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RESUMEN

Aunque la atencién interdisciplinaria ha sido el modelo filoséfico y tedrico de trabajo del
equipo multiprofesional en los cuidados paliativos, en la practica, este modelo no asegura
una atencién conjunta. Este articulo de reflexion presenta diferentes cuestionamientos en
torno a la visibilidad y el quehacer de Terapia Ocupacional dentro del equipo de cuidados
paliativos. Se rescatan las dindmicas de trabajo de terapeutas ocupacionales brasilefias que
han actuado en este campo junto con profesionales de otras dreas, analizando las caracte-
risticas del entorno laboral y los factores profesionales que pueden estar influenciando la
prestacion de una atencion profesional conjunta durante el proceso de acompafamiento
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paliativo. Se espera que este didlogo genere incomodidad y que despierte la motivacion
de las y los lectores para proyectar y concretar oportunidades que aborden e incorporen
la dimensién ocupacional en este tipo de cuidado, cuyo enfoque sea la conservacion de
la identidad profesional, su visibilidad epistémica y la flexibilizacion de las competencias
intraprofesionales, para una genuina practica interdisciplinaria.
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Terapia Ocupacional, cuidados paliativos, grupo de atencién al paciente, ambiente de trabajo
colaborativo

ABSTRACT

Although multidisciplinary care has been the philosophical and theoretical work model
of the multi-professional team in palliative care, this model does not ensure a collective
attention overall in real life. This reflective article presents multiple questions about the
occupational therapist’s visibility and duty within the palliative care team. It highlights the
work dynamics of Brazilian occupational therapists that have worked together with pro-
fessionals from other areas. It analyzes the characteristics of the job environment and the
professional factors that could be influencing the offer of a joint professional task during
the palliative care process. It is expected that this dialogue generates discomfort and that
it sparks the readers” motivation to project and specify opportunities that will address and
incorporate the occupational dimension in this type of care, whose primary focus is to
preserve the professional identity, its epistemic view and the flexibility of the intra-profes-
sional competencies to achieve a genuine interdisciplinary practice.
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RESUMO

Ainda que a interdisciplinaridade tenha sido o modelo filoséfico e teérico de trabalho da
equipe multiprofissional nos Cuidados Paliativos, na pratica, este modelo ndo garante uma
assisténcia conjunta na sua totalidade. Este artigo de reflexao apresenta diferentes ques-
tionamentos em relagdo a visibilidade do fazer da Terapia Ocupacional, dentro de uma
equipe de Cuidados Paliativos. Resgataram-se as dinamicas de trabalho de terapeutas ocu-
pacionais brasileiras, que atuam junto com outros profissionais nesta drea. Analisaram-se
caracteristicas do ambiente de trabalho, bem como fatores profissionais que influenciam
a oferta de um exercicio profissional conjunto, durante o processo de acompanhamento
paliativo. Espera-se que esse didlogo provoque desconforto e desperte a motivagao dos
leitores e leitoras, para projetar e concretizar oportunidades que incorporem a dimensao
ocupacional neste tipo de cuidado. Oportunidades focadas na conservagao da identidade
profissional, em sua visibilidade epistémica, e na conexao flexibilizagao das competéncias
intraprofissionais, para garantir uma verdadeira pratica interdisciplinar.

PALAVRAS-CHAVE
Terapia Ocupacional, cuidados paliativos, grupo de assisténcia ao paciente, ambiente de
trabalho colaborativo
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Introduccion

Usted importa por lo que es, impor-

ta hasta el ultimo momento de su vida
y haremos todo lo que esté a nuestro
alcance, no solo para que muera de
manera pacifica, sino también para que,
mientras viva, lo haga con dignidad.

Cicely Saunders

Esta célebre frase, citada por Robert
Twycross en un tributo que rindié a su
autora en 2006, enmarca el alma de la
filosofia de los cuidados paliativos y
rescata los conocimientos y valores, in-
herentes a las diferentes especialidades
de la salud, para ampliar las posibilida-
des de intervencion clinica y terapéuti-
ca de las personas con una enfermedad
gque amenaza la vida.

Cicely Saunders (1918-2005), pio-
nera de los cuidados paliativos y del
Movimiento Hospice, definié en los
afos noventa esa atencién integral
a partir de la experiencia del dolor,
que conceptualiz6 como dolor total,
incluyendo tanto el control de los sin-
tomas fisicos como el abordaje y el
cuidado de los elementos sociales,
emocionales, psiquicos y espirituales
(Clark, 2007; Lutz, 2011). Ademas, es-
tablecié el primer espacio de cuidado
paliativo, u hospice, equipado con la
capacidad cientifica de un hospital y
con un ambiente de hospitalidad, tan
calido como el de un hogar, integrado
por un equipo humano técnicamente
calificado y afectivamente acogedor
(Barbero, 2014) centrado en ofrecer a
las personas con enfermedades avan-
zadas e incurables un lugar donde el
dolor y el sufrimiento fuesen alivia-
dos por una cotidianidad ocupacio-
nalmente rica y con énfasis resiliente,

a fin de resignificar, a partir de nuevas
experiencias, la palabra vida (Pessini
y Bertachini, 2006).

Dentro de sus experiencias, Ci-
cely Saunders referencié cémo cuidar
el jardin, escribir, pintar, conversar y
conformar grupos de arte, de mdsica o
de teatro fueron disminuyendo en las
personas la ansiedad, la depresién vy el
miedo generados por los procesos de
deterioro, asi como también la preocu-
paciéon de familiares y amigos ante la
incertidumbre, al ser incluidos en los
procesos terapéuticos, lo que favorecia
la bdsqueda de sentido y la confian-
za durante esta etapa final de la vida
(Saunders,1972). Esta peculiar belleza
del cuidado contintGa involucrando a
nuevas generaciones de profesionales
de la salud y es, quizas, mds valorada
hoy en dia, dada la creciente tensién
que producen las mdltiples opciones
técnicas y tecnolégicas que suelen ale-
jar a las personas de una muerte digna,
liberadora y coherente con sus dimen-
siones espiritual, sociocultural y psico-
l6gica (Miccinesi et al., 2019).

Actualmente, los cuidados palia-
tivos son definidos por la Asociacién
Internacional de Hospice y Cuidados
Paliativos -IAHPC (por su sigla en in-
glés), tras un consenso mundial, como
“la asistencia activa, holistica, de per-
sonas de todas las edades con sufri-
miento grave relacionado con la salud,
debido a una enfermedad severa y es-
pecialmente de quienes estan cerca del
final de la vida” (2018). Esta visién en-
fatiza en el reconocimiento y el respe-
to de los valores culturales de las per-
sonas y sus familiares, asi como en su
aplicabilidad en todos los entornos de
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atencion clinica por medio de equipos
multiprofesionales con formacién ba-
sica o especializada en esta drea para
prestar atencién en cualquier momen-
to de la enfermedad. Este dltimo punto
es relevante, considerando que la evo-
lucion de la enfermedad, junto con la
implementacién de nuevas tecnologias
y recursos de soporte para prolongar
la vida de las personas (Maciel, 2008)
han venido transformado el perfil epi-
demiolégico a nivel de mortalidad y
calidad de vida.

Entre tanto, el cardcter holistico y
multiprofesional de los cuidados palia-
tivos se refiere a entender la comple-
jidad y la multidimensionalidad de los
problemas que acarrean las enfermeda-
des crénico-degenerativas, progresivas
y potencialmente amenazadoras de la
vida (como el cancer, la insuficiencia
cardiaca avanzada, las demencias o
las enfermedades neurolégicas, entre
muchas otras) y las secuelas de los di-
ferentes tratamientos farmacoldgicos
que para ellas se emplean (Organiza-
cion Mundial de la Salud -OMS, 2018);
pues, como refiere Maciel (2008), han
generado una nueva interpretacion de
la muerte, pasando de entenderse como
el resultado de un evento puntual a ser
considerada un proceso complejo.

Por lo anterior, en esta reflexion
consideramos relevante ir mas alld de
la composiciéon multiprofesional de un
equipo de salud en el que intervienen
diferentes disciplinas, independiente-
mente del impacto de su interrelacion,
para resaltar el valor del trabajo inter-
disciplinario, que como refieren Garza-
niti y Romero (2018), necesita de una
verdadera comunicacién y de la inte-
raccion dindmica entre sus miembros
para lograr ser inclusivo, igualitario y

movilizador de condiciones y aptitudes
para asegurar una intervencion colecti-
vay eficaz.

Pensar en ese trabajo interdiscipli-
nario ideal nos obliga a reevaluar el
lugar de la Terapia Ocupacional y a
pensar, como terapeutas ocupaciona-
les, en el papel que representamos o
representariamos como parte de ese
equipo para contribuir en la promocién
de la autonomfa, la calidad de vida y
el confort de una persona y de su fami-
lia, quienes, vulnerables y alejados fisi-
ca y afectivamente de aquello que les
conecta con su cotidianidad, necesitan
resignificar en el hospital el proceso de
morir y ser para sentirse participes del
cuidado, sin prescripciones absolutas,
recetas magicas ni garantias de cura,
pero con un acompanamiento que res-
pete las singularidades de la experien-
cia de finalizar la vida dignamente y
con el menor dolor posible.

Sobre el panorama brasilefo:
dinamica de trabajo de
terapeutas ocupacionales

en los equipos de cuidados
paliativos

En esta reflexién, por tanto, no nos
interesamos en rescatar las experien-
cias cientificas que se centran en el
abordaje practico de la Terapia Ocupa-
cional en los cuidados paliativos, con-
siderando que existen diversas revisio-
nes (Pyle, 2018; Nascimento, 2019) y
producciones que explicitan experien-
cias de intervencién (Mckenna y Mell-
son, 2013; Marston et al., 2015; Balta-
zar et al., 2016; Eva y Morgan, 2018;
Lucchi et al., 2020) y modelos de ac-
tuacion (American Occupational The-
rapy Association -AOTA, 2011; Pickens
et al., 2016; Essential y McColl, 2019.
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En su lugar, pretendemos enfocarnos
en evidencias que ayuden a entender
la construccién en torno al trabajo in-
terdisciplinario y los significados de las
dindmicas colaborativas para las y los
terapeutas ocupacionales en los equi-
pos de cuidados paliativos, desde una
realidad cultural més cercana.

Brasil llamé nuestra atencion por-
que es el Gnico pafs de Latinoamérica
que, desde una organizacion gremial,
el Consejo Federal de Fisioterapia y
Terapia Ocupacional -COFFITO, incor-
poré una resolucién® que rige y define
la especialidad de Terapia Ocupacional
en contextos hospitalarios, incluyen-
do la atencion en cuidados paliativos,
comprendida como: “el ofrecimiento
de cuidados terapéuticos ocupacio-
nales, junto con el equipo multipro-
fesional, a usuarios con condiciones
crénico-degenerativas potencialmente
fatales (oncoldégicas y no oncolégicas)
y que estan en tratamiento sin condi-
ciones de modificacién de la enferme-
dad” (COFFITO, 2013, art.4).

La gestion de dicha resolucién se
realizé al identificar la ausencia de le-
yes constitucionales relacionadas espe-
cificamente con los cuidados paliati-
vos y que la legislacion sobre atencién
oncolégica, que contempla acciones
en cuidados paliativos, no especifica
a la Terapia Ocupacional dentro de las
categorfas de apoyo multiprofesional,
como lo son, por ejemplo, Fisioterapia,
Nutricién o Fonoaudiologia. Eso supo-
ne que la Terapia Ocupacional queda
sobreentendida en la definicién de re-
habilitacién exigible conforme a las
especialidades (Cordeiro y loshimoto,
2010; De Carlo y Kudo, 2018).

3Resolucién 429 del 8 de julio de 2013.

Después de lo mencionado, surgen
algunas preguntas: ;por qué existe una
dicotomia entre el paradigma y la prac-
tica en lo que se refiere a la visibilidad
y la inclusion del trabajo de Terapia
Ocupacional en los equipos de cuida-
dos paliativos?, y desde la perspectiva
de las y los terapeutas ocupacionales,
scomo se percibe la dimension del tra-
bajo en equipo?

Para ampliar y ejemplificar las po-
sibles hipétesis frente a estos interro-
gantes, rescatamos apartados de la
produccién cientifica brasilena a partir
de la tesis de Maestria en Terapia Ocu-
pacional de una de las autoras (Perilla,
2019), para analizarla tematicamente
abordando los factores profesionales
y contextuales propuestos por Trem-
baly et al. (2011) como esenciales en
un equipo multiprofesional que realiza
atencién interdisciplinaria.

Los factores contextuales dan cuen-
ta de las caracteristicas del entorno la-
boral e incluyen atributos organizativos
y de gestion, asi como la naturaleza
de la colaboracion dentro del equipo
y con otros equipos para favorecer la
realizacion oportuna y eficaz de remi-
siones. Por otro lado, los factores pro-
fesionales se relacionan con la esencia
de las disciplinas representadas, la ca-
pacitacion y la experiencia laboral de
cada profesional, y la responsabilidad
en el desarrollo del equipo (Tremblay
etal., 2011). Estos dos factores nos per-
mitiran inferir como un grupo de tera-
peutas ocupacionales perciben la efec-
tividad de sus acciones en el equipo,
asi como la satisfaccién en su trabajo
dentro de este.
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Sera una aproximacion contextuali-
zada y delimitada a partir de las eviden-
cias analizadas por Perilla (2019) sobre
la percepcién del trabajo en equipo de
18 terapeutas ocupacionales que in-
tegran equipos de cuidados paliativos
oncolégicos en hospitales pdblicos de
tres estados ubicados en las regiones
Nordeste, Sudeste y Sur de Brasil.

Factores contextuales:
estructura de remision y
espacios de trabajo conjunto

Como vya se ha referido, la colabo-
racién interprofesional es un principio
central en la atencién de pacientes con
enfermedades graves, potencialmente
mortales, crénicas o progresivas. En la
Gltima década, la Terapia Ocupacional
se ha involurado con este tipo de pa-
cientes dando mayor fundamento a las
orientaciones y directrices profesionales
que validan el quehacer profesional en
cuidados paliativos. Este campo de ejer-
cicio se basa en la participacion ocupa-
cional y social, y en la comprensién de
las consecuencias del declive generado
por una enfermedad que amenaza la
vida (Mckenna y Mellson, 2013); por
tanto, la intervencion incide en la cali-
dad de vida, la autonomia, la sensacion
de control sobre la pérdida de roles y
el enriquecimiento ocupacional y espi-
ritual de la cotidianidad, al evitar la evo-
lucién de una muerte social antes de la
muerte biolégica (Marston et al., 2015).

Asi lo refieren Pickens et al.:

Los terapeutas ocupacionales reco-
nocen que el desarrollo personal
puede seguir ocurriendo hasta los
Gltimos afios de la vida y que la par-

ticipacion en ocupaciones puede ser
transformadora, independientemente
de la expectativa de vida, y por ello,
brindan un servicio Unico que posi-
bilita la funcién, confort, seguridad,
autonomia, dignidad y participacion.
(2016, p. 1)

No obstante, la Guia de planifica-
cion e implementacion de servicios
de cuidados paliativos (OMS, 2016)
especifica que las necesidades de re-
curso humano variaran seguin el tipo de
servicio a prestar. Si bien el equipo debe
ser interdisciplinario, la cantidad y el
nivel de aportes de diferentes profesio-
nes dependerdn de la atencién prevista
y la disponibilidad de personal; siendo
posible, pero no indispensable, el abor-
daje de terapeutas ocupacionales en los
contextos domiciliario, hospitalario o
comunitario.

En esta reflexion, serd el contexto
hospitalario el escenario revelador del
funcionamiento y la construccién de
los equipos de cuidados paliativos, pues
este ha sido el espacio predilecto para
la implementacion de sus principios,
pero también porque ha estado defini-
do sistematicamente por conductas para
la prolongacién de la vida. De manera
contradictoria, estos hechos han genera-
do que se reconsidere e incluya la inter-
vencién de diferentes profesionales de
la salud, en vista de que el aumento del
tiempo por vivir no ha implicado, nece-
sariamente, la mejoria en la calidad de
esa vida (Gomes y Othero, 2016).

Perilla (2019) identificé que las tera-
peutas ocupacionales participantes en
su investigacién hacen parte de equipos
reconocidos por el 60% de ellas como
interdisciplinarios, integrados por entre
siete y nueve profesionales de la salud
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de diferentes dreas (figura 1) y que apo-
yan, principalmente, las consultorias en
cuidados paliativos dentro de hospitales
publicos de tercer nivel de complejidad.

Asi mismo, solo un 40% de las parti-
cipantes refirié que se lleven a cabo re-
misiones e interconsultas. Esta situacion
las conduce a realizar una identifica-
cion autébnoma de pacientes para, pos-
teriormente, participar en las reuniones
de su equipo (generalmente semanales),
o con otros equipos, a fin de solicitar re-
misién y discusion de los casos (Perilla,
2019). Ello confirma que las medidas
protocolarias de remisién en el contex-
to hospitalario requieren la derivacién
por parte de Medicina, siendo una de
las principales barreras para el uso de
los servicios de apoyo y gestion en la

dindmica de interconsultas (Barreiro et
al., 2016). Asi mismo, esto interfiere en
la prestacién temprana y oportuna de
los servicios de Terapia Ocupacional en
los cuidados paliativos, en medio de un
sistema de referencia que depende de
la articulacion, el adecuado flujo de la
informacién y el apoyo logistico inter-
profesional.

Aunque las entrevistadas indicaron
que Medicina y Enfermerfa estan entre
las tres profesiones que mayor nimero
de remisiones realizan, estas ejecutan
pocas intervenciones conjuntas con Te-
rapia Ocupacional. El trabajo colectivo
indicado por el 94% de las participan-
tes esta vinculado con otras profesiones,
como Psicologia (55,5%) y Fisioterapia
(55,5%) (figura 2).

Figura 1. Integrantes de los equipos de cuidados paliativos oncolégicos, segtn las
terapeutas ocupacionales entrevistadas por Perilla (2019).
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Fuente: adaptado de Perilla (2019).
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Figura 2. Dindmica de remisiones y trabajo colaborativo entre Terapia Ocupacional y demas
profesiones del equipo de cuidados paliativos oncolégicos, segtn las terapeutas ocupaciona-
les entrevistadas por Perilla (2019).
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Fuente: adaptado de Perilla (2019).

Lo anterior permite ver que un sis-
tema de derivacion multiprofesional no
asegura la realizacion de procesos de
atencién en salud interdisciplinarios,
ni que se comprenda en su totalidad la
actuacioén colectiva de quienes integran
el equipo; por el contrario, puede acen-
tuar identidades jerarquicas de cada rol,
seglin su reconocimiento en el contexto
sanitario (Barbero, 2014).

En la literatura sobre cuidados palia-
tivos acontece lo mismo. El papel de la
Medicina y la Enfermeria se presenta de-
talladamente, lo que es menos frecuente
para los roles de corte terapéutico y psi-
cosocial, o se centra en la relacion entre
el personal de Medicina y Enfermeria o
en el trabajo en equipo entre especialis-
tas en oncologia, cirugfa, patologia, etc.
(Tremblay et al., 2011). Esto evidencia
que, en la distribucion del trabajo en el
equipo interdisciplinario de cuidados
paliativos, siguen teniendo un peso di-
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ferencial los aspectos médicos, psicol6-
gicos, sociales, espirituales y ocupacio-
nales. Asi mismo, en la identificacion
formal e informal de los roles hay una
baja tendencia al abordaje conjunto de
la persona, en una modalidad de cuida-
do caracterizada por su enfoque huma-
nizado y holistico.

Todo ello indica la necesidad de rea-
lizar mas investigaciones que permitan
esclarecer las identidades y dindmicas
en el trabajo interprofesional; compren-
der los roles para proporcionar servicios
efectivos y atencién de alta calidad a las
y los pacientes, y aportar al desarrollo
de competencias clinicas que contri-
buyan a la satisfaccién de las personas
en el final de sus vidas (Fukui., et al,
2019). En medio de tantos aspectos por
identificar, ;desde qué perspectiva estan
siendo contempladas las necesidades de
pacientes, familiares y cuidadores en los
cuidados paliativos?
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Se sabe que en los marcos institucio-
nales sanitarios, buena parte de la toma
de decisiones se ajusta a la necesidad
imperiosa de seguir un plan de accién
acorde con el diagnéstico y el tratamien-
to médico, quirdrgico o farmacolégico
(Lanceley et al., 2008), olvidando iden-
tificar y reconocer a la persona, rescatar
su historia de vida, escuchar y atender a
las necesidades relacionadas, por ejem-
plo, con sus limitaciones funcionales, la
pérdida de autonomia y participacion
social, o la ruptura y el empobrecimien-
to de su vida cotidiana. Sin duda, tales
decisiones influyen en la participacién
de Terapia Ocupacional en el acompana-
miento de todo el proceso de evolucion
de una enfermedad crénica, degenerati-
va y sin perspectiva de cura.

A lo anterior se suma que otras pro-
fesiones tienen reservas frente al uso de
ocupaciones y actividades terapéuticas
en la atencién paliativa (lvy, 2016), ba-
sadas en la preocupacion porque, al
aumentar el nivel de actividad y partici-
pacién de la persona, puedan incremen-
tarse el dolor o la fatiga. Pero, ;seran las
actividades y el uso de ocupaciones las
Unicas estrategias y herramientas de
trabajo de las y los terapeutas ocupa-
cionales? ;Se trata solamente de preo-
cupacién o hay en el fondo falta de co-
municacién y de esclarecimiento de las
competencias profesionales?

Favorecer una cultura organizativa
y de gestion que promueva una mayor
claridad en los roles y una suficiente
compenetracién en los espacios de inte-
raccién, podria ayudar a derribar obsta-
culos inherentes al hecho de lidiar con
conocimientos y perspectivas distintas,
asi como a superar la limitante clasifica-
cién de las intervenciones en farmaco-
[6gicas y no farmacoldgicas; pues mas

alld de estas modalidades, se necesita
coordinar la atencién para que las per-
sonas y sus familias puedan transitar sin
interrupciones por una atencién integral
e integrada (Witt Sherman et al., 2017).

A modo de ejemplo, los casos estu-
diados por Fukui et al. (2019) muestran
que los programas multidisciplinarios
de intervencién al final de la vida me-
joran la confianza de los equipos en
su capacidad de colaborar para apoyar
a las personas que atraviesan por tales
circunstancias, cuando tienen en cuenta
criterios de comunicacién asertiva con
profesionales de diferentes especialida-
des y conocen sus rostros y caracteristi-
cas personales. Es, pues, una invitacién
a conocer el proceso profesional que
desarrolla cada integrante del equipo,
con su particularidades culturales, ét-
nicas, generacionales, religiosas, de
género, para llegar a una identificacion
constructiva de las brechas en la articu-
lacion que permita enfocarse en la com-
penetracién de las competencias y ase-
gurar un abordaje integral, compasivo y
rentable, fundamental en los cuidados
paliativos.

Factores profesionales:
habilidades y capacidades
para el trabajo en equipo de
cuidados paliativos

Existe evidencia de que las y los pro-
fesionales de la salud tienen adn una
comprension limitada sobre la funcién y
el proposito de la Terapia Ocupacional
en los cuidados paliativos; esto afecta el
nimero de remisiones oportunas (Ham-
mill et al., 2014; Phipps y Cooper, 2014;
Knecht-Sabres et al., 2019; Chow vy Pic-
kens, 2020) y las posibilidades de antici-
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par e identificar barreras y limitaciones
funcionales, asi como sus implicaciones
a nivel ocupacional, por lo cual estas
raramente se documentan y se registran
(Cheville et al., 2008). En consecuen-
cia, las discusiones del equipo giran
alrededor de informacién meramente
fisica para actualizar el cuadro clinico;
en este punto, las contribuciones desde
otras perspectivas se tornan extrafias y
no se incluyen entre los objetivos del
trabajo mancomunado. Asi, las nece-
sidades ocupacionales de las personas
se ven marginadas debido a la falta de
potencial de rehabilitacién, en lugar de
reorientarse hacia la participacién con
apoyo frente a las demandas reales del
final de la vida. Esto sugiere la necesi-
dad de cambiar el paradigma de salud
y bienestar que influencia las relacio-
nes interdisciplinarias (Chow y Pickens,
2020) y determinar la posibilidad de
anticipar una atencién temprana y opor-
tuna por parte de Terapia Ocupacional.
Sobre lo anterior, Eva y Morgan refieren:

La capacidad de los terapeutas ocu-
pacionales para usar toda la gama
de habilidades y conocimientos para
ayudar a los pacientes a vivir bien
durante su proceso de declive parece
estar significativamente influenciado
por las expectativas de sus colegas
y por la comprensién de su papel.
(2018, p.967)

Asi las cosas, ;qué motiva las remi-
siones a Terapia Ocupacional dentro
del equipo de cuidados paliativos?, jse
identifican competencias compartidas
entre profesiones o se trata de un traba-
jo en el que estas solo se suman? Para
estructurar un raciocinio, partimos de la
percepcién de las terapeutas ocupacio-
nales entrevistadas por Perilla (2019) so-
bre por qué y con que frecuencia otras y

otros profesionales realizan remisiones
a sus servicios.

A pesar de la percepcion sobre el
bajo ndmero de remisiones (menos del
40% de integrantes de los equipos remi-
te a Terapia Ocupacional), es alentador
ver que entre los principales motivos
para hacerlo estén el rescate de la par-
ticipacion ocupacional en el ambiente
hospitalario, asi como el apoyo en las
actividades productivas y de tiempo li-
bre, lo que se encuadra dentro del uso
terapéutico de ocupaciones y activida-
des (tabla 1). También es interesante,
porque esto contradice los resultados
de algunas investigaciones internacio-
nales que senalan la dificultad de las
y los profesionales en cuidados palia-
tivos para centrarse en la participacién
en ocupaciones significativas (Keesing
y Rosenwax, 2011; Knecht-Sabres et
al., 2019), siendo mas frecuentes las
remisiones para prescripcion de tec-
nologia de asistencia, realizacién de
adaptaciones en el ambiente fisico, te-
rapia de mano, ejercicio fisico y prueba
muscular/articular de mano, confeccién
y prescripcion de férulas (Phipps y Coo-
per, 2014; Knecht-Sabres et al., 2019).

Ese énfasis en el desempefio ocupa-
cional, no en la participacién ocupacio-
nal para la comprensién del proceso de
la muerte y en la influencia del medio
ambiente social y cultural sobre el com-
promiso ocupacional al final de la vida
(Chow y Pickens, 2020), dialoga con la
incertidumbre respecto a la posibilidad
de desplegar por completo el rol de la
Terapia Ocupacional en acciones co-
lectivas que implican educacién, ayuda
en la comunicacién de noticias difici-
les, mediacién de conflictos y asesorfa
a otros profesionales (tablal). En este
contexto, se valora la divulgacién de las
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competencias profesionales a partir de
una visién tradicional de la rehabilita-
cién, en lugar de centrarse en la capaci-
dad de ayudar a las personas a vivir con
calidad de vida hasta su muerte.

Es necesario, por consiguiente, flexi-
bilizar, delegar y compartir el liderazgo
para aumentar las oportunidades de ac-
cioén y asesoramiento por parte de todos
los miembros del equipo; en la medida

que la atencion al final de la vida crece
en demanda y complejidad, el énfasis
en la participaciéon sostenida en roles
e intereses significativos resulta funda-
mental para continuar garantizando el
ser, pertenecer y hacer de forma digna,
incorporando el uso de la actividad y la
participacién ocupacional como puen-
tes que pueden ayudar a derrumbar el
cerco de silencio entre la persona, su
familia y las y los profesionales.

Tabla 1. Motivos de remision a Terapia Ocupacional por parte del equipo de cuidados paliativos.

Nimero de respuestas por profesion
= =
” : - . Elele|=l2e|®| | al=
Grupos temdticos Motivos de remisién a Terapia g | e E | 8 82| | €| £ | m|Total|Total
Ocupacional e = E g FR R R N %
LS| = = = g = - e
L a | & |- 8 g = ] e
S| S|&E|=|Z2|E|Zz|=2|&
E £
Eva\uaqpn de aspectos sensorio-motores | 0 3 o | 11 7 2 lial s 45 | 279
y cognitivos
Evaluacién
Evaluacién delmgrado de Wdepehdenaa 3 0 6 1 2] s 2 2l s 46 | 280
en el desempefio ocupacional
Rescatar participacion ocupacional en el 7 3 8 1 6 5 6 9 [ 121 57 | 35%
ambiente hospitalario
Uso terapéutico de
OCUpaciones ¥ e vorecer actividades de ocio y laborales | 7 4 10| 2 0 7 8 [ 11|11 60 | 37%
actividades
Exploracién de nuevos pasatiempos 2 3 9 3 4 1 3 5 5 35 | 21%
Simplificacién y entrenamiento de AVD, .
ABVD y AIVD 0 0 3 1 6 6 1 6 3 26 16%
Educacién y Entrenamiento de estrategias para control
entrenamiento c Bl P 1l r 7 lofafaf2]7] 5] 3 [19%
de sintomas
Apoyo en el ajuste del estilo de vida 3 1 6 0 3 3 3 5 7 31 19%
Dotacién de equipo de apoyo 1 1 3 0 3 2 1 4 2 17 | 10%
. Confeccidn de drtesis de posicionamiento| 1 0 2 0 0 2 1 6 2 14 8%
Uso de métodos
preparatorios L . . .
Prescripcién de tecnologia de asistencia 2 0 4 0 9 2 0 4 0 21 12%
Adaptaciones en el ambiente 3 0 6 0 6 5 1 7 7 35 | 21%
Org.anlzacn)n de proyectos en el final de 2 2 3 0 2 3 2 8 5 27 | 16%
la vida
A.u‘xwlllo en la comunicacién de noticias 0 2 4 0 2 1 0 7 5 21 12%
dificiles
Apoyo psicosocial al
paciente, familiay |Mediacidn de conflictos 1 2 6 0 0 1 0 4 3 17 | 10%
equipo
Acompafiamiento al familiar /cuidador 3 2 9 1 4 2 2 6 6 35 | 21%
Asesoria y apoyo a otros profesionales 0 2 3 0 1 1 1 1 2 1 6%

Fuente: adaptado de Perilla (2019).
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Por otra parte, es claro que no siem-
pre se esta en capacidad de responder a
las demandas del equipo; con frecuen-
cia, la accién profesional se limita a
remitir a la persona a otra especialidad
que se considere mas adecuada en ese
momento (Portela y Galheigo, 2015). Al
identificar las competencias profesiona-
les de Terapia Ocupacional, serfa mayor
la remision y la delegacién de decisio-
nes sobre dilemas relacionados con las
actividades que podrian tener sentido
al final de la vida y cual seria la mejor
manera de llevarlas a cabo, de acuerdo
con los deseos de las personas. Un gran
desafio, entonces, es encontrar un lide-
razgo compartido en el que la dificultad
de hablar de igual a igual se transforme
en la bisqueda de un lenguaje comdin.
En la misma perspectiva, Oudshoorn
destaca que:

Este trabajo no se da por la sumatoria
de disciplinas, sino por una dindmica
particular en la cual cada miembro
aporta sus saber disciplinar y su mira-
da particular. Si el hacer consensuado
es terapéutico, entonces la interdisci-
plinariedad otorga significado a las
intervenciones. Las bases conceptua-
les de cada disciplina se apoyan y, en
cierta medida, se desdibuja el territo-
rio practico de cada profesional para
enfocar los esfuerzos terapéuticos en
los resultados esperados. (2015, p.91)

Ademas, por tornarse en un proceso
interdependiente, implica también que
la o el terapeuta ocupacional se sintoni-
ce con el equipo a partir de una actitud
asertiva con la cual abogue y haga de sus
competencias una construccién diaria
responsable, autbnoma y cooperativa.

Entre tanto, la percepcion frecuente
de que se carece de la formacién nece-

saria para ejercer con suficiencia en cui-
dados paliativos (Keesing y Rosenwax,
2011; Breen et al., 2013; Hammill et
al., 2014) ha minado la autoestima pro-
fesional de las y los terapeutas ocupa-
cionales (Portela y Galheigo, 2015), lo
cual se refleja en la baja oferta laboral
para esta drea y en el escaso nimero de
profesionales ejerciendo actualmente
en equipos de cuidados paliativos (Es-
sential y McColl, 2019).

En diversos documentos, el uso ple-
no de las habilidades interpersonales y
de la comunicacién se han considerado
como elementos basicos para realizar
un abordaje competente en los proce-
sos terapéuticos de acompanamiento al
final de la vida (College of Occupatio-
nal Therapists, 2011). No obstante, la
compenetracion entre el saber y el sig-
nificado que se da a ese conocimiento
en la resolucién de problemas han per-
mitido a las y los terapeutas ocupacio-
nales responder de manera oportuna y
adecuada a las complejas necesidades
de las personas en cuidados paliativos

Como se presenta en la figura 3,
dado que valoran las historias de vida
de las personas, las y los terapeutas
ocupacionales pueden manifestar sen-
sibilidad, empatia, escucha activa y re-
ceptividad frente a sus emociones, res-
ponsabilidades, deseos y preferencias.
Ahora bien, es en el trabajo en equipo
donde se pueden concretar y gestio-
nar la preservacion de la dignidad, la
privacidad, la autonomia y la autode-
terminacién, toda vez que la comuni-
cacién esté permeada por la claridad
conceptual, la confianza técnica, el
pensamiento flexible y la entrega (Pe-
rilla, 2019). Retomando la solicitud del
paciente David Tasman a Cicely Saun-
ders, de escuchar “lo que esta en tu
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mente y en tu corazén”*, se trata de ha-
cer algo por el cuidado de las personas
que estan finalizando su vida (Strang,
2004) basado en un constructo que
combine aquello que nace de la disci-
plina académica con lo que surge de la
motivacion personal y de la fe.

Asi, aunque los valores personales
y las habilidades emocionales configu-
ren y favorezcan la humanizacién del
trabajo y el aprendizaje a través de la
experiencia, es necesario estar en sin-

tonia con la vision taxonémica y filosé-
fica del cuidado paliativo.

Como se dice coloquialmente, cada
desafio es una nueva oportunidad,
de manera que frente a la ausencia de
modelos que se centren en aspectos pa-
liativos en la formacién profesional en
Terapia Ocupacional en Latinoaméri-
ca, surge la responsabilidad de evaluar
y actualizar constantemente nuestro
quehacer con miras a proyectar opor-
tunidades y nuevos caminos paradig-

Figura 3. Habilidades percibidas como necesarias para la practica en cuidados paliativos por
parte de las terapeutas ocupacionales entrevistadas por Perilla (2019).
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== Habilidades emocionales
=m Conocimiento tedrico

Fuente: adaptado de Perilla (2019).

“En 1947, Cicely Sanders inicié su primer trabajo como trabajadora social en el Saint Thomas
Hospital, en el drea pacientes con cancer. Alli empez6 a desarrollar una intensa aspiracién, confianza
e indagacion espiritual. En ese mismo afio conocié a David Tasman, quien estaba internado en el
Saint Thomas y le quedaba poco tiempo de vida. Se acercaron cada vez mas y sostenian largas charlas
sobre temas religiosos y sobre como deberian ser cuidadas las personas cuando estan muriendo y
atravesando por situaciones de sufrimiento y dolor, muchas veces en soledad. Un dia, Tasman le pidié
a Sanders escuchar algo reconfortante, ella intent6 leerle un salmo de la Biblia. Tasman la interrumpié
diciéndole: “solo quiero lo que estd en tu mente y en tu corazén”. Ese pedido se transformé con el
tiempo en el espiritu de los cuidados paliativos (Wainer, 2003).
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maticos para abordar e incorporar la
dimension ocupacional en este tipo de
cuidado, buscando la conservacion de
la identidad profesional, la visibilidad
epistémica, la flexibilizaciéon de las
competencias intraprofesionales y el
fomento del trabajo interdisiciplinario.

Conclusiones

Esperamos que este articulo haya desper-
tado la curiosidad y genere nuevos cues-
tionamientos en torno a la visibilidad y el
quehacer de la Terapia Ocupacional en
los equipos de cuidados paliativos, como
una profesiéon mediadora y que esta en ca-
pacidad de identificar, exponer, amparar
y atender las necesidades ocupacionales
de las personas con una enfermedad que
amenaza sus vidas.

El trabajo interdisciplinario ha sido el
modelo que mejor describe la dindami-
ca de los equipos en los que participan
diferentes profesionales en los cuidados
paliativos, no obstante, no asegura en su
totalidad una atencién conjunta. En el
caso de la incorporacién de Terapia Ocu-
pacional a esta abordaje, son diversos los
factores contextuales y profesionales que
pueden influenciar la prestaciéon con-
tinua de la atencién durante el proceso
de acompanamiento, desde la reciente
vinculacién de esta profesién a la aten-
cién paliativa, un sistema de referencia y
contrarreferencia basado exclusivamente
en el criterio médico, hasta la falta de
comprension del equipo de su quehacer.

Sin embargo, existe una tendencia fa-
vorable a ganar espacio profesional en el
equipo de cuidados paliativos, sin tener
que dejar atrds nuestro objeto de trabajo:
la participacién ocupacional. Las y los te-

rapeutas ocupacionales hemos empren-
dido este camino manteniendo nuestro
trabajo en un perspectiva multifocal e
integral, especificamente con profesiona-
les de otras especialidades terapéuticas y
psicosociales con quienes, con frecuen-
cia, compartimos la atencién conjunta y
las discusiones sobre los casos.

Todavia son muchos los desafios, en
el caso de Latinoamérica, especifica-
mente en el contexto brasilefio, la Tera-
pia Ocupacional estd construyendo un
cuerpo de conocimientos basado en el
aumento del registro sistematico de las
acciones que desarrolla, también, a tra-
vés de espacios organizativos de inci-
dencia politica. Se necesita un cambio
en la educacion sanitaria y clinica. Se
requiere practica, comenzando por la
posibilidad de que estudiantes y pro-
fesionales participen de espacios de
aprendizaje interactivo con otras pro-
fesiones. Es fundamental que ese movi-
miento permee el dmbito formativo, con
el fin de consolidar experiencias y opor-
tunidades laborales exitosas que reflejen
la conviccién en el potencial de nuestro
trabajo en esta area, nuestra capacidad
de articularnos en los equipos interdisci-
plinarios y el respaldo en los conceptos
y la filosofia de los cuidados paliativos.
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