacién adulta (Miller, 1995; Syed, Johnston,
Wong, Green, Winterbottom & Jennedy, 2012; Perglotti, Deal, Bryant, Reeve & Muss,
2015) y mas del 80% en los nifios. Dichos tratamientos, tanto médico-quirdrgicos como
coadyuvantes (terapia ocupacional, fisioterapia, psicoterapia, etc.), ofrecen atencién
independientemente de la etapa de la enfermedad en la que se encuentre el paciente.
(American Occupational Therapy Association, 2018)

Desde FARO nuestro OBJETIVO es disefiar y poner en marcha desde nuestra Asociacion
un proyecto que permita la intervencién terapéutica y el seguimiento de los nifios y
adolescentes desde el inicio de la enfermedad y a lo largo de todo el proceso y que
vaya encaminado a prevenir, mantener y recuperar, si fuera necesario, la maxima
funcionalidad posible del nifio y de sus capacidades tanto fisicas como cognitivas, en
funcién del momento evolutivo del desarrollo en que se encuentre.
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3. AMBITOS DE INTEVENCION:

En el abordaje individual, tras una valoracién y estudio inicial, se intervendrd en los
siguientes ambitos:

U Motor
- Resistencia fisica y cardiopulmonar
- Fuerza muscular
- Tono muscular
- Equilibrio
- Coordinacion
- Marcha
- Higiene postural
- Motricidad gruesa y fina
- Linfedema
- Cicatrices
- Reflejos
- Temblores
- Dolor

U Sensitivo:
- Hiposensibilidad / Hipersensibilidad
- Paresias
- Neuropatia periférica
- Alteracion vestibular
- Alteracion del gusto, oida, vista u olfato
- Procesamiento sensitivo

U Neurocognitivo:
- Memoria
- Atencién
- Capacidad de aprendizaje
- Razonamiento légico
- Planificacion y organizacion
- Inhibicién
- Resolucién de problemas
- Fluidez verbal y lectora
- Escritura
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4. DESCRIPCION Y CARACTERISTICAS DEL PROYECTO
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Proyecto desde la Terapia Ocupacional; intervencion motora,
sensitiva y cognitiva para ninos y nifas con cancer.

Como ya hemos ido explicando, nuestra propuesta es poder ofrecer a las familias de
nifos y nifias con cancer un proyecto que permita la intervencion terapéutica y el
seguimiento desde el inicio de la enfermedad y a lo largo de todo el proceso hasta la
recuperacién de maxima funcionalidad posible del nifio o adolescente.

Dicha intervencion reunira las siguientes caracteristicas:

e Individualizada: se realizard una valoracién al inicio de la enfermedad vy
reevaluard tantas veces como sea preciso a lo largo del tiempo que dure el
tratamiento y el proceso de recuperacion. Partiendo de las diversas
evaluaciones realizadas se establecera un plan de intervencién.

e Fundamentada en el juego como base de la herramienta terapéutica, siendo
tanto el medio como el fin, ya que es de esta manera como el menor tiene

contacto con el entorno y ambiente que le rodea. (Bettelheim, 1987)

e Integral: abarcard todos las dareas del desarrollo tanto fisicas (motoras y
sensitivas) como cognitivas y emocionales.

e Flexible: se adaptard a la situacion y el momento de la enfermedad y al lugar en
el que esté el nifio, adaptando la terapia si fuera preciso al domicilio u hospital.

e Proporcionada por terapeutas especializados.
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e Multidisciplinar: En coordinacion con otros profesionales implicados en los
cuidados de los nifios y jovenes con cancer: unidades de oncologia pediatrica,
trabajadoras de FARO, pediatra del Hospital San Pedro encargada de la
coordinacion de oncologia pedidtrica, Unidad de Atencion temprana del
Hospital San Pedro de Logroio, neuropsicologia de ASPANOA equipos de
orientaciondef 24 OSY G NRB A SRdzOI GAD23aX

Trabajadoras de FARO

e

Orientacién colegios

Oncopediatria Atencion temprana
A ~
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TERAPEUTA OCUPACIONAL
x'// l\\\\ Ta
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europsicologia N, .
Fisioterapia Logopedia

e Participativa incluyendo a los padres en el proceso y ofreciéndoles las
explicaciones y recomendaciones que precisen y deseen para colaborar en el
plan de intervencion del menor.
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5. METODOS DE INTERVENCION

Intervencion

/\;

Individual Grupal

N l

Sala de terapia Domicilio Sala de terapia

Se presentan una variedad de metodologias de intervencidn a las que, segun
necesidad, disponibilidad y estado del nifio, se puede optar. Todas ellas son

compatibles y puestas en marcha a través del juego.

Motricidad y actividad fisica.

Puesta en practica de las capacidades motoras mediante la movilizacién activa
del paciente, proporcionando una proteccién y reforzamiento del sistema 6seo
y muscular adaptado a las necesidades del menor.

Hoy en dia, se considera que el exceso de inmovilidad puede dar lugar a una
disminucion adicional de idoneidad y funcionamiento fisico. Estos efectos
adversos pueden prevenirse o minimizarse mediante la introduccién de una
intervencidon activa por parte del paciente tanto durante como después del
tratamiento. (Hunter, Gibson,! ND SaYly 3 5Q! YAO2X
con la posibilidad de la practica deportiva adaptada.

Integracion sensorial

Enfoque terapéutico dirigido a fomentar la organizacion de las sensaciones que
recibimos de nuestro cuerpo y del ambiente, para poder responder de manera
apropiada a las demandas que se nos presentan. El procesamiento e
integraciéon de las sensaciones constituye una base fundamental para el
desarrollo de las habilidades de la vida diaria.

HAMT O
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Pautas a familiares

La implicacién y participacién de la familia en este proceso es un aspecto
fundamental para facilitar y extrapolar el aprendizaje desde el ambiente
terapéutico al entorno del menor. Se ofrecen pautas a los padres para ser
participes y facilitadores de los diferentes aprendizajes.

Adaptaciones del entorno (domicilio y cole) con productos de apoyo.

Se ofrece una orientacién a cerca de las posibles adaptaciones a realizar tanto
en el domicilio como en el colegio del nifio para lograr un ambiente accesible.
Ademas, se pautan, en caso de ser necesario, diversos productos de apoyo para
facilitar la realizacién de diferentes actividades.

Pautas de alimentacién en base a las necesidades presentadas por el nifio en
los diferentes momentos del proceso.

Terapia Asistida con Animales

Intervencion opcional apoyada en un perro de terapia; formado y adiestrado
para este tipo de intervenciones.

Se ha encontrado en la literatura que la TAA genera bienestar psicolégico,
emocional, fisico, social y cognitivo (Fine, 2015; Fontalba, 2016). En este
sentido, se ha evidenciado que la TAA contribuye a afrontar diferentes
problemas infantiles como dificultades en el aprendizaje, agresividad, déficit de
atencion e integracion social (Cirulli et al.,, 2011). Ademads, el uso de los
animales en la terapia representa un apoyo en contextos terapéuticos gracias a
gue proporcionan un espacio tranquilo y de comunicacién entre terapeuta y
paciente (Cirulli et al., 2011); incluso pueden servir como vinculo emocional
para mediar las interacciones en contextos terapéuticos (Serpell, 1996, como se
cita en Cirulli et al., 2011).

Ademas, si se llegara a la situacion de necesitar cuidados paliativos,
acompafiados de un posterior fallecimiento de un nifio o nifia, se ofertara el
servicio de acompafiamiento y terapia durante el duelo en los hermanos con
unas técnicas especificas dirigidas a la superacion de esta dura situacion
emocional y a sus consecuencias.
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Nuevas tecnologias.

Utilizacién de herramientas informaticas y aplicaciones tecnoldgicas como
Sincrolab; accesible a través de la Federacion Espaiiola de Padres de Nifios con
Cancer y es utilizado, actualmente, por otras Asociaciones de este mismo
indole.

En funcion de la evolucién del programa proyecto y de las necesidades
detectadas se valorara la realizaciéon de otras terapias como musicoterapia o
aquellas que se vayan desarrollando en el futuro y cuya aplicacién nos parezca
util para el objetivo que se desea alcanzar
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6. METODOLOGIA DE LA INTERVENCION

- PRIMERA ENTEVISTA CON LA FAMILIA:
Cuando desde FARO se conozca la existencia de un nuevo diagndstico de cancer
en nuestra Comunidad Auténoma, se ofrecera a la familia una primera
entrevista con el o la Terapeuta Ocupacional de nuestra Asociacion. Dicha
entrevista servira para conocer la situacidn clinica del menor y ofrecer a los
padres una primera aproximacion al plan de intervencién.

- VALORACION INICIAL:
Tras revisar la situacion clinica mediante la informacion disponible a través de
los padres y de los profesionales encargados del tratamiento del nifo, se
realizara una valoracion inicial en la que analizaran mediante test y escalas las
diversas capacidades del nifio a nivel fisico (motor y sensitivo) y cognitivo.

- PLAN DE INTERVENCION:
Se elaborara un plan de intervencidn individualizado y flexible que incluira:
e Pautas nutricionales y de actividad fisica
e Adaptaciones del entorno; tanto en el domicilio como en la escuela
e Plan terapéutico mediante sesiones individuales o grupales dirigidas a
las necesidades motoras, sensitivas y/o cognitivas detectadas

- REEVALUACIONES PERIODICAS
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7. RECURSOS NECESARIOS

e RECURSOS HUMANOS
Se precisard de un o una terapeuta ocupacional responsable del programa.

Para la puesta en marcha del programa estd previsto a partir del mes de Enero
de 2021 la contratacién por horas de una persona autéonoma en funcién de las
necesidades.

e RECURSOS MATERIALES

- Habilitacion de local para creacion de un aula de terapia.

Desde el afio 1999 nuestra asociacion tiene su sede social en un piso cedido en
precario por la Comunidad Auténoma de la Rioja en la C/ San Antdn en el que venimos
desarrollando nuestras actividades y atendiendo a nuestras familias. A la vista del
crecimiento de los servicios que prestamos desde que se cred FARO hasta hoy, dicho
piso se ha quedado pequeifo y creemos que no reune las caracteristicas de
accesibilidad necesaria para un colectivo de nuestras caracteristicas. Es por ello que en
Marzo de 2020 la junta directiva de la asociacion formada por padres y madres de
ninos con cancer, decidié la compra de un local en obra en la zona de La Cava de
nuestra capital para el traslado de nuestra sede. A fecha de hoy dicho estamos
elaborando un proyecto arquitecténico que nos permita a lo largo del afo 2021
realizar las obras de acondicionamiento para trasladar alli nuestra sede y dotarla de
una sala de terapia adecuada para la realizacién del proyecto que aqui se describe.

Hasta que dicho local esté habilitado la terapia se realizara en la sala que disponemos
en nuestra sede de la calle San Antdn y en el propio domicilio del nifio o nifia que lo
precise.

- Equipamiento de la sala de terapia

Equipar de material terapéutico un espacio de la nueva sede de la asociacion FARO
para la intervencidn multidisciplinar con nifios y adolescentes supervivientes de

cancer.
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8. BENEFICIARIOS:

X Todos los nifios y adolescentes diagnosticados de cancer.
X Requisitos exigidos para ser beneficiario: diagndstico de cancer infantil.

X Grado de atencidén que reciben los beneficiarios:

Atencién continuada desde el diagndstico y a lo largo del proceso de
enfermedad.
Atencidén de seguimiento tras haber superado el cancer.

Si se llegara a la triste y dura situacion del fallecimiento de un nifio o niia se ofertara el
servicio de terapia durante el duelo en los hermanos que apoyaria y complementaria
a las actuaciones que se realizan desde el drea de psicologia de nuestra Asociacion,
siempre en coordinacion con dicha area, mediante la aplicacién de unas técnicas
especificas dirigidas a la superacién de esta dura situacion emocional y a sus
consecuencias.
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9. CRONOGRAMA:

Ao 2020:
- 9fF 062N OAsy RSt LINP&S@EI2 a! LINBYRASYR2
- Compra del local con fondos de la Asociacién para sede y construccién de aula
terapéutica
- Encargo del estudio arquitectdnico

Ao 2021:

- Puesta en marcha del proyecto en Enero de momento con la utilizaciéon de la
sala de nuestra sede y en los domicilios de los nifios y nifios, posponiendo
aquellos tipos de terapias individuales y grupales que no se puedan realizar por
falta de medios fisicos hasta que dispongamos de sala de la nueva sala de
terapia.

- Busqueda de recursos econédmicos

- Ejecucidn de las obras

- Equipamiento de la sala de terapia

DIC ENE FEB MAR ABRI MAY JUN JUL AGOS SEP OCT NOV DIC ENE

Disefio del proyecto

Reunién grupo trabajo

Elaboracién del proyecto

Presentacién a junta

Encargo proyecto del aula al
arquitecto

Inicio programa (individual y
domicilio)

Reunidn con Salud

Busqueda de patrocinios y
subvenciones

Ejecucién obra sede y aula

Fin de obras y equipamiento

Desarrollo total del proyecto indiv y
grupal




