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RESUMEN

Los cuidados paliativos buscan impactar en el bienestar de las personas que cursan una con-
dicién de salud crénico-degenerativa u otras que acorten su esperanza de vida. Considerando
la escasez de terapeutas ocupacionales con formacién en esta especialidad en Colombia y
otros paises, este articulo presenta reflexiones sobre los significados y retos que plante6 a dos
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estudiantes de pregrado en Terapia Ocupacional y sus docentes, su experiencia en una prac-
tica formativa en cuidados paliativos con personas adultas y adultas mayores hospitalizadas.
Enlazando la subjetividad de cada estudiante con este contexto surgieron cinco ejes alrededor
de los cuales se desarrolla el texto: relacion terapéutica; ocupacion significativa y espirituali-
dad; fatiga por compasion; reflexiones éticas, y formacién profesional. Se concluye que en la
formacién de terapeutas ocupacionales es necesario implementar estrategias pedagogicas que
enriquezcan el hacer humanizado, ético, critico y centrado en la persona.

PALABRAS CLAVE
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ABSTRACT

Palliative care seeks to impact the well-being of people with a chronic-degenerative health con-
dition or others that shorten life expectancy. Considering the shortage of occupational therapists
trained in this specialty in Colombia and other countries, this paper presents the reflections of
two undergraduate Occupational Therapy students and their professors on the meanings and
challenges of their fieldwork in palliative care training for practice with hospitalized adults and
older adults. By linking the students’ subjectivity with this formative context, five axes emer-
ged: the therapeutic relationship, meaningful occupation and spirituality, compassion fatigue,
ethical reflections, and professional training. The conclusion is that it is necessary to establish
pedagogical strategies that enrich a humanized, ethical, critical, and person-centered practice
in occupational therapists’ training.

KEY WORDS
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RESUMO

Os cuidados paliativos buscam impactar o bem-estar das pessoas que tém uma condigdo de
saldde cronico-degenerativo ou outras que reduzem sua expectativa de vida. Considerando a
escassez de terapeutas ocupacionais formados nesta especialidade na Colémbia e em outros
paises, este artigo apresenta reflexdes sobre os significados e desafios colocados a dois alunos
de graduagdo em Terapia Ocupacional e seus docentes, tendo em vista sua vivéncia numa pra-
tica discente em cuidados paliativos com adultos e idosos hospitalizados. Vinculando a subje-
tividade de cada aluno a esse contexto, emergiram cinco eixos em torno dos quais o texto se
desenvolve: relacao terapéutica, ocupagao significativa e espiritualidade, fadiga por compaixao,
reflexdes éticas e formacgao profissional. Conclui-se que, na formagao de terapeutas ocupacio-
nais, € necessario implementar estratégias pedagogicas que enriquegam o fazer humanizado,
ético, critico e centrado na pessoa.

PALAVRAS-CHAVE
Terapia Ocupacional, cuidados paliativos, educagdo profissional
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Introduccion

El fin de la vida es un proceso transforma-
dor, un fenémeno comin que todos los
seres vivos experimentamos por Unica
vez. En algunos casos el transito hacia el
fin de la vida puede representar cambios
en la ocupacién y en las dimensiones
fisicas, mentales, sociales y espirituales
de quien lo vive y de las personas que
hacen parte de su circulo social. En este
proceso, las personas pueden interactuar
con profesionales del area de cuidados
paliativos, entendidos, de acuerdo con
la legislacién colombiana, como:

Los cuidados apropiados para el pa-
ciente con una enfermedad terminal,
cronica, degenerativa e irreversible
donde el control del dolor y otros sin-
tomas requieren, ademds del apoyo
médico, social y espiritual, de apoyo
psicoldgico y familiar, durante la en-
fermedad y el duelo. (Ley 1733/2014)

Esta atencién se brinda en centros
hospitalarios, hospicios o en el hogar,
con un enfoque interdisciplinar orienta-
do a la comprension holistica de las ne-
cesidades expresadas por la personay su
familia para disminuir el dolor total (fisi-
co, mental, social y espiritual) (Del Rio y
Palma, 2007; Organizacién Mundial de
la Salud [OMS], 2020).

Desde 1967 se ha buscado que las
personas con procesos terminales de
salud —sean estos por condiciones cré-
nicas, degenerativas, incurables u otras
que acorten la esperanza de vida- transi-
ten por ellos con calidad y dignidad (Del
Rio y Palma, 2007). La OMS (2020) re-
porta que los avances en las condiciones

sociosanitarias a nivel internacional, el
acceso a la atencién médica, el aumento
en la expectativa de vida, el crecimien-
to socio-demografico, el envejecimiento
poblacional y el incremento de la preva-
lencia de condiciones de salud no trans-
misibles han conllevado a que este pro-
ceso transcurra con mayor frecuencia en
centros hospitalarios, no en los hogares.

Por lo anterior, se estima que en el
mundo hay mds de 40 millones de per-
sonas que requieren cuidados paliativos
y que el 78% de ellas se encuentra en
paises con ingresos bajos y medios, don-
de solamente el 14% recibe atencion pa-
liativa (OMS, 2020). Por otro lado, segtn
el Observatorio Colombiano de Cuida-
dos Paliativos (2019), en 2018 se pre-
sentaron en el pais 33.404 decesos por
condiciones de salud plausibles de cui-
dados paliativos, siendo las principales:
oncoldgicas (10.291), isquémicas de co-
razon (8.557), cerebrovasculares (3.418)
y de vias respiratorias inferiores (3.479).
En Bogotd se presentaron 5.157 de estas
muertes. Lo anterior denota la necesidad,
no solo de la atencién, sino de la forma-
cién de talento humano en salud para
dar respuestas a las realidades de las per-
sonas y sus familias (OMS, 2020).

El papel de la Terapia Ocupacional en
cuidados paliativos ha evolucionado du-
rante varias décadas. Las y los terapeutas
ocupacionales han trabajado en esta drea
en diferentes escenarios practicos, como
el domiciliario y hospitalario, y han es-
tudiado el rol de la ocupacién en esta
etapa (Hammill et al., 2014; Mills y Pay-
ne, 2015). Por otra parte, en la literatura
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se reconoce su papel dentro del equipo
multidisciplinario, potenciando la cali-
dad de vida de la persona y sus familia-
res a través de la ocupacion; sin embar-
go, tradicionalmente no se les contempla
dentro de los contextos de atencién de
cuidados paliativos (Pyle, 2018).

Teniendo en cuenta lo anterior, se ha
propuesto incorporar en los planes de
estudios estrategias formativas que in-
volucren experiencias practicas en este
campo (Hammill et al., 2014). Essential
y McColl (2019), por su parte, gestaron
un modelo para los cuidados paliativos
basado en los siguientes aspectos claves:
la ocupacion significativa como parte
central; el hacer, entendido como la par-
ticipacion activa en ocupaciones nuevas
o cotidianas; el ser, en relacion con la
identidad y la subjetividad que carac-
teriza a la persona; el pertenecer, que
reivindica las interacciones con otros y
otras (familia, grupo de apoyo), y el llegar
a ser, como el legado que posibilita rea-
firmar la vida y prepararse para la muerte
en un entorno seguro y de soporte.

Respecto a la experiencia formati-
va de estudiantes en esta drea, Warne y
Hoppes (2009) documentaron las lec-
ciones aprendidas por una estudiante en
la atencién de un usuario al final de su
vida. Tales lecciones incluyen recono-
cer el potencial de la ocupacién en mo-
mentos de pérdida; hacer la diferencia
en contextos adversos; aprender de la
vida y la muerte, y la conviccién perso-
nal del ser en la profesiéon, entendiendo
que hay oportunidades de mejora en el
hacer. De igual manera, evidenciaron
la responsabilidad de los programas de
formacion en apoyar a sus estudiantes
cuando experimentan tristeza, miedo o
incertidumbre, sefalando que las y los
docentes e instructores clinicos se con-

vierten en una red de apoyo para que
realicen cierres, articulen lo aprendido y
contindien con su carrera.

En Australia, Meredith (2010) exploré
el conocimiento en cuidados paliativos
adquirido durante el pregrado por 24
terapeutas ocupacionales que posterior-
mente ejercieron en esta drea. Con base
en los resultados del estudio, formulé
las siguientes recomendaciones para la
formacion de terapeutas ocupacionales:
fortalecer habilidades para la comunica-
cién y la expresion en situaciones espe-
cificas como el dialogo sobre la muerte 'y
el acompanamiento en el duelo (empatia
contra simpatia); incluir reflexiones en
torno a los valores y las creencias sobre
la muerte y la espiritualidad, donde tam-
bién se aprenda a orientar las sesiones
con un enfoque centrado en la persona,
no en la rehabilitaciéon con metas impul-
sadas por el o la terapeuta.

En relacién con lo anterior, por lo ge-
neral los estudios revisados establecen
la practica centrada en la persona como
pilar para promover la calidad de vida y
destacan el Modelo Canadiense de Tera-
pia Ocupacional, asi como la atencion
holistica, ética y humanizada como fac-
tores prioritarios en la atencién. lgual-
mente, permiten diferenciar dos enfo-
ques: el tradicional, que se sustenta en
la rehabilitacién, y otro centrado en la
participaciéon en ocupaciones significa-
tivas (Keesing y Rosenwax, 2011; Mills y
Payne, 2015).

Recientemente en Sudamérica se
generaron lineamientos de atenciéon
paliativa en el escenario de la pande-
mia por COVID-19 (Gongalo et al.,
2020) y se han gestado y documentado
practicas en cuidados paliativos, desta-
candose el volumen de la produccién
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brasilefa frente a la de paises hispa-
noamericanos (Nascimento, 2019).
Perilla y Joaquim (2020), por su parte,
reflexionaron sobre los factores profe-
sionales y contextuales que impactan
el quehacer del terapeuta ocupacional
en los equipos de cuidados paliativos;
mientras Nascimento y Delboni (2021)
relataron una experiencia exitosa con
un sujeto, con quien se logré afirmar la
vida y construir un legado por medio
de la ocupacién significativa.

No obstante, son pocas las publica-
ciones de habla hispana que dan lugar
a las experiencias estudiantiles. Una de
ellas aborda la evaluacién del efecto de
un programa de formacién en cuidados
paliativos, empleando la Escala de Bu-
gen con estudiantes de ciencias de la
salud (Schmidt-RioValle et al., 2012);
otras exploran el rol profesional y las
estrategias de afrontamiento en el con-
texto de atencién paliativa de nifos,
nifias y adolescentes (Bermudez et al.,
2016; Castillo et al., 2019).

En Colombia se han estudiado las
acciones terapéuticas desde la logote-
rapia en personas con enfermedades
crénicas en fases avanzadas (Diaz et
al., 2002), sin embargo, no encontra-
mos publicaciones que den cuenta del
punto de vista estudiantil en nuestra
profesién. Como estudiantes de Terapia
Ocupacional consideramos relevante
reflexionar sobre la practica, dar voz y
lugar a nuestra experiencia en contex-
tos particulares de atencién. Por lo an-
terior, en este articulo desarrollamos al-
gunas reflexiones sobre los significados
y retos que se gestaron en nuestro paso
por la practica formativa en cuidados
paliativos con personas adultas y adul-
tas mayores en un hospital de Bogota.

Los insumos principales para estas
reflexiones incluyen el sentir, pensar y
hacer del primer y la segunda autora de
este articulo en ese contexto especifico,
sus narraciones en primera persona se
incluyen a lo largo de este escrito. Des-
de el inicio y hasta el final de la prac-
tica, entre agosto y noviembre del afio
2019, se realizaron sesiones de continua
introspeccion, didlogo y discusién sobre
las experiencias vividas con 23 personas
adultas y 18 adultas mayores hospitali-
zadas por diversas condiciones de salud
(63% por procesos oncoldgicos). En la
mitad y al culminar la practica formati-
va, con la participacién de las terapeutas
ocupacionales (autoras tercera y quinta),
se intercambiaron preguntas para recor-
dar situaciones, conversaciones y emo-
ciones con la mayor precisién posible,
destacando aquellas que impactaron el
hacer discente en la practica de Terapia
Ocupacional en cuidados paliativos. En
el ejercicio del rol docente, estas pro-
fesionales también realizaron procesos
de observacion, orientacién y reflexién
conjunta sobre las acciones terapéuticas
en este escenario educativo. En conjunto
con la cuarta autora se ampliaron y revi-
saron los aspectos clave del texto.

Esta dinamica nos permitié consoli-
dar cinco tematicas alrededor de las cua-
les se desarrolla la reflexion: relacion te-
rapéutica; encuentros con la ocupacién
significativa y la espiritualidad; fatiga por
compasién; reflexiones éticas entre ten-
siones y miradas diversas sobre el hacer
terapéutico, y formacion profesional. Al
final de cada una de ellas proponemos
algunas recomendaciones derivadas de
nuestro sentir y vivir la Terapia Ocupa-
cional en cuidados paliativos.
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Sobre la relacion terapéutica

La relaciéon terapéutica es una parte
esencial del acercamiento y de las se-
siones con las personas durante todo el
proceso de atencién. Estar en el presen-
te, llegar con la mejor actitud y abiertos
a escuchar con empatia y tacto humano
fueron las mejores estrategias, nos permi-
tieron romper las tensiones previas, va-
lidar sus sentimientos y pensamientos, y
facilitaron una mayor receptividad en las
sesiones cuando surgian situaciones de
dolor o sufrimiento, una posible constan-
te en el fin de la vida. El didlogo asertivo,
los comentarios, los momentos alegres,
las memorias y las reflexiones existencia-
les hicieron parte de las sesiones, confi-
gurando a la relacién terapéutica como
un medio crucial en todo el proceso.

Fue evidente que las necesidades de
las personas de la familia y cuidadoras
pueden pasar a un segundo plano, sea
por la atencién de las y los diferentes
profesionales, por factores del sistema
de salud o porque ellas mismas deciden
relegar su autocuidado por las situacio-
nes que viven. Por eso, consideramos la
necesidad de brindarles una atencioén
que estuviera al tanto de su bienestar fi-
sico, mental, emocional y espiritual.

Reconocemos que hacer parte del
proceso de fin de vida de una persona
con quien no compartimos lazos sangui-
neos o de amistad nos hace sentir inicial-
mente como intrusos, pues se trata de
un momento intimo. Pero durante las se-
siones, el establecimiento de la relacion
terapéutica posibilité que gradualmente
nuestro ser se convirtiera en una parte
fundamental dentro de la red de apoyo,
como se expresa en el siguiente relato:

Recuerdo cuando se dio inicié al
protocolo de fin de vida y sedacion
paliativa. Los familiares nos per-
mitieron estar en espacios en los
que expresaron sus emociones y
su sentir mds profundos, afirmaron
sus expresiones espirituales en fa-
milia, lloraron y aceptaron que te-
nian que dejar ir a su padre/madre,
hijo/hija para que su camino hacia
el fin de vida no fuera doloroso. En
este momento fueron los familiares
quienes mds nos agradecieron por
ese acompanamiento en el cual po-
dian decir algunas palabras o per-
manecer en silencio.

Encuentros con la ocupacion
significativa y la espiritualidad

Desde nuestra experiencia en la prac-
tica, consideramos que las ocupaciones
significativas fueron cruciales, siendo
nuestro principal medio de accion tera-
péutica; nos permitieron reivindicar los
conocimientos de la profesién al encon-
trarnos en un contexto sociosanitario
que provoca la desconexién de la per-
sona con su cotidianidad. En conjunto
pudimos definir cudles ocupaciones se
podian retomar y mantener para lograr
un patrén ocupacional equilibrado que
generara bienestar.

Recuerdo cuando entré a la habi-
tacion del sefor J, quien tenia un
prondstico incierto y cursaba con
pardlisis facial. Se encontraba sin
compania en ese momento, sos-
tenia con sus dedos sus pdrpados
para poder ver quién ingresaba a
la habitacién... Todas las mafianas
leia el periédico y desde su com-
plicacion de salud esta actividad
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se habia visto restringida... asi que
para ese dia habiamos acordado
leer el periédico. Cuando entré, me
dijo que se encontraba extremada-
mente agotado; él solo queria ha-
blar. Conversamos sobre temas de
su interés: la muerte. Finalizamos la
sesion sin dificultades. Fl agradecio
el espacio por darle la oportunidad
de elegir y aliviar por un momen-
to su malestar. Me dijo que, en la
proxima sesion, con seguridad, iba-
mos a leer. Esa actividad no se pudo
realizar... él fallecié esa noche.

Aunque en la literatura nos encon-
tramos con frecuencia con la dimensién
espiritual, al no ser tangible y tener in-
terpretaciones que pueden ser infinitas,
su aplicabilidad en el terreno practico
no fue facil. La relacién de esta con la
ocupacion significativa, el arte, el hacer
cotidiano, el impacto en la esencia del
ser y la conexién con lo trascendental
nos permitieron brindar acciones tera-
péuticas con sinergias entre ambas, jes
casi imposible separarlas! Fue asi como
la espiritualidad se convirtié en un eje
transversal en las sesiones que orien-
tamos, ya que en situaciones que cur-
san con procesos de salud incurables,
progresivos y terminales, hasta el mas
fuerte se vuelve vulnerable y suelen
emerger cuestionamientos sobre lo que
conecta la vida con el entorno.

Desarrollamos sesiones especificas
para favorecer la expresion espiritual
y lograr la afirmacién de la vida o la
preparacion para su fin. Encontramos,
por ejemplo, experiencias relacionadas
con la ruralidad, donde la conexién
con las actividades del campo vy el ho-
gar cobraron relevancia: el respirar aire
fresco y contemplar el amanecer, jugar
con las hijas e hijos, fueron parte de los

recuerdos que mas aforaban las perso-
nas y que, al comunicarlos, reflejaban
felicidad y nostalgia. También tuvimos
sesiones en las que se exploraron prac-
ticas religiosas como orar o rezar, don-
de la bisqueda de conectar con un ser
divino y reivindicarse fueron expresa-
das como necesidades ocupacionales
muy importantes.

Por lo anterior, entendemos que la
ocupacion significativa y su estrecha re-
lacion con la dimensién espiritual son
componentes trascendentales para la
atencion en cuidados paliativos, ya que
también brindan a las personas sensacio-
nes de tranquilidad, seguridad y fortale-
za. De igual manera, durante las sesiones
conjuntas las y los familiares expresaron
mejorias a nivel psicosocial en cuanto al
manejo del estrés y sensaciones de paz,
especialmente en situaciones posteriores
al inicio del protocolo de sedacién palia-
tiva de su ser querido.

La espiritualidad es una dimensién
crucial para la comprension de la ocu-
pacion y la visién holistica de la perso-
na. Definir y entender la espiritualidad,
asi como generar posibilidades para su
uso en la Terapia Ocupacional ha sido
y sigue siendo un reto, al no ser un
fenémeno de estudio tangible (Rose,
1999; Hasselkus, 2011; Billock, 2011;
Mthembu et al., 2018). Establecer una
atencién centrada en la persona que
permita identificar lo trascendental y lo
relevante, sin imponer valores persona-
les y prejuicios ante las interpretaciones
de la vida y de lo sagrado, puede posi-
bilitar la sensacién de paz, profundizar
y mantener las creencias espirituales,
incluso ante el avance irreversible de
la condicién de salud (Milliken, 2020),
pues facilita el transito hacia el fin de la
vida con un sentir Gnico e, inclusive, (re)
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construir la historia de vida (Nascimento
y Delboni, 2021).

Por lo anterior, invitamos a quienes
nos leen a explorar su espiritualidad rea-
lizando actividades tales como la medi-
tacién, el yoga, la respiracién conscien-
te, hacer arte, actividades corporales y
otras formas de expresion espiritual en
la vida cotidiana que contribuyan a la
conexion de su ser con lo trascenden-
tal, pues posibilitan crear puentes con
la naturaleza y el entorno social (Has-
selkus, 2011). La practica cotidiana de
expresiones espirituales puede ayudar
a estudiantes y profesionales a vislum-
brar la diversidad de estas y a ampliar
la nocién de esta dimensién, para pos-
teriormente incorporarlas en estrategias
de valoracién y atencion, incluyendo la
escucha activa ante los cuestionamien-
tos existenciales (Diaz et al., 2002) y la
conformacion de grupos entre pares para
la discusién en torno a las convicciones
(Mthembu et al., 2017, 2018). En el con-
texto de la atencién paliativa estas discu-
siones se centrarian en la muerte, la vida,
la espiritualidad, las practicas religiosas,
el respeto por estas y la complejidad que
conlleva aplicarlas en las acciones tera-
péuticas (Farah y McColl, 2008).

Desde el didlogo interno hasta
el cuidado mutuo: fatiga por
compasion

En la practica, por su naturaleza,
vivimos diversas emociones que des-
cribimos como una montafia rusa: pa-
sdbamos de momentos de maxima ale-
gria a otros de profunda tristeza. Asi, se
configuré un tejido emocional con las
interacciones directas e indirectas con
los diversos actores de nuestra expe-
riencia: pares, profesionales, docentes,
personas que cursaban por procesos de

fin de vida y sus familiares. Sobre todo
con estos Gltimos, pues resulta inevita-
ble establecer vinculos terapéuticos que
conectan lo mas profundo del ser hu-
mano, alin mads cuando se hallaban en
entornos donde las sensaciones de sole-
dad, angustia, tristeza e ira estaban pre-
sentes con frecuencia. Esto sin olvidar
que la normalizacién de la muerte en la
vida profesional, el establecimiento de
relaciones verticales y la incertidumbre
también permearon en la construccién
de nuestra montana rusa emocional.

En varias situaciones, tanto en el de-
sarrollo como al finalizar las sesiones,
surgieron sentimientos de tranquilidad o
felicidad en la persona y en nosotras, ya
que las conversaciones o el hacer tera-
péutico podian fluir entre los logros al-
canzados. Pero en otros momentos veia-
mos a las personas desmejorar en medio
de su proceso de enfermedad, con difi-
cultades para controlar el dolor y otros
sintomas, enfrentando las expresiones
emocionales de sus cuidadores. En mu-
chas ocasiones, buscar formas para mi-
tigar la exacerbacion de todo esto nos
generd una pesada carga emocional.

Recuerdo que la primera vez que
fallecié uno de mis usuarios, si bien
me abstuve de pedir ayuda frente a
esta situacion, al comentarla con
profesionales del hospital senti
que la normalizaron y generaron un
ambiente en el que parecia como
si nada hubiese sucedido. Siento
que, de alguna manera, después de
un tiempo se te empieza a colocar
un caparazon, una barrera para evi-
tar que estas situaciones te afecten.
Fue después, en mi hogar, por la
noche, cuando al permitirme recor-
dary sentir lo que habia pasado, un
gran peso cayo sobre mi'y la tnica
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manera de liberarlo fue llorando en
medio de la oscuridad y la soledad.

Como medidas para disminuir las re-
percusiones de la fatiga por compasion,
decidimos compartir en nuestro grupo
aquellas experiencias mediante el dia-
logo, sin filtros, sin caparazones y de
forma individual. También tratamos de
mantener nuestras ocupaciones signifi-
cativas: hacer ejercicio, meditar, com-
partir con seres queridos, aprender otros
idiomas, entre otras. También reconoci-
mos y rememoramos los momentos in-
olvidables que eran positivos:

Al haber terminado una sesién y
comentarle a la persona que ya me
iba, me sonrié con cierta nostalgia,
se puso de pie y me abrazé ddndo-
me las gracias.

Como resultado de nuestras experien-
cias en la practica, vemos importante
generar espacios de reflexién y soporte
emocional donde se busque el cuidado
mutuo y disminuir la fatiga por compa-
sién causada por la exposicion al dolor
de las personas y sus familiares. Para ello,
explorar en la practica el potencial que
tiene el hacer grupal en las formas de
pertenecer —tanto de estudiantes como
de profesionales— en el colectivo de la
Terapia Ocupacional (Mthembu et al.,
2017). En consecuencia, el didlogo ho-
rizontal es vital para la configuracion
de un entorno seguro, de aprendizaje y
de afrontamiento de desafios (Warne y
Hopes, 2009; Castillo et al., 2019). Estos
elementos se deben establecer formal-
mente dentro de los tiempos de practica;
de lo contrario, pueden pasar a un segun-
do plano, restandole relevancia al hecho
de que estudiantes y profesionales son
seres que también sienten y piensan.

Transitando entre tensiones y
miradas diversas: reflexiones
éticas en torno al hacer
terapéutico

El razonamiento bioético se convir-
ti6 en un elemento primordial para el
desarrollo de nuestro ejercicio practico
en cuidados paliativos. Este parte de re-
conocer que dicha labor se realiza con
un enfoque de calidad de vida y muerte
digna, buscando mantener la ocupacion
en un contexto en el que pueden confi-
gurarse multiples barreras que restrinjan
la expresiéon emocional antes las situa-
ciones de estrés constante generadas
por los cambios repentinos del estado
de salud y en las que predominan el
miedo y la desesperanza.

Por otra parte, desde nuestra expe-
riencia, hubo diferentes espacios en los
que nos encontramos frente a tensiones
éticas. Estas emergieron, por ejemplo,
ante desacuerdos con otros profesiona-
les de Terapia Ocupacional respecto a
las acciones terapéuticas en cuidados
paliativos, en especial, ante la impo-
sicion de un enfoque tradicional en-
marcado en la rehabilitacién fisica. Tal
enfoque se basa, principalmente, en la
recuperacion de habilidades, y estable-
ce un parametro de efectividad del trata-
miento medida a partir de los resultados
en términos de las actividades de la vida
diaria. Esta perspectiva puede resultar
capacitista y reduccionista, al contem-
plar parcialmente a la persona aislan-
dola de su contexto familiar y social
en lugar de permitirle explorar y elegir
objetivos, mejorar su calidad de vida,
mantener su autonomia para decidir en
qué ocupacién participar, asi como ex-
presar y respetar sus deseos de aceptar o
rechazar las sesiones con el debido con-
sentimiento informado.
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De esta manera, posponer o cance-
lar atenciones por autodeterminacion
de la persona ante situaciones de dolor,
malestar, cansancio, estados de som-
nolencia, entre otros, fueron motivo de
[lamados de atencién por no lograr su
participacion. Esto resulté en interpreta-
ciones desde una mirada no contextua-
lizada en cuidados paliativos por parte
de otros actores del entorno hospitala-
rio: “estan evitando a la persona”. Asi,
nos sentimos presionados y tensos ante
requerimientos asistenciales basados en
marcos de referencia que consideramos
reduccionistas. Sin embargo, cuestiona-
mos, reflexionamos y afirmamos nuestro
lugar en la atencién paliativa teniendo
en cuenta el significado del equilibrio
ocupacional en este escenario (Niss-
mark y Malmgren, 2018) y qué era lo
que debia primar: el desarrollo de la ac-
tividad o lo que manifestaban la persona
y, en ocasiones, sus familiares.

De igual manera, al plantear los ob-
jetivos de atencién, pudimos evidenciar
que en algunas ocasiones las personas
preferian que se realizara el acompana-
miento a sus familiares, mas que a ellas
mismas; manifestaban ser conscientes
de su condicién de salud y estar en paz
con esta, asi que preferian mantenerse
solo en el manejo de los sintomas vy el
dolor. Por esa razén algunas sesiones
de atencioén se basaron en ser un o una
agente que escuchaba, acompafaba,
validaba emocionalmente y, si era nece-
sario, apoyaba la blsqueda de solucio-
nes ante situaciones particulares.

Lo anterior gener6 tensiones relacio-
nadas con las competencias y funciones,
ya que algunas perspectivas establecian
que habia otros profesionales que cum-
plian con ello. Surgié entonces el dile-
ma de continuar o no con esta manera

de atencién, aun cuando los objetivos y
estrategias se habian concertado con las
personas desde la primera sesién. Asi,
encontramos un punto de cuestiona-
miento hacia el acompanamiento tera-
péutico, una figura que las y los terapeu-
tas ocupacionales han utilizado en otros
escenarios para facilitar la participacién
ocupacional. También frente a la termi-
nologia, pues nos invitaba a pensar en
cuestiones de funcionalidad e indepen-
dencia, no en el control del dolor total.

Coémo sentirme con esa acumula-
cién de emociones cuando tenia-
mos una actividad pendiente que
pudo haber afirmado su vida y ha-
cer de su deceso algo mds conforta-
ble y digno, pero que no pudimos
realizar porque fallecié antes de
iniciar la jornada. Tuve pensamien-
tos recurrentes de incertidumbre
sobre lo que pudo pasar o no, con
opiniones encontradas entre lo
que expresaba el sefior ] y las accio-
nes terapéuticas que demandaba el
sistema de salud.

Antes de realizar la valoraciéon vy las
acciones terapéuticas, se dialogaba con
la personay sus familiares explicando las
dindmicas y el potencial de la atencién,
asi como el rol de cada actor, incluidos
nosotros y nosotras mismas; finalmente,
con el consentimiento informado recha-
zaban o aceptaban la atencién. Esto fa-
cilité una buena recepcién y la partici-
pacion en el planteamiento de objetivos
y posibles estrategias. Por esta razén no
consideramos necesaria una atencién
basada en la persuasion, que se da en
aquellos casos en los que la persona se
niega a iniciar el proceso o decide pos-
poner sesiones o interrumpir el servicio.
Pensamos que cuando una persona se
sigue negando a participar, se debe res-
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petar esta decision sin tomarlo como un
reto personal no cumplido, dando prio-
ridad a la voluntad que ha expresado y
siguiendo asi los principios bioéticos de
autonomia y no-maleficencia.

Si bien en nuestra experiencia no se
[levaron a cabo sesiones conjuntas con
profesionales de psicologia, trabajo so-
cial u otras especialidades, a excepcion
del médico paliativista, destacamos la
reflexion de Perilla y Joaquim (2020) so-
bre los factores que pueden influir en la
atencion multidisciplinar, pues invitan a
integrar a la formacién los aprendizajes
de experiencias y oportunidades exito-
sas que pueden contribuir a aumentar la
confianza y la seguridad en el quehacer
articulado con otras profesiones.

Adicionalmente, creemos que es in-
dispensable aunar esfuerzos en el co-
lectivo de terapeutas ocupacionales de
Colombia para construir un documento
de posicion que dé luz sobre nuestro
quehacer en este campo. Ello podria
motivar a estudiantes y profesionales a
participar en los diferentes dispositivos
de atencién paliativa (Keesing y Ro-
senwax, 2013; American Occupational
Therapy Association [AOTA], 2016) y
enriquecer el perfil profesional concebi-
do en el pais (Navas y Tenorio, 2016),
articulando los procesos de salud con lo
espiritual en este contexto de atencion.

Por otra parte, consideramos necesa-
rio consolidar los conceptos de activi-
dad, actividad terapéutica y ocupacién
(Crepeau y Schell, 2011), y las implica-
ciones de la relacién terapéutica (Price,
2011) en cuidados paliativos; asimismo,
ahondar en la nocién de ocupacion para
las personas que se encuentran en fin de
vida (Park Lala y Kinsella, 2011; Essential
y McColl, 2019). Esto puede ayudar a es-

clarecer y dar bases para la identificacién
y la resolucién de las tensiones éticas
que se gestan por factores contextuales
y que podrian permear las relaciones en-
tre estudiantes y profesionales (Kinsella
et al., 2008). A su vez, puede contribuir
a la consolidacién de las herramientas
comunicativas de la profesién para par-
ticipar efectivamente en el contexto de
los cuidados paliativos, entablar didlogos
con el equipo interdisciplinario y cons-
truir puentes con otras profesiones que
permitan la atencién conjunta (Perilla y
Joaquim, 2020).

Lo anterior, ya que los enfoques tra-
dicionales de Terapia Ocupacional, que
basan la atencién en actividades desde
una perspectiva de habilidades y de reha-
bilitacion funcional, tienden a manifes-
tarse de forma hegeménica en cuidados
paliativos, un campo en construccion y
consolidacién. Esto origina tensiones re-
lacionadas con los medios de atencion y
el vinculo terapéutico, pues al enmarcar-
se en una relacion terapéutica paterna-
lista y autocrética, pueden tensionar los
valores y principios bioéticos (Bricefio,
2011; Nascimento y Delboni, 2021),
oprimir a la persona (Brockett, 2002) y
persuadirla en la toma de decisiones,
impactando sus prioridades: continuar
participando en ocupaciones, mantener
patrones ocupacionales, sentirse Gtil, ser
involucrada en su entorno social, dejar
un legado y vivir al maximo el dia (Von
Post y Wagman, 2017), recordar o crear
nuevas memorias, disfrutar momentos,
expresar emociones y sobrellevar la nor-
malidad (Pickens et al., 2010).

Repensando la formacion
profesional

Respecto al abordaje y las formas de
guiar los planes de atencién de nuestra
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practica en cuidados paliativos, consi-
deramos una fortaleza los aprendiza-
jes acerca de la ocupacién, el Modelo
Canadiense de Terapia Ocupacional
(Canadian Association of Occupatio-
nal Therapists [CAOTI], 1997, 2002), la
practica centrada en la persona, el abor-
daje y comprension del equilibrio ocu-
pacional, la conducta ética profesional,
los principios bioéticos y las estrategias
de investigacion. Sin embargo, vemos la
ausencia de espacios para la compren-
sién del significado real del fin de la
vida, pues aunque en algunas asignatu-
ras se nos presenta lo que este implica
a nivel biolégico y ético, no se abordan
asuntos como la interaccion de este fe-
némeno con las ocupaciones y cémo
afecta a familiares y estudiantes como
seres biopsicosociales.

En cuanto a la compresion de la
ocupacion y la muerte, valoramos la
formacion en la que se expone la im-
portancia y la relaciéon entre la ocu-
pacion, el bienestar y la vida. Sin em-
bargo, en el contexto colombiano es
evidente la necesidad de promover
asignaturas, trabajos de grado y semi-
[leros de investigacion que aborden la
ocupacién como proceso de resignifi-
cacion de la vida para la muerte digna
y que determinen funciones y estrate-
gias humanizadas, holisticas, éticas y
centradas en la persona que pueden
llegar a configurar las acciones de las
y los terapeutas ocupacionales. Consi-
deramos relevante incorporar en estos
espacios los diez postulados desarro-
[lados por Diaz et al. (2002) para la in-
vestigacion, elaboracién y validacién
de instrumentos especificos en cuida-
dos paliativos (Pearson et al., 2007) en
las diferentes etapas, sea fin de vida in-
minente o no, asi como las acciones de
seguimiento a las estrategias pedago-

gicas de afrontamiento y preparacion
(Schmidt-RioValle et al., 2012).

Por Gltimo, es importante evaluar los
contenidos de los programas educati-
vos para garantizar que se cuente con
formacion elemental sobre el duelo, tal
como lo establecen el Ministerio de Sa-
lud y Proteccién Social y el Instituto de
Evaluacién Tecnolégica en Salud [IETS]
(2016) para todas y todos los profesio-
nales que conforman el talento humano
en salud en Colombia y prestan sus ser-
vicios a personas que se encuentran en
cuidados paliativos.

Vemos todo esto como una oportu-
nidad para que la Terapia Ocupacional
se posicione y visibilize en la comuni-
dad de profesionales en salud como una
profesién capaz de brindar respuestas
ante las necesidades de las personas en
las etapas criticas, validar sus pensa-
mientos y sentimientos, afirmar la vida
y preparar para la muerte (Warne y Ho-
ppes, 2009; Essential y McColl, 2019).

Reflexiones finales

Contemplando que la atencién en
cuidados paliativos es una necesidad
vigente a nivel internacional, nacio-
nal y local, y a partir de nuestra ex-
periencia practica, concluimos que es
necesario construir desde la formacién
en pregrado una base que incorpore
tematicas y simulaciones para orientar
la practica profesional en esta area vy,
a su vez, fomente la investigacion, la
elaboracion de instrumentos, la aplica-
cion de modelos especificos y el de-
sarrollo y la consolidacion conceptual.
Lo anterior, para contribuir en la cali-
dad de vida de las personas y acompa-
fiarlas en su transicion de la vida hacia
la muerte digna por medio de haceres
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significativos e incluyendo a sus fami-
liares en el proceso.

La relacién terapéutica y las accio-
nes planteadas desde la atencién cen-
trada en la persona, la empatia y la es-
cucha activa posibilitan la generacién
de espacios seguros donde las personas
pueden empoderarse y se reafirma el
respeto por su autodeterminacion y por
las decisiones tomadas en las sesiones.
Esto facilita la expresién de sentimien-
tos y pensamientos que deben ser in-
corporados en el proceso terapéutico,
sin persuadir a la persona aun cuando
su estado de salud presente deterioro.
De esta manera podemos promover una
Terapia Ocupacional que, mediante la
ocupacioén, trascienda lo funcional y las
miradas reduccionistas, hacia un terre-
no biopsicosocial y espiritual.

El escenario practico fue una contri-
bucién a nuestra formacién personal y
profesional que fortaleci6 el quehacer
ético, critico y humanizado, ya que re-
presentd un reto justo que nos saco de
nuestra zona de confort. Los cuidados
paliativos también se tratan de recono-
cernos como seres que sienten y necesi-
tan ser escuchados y apoyados; ello im-
plica tener la capacidad para reconocer
cuando requerimos ayuda y contar con
soporte emocional en espacios seguros y
abiertos al dialogo (por ejemplo, grupos).

Finalmente, destacamos que el pro-
ceso de elaboracion de este articulo nos
permitié sanar heridas emocionales y
encontrar la paz, al igual que a Warne
y Hoppes (2009), asi como reafirmar
nuestro compromiso ocupacional como
terapeutas ocupacionales y personas.
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