UNIVERSIDAD

MAZA

UNIVERSIDAD JUAN AGUSTIN MAZA
FACULTAD DE KINESIOLOGIA Y FISIOTERAPIA

CARRERA: LICENCIATURA EN TERAPIA OCUPACIONAL

“INTERVENCIONES EN ESPIRITUALIDAD, EN CUIDADOS
PALIATIVOS: CONSIDERACIONES DE LAS Y LOS
TERAPEUTAS OCUPACIONALES MIEMBROS DEL

CAPITULO DE CUIDADOS PALIATIVOS DE LA AATO
(2023).”

“INTERVENTIONS IN SPIRITUALITY, IN PALLIATIVE CARE:
EXPERIENCES OF THE OCCUPATIONAL THERAPISTS
MEMBERS OF THE PALLIATIVE CARE CHAPTER OF THE
AATO (2023).”

Estudiante: DELGADO Agustina.
Tutora Disciplinar: Lic. POLINELLI Silvia.
Tutora metodolégica: Mgter. LOYOLA Gabriela.

Mendoza, 2024.



INFORMACION INSTITUCIONAL

Mediante el presente Trabajo Final Integrador y la presentacion oral del
mismo aspiro al titulo de Licenciada en Terapia Ocupacional. Culminando un

arduo y muy fructifero proceso de estudios y experiencias académicas.

Delgado
Agustina
DNI36.788.235
Matricula: 2844

Fecha de examen final: 17 de Mayo, 2024

Calificacion: 9

Observaciones: -

Docentes del tribunal evaluador
Tutora Disciplinar: Lic. POLINELLI Silvia.

Tutora metodolégica: Mgter. LOYOLA Gabriela.



AGRADECIMIENTOS

A la Universidad Juan Agustin Maza por incluir la Licenciatura en Terapia
Ocupacional en su oferta académica desde el 2016, lo que motivdé mi regreso a
Argentina en 2017, para comenzar el cursado. Especialmente a la “Sede sur”, por ser
mi refugio durante este camino, y a los docentes de cada materia,por las experiencias
compartidas. Expreso mi profundo agradecimiento al director Lic. Gabriel L. Diaz M.,
por su apoyo y guia constante a lo largo de

estos anos.

Mi gratitud se extiende a profesionales y docentes de otras provincias, con

quienes hice formaciones, y colaboradores de otras areas profesionales.

Agradezco a mi directora de tesis, Lic. T.O Ariana Cérdoba y también a la Lic.

T.0 Maria Carla Pesce y T.O Silvina Oudshoorn, por la motivacion y

colaboracién durante mi investigacion; También a la Lic. T.O Carla Mondelo, por el
interés en avalar y aportar en el desarrollo del TIF, junto a cada una de las
profesionales del Capitulo de Cuidados Paliativos de la AATO, por sus respuestas,

tiempo y experiencias en la encuesta realizada.

Al equipo Travesia por sus asesorias y Correcciones.

Quiero dedicarles este logro a mis padres, forma decrianza y educacion

dedicados, los limites y fortalezas que sentaron las bases para construir mi propio
camino. A mis cinco herman@s, espejos y compaieros de vida. A Gabriel, por
regalarme “su proceso”, inspiracion para la investigacion del tema elegido. A Gustavo,

mi mejor amigo, por su incondicionalidad tantos anos.

Me agradezco y abrazo a mi misma por no rendirme ante las dificultades y por
seguir adelante con determinacion. La resiliencia, dedicacién y curiosidad fueron
fundamentales para este logro; por ello, Quiero atesorar este logro para Rafaela, mi
hija, motivo de empoderamiento y crecimiento personal estos afios: jPorque trabajar,

estudiar y ser mama soltera es posible!!! jY los suefios SI SE CUMPLEN!



RESUMEN

Introduccion: En Argentina, los cuidados paliativos enfrentan desafios de
accesibilidad y calidad. Aunque la terapia ocupacional ofrece potencial, su
reconocimiento es limitado. Este estudio explora la percepcion de la
espiritualidad por terapeutas ocupacionales en cuidados paliativos. Disefio
Metodoldgico: Se adoptd un enfoque exploratorio y descriptivo, utilizando una
encuesta semiestructurada y triangulacion de datos para mayor robustez. La
poblacién incluyé a las terapeutas ocupacionales del capitulo de cuidados
paliativos de la AATO en 2023. Resultados: El 70% de los terapeutas
ocupacionales considera importante la intervencion espiritual, enfocada en
valores y humanizacion de la salud. La atencion varia segun grupos etarios,
destacando la adaptabilidad de las T.Os. Asimismo, el 70% respalda el
concepto de "duelo ocupacional" y el 50% utiliza "Decisiones anticipadas". El
90% considera la atencidn espiritual como herramienta para la resiliencia
frente al sufrimiento. Conclusiones: El 40% indica que la atencidn espiritual
es frecuente, apoyando su importancia en la atencion integral. El 70%
considera crucial intervenir en la dimension espiritual en pacientes en
cuidados paliativos. Se destaca la adaptabilidad en el enfoque de la terapia
ocupacional. El reconocimiento del "duelo ocupacional” sugiere un proceso e
impacto mas alla de lo emocional. Para la formacién se buscan diversas
fuentes y recursos para temas de espiritualidad. El 90% valora la red de apoyo
e interdisciplina. Aunque el 80% esta satisfecho con la ley de C.P, aunque se
sefala la falta de acceso a servicios. Los hallazgos sugieren oportunidades
para mejorar la formacion y politicas, para la atencion y calidad de vida de los

pacientes en cuidados paliativos.

Palabras Clave: Intervenciones, Terapia Ocupacional, Cuidados Paliativos,

Espiritualidad, Duelo Ocupacional.



ABSTRACT

Introduction: In Argentina, palliative care faces challenges of accessibility and
quality. Although occupational therapy offers potential, its recognition is limited.
This study explores the perception of spirituality by occupational therapists in
palliative care. Methodological Design: An exploratory and descriptive
approach was adopted, using a semi-structured survey and data triangulation
for greater robustness. The population included occupational therapists from
the palliative care chapter of the AATO in 2023. Results: 70% of occupational
therapists consider spiritual intervention important, focusing on values and
humanization of health. Care varies according to age groups, highlighting the
adaptability of OTs. Likewise, 70% support the concept of "occupational grief,"
and 50% use "Advance Care Planning." 90% consider spiritual care a tool for
resilience in the face of suffering. Conclusions: 40% indicate that spiritual
care is frequent, supporting its importance in comprehensive care. 70%
consider intervening in the spiritual dimension crucial for patients in palliative
care. The adaptability in the occupational therapy approach is highlighted.
Recognition of "occupational grief' suggests a process and impact beyond the
emotional. Diverse sources and resources are sought for spirituality issues in
training. 90% value the support and interdisciplinary network. Although 80%
are satisfied with the palliative care law, the lack of access to services is noted.
Findings suggest opportunities to improve training and policies for the care and

quality of life of patients in palliative care.

Keywords: Interventions, Occupational Therapy, Palliative Care, Spirituality,

Occupational Grief.



INDICE

INFORMACION INSTITUCIONAL
AGRADECIMIENTOS
RESUMEN
ABSTRACT
iNDICE
indice de Tablas
indice de Graficos
INTRODUCCION
PREGUNTAS DE INVESTIGACION
OBJETIVOS GENERAL
OBJETIVOS ESPECIFICOS
JUSTIFICACION
PRIMERA PARTE: MARCO TEORICO
CAPITULO I: CUIDADOS PALIATIVOS
1.1. Conceptualizaciones
1.2. Cuidados paliativos en Argentina
1.3 Terapia Ocupacional
CAPITULO Il : CAPITULO DE CUIDADOS PALIATIVOS DE LA AATO
2.1 Terapia Ocupacional en Cuidados Paliativos
2.2 Espiritualidad en Cuidados Paliativos
2.2.1 Intervenciones en espiritualidad
SEGUNDA PARTE:ASPECTOS METODOLOGICOS
CAPITULO llI- Disefio Metodolégico
3.1 Localizacion de la Investigacion
3.2 Recoleccién de datos
3.3 Variable
CAPITULO IV- ANALISIS E INTERPRETACION DE DATOS
4.1 Presentacion de resultados
4.2 Resultados
CAPITULO V- Conclusiones
5.1 Limites de la investigacion realizada
5.2 Propuestas para futuras lineas de investigacion
5.3 Consideraciones generales
5.4 Recomendaciones para futuras investigaciones
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS
ANEXOS

N O o 0N =

11
11
12
14
15
15
21
25
27
28
33
39
42
43
43
44
46
47
46
48
79
78
82
82
83
84
89



Tabla 1
Tabla 2
Tabla 3
Tabla 4
Tabla 5
Tabla 6
Tabla 7
Tabla 8
Tabla 9
Tabla 10
Tabla 11
Tabla 12
Tabla 13
Tabla 14
Tabla 15
Tabla 16
Tabla 17
Tabla 18
Tabla 19
Tabla 20
Tabla 21

indice de Tablas

48
49
50
52
54
55
57
60
61
62
63
65
66
68
69
70
72
73
75
76
77



Gréfico 1
Grafico 2
Grafico 3
Gréfico 4
Gréfico 5
Gréfico 6
Gréfico 7
Grafico 8
Grafico 9
Grafico 10
Grafico 11
Grafico 12
Grafico 13
Grafico 14
Gréfico 15
Grafico 16

indice de Gréaficos

48
49
53
54
56
60
61
63
65
68
69
71
72
75
76
78



INTRODUCCION

En Argentina, la atencion a pacientes en cuidados paliativos son un desafio
constante para el sistema de salud. Aunque se han logrado avances
significativos en la implementacion de programas y servicios de cuidados
paliativos en diferentes regiones del pais, aun se necesita mejorar la
accesibilidad, calidad y cobertura de estos servicios. La terapia ocupacional
puede desempenar un papel importante en la atencién de pacientes con
enfermedades terminales al mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus
cuidadores a través de actividades significativas adaptadas a las necesidades
individuales de cada persona. Sin embargo, en Argentina aun hay una falta de
reconocimiento y difusién de la importancia de la terapia ocupacional en el

contexto de los cuidados paliativos.

Un estudio realizado en la provincia de Buenos Aires identifico varios desafios
en la atencion de pacientes con enfermedades terminales en el sistema de
salud, como la falta de capacitacidén del personal, la falta de recursos y la
escasez de servicios. Ademas, la mayoria de los pacientes no recibieron
atencion especializada de cuidados paliativos, lo que indica una necesidad de
mejorar la difusion y el acceso a estos servicios en la poblacién. (Ministerio de
Salud de la Republica Argentina, 2019)

El propdsito de este estudio es adquirir informacion acerca de como, las y los
profesionales que forman parte del capitulo de investigacion en cuidados

paliativos de la AATO, consideran la espiritualidad, en su practica profesional.

En primer lugar, Cuidados Paliativos es un modelo de atencién que mejora la
calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas
asociados con enfermedades que amenazan o limitan la vida. Los cuidados
paliativos se realizan mediante la prevencién y el alivio del sufrimiento por
medio de la identificacion temprana, evaluacion y tratamiento del dolor y otros

problemas, fisicos, psicologicos, sociales y espirituales (Ley 27.678)



La Asociacion Argentina de Terapia Ocupacional (AATO) define la terapia
ocupacional como "una disciplina de la salud que se ocupa de la promocién de
la salud, la prevencion de la enfermedad y la rehabilitacion de personas con
discapacidad, a través del uso terapéutico de actividades” (AATO, 2009). Por
otra parte, se define como el uso terapéutico de las ocupaciones de la vida
diaria con personas, grupos o poblaciones (es decir, el cliente) con el
propdsito de mejorar o permitir la participacién (Marco de Trabajo para la
Practica de Terapia Ocupacional: Dominio y Proceso, 2020). La “Ocupacién”
segun la Federacién Mundial de Terapia Ocupacional (WFOT), se define como
"las actividades que forman parte de la vida cotidiana, incluyendo el trabajo
remunerado y no remunerado, el cuidado personal, el ocio y la participacién en

la comunidad".

En el marco de la profesion, se incorpora la espiritualidad como uno de los
factores de la persona que, junto con sus creencias, valores, funciones y
estructuras del cuerpo, la vuelven un todo, que se ve afectado por la presencia
0 ausencia de enfermedad, las caracteristicas personales, la deprivacion, la

discapacidad y las experiencias de vida (AOTA; 2020)

Es importante destacar que “la espiritualidad” es un tema poco estudiado,
debido a su intangibilidad y falta de valoraciones, que permitan cuantificar la
espiritualidad en menor o mayor grado. El abordaje de la espiritualidad en
Terapia Ocupacional constituye una realidad compleja y al mismo tiempo,
resulta una dimensién especialmente importante en la prestacion de cuidados

paliativos.

Argentina cuenta con terapeutas ocupacionales dedicados al area de cuidados
paliativos, desde la practica, investigacion y divulgacion. De este modo, se
pretende exponer la importancia de la espiritualidad en relacion a la ocupacion
humana, como un determinante para la salud y el bienestar de las personas,
manifestada a partir de la participaciéon “con sentido”; Explorando en las
intervenciones de las y los profesionales, las consideraciones y estrategias
que posibiliten la integracion y desarrollo espiritual de las personas a través de

la ocupacion.



PREGUNTAS DE INVESTIGACION

En Argentina, la atencion a pacientes con enfermedades terminales y
cuidados paliativos presenta desafios persistentes en el sistema de salud, con
avances notables, pero necesidad de mejorar la accesibilidad y calidad de
servicios. La terapia ocupacional (T.O) podria ser crucial al mejorar la calidad
de vida de pacientes y cuidadores, aunque su reconocimiento en el contexto

de cuidados paliativos es limitado en el pais.

Este estudio, en base a las intervenciones de las Terapeutas ocupacionales
del capitulo de investigacion en cuidados paliativos de la Asociacién Argentina
de Terapia Ocupacional (AATO) en 2023, se propone explorar como las T.O

consideran la espiritualidad en su practica profesional.

Los cuidados paliativos, definidos por la ley, buscan mejorar la calidad de vida
abordando aspectos fisicos, psicologicos, sociales y espirituales. La AATO,
definiendo la terapia ocupacional como promotora de la salud y rehabilitacion
mediante actividades terapéuticas, incorpora la espiritualidad como un factor
integral en la vida cotidiana de las personas. Aunque la espiritualidad es poco
estudiada debido a su intangibilidad, su importancia en cuidados paliativos
(C.P) y su relacion con la ocupacion humana se destacan. Este estudio busca
exponer la relevancia de la espiritualidad en la ocupacién, como supuesto,
explorando estrategias para la integracion y desarrollo espiritual en las

intervenciones de los terapeutas ocupacionales en Argentina.
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“El dolor no es tan sélo un hecho bioldgico, sino que es también una

experiencia en busca de interpretacion” (Morris, 1996:44)

OBJETIVO GENERAL

“Describir como es considerada la espiritualidad en las intervenciones por
las y los terapeutas ocupacionales, que forman parte del capitulo de
cuidados paliativos de la AATO, al 2023

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1) Establecer la importancia atribuida a la dimensién espiritual por los TOs
2
3

4) Evaluar la variabilidad en el enfoque terapéutico segun contexto

) Indagar las creencias espirituales que guian la practica

) ldentificar patrones en la atencion segun grupos etarios

5) Determinar la frecuencia de la intervencion espiritual entre terapeutas
ocupacionales en cuidados paliativos, destacando la diversidad de enfoques

y practicas.

11



JUSTIFICACION
Durante el 2020, Gabriel D.: joven de 26 afnos, soltero, Prof. de educacion
fisica, Tec. en futbol de saldn, catdlico profeso, el segundo de 6 hijos y
hermano mio; Fue intervenido quirdrgicamente, debido a un “tumor de clivus”.
Me encontraba cursando el tercer afio de T.O y el, su 3er cirugia, a 12 anos
del primer diagnostico. La universidad se convirtio en mi refugio emocional
como también, en la teoria para comprender mucho los efectos neurolégicos
del proceso que acontecio, el sufrimiento, las consecuencias en el desempeno
ocupacional de Gabriel y el impacto en su entorno. Los cuidados paliativos, el
duelo, las decisiones anticipadas y la espiritualidad estuvieron presentes y
fuertemente ligados durante todo el proceso familiar transitado, que desde el
2011, cada uno de los miembros de la familia lo experimenté de manera unica,

y muy personal.

Motivada con sumar aquellos aprendizajes y no menos sensible, la intencion
era comprender la posible intervencion del T.O en un tratamiento pre o post
quirurgico de un tumor cerebral; ahi me interesé y tomé algunos cursos y
formaciones, en paralelo con la facultad, con Terapeutas ocupacionales
especializados en diferentes areas como Neuropsicologia, cuidados paliativos
y terapias integrativas. Encontré que las investigaciones en relacién a la
tematica, con menos de 5 afios de publicacion y en espaiol son escasas,
demostrando que la ciencia, en general, no ofrece respuestas claras sobre las
cuestiones existenciales como la espiritualidad en el ambito clinico, que

permitan determinar validez.

Segun Tarockova (1996, citado en Yoffe, 2012), “las pérdidas de seres
queridos son, entre los sucesos vitales negativos, las situaciones mas dificiles
de la vida, pero, al mismo tiempo, pueden servir como oportunidades para el
crecimiento personal y para trascender las pérdidas sufridas.”

Con mi trabajo final de grado, fundamentada en el duelo ocupacional de
Gabriel y las vivencias durante mi formacion académica, pretendo generar un
aporte significativo a la disciplina, estudiantes y profesionales de otras
especialidades: 1) Poniendo en valor la T.O y el area de cuidados paliativos

como un espacio para el desempefo ocupacional 2) Describiendo las
12



consideraciones y formas de incluir la espiritualidad en la practica clinica, de
las terapeutas ocupacionales que forman parte del capitulo de investigacion
de la AATO. 3) Facilitando datos que permitan seguir profundizando en la

tematica y mejorando los horizontes del ejercicio profesional.

13
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CAPITULO I: CUIDADOS PALIATIVOS
1.1. Conceptualizaciones

Resulta esencial al intentar definir a los cuidados paliativos, considerar
el concepto de hospicio (del latin hospitium) como institucion de beneficencia,
gue, en palabras de Pérez Porto, es conceptualizada como aquello que hace
referencia a un "albergue", o al acto de "acoger". (Pérez Porto y Gardey,
2018).

Durante el siglo XVII, muchos caminantes buscaban refugio al andary
los hospicios, se convirtieron en la contencion para los viajantes, que en mas
de una ocasién peregrinaban enfermos, con alguna dolencia o agonizando,
valorandose el “hospicio” como el sentimiento calido experimentado por
huésped y luego el lugar fisico, donde este sentimiento se experimentaba

(Mount y Symptom Manage, 1993, p.2).

Sin ahondar en culturas y formas determinadas, algunos hechos que
abrieron paso al aumento de los hospicios datan en el ano 1842, cuando
Jeanner Garnier, fundo los hospicios o calvarios. Es por ello, que en 1879
aparece Our Lady’s Hospice en Dublin y en 1905 St. Joseph’s Hospice en
Londres, ambos frutos de las hermanas de la caridad irlandesa, considerando
que la mayoria de las obras, en aquellas épocas, eran realizadas por

religiosos vy filantropos. (D. Rodosta, 2019)

Para el siglo XIX, lo principal era sobrellevar los sintomas y molestias
que pudiera generar enfermedad, un siglo después se buscan las causas, asi
como curar al enfermo, haciendo que la vida se prolongue, pero dejando a un

lado la calidad de ésta.

A principios de 1900, el desarrollo de la ciencia médica y de los nuevos
descubrimientos terapéuticos para curar enfermedades provocaron un cambio

profesional en los médicos, planteandose la bioética en la practica clinica.

En Argentina, la medicina académica buscaba hacerse con un halo de
respetabilidad y confianza a partir de los adelantos en materia sanitaria, como
la higiene. La funcion principal de los médicos desde mediados del XIX fue

15



intentar captar la mayor cantidad de clientes, de los llamados curanderos.
Ademas, la persecucién de las practicas de medicina no institucionalizadas,
como asi también las creencias, fueron consideradas supersticiones, y desde
ciertos sectores ha sido abordada frecuentemente por la historiografia
(Dahhur, 2020).

Frente a lo acontecido, una parte de los trabajadores se plantearon,
desde fines del siglo XIX, las necesidades colectivas de atencidon médica de
los trabajadores y de sus familias. Se organizaron en asociaciones de ayuda
mutua y sus fondos mutuales consideraban siempre, por lo menos, dos tipos
de rubros: uno para huelgas y paros laborales, y otro para la atencién médica

y gastos funerarios. (Salud Colectiva, 2005).

Es interesante la lectura de los libros de actas de dichas asociaciones
de ayuda mutua y mas aun conversar con viejos miembros de las mismas,
para tener nocion de la importancia dada a la atencion biomédica, por parte de
los trabajadores no solo industriales sino también rurales, dando cuenta del

interés por anticiparse a problemas de confort y salud. (Menéndez, 2023)

En el marco de todo lo expuesto; después de la primera y la segunda
guerra mundial, y las consecuencias que esto produjo, junto a las
enfermedades transmisibles y diferentes infecciones; las revoluciones
meédicas, descubrimientos y avances que se realizaron como consecuencia,
dieron lugar a que, en 1980, la OMS introdujera oficialmente el concepto de
cuidados paliativos y aprobé el programa de cuidados paliativos como parte

del programa de control del cancer. (Del Rio, 2009)

Quince anos después, la OPS (Organizacion Panamericana de la
Salud) lo incluye oficialmente en sus programas de ayuda. Conexo, diferentes
autores senalan que el movimiento de los cuidados paliativos sostiene un ideal
de "buen morir", que resume la expertise y la filosofia de la disciplina (Castra,
2003, citado en Alonso y Aisengart Menenzes, 2012).

Con los anos, nace el Helen House en Oxford, primer hospicio creado
para atender a nifios y nifias (Inglaterra, 1982). Posteriormente, en 1987, el

Reino Unido seria el primer pais en reconocer la medicina paliativa como una

16



especialidad médica.

Considerada pionera en esta area; Cicely Saunders estudio enfermeria,
trabajo social y luego medicina, para poder involucrarse en los procesos de
sus pacientes. Su contacto con los enfermos la llevé a imaginar y crear un
lugar en el cual trabajar, investigar y ensefar a otros profesionales a cuidar de

los pacientes que se enfrentan a la etapa final de la vida. (Del Rio et al., 2009)

Su conviccion fue: “Usted importa por lo que usted es. Usted importa
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” (Pain 2005, p. 283).

Por ende, estos fueron los comienzos de lo que se conocio dentro y

fuera del Reino Unido como el Movimiento Hospice.

Cicely Saunders, fundadora del movimiento de los hospices y los
cuidados paliativos, también propone el concepto de "dolor total", que
incorpora diferentes dimensiones del sufrimiento, citando que: “en la expresion
total del paciente se percibe ansiedad, depresion y miedo; la inquietud por la
pena que desolara a su familia; y en ocasiones la necesidad de hallar un
sentido a la situacién, una verdad mas recdndita en la que confiar”. (Alonso y
Aisengart Menezes, 2012, p. 461)

En el contexto de la atencidn de la poblacion pediatrica, la misma debe
ser aun mayor porque los nifos y nifias, son seres en desarrollo, que tienen
derecho a la debida proteccién del Estado, sobre todo cuando estan enfermos.
(Pinho et al., 2020).

Con las mismas intenciones, se fundada en 1983, en los Estados
Unidos de América, el Children's Hospice International (CHI), organizacion sin
fines de lucro, el cual establece normas para los cuidados paliativos en ese

mismo ano.

En el 2002, el CHI también desarrolla el programa "Cuidado todo
incluido para el nifio y su familia”". Este modelo ofrece una continuidad para el
nifo y su familia desde el diagndstico hasta el seguimiento del duelo, si la cura

17



no se consigue. (CHI, 2002).

Expuestas algunas referencias en cuanto los conceptos y sitios de
desarrollo, es importante diferenciar que: el término medicina paliativa se
refiere fundamentalmente al quehacer de los médicos dedicados a esta
disciplina, mientras que el de cuidados paliativos es un concepto mas amplio
gue considera la intervencion de un equipo interdisciplinario; Incorporando en
la definicion el trabajo interdisciplinar de médicos, enfermeras y de otros
profesionales como psicélogos, kinesidlogos, terapeutas ocupacionales,
fonoaudidlogos, trabajadores sociales y religiosos, en el proceso del paciente

y su familia. (Ledn Perilla y Torkkomian, 2020)

Por otra parte, Ferreira et al. (2011) afirman que, como los cuidados
paliativos se constituyen sobre una base holistica, que busca de forma
integrada, identificar y minimizar los problemas de orden fisico, psicolégico,
social y espiritual, y es imprescindible la actuacion conjunta de un equipo
multidisciplina, que presten asistencia al paciente y a sus familias buscando

minimizar el sufrimiento.

En comunion, la AAMyCP define los cuidados paliativos como "el
enfoque asistencial activo y global que aborda las necesidades de pacientes
con enfermedades avanzadas, progresivas e incurables, con el objetivo de
mejorar su calidad de vida y la de sus familias, mediante la prevencion y alivio

del sufrimiento fisico, psicoldgico, social y espiritual” (AAMyCP, 2016, p. 3).

Por su parte, la OPS define los cuidados paliativos como "la atencion
activa y total que brinda al paciente con enfermedad avanzada, progresiva e
incurable, y a su familia, un equipo interdisciplinario, para mejorar la calidad de
vida, prevenir y aliviar el sufrimiento, identificar tempranamente
complicaciones y necesidades, e intervenir de manera oportuna” (Loncan et
al., 2007 citado en OPS, 2018, p. 7).

Con base en el consenso de expertos de diferentes paises, la
Asociacion Internacional de Cuidados Paliativos y Hospicios (IAHPC)
desarroll6 una nueva definicion de cuidados paliativos (PC) en 2019,

centrandose en el concepto de alivio del dolor aplicable a cualquier paciente
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independientemente de su diagnostico, pronostico, procedencia geografica,
lugar de atencion o nivel de ingresos: “Los cuidados paliativos son la
asistencia activa, holistica, de personas de todas las edades con sufrimiento
grave relacionado con la salud debido a una enfermedad severa, y
especialmente de quienes estan cerca del final de la vida. Su objetivo es
mejorar la calidad de vida de los pacientes, sus familias y sus cuidadores”
(IAHPC, 2019, p.1).

Segun la SECPAL (Sociedad Espanola de cuidados Paliativos), los
cuidados paliativos se basan en una concepcién global, activa y viva de la
terapéutica, que comprende la atencidén de los aspectos fisicos, emocionales,
sociales y espirituales de las personas en situacion de enfermedad terminal,;
siendo los objetivos principales el bienestar y la promocion de la dignidad y
autonomia de los enfermos y de su familia, y los medios terapéuticos, el
control de sintomas, el apoyo emocional y la comunicacion cuando estemos
delante de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, sin
posibilidades razonables de respuesta a un tratamiento especifico y con una
muerte previsible a corto plazo, causada ya sea por un cancer, SIDA o

cualquier otra enfermedad cronica y progresiva.

La OMS (2002) publicé su ultima definicion de cuidados paliativos, en
los siguientes términos: “Cuidado paliativo es un abordaje que promueve la
calidad de vida de pacientes y familiares que enfrentan una enfermedad
potencialmente fatal, mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento”. En
este mismo documento, fueron definidos nueve principios orientadores de la

actuacion del equipo interdisciplinar de cuidados paliativos:

1. Proporcionar el alivio del dolor y de otros sintomas desagradables.

2. Afirmar la vida y encarar la muerte como un proceso normal de la vida

No acelerar ni adelantar la muerte.
Incorporar los aspectos psicolédgicos y espirituales al cuidado del
paciente.

5. Ofrecer un sistema de apoyo que estimule al paciente a tener una vida

lo mas activa posible, hasta el momento de su muerte.
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6. Ofrecer un sistema de apoyo para auxiliar a los familiares durante la
enfermedad del paciente y en el periodo de duelo.

7. Utilizar un abordaje interdisciplinar para lidiar con las necesidades de
los pacientes y sus familiares, incluyendo el acompafamiento durante
el duelo.

8. Mejorar la calidad de vida e influir positivamente en el curso de la
enfermedad.

9. Iniciar el cuidado paliativo lo mas pronto posible, conjuntamente con
otras medidas de prolongacion de la vida, como quimioterapia y
radioterapia, e incluir todas las investigaciones necesarias para

comprender y controlar mejor las situaciones clinicas estresantes

Estos principios, tratan de animar al paciente y a sus seres queridos a
adaptarse a la nueva realidad para afrontar la situacion de enfermedad

terminal de la mejor manera posible.

A pesar de la importancia de los cuidados paliativos, en el proceso de
morir, en muchos paises del mundo el acceso a los mismos sigue siendo
limitado. Segun datos de la (Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2020)
40 millones de personas al aino, necesitan cuidados paliativos debido al
envejecimiento de la poblacion y al aumento de enfermedades cronicas y no
transmisibles; el 78% de ellas viven en paises de ingreso bajo e ingreso
mediano, y, en la actualidad, solamente el 14% de las personas reciben
cuidados paliativos con el acceso restringido a los medicamentos paliativos
esenciales, como la morfina, que alivien el dolor. Asi mismo, del 98% de los

nifios que necesitan cuidados paliativos, casi la mitad de ellos viven en Africa.

En América Latina, las cifras también son preocupantes. Un informe de
la Sociedad Latinoamericana de Cuidados Paliativos, abreviado SLCP, senala
qgue la mayoria de los paises de la region tienen una cobertura insuficiente de
servicios de cuidados paliativos, y que solo el 10% de las personas que los

necesitan tienen acceso a ellos.

Actualmente, existen muchas asociaciones internacionales de cuidados

paliativos y una docena de revistas cientificas dedicadas a este tema. La
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investigacion a nivel universitario, ha crecido exponencialmente en los ultimos
afnos, y este ha sido uno de los principales argumentos para su condicion de

campo emergente.

Es importante destacar que los cuidados paliativos no se limitan a
pacientes con cancer avanzado, sino que también son necesarios para
personas con enfermedades cronicas, como enfermedades cardiacas,
respiratorias o neurolégicas, entre otras. En estos casos, la atencion paliativa
puede ayudar a controlar los sintomas, mejorar la calidad de vida y reducir el

sufrimiento del paciente y su familia. (OSPAT, 2023)
1.2. Cuidados paliativos en Argentina

Entre los primeros referentes, se encuentra la Liga Argentina de Lucha
Contra el Cancer (LALCEC), la cual fue creada el 22 de julio de 1921, por
Helena Larroque de Roffo quien, desde entonces, afirmd que la mejor manera
de reducir la incidencia del cancer es trabajando en la prevencién y la
deteccion temprana de la enfermedad. (LALCEC, 2023).

Las primeras iniciativas de cuidados paliativos individuales y aislados

surgieron en Argentina a mediados de la década de 1980.

Con el esfuerzo de voluntarios en marzo 1983, en LALCEC, junto al Dr.
Wenk, crean el programa denominado: Programa Argentino de Medicina
Paliativa. La base principal de este programa fue la educacion y los cuidados

paliativos para el hogar segun los estandares de la OMS.

Otro programa de cuidados paliativos, se inicié en Buenos Aires en
1985 con el trabajo de la Fundacion Prager, siguiendo las directrices de la
OMS. En septiembre de 1986 se realizé en la Academia Nacional de Medicina
de Buenos Aires el primer Congreso Internacional sobre Cuidados Paliativos
(LALCEC, 2023).

En julio de 1990, en San Nicolas se realiz6 el primer Curso
Internacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos, con la participacion
del referente internacional, Dr. Eduardo Bruera (Gerente del Programa
Regional de Cuidados Paliativos de Edmonton)
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En mayo de 1994, la Fundacion FEMEBA y el Programa Argentino
iniciaron un proyecto cooperativo para desarrollar un programa de asistencia,
educacion e investigacion en CP. Los valores institucionales (principios éticos,
creencias y cualidades) permitieron modelar y poner en practica las pautas de
funcionamiento del Programa (LALCEC, 2023).

La Asociacion Argentina de Medicina y Cuidados Paliativos (AAMyCP,
2023) se cred en 1994 con el objetivo de promover, favorecer y fortalecer el
desarrollo de los Cuidados Paliativos en nuestro pais, desde todas las épticas
posibles, pasando por lo académico, la asistencial y la gestion, todas
herramientas fundamentales para mejorar la calidad de atencion en la
cobertura de las necesidades fisicas, psiquicas, sociales y espirituales de los
pacientes que padecen enfermedades amenazantes y/o limitantes para la
vida, y sus familias. Al mismo tiempo, surgen otros proyectos pioneros en

diferentes ciudades: Buenos Aires, Rosario, Cérdoba y Mar del Plata.

En el ano 2000 y después de largas gestiones se llega a la firma de un
convenio de colaboracién reciproca entre el Ministerio de Salud y la
Asociacion Argentina de Medicina y Cuidados Paliativos (AAMyCP), y se
redactan de las Normas de Organizacién y Funcionamiento de los Cuidados
Paliativos, aprobadas por Resolucién 934/2001 del Ministerio de Salud de la
Nacidn, incorporandose la misma al Programa Nacional de Garantia de
Calidad de la Atencion Médica e iniciando el proceso de categorizacion de
servicios. Las mismas, bajo la nueva denominacién de directrices, fueron
actualizadas a fines del 2011 con la participacidén de expertos convocados por
las autoridades del Programa de Garantia de Calidad de la Atencion Médica
del MSN. Es importante destacar que tanto los establecimientos publicos
como los privados en todo el pais, incluyendo prepagas y obras sociales,
podrian contar con un servicio de medicina paliativa que abarque tanto la
internacion como la asistencia domiciliaria y ambulatoria (Fundacion Pilar,
2023).

En la Argentina, segun el Ministerio de Salud de la Nacion, se estima
gue cada ano, alrededor de 200.000 personas necesitan cuidados paliativos.

Sin embargo, la falta de acceso a estos servicios sigue siendo un problema
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importante en el pais. Segun la misma fuente, reciben cuidados paliativos solo

el 12% de los pacientes que los necesitan (Felice, 2023)

Estas cifras sugieren la necesidad urgente de mejorar el acceso a los
cuidados paliativos en todo el mundo y en la Argentina en particular, y de
abordar las barreras que impiden que las personas reciban la atencion

adecuada por profesionales especializados.
e Legislacion Vigente

Durante los afios 2021 y 2022, en Argentina se llevaron a cabo una
serie de eventos y acontecimientos relevantes en relacion a los cuidados
paliativos. Publicada en el Boletin Oficial el 21 de julio de 2022, la Ley 27.678
de Cuidados Paliativos, tiene como objetivo asegurar el acceso de los
pacientes a las prestaciones integrales sobre cuidados paliativos en sus
diferentes modalidades, tanto en el ambito publico, privado y de la seguridad
social, asi como el acompafiamiento a sus familias. Algunos aspectos

importantes de la ley incluyen:

e Desarrollo de una estrategia de atencion interdisciplinaria centrada en
la persona que aborde las necesidades fisicas, psiquicas, sociales y
espirituales de los pacientes con enfermedades amenazantes y/o
limitantes para la vida.

e Promocién del acceso a terapias basadas en evidencia cientifica, tanto
farmacolégica como no farmacoldgica, para la atencidn paliativa.

e Fomento de la formacién profesional y educacion continua en cuidados
paliativos, asi como la investigacion en este campo.

e Definicidon de cuidados paliativos como un modelo de atencién que
mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias a través de la
prevencion y alivio del sufrimiento, abordando aspectos fisicos,
psicologicos, sociales y espirituales.

e Reconocimiento de las enfermedades amenazantes y/o limitantes para
la vida como aquellas en las que existe riesgo de muerte y que
aumenta significativamente la calidad de vida del paciente y su familia.

e Principios fundamentales de respeto por la vida y bienestar de las
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personas, equidad en el acceso, intervencion basada en evidencia
cientifica, respeto a la dignidad y autonomia del paciente, e
interculturalidad.

e Designacién de una Autoridad de Aplicacion, cuyas funciones incluyen
disenar, implementar y promover acciones integradas en un modelo de
cuidados paliativos, propiciar la formacién y capacitacion en este
ambito, facilitar el acceso a medicamentos esenciales, promover la
investigacion cientifica, entre otras.

e Obligacion de las obras sociales, entidades de medicina prepaga y
otras entidades de brindar cobertura en cuidados paliativos a las
personas que lo necesiten, incluyendo las prestaciones especiales por
la Autoridad de Aplicacion.

e Financiamiento de la implementacion de la ley a través de la partida
supuesta correspondiente.

e |nvitacidn a las provincias ya la Ciudad Autonoma de Buenos Aires a

adherir a la ley

Es asi que, se observa que la ley busca asegurar que los pacientes
puedan acceder a las prestaciones integrales sobre cuidados paliativos en sus
distintas modalidades, en el ambito publico, privado y de la seguridad social,
asi como también el acompafamiento a sus familias conforme a las presentes

disposiciones.

También, y no menos importante en relacion a la tematica, el Senado
argentino, convirtié por unanimidad en ley el proyecto de “muerte digna”, que
establece que, en caso de enfermedad terminal o incurable, los pacientes o
sus familiares podran evitar que se mantengan tratamientos a toda costa. Y se

podran firmar “directivas anticipadas”.

La ley 26742, sancionada el 9 de mayo de 2012, introduce algunas
modificaciones a la 26529. El primer punto que se modifica refiere a la
“autonomia de la voluntad”, mediante la cual se reconoce que “El paciente
tiene derecho a aceptar o rechazar determinadas terapias o procedimientos
médicos o bioldgicos, con o sin expresion de causa, como asi también a

revocar posteriormente su manifestacion de la voluntad.(...) En todos los
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casos la negativa o el rechazo de los procedimientos mencionados no
significara la interrupcion de aquellas medidas y acciones para el adecuado
control y alivio del sufrimiento del paciente.” Por otra parte, “Los nifios, nifias y
adolescentes tienen derecho a intervenir en los términos de la Ley 26.061 a
los fines de la toma de decisidn sobre terapias o procedimientos médicos o

biolégicos que involucren su vida o salud”

1.3 Terapia Ocupacional

En Argentina, la terapia ocupacional es una disciplina que se enfoca en la
promocion de la salud, la prevencion de enfermedades y la rehabilitacion de
personas con discapacidad, a través del uso terapéutico de actividades.
Segun la Asociacion Argentina de Terapia Ocupacional (AATO, 2009), la
misma se define como el uso terapéutico de las ocupaciones de la vida diaria
con el objetivo de mejorar o permitir la participacién de individuos, o
poblaciones. Mas aun, la Federacién Mundial de Terapia Ocupacional (WFOT,
2008) define la ocupacién como las actividades que forman parte de la vida
cotidiana, incluyendo el trabajo remunerado y no remunerado, el cuidado

personal, el ocio y la participacidon en la comunidad.

Para comprender como surge la Terapia Ocupacional, y cual es su finalidad,
cabe destacar que en la primera mitad del siglo XX surge la epidemia de
poliomielitis, produciendo tres brotes en la Argentina en los afios 1936, 1953 y
1956. Asimismo, en 1947, el Plan analitico de salud publica delineado por el
ministro de salud Ramén Carrillo, también tuvo dentro de sus lineamientos la
necesidad de crear cursos de laborterapia o terapia ocupacional en Argentina.
De acuerdo con la idea de que el trabajo o las ocupaciones bien aplicadas (es
decir, dirigidas por un médico o técnico competente) tenian beneficios
terapéuticos directos a la vez que ahorraban costos econdmicos al Estado y a
la familia, en el Plan sintético de salud publica, 1952-1958 se propuso crear
los Centros de Capacitacion de Cronicos en la ensefianza de nuevos oficios;

por ejemplo, "Talleres de Cardiologia Social". (Edelvis Testa, 2013).

Es asi que, para dar cumplimiento a los pedidos previos, de formar recursos
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humanos, la Comision Nacional de Rehabilitacion del Lisiado, comenzo, en
1958, las gestiones para la creacion de la ENTO, (Escuela Nacional de
Terapia Ocupacional), organizada de acuerdo con los requisitos exigidos por
la Federacion Mundial de Terapistas Ocupacionales. En abril de 1959, luego
de 18 meses de negociacion, llegdé desde Inglaterra una delegacion de cuatro
terapistas de la Escuela Dorset House de Oxford que se encargaria de poner
en marcha esa casa de estudios. Ellas eran Mary Macdonald, Barbara Allan,
Anne Ricket y Hilary Schlesinger que ocuparian los cargos de directora,

vicedirectora e instructora respectivamente. (Testa, 2013).

Dichas mujeres, descritas en la literatura de la época como "enérgicas

, "tacto",

pioneras", que poseian "simpatia juicio", "diligencia", utilizaban las
actividades para favorecer la recuperacion de los heridos, habiendo
demostrado sus capacidades para el cuidado de los enfermos y para
mantener alta la moral (Peloquin, 2007, Barker Schwartz, 2008). Con ello, la
naturalizacion de caracteristicas presuntamente femeninas fueron lo
suficientemente fuertes en sus origenes como para imponer una impronta
femenina y retardar el lento y paulatino proceso de entrada de varones a la
profesion (Testa, 2013). Cabe destacar que las primeras comisiones de
terapistas ocupacionales egresadas de la ENTO se unieron en el ano 1962
con el fin de crear la Asociacion Argentina de Terapistas Ocupacionales

(AATO) cuya presidenta fundadora fue Carmen Form.

Daneri (2012) sostiene acerca de la misién AATO: “Concrecion y
consolidacion de redes vinculares entre los colegas de las provincias,
asociaciones y colegios de Terapia Ocupacional que impulsen actitudes de
colaboracion para producir acciones concertadas y concordantes, y de idéntico
modo con las autoridades de las diversas universidades del pais que dictan la

carrera, para establecer lineas de base comun y coherentes entre todos”.

Teniendo en cuenta lo desarrollado previamente, “La llegada al pais de esta
profesién introdujo la idea de “curing by doing”, una terapéutica lograda a
través del hacer y una forma de atenuar las consecuencias de la critica
epidemia (poliomielitis)” (Testa, 2013). En resumen, se podria decir que la

terapia ocupacional en Argentina se centra en utilizar actividades terapéuticas
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para promover la salud, prevenir enfermedades y rehabilitar a personas con
discapacidad, se enfoca en la participacidén en las ocupaciones de la vida
diaria y considera a la persona como un todo, teniendo en cuenta factores

fisicos, emocionales, sociales y espirituales.

Capitulo Il: CAPITULO DE CUIDADOS PALIATIVOS DE LA AATO

Para hablar de cuidados paliativos, es importante mencionar que la historia de
Cuidados Paliativos se inicia en el afio 2008, cuando la Licenciada en Terapia
ocupacional, Barbara Peuvrié, convoca a un grupo de terapistas
ocupacionales para elaborar la “Norma de Funcionamiento de Terapia
Ocupacional en Cuidados Paliativos”, las cuales serian las bases para
fundamentar el accionar profesional, lo que llevé a que, en el 2020, se
concrete como ley nacional 27.678. Asi que, junto con Julieta Pavoni,
Mercedes Kruse, Pilar Mufioz y Guillermina Alebuena crean el Capitulo de
Cuidados Paliativos en la AATO, la cual continua trabajando, con la

colaboracion de diferentes colegas, hasta el dia de la fecha(AATO,2023)

El Capitulo lleva a cabo reuniones regulares, tanto en persona en la sede de
AATO como de forma virtual, dependiendo de la disponibilidad geografica de
sus miembros. El grupo de trabajo se propone ser un equipo abierto, inclusivo
y con una visidn completa de la practica de la Terapia Ocupacional. Las
acciones propuestas tienen como obijetivo reflexionar sobre el enfoque de la
Terapia Ocupacional para lograr competencia y compromiso profesional,
trabajando en la organizacion de espacios de formacion y difusion. Asimismo,
se busca fomentar la innovacion, promover la investigacion y garantizar una

formacion continua, para sus miembros y asociados.

Por lo que, parte del capitulo en AATO se considera una oportunidad y un
desafio para impulsar el desarrollo de la Terapia Ocupacional en este campo,
fortalecer la colaboracion entre colegas, ofrecer espacios para la formacion
conjunta y ampliar el alcance a la comunidad de los Cuidados Paliativos
(AATO,2023).

27



En lo que respecta, al ejercicio profesional AATO, se encuentra el area de
especialidades en Terapia Ocupacional, lo cual se logro luego de la inclusidn
de representantes de la AATO hacia fine del afio 2006 en la comisién Nacional
Asesora del Ejercicio de las Profesiones de Grado Universitario en salud. Se
desarroll6 una labor dentro de la AATO convocando a Asociaciones y Colegios
y Unidades Académicas de TO, para analizar y elaborar las futuras propuestas
para incorporar especialidades de Terapia Ocupacional para el reconocimiento
del ejercicio profesional como especialistas (Resolucion 1105/2006).
(AATO,2023)

Dentro del Capitulo del ejercicio profesional AATO funciona el subcapitulo de
especialidades en Terapia Ocupacional, luego del logro de inclusiéon de
representantes de la AATO hacia fines del afio 2006 en la Comision Nacional
Asesora del Ejercicio de las Profesiones de Grado Universitario en Salud
Objetivos Resolucién 1105/2006, se desarrollé una labor dentro de la AATO
convocando a Asociaciones y Colegios y Unidades Académicas de TO, para
analizar y elaborar las futuras propuestas para incorporar especialidades de
Terapia Ocupacional para el reconocimiento del ejercicio profesional como

especialistas.

En el afno 2013 se presentaron ante esta Comision Asesora que coordina la
Direccidn Nacional de Regulacion Sanitaria y Calidad en Servicios de Salud
del Ministerio de Salud de la Nacién, las primeras cuatro especialidades de
Terapia Ocupacional y su respectiva modalidad de certificacidn, en el proyecto
de Ley Nacional de Terapia Ocupacional estan enunciadas las Especialidades
(AATO, 2023)

Las especialidades para el ejercicio profesional revisadas y redefinidas en

enero de 2016 presentadas fueron:

e Terapia Ocupacional Clinica de Agudos
e Terapia Ocupacional en Rehabilitacion Integral
e Terapia Ocupacional en Salud Mental

e Terapia Ocupacional Neonatal y Pediatria
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e Terapia Ocupacional en Cuidados Paliativos

e Terapia Ocupacional Comunitaria

2.1 TERAPIA OCUPACIONAL EN CUIDADOS PALIATIVOS

Para comenzar, cabe destacar que el papel de la Terapia Ocupacional en
cuidados paliativos ha evolucionado durante varias décadas. Las y los
terapeutas ocupacionales han trabajado en esta area en diferentes escenarios
practicos, como el domiciliario y hospitalario, y han estudiado el rol de la
ocupacion en esta etapa (Hammill et al., 2014; Mills y Payne, 2015). En el
desarrollo de la terapia ocupacional, se considera a la persona como un todo,
teniendo en cuenta factores como la espiritualidad, creencias, valores,
funciones y estructuras del cuerpo. Estos elementos influyen en la persona y
pueden ser afectados por la presencia o ausencia de enfermedad,
caracteristicas personales, privacion, discapacidad y experiencias de vida
(AOTA, 2020). Los cuidados paliativos, se caracterizan por brindar una
atencion basada en la integralidad, partiendo de la premisa de que el ser
humano esta compuesto por la interaccion dinamica de sus dimensiones
bioldgicas, psicoldgicas, sociales y espirituales (Castelli, 2018). Por ello, en la
literatura se reconoce el papel del T.O dentro del equipo multidisciplinario,
potenciando la calidad de vida de la persona y sus familiares a través de la
ocupacion; sin embargo, tradicionalmente no se les contempla dentro de los

contextos de atencion de cuidados paliativos (Pyle, 2018).

Asimismo, desde una perspectiva filosofica, cuidados paliativos implica ofrecer
atencion desde un enfoque holistico, que considera varias dimensiones del
cuidado del ser humano, en el cual las acciones del equipo de salud son
orientadas para aliviar el sufrimiento, poniendo el foco en el sujeto y su
contexto y no en la enfermedad (Twycross, 2000). Teniendo en cuenta que el
enfoque holistico propone una forma de curacidén que considera a la persona
en su totalidad (cuerpo, mente, espiritu y emociones) en la busqueda de una
salud y un bienestar 6ptimos. De acuerdo con lo anterior, uno puede lograr
una salud 6ptima (...) logrando un equilibrio adecuado en la vida. (Palipedia
IAHPC, 2023)
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Teniendo en cuenta las funciones del area de Terapia Ocupacional,
presentadas por normativa en la Resolucion 357/2016; El Area de Terapia
Ocupacional desempeiia un papel esencial en los cuidados paliativos,
centrandose en la evaluacion y la intervencion para mejorar la calidad de vida
de los pacientes y facilitar su adaptacion a la enfermedad y el deterioro
funcional. Los terapeutas ocupacionales evaluan el estado funcional del
paciente, incluyendo actividades diarias, tiempo libre, trabajo, educacion,
juego y participacion social, asi como el impacto de la enfermedad y las
deficiencias en las funciones y estructuras corporales. También identifican
barreras ambientales y necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y
espirituales. En cuanto a la intervencion, colaboran en la elaboracion del plan
terapéutico, fomentando la autonomia y motivacion del paciente, adaptando
los patrones de desempeno ocupacional, brindando soporte emocional,
asesoramiento y capacitacion, promoviendo la participacion social y la
adaptacion durante el proceso de pérdida funcional. Realizan evaluaciones
periodicas y trabajan en colaboracidn con otros profesionales segun sea
necesario. En resumen, el Area de Terapia Ocupacional busca evaluar y
promover el funcionamiento ocupacional de los pacientes en cuidados
paliativos, con el objetivo de mejorar su calidad de vida y bienestar general
(Ministerio de Salud,2016).

Analizando el tema y haciendo conexiones entre los conceptos, algunos
autores ponen en valor las preocupaciones existenciales al final de la vida,

que surgen de las limitaciones inherentes al ser humano.

Respecto a lo desarrollado previamente, se puede tomar lo expuesto por
Turner A et.al, (2003) quienes sostienen que la persona no solo se tiene que
adaptar a las discapacidades segun se van presentando, y durante este
periodo de tiempo los modelos anteriores pueden ser utiles, sino que, cuando
la enfermedad progresa hasta la muerte, debe aceptar la finalizacién de su
propia vida. Este proceso también incluye una serie de etapas, para las cuales
el modelo autorizado es el que proporciona Elisabeth Kubler-Ross. Su trabajo
da respuesta a varios temas: cOmo examinar nuestros temores sobre la
muerte, como compartir el conocimiento de la enfermedad terminal con la

persona y como ir mas alla del significado aparente de una expresion hasta
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llegar a su significado subyacente, que se puede encontrar oculto.

Para ayudar al paciente a adaptarse a los cambios que le seran impuestas por
su enfermedad y por el dolor, y crear espacios de reflexion y dialogo para el
enfrentamiento de una situacidn que amenaza la vida del paciente y sus
familiares, se requiere de un equipo interdisciplinar que abarque la indole
subjetiva para la deteccidn de las necesidades personales fisicas,
psicologicas, sociales o espirituales que puedan surgir en el sufrimiento y que
podran dificultar o impedir la ejecucidn de tal objetivo (Barreto & Soler 2003
citado en Dias,2018). Comprender la enfermedad como una experiencia
personal, unica e irrepetible, pero a la vez implicada en un complejo proceso
de atencidn de salud que combina aspectos médicos, éticos, afectivos y
espirituales, requiere de un equipo interdisciplinario de terapeutas que cuenten
con la integridad y la solvencia para transitar por la cornisa de la vida. (Testa,
2016).

Oudshoorn citada en Testa (2016) Terapeuta ocupacional, referente y
miembro del capitulo de cuidados paliativos de la AATO, autora del libro “En la
cornisa de la vida”; asume un posicionamiento ético y filosofico como terapista
ocupacional y, consecuente con ello, enuncia una critica hacia aquellos
paradigmas reduccionistas basados en concepciones binarias, para apostar a
una mirada humanista que rescata la integralidad y la espiritualidad como vias
para la busqueda de nuevas respuestas adecuadas a cada particular situacion

de padecimiento.”

Esta transformacién en los modos de pensar y hacer la Terapia Ocupacional,
no implica la negacion de teorias, modelos, métodos, sino la necesidad de
ampliar el campo de conocimiento para cimentar y consolidar nuestra

identidad profesional (Daneri, 2015)

Simo (2006) “Es una lastima que muchos terapeutas desconozcan la
existencia de la Ciencia de la Ocupacion, ciencia béasica, cuya finalidad es la
creacion de conocimientos sobre la ocupacion humana, desde una base

interdisciplinar, que pueden ser aplicados desde la terapia ocupacional”

Siguiendo lo expuesto por Guajardo y Algado, (2010) “es necesario reflexionar
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mas ampliamente los temas que hoy convocan a la TO, conocer sobre la
sociedad y los problemas contemporaneos, situar a la TO como intervencion
social, sustentar sus practicas en los DDHH, privilegiar los espacios
comunitarios y cotidianos, priorizar el trabajo desde perspectivas colectivas y

grupales y comprender a la persona en su contexto inmediato, situado” ( p.14).

En cuanto al rol de terapia ocupacional, el mismo consiste en buscar junto con
el/la paciente las estrategias mas apropiadas que faciliten su participacion en
la vida diaria, asi como también acomodar el ambiente para minimizar
potenciales barreras, o compensar/adaptar aquellas actividades significativas
para el mismo, manteniendo las capacidades del individuo (Crespo y Ferrero
2022).

Es asi que, se puede pensar que, en el caso de una persona en estado
terminal, es necesario brindar una atencion integral que busque minimizar su
sufrimiento, satisfaciendo sus necesidades sociales, fisicas, psicologicas y

espirituales.

Cabe destacar, que el sufrimiento, el miedo a morir, a sufrir dolor, hace que el
ser humano sea capaz de desvelar el sentido de su existencia, pues la
angustia frente al sufrimiento y la muerte le impulsara a la vida. Como este
enfrenta esta etapa sera de acuerdo con sus vivencias, porque "la existencia
del Hombre se va construyendo del uso de las cosas hechas en el tiempo, en
su tiempo: entre el inicio y el fin de la vida" (Martins, 2007). El sufrimiento no
afecta solamente a la persona que esta enferma, afecta a todo el sistema
familiar y la intensificacion del mismo puede interferir en la calidad de vida de
la familia (Angelo, 2010).

Por lo tanto, los terapeutas ocupacionales interesados en trabajar de manera
holistica con las personas deben reflexionar sobre este concepto, asi como
también, desde el ambito educativo, comunitario, cientifico y laboral debe
apostarse por una consciencia y atencion de la salud basada en la integralidad

del ser humano, que incluya la dimension espiritual (Mondelo, 2023).

El riesgo de este tipo de practicas es no conocer a la persona, sus

circunstancias y sus vivencias y no captar que lo que puede llegar a doler mas
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no es la enfermedad en si, sino la manera en la que ésta amenaza su
proyecto de vida. Los y las profesionales de la salud deben cuestionary
transformar dicha despersonalizacién y deshumanizacion, centrando la
asistencia en el respeto, la mirada atenta a la persona y una relacién de
confianza, calidad y calidez (Roman Maestre, 2013 citado en Montilla et al.,
2021). Asimismo, el terapeuta con esta orientacion, explora: los sentimientos,
la forma de expresarlos, la identidad, la caracteristica de la personalidad, la
imagen corporal, los valores, las actitudes y sus estilos de interaccion e induce
y anima el individuo; actuando como facilitador y consejero, a buscar su
significado personal, a alcanzar su autorrealizacién, a desarrollar mayor
control sobre su vida, tomar decisiones y responsabilizarse por su futuro
(Mozzi, 2012).

Coherente con el paradigma del Modelo de la Ocupacion Humana, de
Kielhofner (2004), el Modelo Canadiense (1997) se funda con una perspectiva
centrada en el sujeto; la cual percibe a las personas como seres espirituales
gue son agentes activos con el potencial para identificar, escoger e
involucrarse en ocupaciones en su medioambiente, y que pueden participar
como compaferos dentro de una practica centrada en la persona (Algado,
2006).

Mas aun, Santacruz (2001), en el enfoque de la Logoterapia considera que la
dimension espiritual es un elemento importante en la intervencion del
Terapeuta Ocupacional en el cual se plantea trabajar a partir de las 3 esferas
propuestas por Belligham et al., | (1989) Conexion con el si mismo, conexion
con los otros y conexion con el sentido existencial; asi mismo, mediante este
proyecto, se pretende profundizar en un drea no explorada en la practica de

Terapia Ocupacional.

2.2 Espiritualidad en Cuidados Paliativos

FitzGibbon (1951) empleaba la expresion «cuidados espirituales» (spiritual
care en inglés) por analogia con «cuidados médicos» (medical care) o
«cuidados de enfermeria» (nursing care) a fin de exigir que al igual que la

33



enfermeria y la medicina, esta area debe ocuparse del cuerpo enfermo,
ejerciendo una cierta «cura» de almas, prestar cuidados al alma, hasta que
llegue el sacerdote como «profesional» de la cura de almas o atencién

pastoral.

Los modos de administrar el inicio y el final de la vida son de lo mas
diversificados y dependen de las creencias elaboradas por el grupo social. En
cada contexto, dependiendo de la concepcion dominante, se producen
practicas colectivas e individuales referentes al nacimiento y a la muerte que
suscitan sentimientos e interpretaciones variadas. Las ciencias sociales y
humanas han dado cuenta del caracter contextual e histérico de las
representaciones y actitudes acerca de la muerte y de las nociones de "buen
morir", variables entre diferentes grupos e incluso en el interior de una misma
sociedad (Aries 1981, 2000; Bloch y Parry 1982; Metcalf y Huntington 1991;
Scheper-Hughes 1997; Seale y Van der Geest 2004; Thomas 1993; Walter
1997)

En el contexto de los cuidados paliativos, la espiritualidad se considera un
aspecto esencial del bienestar integral de los pacientes, independientemente
de su afiliacion religiosa (Puchalski, 2012). Se reconoce que la espiritualidad
puede proporcionar consuelo, esperanza, sentido de propdsito y paz en

momentos de enfermedad y sufrimiento.

Desde esta perspectiva, cabe referir la filosofia de los cuidados paliativos
como reconocedora de la dimensidn espiritual; vertiente del cuidar, cuyas
implicaciones en la salud vienen siendo cientificamente evaluadas y
documentadas en centenares de estudios, demostrando una fuerte relacién
con varios aspectos de la salud fisica y mental, probablemente positivos y

posiblemente causales (Rousseau, 2000; Chochinov, 2006).

Esta dimension, para Itnyre (1998), se contempla dentro de la atencion y el
acompanamiento del paciente, donde la ocupacion orientada de forma
terapéutica, es una estrategia para promover la vida digna y favorecer el

proceso de duelo, que la misma enfermedad conlleva.

Siguiendo esta misma linea, y en lo que respecta al buen morir y las formas de
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transitar el proceso, se cita a Elisabeth Kubler-Ross, referente en Cuidados
Paliativos, nacida en Suiza en el ano 1926, quien se recibié de médica y se
dedico a la investigacion de Psiquiatria en la Universidad de Chicago. En 1965
ingresa a un Hospital y poco tiempo después junto a cuatro estudiantes de
Teologia empezarian a pensar que la mejor manera de investigar la muerte y
el morir era pidiendo que las propias personas enfermas cercanas a la muerte
se convirtieran en sus maestros y guias mostrandoles sus preocupaciones y
necesidades. Para la autora la muerte sigue siendo algo que aterra y genera
miedo; esto basicamente no ha cambiado. Lo que si fue mutando han sido las
formas de afrontar la muerte, el proceso de morir y a los pacientes murientes.
Pareceria que hubiese una correlacion directa entre avance cientifico y miedo
a la muerte, como si mas desarrollos biotecnolégicos produjeran mas miedo a
la muerte. Lo que la autora se preguntaba era: ¢ Por qué? ;Por qué usar
eufemismos del habla y de la vista (muerto como dormido)? ¢ Por qué no se
permite a los nifos ver a sus padres murientes en los hospitales? jPor qué se
ha vuelto solitaria, mecanica y deshumanizada la muerte? ;No seran todos
estos compartimientos mecanicos y deshumanizados, mecanismos defensivos
que permitirian reprimir la angustia que un muriente o un paciente en estado

critico genera en uno? (Wainer, 2003)

A pesar de algunas criticas que la autora recibio, como fue la idea de que su
representacion de las fases del duelo era esquematica, pudo aportar un
legado, enfatizando en la necesidad de ver estas fases psicofisico-
emocionales no como permanentes, sino como sumamente dinamicas e
inconstantes, aunque presentadas analiticamente como estadios en la
evolucion (internalizacién) de la relacion del paciente con su enfermedad y con

su entorno social.

Por otra parte, Ross (afo), propone que las fases por las que suelen transitar
los pacientes que “duelan” son: negacion, aislamiento, ira, pacto, depresion y
aceptacion, siendo una generalidad del proceso. Podria agregarse que el
aporte de Kibler Ross, sin lugar a dudas fue el de investigar y dar a luz los
aspectos fundamentales de la comunicacion entre la persona muriente y su
entorno (profesionales y familiares/allegados), haciendo de las decisiones

anticipadas, otro tema interesante para desarrollar narrativas.
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No obstante, por su parte Miller en 1990, describe la experiencia de
transformacién de individuos con enfermedades psiquiatricas cronicas, lo que
refirid6 como crisis espiritual y la describié tomando a Oates, 78. asi: “Estado
en el que la persona esta agudamente enferma y con gran significacion e

interpretacion de caos a su existencia”.

Por ello, cabe mencionar que desde los inicios de la TO, la conexién entre la
ocupacion y el espiritu humano ha sido un tema relevante. Se explica cobmo a
través de la ocupacion el espiritu de una persona puede sobreponerse a la
desesperanza y la discapacidad; también se ha considerado a la ocupacion
como un medio de curacion. Con el tiempo, se comenzé a relacionar la
espiritualidad a otros conceptos, como el significado y el propésito de la
ocupacidn, la naturaleza reflexiva en las personas, los valores centrales de la
profesion, ademas del arte de la practica, el bienestar y la calidad de vida
(Mondelo, 2022).

Es asi que, se puede mencionar que el recuerdo y las experiencias de
enfermedad y sufrimiento, vinculadas a personas queridas —una especie de
"corporizacion del sufrimiento de los otros"— es algo que atraviesa las vidas
profesionales de los médicos; tanto de los que estan integrando el equipo de
CP de manera permanente, como los que decidieron rotar temporalmente por

algunos meses (Wainer, 2003)

Asimismo, Gomes y Margarida (2011) consideran que al considerar la
espiritualidad como parte del cuidar necesitamos ejercitarla, cuestionando y
reflexionando sobre el sentido de la vida, fuerza motivadora del ser humano, lo
que ayuda a mantener la salud mental positiva y la integridad, incluso aunque
nos encontremos con situaciones adversas. Estas evidencias fueron
encontradas por Frankl (1985), psiquiatra que desarroll6 una técnica
terapéutica centrada en el sentido de la vida, a partir de su experiencia como
prisionero en un campo de concentracidon, donde observé que los prisioneros
mas aptos para sobrevivir eran los que miraban al futuro, para una tarea, un

objetivo a ser realizado o para una persona que lo esperaba.

En concordancia, Rose (1999) reconoce que la espiritualidad y la religion
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tienen una influencia significativa en la salud y la rehabilitacion, especialmente
en la intervencion en cuidados paliativos. El claro reconocimiento de una
realidad trascendente a la que pueda ser captado por la ciencia da lugar a que
estos cientificos sean o bien deistas, o teistas (sin vinculacion a una religion

concreta), o teistas cristianos (Cortes, 2020).

Para Reed y Sanderson (1992) citado en Santacruz, (2002) , la meta del
terapeuta debe centrarse en la salud y el bienestar de la persona dentro de su
ambiente, esto incluye su espiritualidad y las metas para cada cliente, asi, la
terapeuta se convierte en parte integral del mundo del individuo y lo acompafa
en la reconstruccion de su propia realidad, pero también es importante que al
disefiar el proceso de rehabilitacién no lo haga desde sus propios valores y
necesidades, sino desde una clara comprension del mundo interno del
cliente.(Santacruz G.2002) Por esto resulta importante, precisar los alcances y
la mirada especifica de la profesion a través de la utilizacion del término
‘hacer’ con la intencionalidad de dar importancia al proceso y también al para
qué, al sentido o la significacion que la actividad alcanza para la persona que
la realiza (Testa, 2013)

Song y Hanson (2009) citados en Castro, (2020) definen el bienestar espiritual
como el sentido de armoniosa interconexion entre uno mismo y los demas o
un ser trascendente logrado a través de un proceso de crecimiento integrador

que conduce a la realizacion del fin ultimo y sentido en la vida.

De igual modo, Castro, (2020) citando a J. H. Thieffry (1992), menciona a C.
Jomain quien define en 1984 las necesidades espirituales en un sentido
amplio: “se trata de necesidades de las personas creyentes o no, a la
busqueda de la nutricidn del espiritu, de una verdad esencial, de una
esperanza, del sentido de la vida y de la muerte, o también deseando

transmitir un mensaje al final de la vida”

Roman (2015) citando a Van de Geer y Wulp (2011) menciona que la
espiritualidad es una dimensién dinamica de la vida humana que se relaciona
con la manera en como las personas (individual y colectivamente)

experimentan, expresan y buscan el significado, el propdsito, la trascendencia
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y la manera en que se conectan con el momento, con uno mismo, con los
demas, con la naturaleza, con lo significativo y lo sagrado”. Por ello los
cuidados espirituales han de ser interreligiosos y supraconfesionales, a fin de
estar en correspondencia con la pluralidad de orientaciones espirituales de los

pacientes, y también de los profesionales sanitarios. (Boothe, Frick, 2020)

Testa (2013) sostiene que es importante que el terapeuta entienda la
espiritualidad de la persona y qué y quiénes de su ambiente le son
importantes, establecer la forma como vive el sujeto su discapacidad, lesion o

crisis.

Asimismo, Castro (2020) citando a Reig-Ferrer et al., (2013) recomiendan que
los profesionales sanitarios reconozcan la existencia de necesidades de tipo
espiritual de sus pacientes de cara a una atencion sanitaria integral de calidad
y valorar, en lo posible, su grado de bienestar espiritual. En esta misma linea,
consideran que “el paciente presenta bienestar espiritual cuando refiere una
sensacion de proposito, coherencia, realizacién personal en la vida y conserva

la creencia de que la vida tiene valor. (Reig-Ferrer, 2013)

El acompafiamiento espiritual es la practica de reconocer, acoger y dar
espacio al dialogo interior de aquel que sufre, para que él mismo pueda dar
VOz a sus preguntas y dar vida a sus respuestas (E. Benito, J. Barbero, M.
Dones, 2014)

Mondelo (2022) citando a Guajardo A, Simo Algado S. (2010) menciona que,
asumir que el quehacer como profesionales en ciencias de la salud tiene que
ver con necesidad y sufrimientos humanos, implica que no es posible la
neutralidad ética ni valdrica. El sufrimiento no sélo suscita compasiéon y
respeto sino, sobre todo, lleva a pensar y generar acciones de cambio que

impacten en la salud y el bienestar de las personas y sus familias/cuidadores.

Toro (2010) citando a Frankl (1965) asevera que «no solo el médico
psiquiatra, sino todos los médicos, deben realizar una cura médica de almas
siempre que tengan delante a un paciente que se ve enfrentado con un
sufrimiento impuesto por el destino». En los cuidados espirituales de lo que se
trata es de abrir los ojos y los oidos a las formas en que se expresa la vida del
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alma y de concederles el espacio que les corresponde en la relacion con el
paciente (Boothe y Frick, 2020).

Yoffe (2012) en su tesis doctoral cita a Lazarus y Folkman (1984), quienes
sugieren que los seres humanos tienden a conservar aspectos como: la salud,
el status, la autoestima, las posesiones, el trabajo, la familia, su vision del
mundo, su modo de vida cotidiano, entre otros; por lo que la conservacion del
“sentido” es un mecanismo basico que subyace a todo proceso de
afrontamiento de situaciones de negativas y/o estresantes. Esto remite a
Jaramillo (2001), quien sehala que "todo proceso de duelo anticipado se inicia
con el momento del diagnéstico de una enfermedad fatal, por lo cual, los
familiares pueden prepararse, anticipar dia a dia las pérdidas que la
enfermedad los obliga a enfrentar, el sufrimiento por el envejecimiento y/o el

deterioro del familiar y la inminencia de su muerte.”

Como destacan Merceé Llagostera y Maria Nabal (2022) “Por un lado, los
valores de cada paciente y sus familiares, que deben ser respetados para
proporcionarles la atencidn integral que realmente necesitan; por otro, el valor
fundamental, que es vivir con la mayor plenitud hasta el final de los dias”. Toro
citando a Frankl (1984) propone; Acompanar en el dolor recordando que la
«lucha por el sentido», la voluntad de sentido, no se detiene ni siquiera ante el
sufrimiento. El morir, pues, es una coyuntura de cambios en todas las
dimensiones de la existencia, que requiere de un proceso dificil de adaptacion
y que constituye la oportunidad de una transformacion profunda de la persona

toda, también y muy especialmente de su espiritualidad. (Benito et al.,2014)

2.2.1 Intervenciones en espiritualidad

Araujo, Oliveira, Jaramillo (2014) “En 2002 la American Occupational Therapy
Association (AOTA) incluyo la espiritualidad en el Marco de trabajo de la T.O
(Occupational Therapy Practice Framework: Domain and Process). En su
primera edicidn, la espiritualidad figuraba como uno de los contextos de

desempenfo y en la segunda y tercera ediciones, como uno de los factores del
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cliente. La justificacion para el cambio, segun la AOTA, fue el propdsito de
contribuir con la forma en que los terapeutas ocupacionales observan y
analizan los valores, significados y creencias de sus clientes, sobre la tesis de
qgue es mas frecuente una percepcion de la espiritualidad localizada en el

interior de las personas.”

Segun (Pozo ;Garcia ; Sanz ; Lacasa 2022), “La dimension espiritual
constituye un aspecto de dificil abordaje y, al mismo tiempo, supone un factor
central a tener en cuenta en la prestacion de los servicios por parte de los
Terapeutas Ocupacionales en todo su proceso. No se puede prestar un
servicio de forma integral ni un abordaje holistico de la persona si no se tiene
en consideracion ni se le da la importancia pertinente la dimension espiritual

de la misma.”

La SECPAL (2023) en el “PROTOCOLO DE ACOMPANAMIENTO,
IDENTIFICACION PRECOZ Y DERIVACION DE PERSONAS EN RIESGO DE
DUELO COMPLICADQO” manifiesta que: “El duelo es el proceso de asimilar
una pérdida, es un proceso psicologico y habitualmente no psicopatolégico
con repercusion en la vida de la persona y su entorno, a todos los niveles”,
También aclara que “Estar transitoriamente triste (una situacion emocional
normal) no significa estar deprimido (un cuadro Clinico). Los recursos
psicologicos de la persona, el paso del tiempo, el apoyo familiar y social y la
reanudacion de la vida cotidiana suelen ser suficientes para asimilar la pérdida
y readaptarse a las nuevas circunstancias. Pero cuando esto no es asi, es
decir, cuando la persona no cuenta con recursos psicologicos suficientes, o
utiliza estrategias de afrontamiento erroneas, experimenta un alto sufrimiento y
no recupera su funcionalidad previa, es entonces cuando el duelo se complica
y la persona puede necesitar ayuda externa para recuperarse y readaptarse a
la vida cotidiana”

Para Simo (2006) “El terapeuta colabora con la persona, pero no hace por la
persona, el terapeuta analiza la interaccion dinamica entre la persona, su

medio ambiente y la ocupacion. La Terapia Ocupacional es un proceso de
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empoderamiento (empowerment), de fortalecimiento. Por empoderamiento
entendemos procesos personales y sociales que transforman las relaciones
visibles e invisibles para que el poder sea compartido de una forma mas

igualitaria.”

Zuiiga, Gutierrez, Navarro (2023) citando a (Castella Centeno, 2021; Lagos
Calderén et al., 2023; Vasquez et al., 2022) argumentan,” Con respecto al
rubro de la salud mental, se ha demostrado que las técnicas
presentadas porlas medicinas tradicionales complementarias (MTC) son
una alternativa viable para el acompanamiento y afrontamiento de la
soledad, ansiedad y depresion sobre todo en adultos mayores,
generando asi un alza en la autoestima y autopercepcion estableciendo
puentes que reestablecen la salud psicologica, emocional y social de las
personas que padecen, por ejemplo, Alzheimer, demencia, ansiedad,

estrés, esquizofrenia y depresion .

Araujo,Oliveira,Jaramillo (2014) “En relacion a las intervenciones en
espiritualidad, en terapia ocupacional; mencionan que los movimientos en
direccion al pluralismo metodoldgico abren una puerta para el estudio de
fendbmenos, tales como creencias y practicas religiosas o espirituales, que
antes eran excluidas de la investigacion cientifica.

En 1997, fueron publicados numeros tematicos de la American Journal of
Occupational Therapy y de la Canadian Journal of Occupational Therapy
tratando el tema de la espiritualidad, al mismo tiempo en la Canadian
Association of Occupational Therapists (CAOT) es reconocida la espiritualidad
como un componente integral del desempefio ocupacional en la practica

centrada en el cliente.”

En este sentido, para (da Silva Araujo L, da Silva Oliveira 1B, Rolack Jaramillo
S.2014) la percepcion del como el terapeuta y el cliente integran sus valores y
creencias en sus rutinas cotidianas y la manera de como cada uno de ellos
interactua con la religiosidad y la espiritualidad del otro, parece ser
fundamental e importante para un proceso terapéutico ocupacional
espiritualmente integrado y centrado en el cliente.
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Juan Pablo Il dice que “Dentro de cada sufrimiento experimentado por el
hombre, y también en lo profundo del mundo del sufrimiento, aparece
inevitablemente la pregunta: s por qué? Es una pregunta acerca de la causa, la

razon; una pregunta acerca de la finalidad (para qué); en definitiva, acerca del
sentido” (Juan Pablo Il, 1984).
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CAPITULO Ill- DISENO METODOLOGICO

En relacion a los objetivos que motivaron el desarrollo de la presente
investigacion, se optd por un enfoque exploratorio con alcance descriptivo, con
un disefo no experimental. Este enfoque se eligié debido a la naturaleza poco
conocida e investigada de la tematica, centrado en las experiencias,
percepciones y significados que los y las terapeutas ocupacionales tienen
respecto a la espiritualidad y su implicancia en un enfoque de cuidados
paliativos, y sus intervenciones. Creswell (2014) destaca que “la investigacion
con enfoque exploratorio se caracteriza por su capacidad para abordar
preguntas de investigacion abiertas y menos estructuradas, permitiendo la
recopilacion de datos de manera flexible. Ademas, en relacion con el alcance
descriptivo, Creswell subraya la importancia de documentar y presentar
detalladamente las caracteristicas de un fendmeno o situacion, sin

manipulacion activa de las variables”.

El estudio se llevo a cabo de manera transversal, describiendo y analizando la
variable “intervenciones en espiritualidad”, en un unico momento del tiempo

para capturar una instantanea representativa del fenbmeno.
3.1 Localizacion de la investigacion

La investigacién se localizo en el “Capitulo de Cuidados Paliativos de la
Asociacion Argentina de Terapeutas Ocupacionales”, con un enfoque
especifico en los licenciados en Terapia Ocupacional que forman parte de la
"Comision de Cuidados Paliativos" de la Asociacion Argentina de Terapia
Ocupacionales (AATO). Esta comision, fundada en 2008, tiene como propdsito
fomentar la investigacion y la formacion continua entre los profesionales y
estudiantes de Terapia Ocupacional que forman parte habitual, con un
enfoque colaborativo, para mejorar la calidad de vida de las personas en

condicion paliativa.

La poblacion objeto de estudio son los terapeutas ocupacionales del capitulo

de Cuidados Paliativos de la AATO, y la muestra incluye a aquellos que
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realizan o han realizado abordajes en este campo, con un numero estimado

de participantes igual a 10.

3.2 Recoleccién de datos

La recopilacion de datos primarios se llevo a cabo mediante una encuesta
semiestructurada de elaboracion propia, presentada en un cuestionario
autoadministrado que incluia tanto preguntas cerradas como abiertas. El
proceso inicié con una solicitud de aval a los directivos de la Universidad Juan
Agustin Maza, quienes brindaron su conocimiento y respaldo sobre la
tematica. Posteriormente, se dirigié una solicitud a la coordinadora del
Capitulo de Cuidados Paliativos, la Lic. en Terapia Ocupacional Carla
Mondelo. En esta solicitud se adjuntd un formulario (Google Form) también de
elaboracién propia, organizado en tres secciones: 1) Consentimiento
informado para los participantes, 2) Instrucciones para llevar a cabo la
encuesta, y 3) La encuesta en si, compuesta por veintiun (21) preguntas para
responder. La aplicacidén del cuestionario se realizdo mediante un formulario

autoadministrable en Google Forms.

Con el objetivo de garantizar la calidad de los datos, se llevé a cabo una
prueba piloto del instrumento, analizando los datos obtenidos del formulario.
Esta prueba piloto se realizd con un grupo reducido de participantes (3) de la
investigacion, permitiendo evaluar aspectos logisticos de la ejecucion del
estudio. Se mejoraron las condiciones del formato y también, se especificaron
las demandas de las consignas con respuesta multiple, para mejor

entendimiento de las participantes.

En la fase de analisis e interpretacion de los datos, se empleara la estadistica
descriptiva mediante tablas y graficos. El propdsito es proporcionar una
comprensién profunda de las experiencias y percepciones de los terapeutas
ocupacionales en relacion con la intervencion en espiritualidad en el ambito de

los cuidados paliativos.
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3.3 Variable

La variable que se utilizé fue cualitativa nominal, ya que tal como lo indica su
nombre, expresa cualidad que no necesariamente requiere de un orden.

Siendo:

- Intervenciones en espiritualidad: "Las intervenciones en espiritualidad
se refieren a actividades o enfoques terapéuticos que buscan fomentar
el bienestar espiritual y el crecimiento personal, a menudo incorporando
la dimension espiritual de la vida de una persona en el proceso. de
tratamiento. Esto puede incluir practicas como la meditacion, la oracion,
el apoyo religioso y la reflexién sobre el significado y el propdsito de la
vida." (Miller y Miller, 2008)!

1 Miller, WR y Miller, LA (2008). Espiritualidad, religion y salud: un campo de
investigacion emergente. Psicologo estadounidense, 58(1), 24-35.
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CAPITULO IV- ANALISIS E INTERPRETACION DE DATOS

4.1 PRESENTACION DE LOS RESULTADOS

En este segmento, se expondran los hallazgos derivados del analisis de
contenido realizado a partir del cuestionario efectuado en el marco de la

presente investigacion.

La eleccién del analisis de contenido como método se fundamenta en su
idoneidad para describir, analizar y sistematizar la informacion obtenida
durante las encuestas, en consonancia con la propuesta metodolégica

cuantitativa.

Se procedera a la presentacion de tablas que incluyen cédigos categorizados,
asi como codigos descriptivos y analiticos correspondientes, junto con las
citas mas relevantes extraidas de las encuestas. La codificacion se erige como
el proceso mediante el cual las caracteristicas mas destacadas del contenido
entrevistado se transforman en unidades que posibilitan un analisis y

descripcion mas precisos, facilitando la tangibilidad de los mismos.

A partir de estos codigos y en conjuncidn con los conocimientos tedricos que
orientan esta investigacion, se han desarrollado codigos analiticos.
Seguidamente, se han asignado cddigos categoriales que, a un nivel mas
amplio y tedrico, engloban los aspectos descriptivos y analiticos mencionados

anteriormente.

Como culminacion, se llevara a cabo una descripcion fundamentada en el
discurso emergente de las respuestas al cuestionario, conformando asi un
enfoque integral que aprovecha la triangulacién de datos para una
comprensién mas robusta y completa de como la espiritualidad es considerada
en las intervenciones de los terapeutas ocupacionales dentro del ambito de
“cuidados paliativos”, por el grupo de profesionales que integran el capitulo de
la AATO, dedicado a esta area, hasta el afno 2023.

Citado por Stasiejko, H.; Tristany, S.; Pelayo Valente, L.; Krauth, K. (2009) “La
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I6gica de la ‘triangulacion’ se apoya en dos funciones principales,
diferenciadas pero relacionadas entre si. La primera proviene del
enriquecimiento (validez interna) que una investigacion recibe cuando, tras la
recoleccion inicial de datos y su posterior interpretacién, se aplican diferentes
técnicas de analisis, se adopta una perspectiva teorica distinta o se anaden
diferentes tipos de datos. La segunda funcidn procede del aumento de
confiabilidad (validez externa) que dicha interpretacion puede experimentar
cuando las afirmaciones del investigador vienen corroboradas por las de otro
colega o por la contrastacion empirica con otra serie similar de datos (Ruiz
Olabuénaga, 2003).

4.2 Resultados

Tabla 1

Intervencion espiritual en la préactica terapéutica

¢La intervencion

espiritual constituye

una practica habitual f f.a fr %
en tu practica

terapéutica?

Habitual 3 0,3 0,3 30
Muy habitual 4 0,7 0,4 40
Neutro 2 0,9 0,2 20
Poco habitual 1 1 0,1 10
Total 10 100
Grafico 1

Intervencion espiritual en la practica terapéutica
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@® Muy habitual
@® Habitual

Neutro
@ Poco habitual
@ No habitual

Como se observa en el grafico n?1, si “La intervencidn espiritual constituye una
practica habitual en la practica terapéutica”; El 40% de los sujetos considera
muy habitual la intervencion espiritual en su practica terapéutica, 30% habitual,
20% neutro y 10% poco habitual. Teniendo en cuenta a (Pozo ;Garcia ; Sanz ;
Lacasa 2022) “No se puede prestar un servicio de forma integral ni un
abordaje holistico de la persona si no se tiene en consideracioén ni se le dala

importancia pertinente la dimension espiritual de la misma.”

Tabla 2

Importancia de la intervencion en la dimensién espiritual en pacientes con

cuidados paliativos

¢ Es importante la

intervencién en la dimension

espiritual, en tu enfoque f f.a fr %
terapéutico con pacientes en

cuidados paliativos?

Importante 3 0,3 0,3 30
Muy importante 7 1 0,7 70
Total 10 100
Grafico 2
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Importancia de la intervencion en la dimension espiritual en pacientes con

cuidados paliativos

@® Muyimportante

@ Importante
Neutro

@® Poco importante

@ No importante

El grafico n?2, que manifiesta “la importancia de la intervencion en la
dimension espiritual en pacientes con cuidados paliativos” considera por las
participantes de la encuesta; El 70% de los sujetos participantes considera
muy importante la intervencion en la dimension espiritual con pacientes con
cuidados paliativos. Y un 30% importante. De acuerdo con Puchalski
(2012) “En el contexto de los cuidados paliativos, la espiritualidad se
considera un aspecto esencial del bienestar integral de los pacientes,

independientemente de su afiliacion religiosa”.

Tabla 3

Creencias espirituales (personales) que guian la practica en relacion a los

cuidados paliativos

Categoria Subcategoria citas (descriptivo)

Practica de T.O en creencias
“Un acceso a una atencion

cuidados paliativos | espirituales _
desde un paradigma de salud
humanizada y basada en los

valores”

“La espiritualidad es el centro de
la persona, no un aspecto o ung

dimension. Todo encuentro con
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el paciente o familiar supone un

encuentro espiritual”.

“Concebirme como un todo, y
tener la seguridad de que existe

un algo mas”

“Creo en la trascendencia y en
el impacto de nuestras

acciones en los otros”

“Espiritualidad con eje
fundamental a partir del que se
construyen todas las otras

dimensiones”

“La espiritualidad como
dimension de la salud, incluye
aguellos aspectos significativos
para la persona en torno al
sentido que le da al vinculo
consigo mismo, con los demas
con sus creencias profundas,
incluye el sentido de

trascendencia”

“La esencia de la persona es
espiritual. Esa esencia se
expresa y manifiesta en su
hacer, de manera que sery
hacer completan la mirada

integral de /a persona”

Se puede observar en las respuestas de las profesionales participantes

del estudio, respecto a la subcategoria creencias espirituales que guian la
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practica de la Terapia Ocupacional (T.O) en cuidados paliativos que, a
términos generales, se aborda desde una perspectiva centrada en valores y
humanizacion de la salud, segun las citas descriptivas proporcionadas. Se
destaca la importancia de considerar la espiritualidad como un aspecto central
de la persona, no simplemente como una dimensiéon mas. Las creencias
espirituales son fundamentales en la atencion, ya que se reconoce que todo
encuentro con el paciente o sus familiares implica un encuentro espiritual. Se
enfatiza la concepcion integral de la persona, que se ve como un todo y
reconoce la existencia de algo mas alla de lo tangible. La trascendencia y el
impacto de las acciones en los demas son creencias arraigadas, y se subraya
que la espiritualidad sirve como eje fundamental desde el cual se construyen
todas las demas dimensiones de la salud. Asimismo, Gomes y Margarida
(2011) consideran que “al considerar la espiritualidad como parte del cuidar
necesitamos ejercitarla, cuestionando y reflexionando sobre el sentido de la
vida, fuerza motivadora del ser humano, lo que ayuda a mantener la salud
mental positiva y la integridad, incluso aunque nos encontremos con

situaciones adversas.”

Tabla 4

Grupos etarios en los que desempefian intervenciones

¢ En qué grupos etarios f f.a fr %
desempenas tus
abordajes/intervenciones en

cuidados paliativos?

Adolescencia (12 - 18 anos), 1 0,1 0,1 10
Juventud (14 - 26 anos),

Adultez (27-

Adultez (27- 59 anos) 1 0,2 0,1 10
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Adultez (27- 59 anos), Vejez 3 0,5 0,3 30

(60 afos o mas)

Juventud (14 - 26 anos), 3 0,8 0,3 30
Adultez (27- 59 anos), Vejez

(60 anos o m

Primera Infancia (0-5 afnos), 1 0,9 0,1 10
Infancia (6 - 11 anos),

Adolescencia (

Vejez (60 afnos 0 mas) 1 1 0,1 10
Total 10
Grafico 3

Grupos etarios en los que desempefian intervenciones

Primera Infancia (0-5 afios) 1(10 %)
Infancia (6 - 11 afios) 1(10 %)
Adolescencia (12 - 18 afios) 2 (20 %)
Juventud (14 - 26 afios) 5 (50 %)
Adultez (27- 59 afios) 9 (90 %)
\ejez (60 afios o mas) 9 (90 %)
0 2 4 6 8 10

En el gréfico de barra n? 3, que expone los “Grupos etarios en los que
desempenian intervenciones “las T.Os participantes, se observa que el 30%
intervienen en los grupos de adultos y viejos. Otro 30% de sujetos atienden
jovenes, adultos y viejos. Asi, podriamos fundamentar que: “Los cuidados
paliativos son la asistencia activa, holistica, de personas de todas las edades
con sufrimiento grave relacionado con la salud debido a una enfermedad
severa, y especialmente de quienes estan cerca del final de la vida. Su

objetivo es mejorar la calidad de vida de los pacientes, sus familias y sus
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cuidadores” (IAHPC, 2019, p.1). En el contexto de la atencion de la poblacién

pediatrica, la misma debe ser aun mayor porque los nifios y nifias, son seres
en desarrollo, que tienen derecho a la debida proteccidn del Estado, sobre

todo cuando estan enfermos. (Pinho et al., 2020).

Tabla 5

Variacion del enfoque terapéutico en diferentes &mbitos

¢ Estas de acuerdo con que:

¢ Varia el enfoque

terapéutico, al trabajar en f f.a fr %
diferentes ambitos o

dispositivos de atencion?

Completamente 2 0,2 0,2 20
De acuerdo 6 0,8 0,6 60
Desacuerdo 1 0,9 0,1 10
Neutro 1 1 0,1 10
Total 10
Grafico 4

Variacion del enfoque terapéutico en diferentes ambitos

P

@® Completamente de acuerdo
@® De acuerdo
Neutro
@ Desacuerdo un poco
@ Desacuerdo totalmente
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Manifestado en el grafico n? 4, que busca reflejar los datos sobre la “Variacion del
enfoque terapéutico en diferentes ambitos”, resulta que el 60% de los sujetos que
estan de acuerdo con variar el enfoque terapéutico al trabajar en diferentes
ambitos. El 20% estan completamente de acuerdo y 10% lo consideran neutro.
Oudshoorn citada en Testa (2016) Terapeuta ocupacional, referente y miembro
del capitulo de cuidados paliativos de la AATO, autora del libro “En la cornisa de
la vida”; asume un posicionamiento ético y filosofico como terapista ocupacional
y, consecuente con ello, enuncia una critica hacia aquellos paradigmas
reduccionistas basados en concepciones binarias, para apostar a una mirada
humanista que rescata la integralidad y la espiritualidad como vias para la
busqueda de nuevas respuestas adecuadas a cada particular situacioén de

padecimiento”

Tabla 6

Utilizacion de diagnaostico sobre las necesidades de intervencion espiritual

¢ Como diagnosticar la necesidad f f.a fr %
de intervenciones espirituales en
los pacientes que atienden en

cuidados paliativos? (seleccion

multiple)
Entrevista informal 5 0,5 0,5 50
Entrevista informal, Cuestionarios 2 0,7 0,2 20

especificos (ej: Escala de
bienestar espiritual, Cuestionario
Grupo Espiritualidad - SECPAL)

Entrevista informal, Cuestionarios 1 0,8 0,1 10
especificos (ej: Escala de

bienestar espiritual, Cuestionario

Grupo Espiritualidad - SECPAL)
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Derivacion a otro profesional ( ej:

psicologo, religioso), Otro

Entrevista informal, Derivacion a 1 0,9 0,1 10
otro profesional ( ej: psicélogo,

religioso), Otro

Otro 1 1 0,1 10
Total 10 100
Grafico 5

Utilizacion de diagndstico sobre las necesidades de intervencion espiritual

@® Mucho
@ Bastante
Algo
® Poco
@ Nada

Representado en el grafico n? 5, se exhiben los resultados derivados de la
evaluacion sobre la” Utilizacion de diagndstico sobre las necesidades de
intervencion espiritual”, El mayor porcentaje (50%) utiliza entrevista informal,
un 20% entrevista informal y cuestionarios especificos. Considerando que en
la Resolucion 357/2016; “El Area de Terapia Ocupacional desempefia un
papel esencial en los cuidados paliativos, centrandose en la evaluacion y la
intervencion para mejorar la calidad de vida de los pacientes y facilitar su
adaptacion a la enfermedad y el deterioro funcional. Los terapeutas
ocupacionales evaluan el estado funcional del paciente, incluyendo
actividades diarias, tiempo libre, trabajo, educacion, juego y participaciéon

social, asi como el impacto de la enfermedad y las deficiencias en las
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funciones y estructuras corporales. También identifican barreras ambientales y

necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales”. Por ello, en la

literatura se reconoce el papel del T.O dentro del equipo multidisciplinario,

potenciando la calidad de vida de la persona y sus familiares a través de la

ocupacion; sin embargo, tradicionalmente no se les contempla dentro de los

contextos de atencion de cuidados paliativos (Pyle, 2018).

Tabla 7

Ejemplo de situaciones en la que ha identificado y abordado necesidades

espirituales especificas.

Categoria

Subcategoria

citas (descriptivo)

Practica de T.O en
cuidados

paliativos

Situaciones de
necesidades
espirituales

especificas

“Un paciente artesano creyente en
la energia de las piedras que se
encontraba en fin de vida le facilité

una piedra para su mesita de luz”

“Cuando se menciona dificultad
para descansar o ideas rumiantes
gue alteran el estado animico se
inicia la conversacion acerca de
diferentes hipétesis que pueden
estar causando eso. En la gran
mayoria de los casos se terminan
vinculando a temores,
incertidumbre y certeza del proces

de morir”

“En la mayoria de los casos,
cuando observo signos o
simbolos en los lugares que

habita la persona, como
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imagenes, estatuillas, etc. el
simple hecho de habilitar la
palabra y posteriormente la
accion en funcion de esa
necesidad, me ha abierto las
puertas al abordaje de la

espiritualidad”

“Propuse actividades como la
escritura, el arte y la confeccion
de diferentes objetos para
regalar/donar a un otro y asi
vehiculizar las necesidades

espirituales”

“En casi todos los casos abordar
la aceptacion de la condicion para
lograr paz interior, es una
situacion que se replica,
generalmente lo trabajamos
interdisciplinariamente con

psicologia”

“Necesidad de darle sentido a la
experiencia de enfermedad y los
cambios experimentados,
necesidad de pedir perdon,
necesidad de despedida,
necesidad de ordenar asuntos

pendientes”

“Identificacion/dx: sufrimiento
existencial. Abordaje: busqueda

de actividades significativas y que
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conecten con la motivacion de la
persona; se realizé un cuadro con
fotos y escritos de las etapas de
la usuaria para ser entregada a

sus hijos”

Segun lo manifestado por las Terapeutas ocupacionales dedicadas a C.P, se
abordan diversas situaciones relacionadas con necesidades espirituales
especificas de los pacientes. En un caso, se destaca la importancia de
comprender y respetar las creencias individuales, como en el ejemplo de un
paciente artesano creyente en la energia de las piedras, a quien se le
proporcioné una piedra para su mesita de luz. La terapeuta también enfatiza la
importancia de explorar las dificultades para descansar o las ideas rumiantes,
vinculandose a temores y la incertidumbre asociada al proceso de morir.
Ademas, se resalta la observacion de signos o simbolos en el entorno del
paciente, y como abrir la comunicacion sobre estas expresiones visuales facilita

el abordaje de la espiritualidad.

Se proponen actividades creativas, como la escritura y la confeccion de objetos,
para canalizar las necesidades espirituales. La aceptacion de la condicion y la
busqueda de paz interior son temas recurrentes, abordados
interdisciplinariamente con la psicologia. Se destaca la necesidad de dar sentido
a la experiencia de la enfermedad, pedir perddn, despedirse y organizar asuntos
pendientes, utilizando enfoques como la creacion de cuadros con fotos y
escritos que documentan las etapas de la vida del paciente para ser entregados

a sus seres queridos.

Consistente con los T.Os participantes, Castro, (2020) citando a J. H. Thieffry
(1992), menciona a C. Jomain, quien define en 1984 las necesidades
espirituales en un sentido amplio tratandose de “necesidades de las personas

creyentes 0 no, a la busqueda de la nutricion del espiritu, de una verdad
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esencial, de una esperanza, del sentido de la vida y de la muerte, o también

deseando transmitir un mensaje al final de la vida”.

Tabla 8

Consideracién de la utilidad de la red de apoyo en pacientes en intervencion

espiritual

¢ Es util la red de apoyo

del paciente en las

_ _ f.a f.r %
intervenciones

espirituales?

Muy util 9 0,9 0,9 90
Util 1 1 0,1 10
Total 10 100
Grafico 6

Consideracién de la utilidad de la red de apoyo en pacientes en intervencion

espiritual

)

@ Muy atil
@ Util
Neutro
@ Poco util
@ No atil

Tal como se aprecia en el grafico n? 6, que explica los resultados alcanzados

al evaluar “La utilidad de la red de apoyo en pacientes en intervencion

espiritual”; El 90% de los sujetos consideran muy util la red de apoyo en

pacientes en intervencion espiritual y un 10% util. Coherente con los autores

“Para ayudar al paciente a adaptarse a los cambios que le seran impuestas

por su enfermedad y por el dolor, y crear espacios de reflexion y dialogo para
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el enfrentamiento de una situacion que amenaza la vida del paciente y sus

familiares, se requiere de un equipo interdisciplinar que abarque la indole

subjetiva para la deteccion de las necesidades personales fisicas,

psicologicas, sociales o espirituales que puedan surgir en el sufrimiento y que

podran dificultar o impedir la ejecucion de tal objetivo” (Barreto & Soler 2003

citado en Dias,2018). El sufrimiento no afecta solamente a la persona que esta

enferma, afecta a todo el sistema familiar y la intensificacion del mismo puede

interferir en la calidad de vida de la familia (Angelo, 2010).

Tabla 9

Marco especifico para la intervencion en la dimensién espiritual en paciente

paliativos

¢ Sigues un marco de
intervencion especifico al
intervenir en la dimension f f.a fr

espiritual, en cuidados

%

paliativos?

No 8 0,8 0,8 80
Si 2 1 0,2 20
Total 10 100
Gréafico 7

Marco especifico para la intervencién en la dimensién espiritual en paciente

paliativos
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®si
® No

Observable en el grafico n? 7, revela los resultados obtenidos al llevar a cabo
la evaluacién sobre “Marco especifico para la intervencion en la dimension
espiritual en paciente paliativos”; El 80% de los sujetos no siguen un marco de
intervencion especifico en la intervencion de la dimension espiritual en
pacientes con cuidados paliativos, y un 20% si lo hace. Congruente con Daneri
(2015) “Los modos de pensar y hacer la Terapia Ocupacional, no implica la
negacion de teorias, modelos, métodos, sino la necesidad de ampliar el
campo de conocimiento para cimentar y consolidar nuestra identidad

profesional”

Tabla 10

Marco intervenciéon que aplica

¢ Qué Marco aplica para la f f.a fr %

intervencién espiritual en cuidados

paliativos?

Estrategias del Modelo de Cuidados 1 0,1 0,1 10
Paliativos

Me valgo de diferentes enfoques 1 0,2 0,1 10

acorde a la necesidad presente y los

recursos disponibles

No interviene 8 1 0,8 80
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Total 10 100

Grafico 8

Marco intervencion que aplica

. Me.valgo de diferentes... Respondi no
Estrategias del Modelo... No RespondiN...

llustrado en el grafico n? 8, que sondea los “marcos utilizados” por los
profesionales encuestados; EI 80% de los sujetos no intervienen desde un
marco especifico para la intervencién espiritual. Y un 10% de sujetos aplica el
modelo de cuidados paliativos. Siguiendo lo expuesto por Guajardo y Algado,
(2010) “es necesario reflexionar mas ampliamente los temas que hoy
convocan a la TO, conocer sobre la sociedad y los problemas
contemporaneos, situar a la TO como intervencion social, sustentar sus
practicas en los DDHH, privilegiar los espacios comunitarios y cotidianos,
priorizar el trabajo desde perspectivas colectivas y grupales y comprender a la

persona en su contexto inmediato, situado”

Tabla 11

Modelos de intervencion y cuidados paliativos mas relevantes al abordar la

espiritualidad en sus intervenciones.

Categoria Subcategoria citas (descriptivo)
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Modelos d
Practica de T.O en aelos de “No trabajo desde un unico

: . intervencion y _
cuidados paliativos modelo sino que tomo

cuidados paliativos .
diferentes conceptos de

en el abordaje de . )
distintos modelos e intento

espiritualidad adecuar a mi practica

“El principal modelo es el
Terapeuta Ocupacional y el
conocimiento profundo de si
mismo y su propia
Espiritualidad. No se puede
acompanar donde nunca se

ha llegado”

“Especificamente en CP
marcos basados en la
persona como el modelo de
cuidado integral, el modelo
kawa o el canadiense, a pesa

de no ser latinoamericano”

“Modelo canadiense/ modelo

centrado en la familia”

“‘Modelo Canadiense, Kawa,
modelo polivagal de
espiritualidad, practicas

compasivas”

“Modelo antropolégico”

Aunque no todas las participantes respondieron a la pregunta, las respuestas
recopiladas indican una diversidad de enfoques en la practica terapéutica. Las

participantes destacan la incorporacién de conceptos de varios modelos,
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subrayando la adaptabilidad y flexibilidad en su enfoque. La importancia del
conocimiento profundo del Terapeuta Ocupacional sobre su propia espiritualidad
se enfatiza como un componente esencial para guiar la intervencion. Ademas,
se mencionan modelos especificos, como el modelo de cuidado integral, el
modelo kawa, el modelo canadiense y el modelo centrado en la familia,
destacando su aplicacion en el contexto de cuidados paliativos. La influencia de
marcos basados en la persona, asi como la adopcion de practicas compasivas y
modelos antropoldgicos, reflejan la riqueza y complejidad de enfoques utilizados
en la Terapia Ocupacional en este ambito que, coherente con el paradigma del
Modelo de la Ocupacion Humana, de Kielhofner (2004), también el Modelo
Canadiense (1997) se funda con una perspectiva centrada en el sujeto; la cual
percibe a las personas como seres espirituales que son agentes activos con el
potencial para identificar, escoger e involucrarse en ocupaciones en su
medioambiente, y que pueden participar como companeros dentro de una

practica centrada en la persona (Algado, 2006).

Tabla 12

Conocimiento del modelo de cuidado integral del paciente

¢ Conoces el “Modelo de Cuidado

Integral del Paciente” al abordar

las necesidades espirituales de L L %
tus pacientes?

Bastante 2 0,2 0,2 20
Mucho 2 0,4 0,2 20
No conozco el modelo 5 0,9 0,5 50
Poco 1 1 0,1 10
Total 10 100
Grafico 9

Conocimiento del modelo de cuidado integral del paciente

65



® Mucho
® Bastante
Poco
® Depende el caso
@ No conozco el modelo

Observando el grafico n?9, que pone de manifiesto los resultados logrados al
evaluar “Conocimiento del modelo de cuidado integral del paciente”; El 50% de
los sujetos no conoce el modelo de cuidado integral del paciente, el 20% lo
conoce mucho, otro 20% bastante y un 10% poco. Conexo a sus respuestas
“Los cuidados paliativos, se caracterizan por brindar una atencién basada en
la integralidad, partiendo de la premisa de que el ser humano esta compuesto
por la interaccion dinamica de sus dimensiones bioldgicas, psicologicas,
sociales y espirituales (Castelli, 2018), “Teniendo en cuenta que el enfoque
integral propone una forma de curacion que considera a la persona en su
totalidad (cuerpo, mente, espiritu y emociones) en la busqueda de una salud y
un bienestar 6ptimos. De acuerdo con lo anterior, uno puede lograr una salud
optima (...) logrando un equilibrio adecuado en la vida (Palipedia IAHPC,
2023)”

Tabla 13
Actualizacién de conocimientos sobre modelos y enfoques emergentes en el

campo espiritualidad en cuidados paliativos
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Cursos 7(70 %)
Congresos 5(50 %)
Estudios de postgrado /posti... 5(50 %)
Diplomatura 2 (20 %)
Lectura (investigaciones, art... 9(90 %)
Grupos de estudio / Investig... 8 (80 %)

COtro 3(30 %)

Los resultados de la pregunta con seleccion multiple, entre las T.Os miembros
del capitulo, en relacién con la “Actualizacién de conocimientos sobre modelos
y enfoques emergentes en el campo espiritualidad en C.P”, revelan que la
mayoria de los profesionales optan por multiples métodos para mantenerse
informados. En primer lugar, los cursos y congresos se destacan como las
principales fuentes de actualizacion, con un 50-70% de respuestas favorables.
Ademas, la realizacion de estudios de postgrado o postitulo también es una
opcion popular, siendo elegida por el 50% de los encuestados. La lectura de
investigaciones y articulos cientificos, asi como la participaciéon en grupos de
estudio e investigaciones, también obtuvieron un respaldo significativo, con un
90% y un 80% de preferencia, respectivamente. Mondelo (2022) citando a
Guajardo A, Simo Algado S. (2010) menciona que, asumir que el quehacer
como profesionales en ciencias de la salud tiene que ver con necesidad y
sufrimientos humanos, implica que no es posible la neutralidad ética y valérica.
El sufrimiento no sélo suscita compasion y respeto sino, sobre todo, lleva a
pensar y generar acciones de cambio que impacten en la salud y el bienestar
de las personas y sus familias/cuidadores. Esto muestra que los terapeutas
ocupacionales participantes del capitulo, se comprometen activamente en
diversas formas de educacion continua, lo que tiene implicaciones positivas

para el desarrollo y aplicacion de intervenciones.
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Tabla 14

Atencion espiritual como herramienta para el desarrollo de la resiliencia frente

al sufrimiento

¢ Consideras que la atencion
espiritual puede proporcionar

herramientas para desarrollar

la resiliencia frente al f.a fr %
sufrimiento (fisico, psicologico,

espiritual...)?

Bastante 1 0.1 01 5
Mucho 9 3 09 50
Total 10 5
Gréfico 10

Atencion espiritual como herramienta para el desarrollo de la resiliencia frente

al sufrimiento

)

@® Mucho
@ Bastante
Algo
® Poco
@ Nada

En el grafico n?10, se explican los resultados alcanzados al preguntar sobre la

“Atencion espiritual como herramienta para el desarrollo de la resiliencia frente

al sufrimiento”; Y el 90% de las participantes considera que la atencion

espiritual puede proporcionar herramientas para el desarrollo de la resiliencia

frente al sufrimiento. Y un 10% lo considera bastante de acuerdo.

Argumentando a los efectos de las respuestas, Toro (2010) citando a Frankl

(1965) asevera que «no soélo el médico psiquiatra, sino todos los médicos
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(profesionales sanitarios), deben realizar una cura médica de almas siempre

que tengan delante a un paciente que se ve enfrentado con un sufrimiento

impuesto por el destino». Agregando, Yoffe (2012) en su tesis doctoral cita a

Lazarus y Folkman (1984), quienes sugieren que los seres humanos tienden a

conservar aspectos como: la salud, el status, la autoestima, las posesiones, el

trabajo, la familia, su vision del mundo, su modo de vida cotidiano, entre otros;

por lo que la conservacién del “sentido” es un mecanismo basico que subyace

a todo proceso de afrontamiento de situaciones de negativas y/o estresantes.

Tabla 15

Acuerdo con las terapias alternativas

¢ Estas de acuerdo con terapias

alternativas, para fomentar y

mantener rutinas espirituales f f.a fr %
significativas para sus pacientes

en cuidados paliativos?

Completamente de acuerdo 5 0,5 0,5 50
De acuerdo 4 0,9 0,4 40
Neutro 1 1 0,1 10
Total 10 100
Grafico 11

Acuerdo con las terapias alternativas
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@® Completamente de acuerdo
@ De acuerdo
Neutro
@ Desacuerdo un poco
@ Desacuerdo totalmente

Asi como se visualiza en el grafico n?11, que ilustra los resultados al cuestionar
sobre “Las terapias alternativas”, EI 50% de los sujetos esta completamente de
acuerdo con las terapias alternativas para fomentar y mantener rutinas
espirituales significativas para pacientes en cuidados paliativos. Y un 40% esta
de acuerdo mientras que un 10% es neutro. Apoyando los hallazgos, Zuniga,
Gutierrez, Navarro (2023) citando a (Castella Centeno, 2021; Lagos Calderén et
al., 2023; Vasquez et al., 2022) argumentan que, ” Con respecto al rubro de la
salud mental, se ha demostrado que las técnicas presentadas por las
medicinas tradicionales complementarias (MTC) son una alternativa viable
para el acompafiamiento y afrontamiento de la soledad, ansiedad y
depresion sobre todo en adultos mayores, generando asi un alza en la
autoestima y autopercepcion estableciendo puentes que restablecen la salud
psicologica, emocional y social de las personas que padecen, por ejemplo,
Alzheimer, demencia, ansiedad, estrés, esquizofrenia y depresion, por otra
parte, Araujo,Oliveira,Jaramillo (2014) “En relacién a las intervenciones en
espiritualidad, en terapia ocupacional; mencionan que los movimientos en
direccion al pluralismo metodolégico abren una puerta para el estudio de
fendmenos, tales como creencias y practicas religiosas o espirituales, que antes

eran excluidas de la investigacion cientifica”.

Tabla 16

Acuerdo respecto al concepto de duelo ocupacional
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¢ Qué tan de acuerdo
estas con el término f f.a fr %

“Duelo ocupacional™?

Completamente de

7 0,7 0,7 70
acuerdo
De acuerdo 2 0,8 0,2 20
Un poco en desacuerdo 1 1 0,1 10
Total 10 100
Grafico 12

Acuerdo respecto al concepto de duelo ocupacional

) Completamente de acuerdo
@® De acuerdo

Neutro
@ Desacuerdo un poco
@ Desacuerdo totalmente

El grafico n? 12, Despliega los resultados obtenidos tras la evaluacién sobre la
pregunta en relacion a el “Acuerdo respecto al concepto de duelo
ocupacional"; El 70% de los sujetos esta completamente de acuerdo con el
concepto de duelo ocupacional, 20% de acuerdo y un 10% desacuerdo un
poco. La SECPAL (2023) expone que: “El duelo es el proceso de asimilar una
pérdida, es un proceso psicoldgico y habitualmente no psicopatolégico con
repercusion en la vida de la persona y su entorno, a todos los niveles”.
Resaltando el “proceso”, “Los recursos psicologicos de la persona, el paso del
tiempo, el apoyo familiar y social y la reanudacion de la vida cotidiana suelen
ser suficientes para asimilar la pérdida y readaptarse a las nuevas

circunstancias. Pero cuando esto no es asi, es decir, cuando la persona no
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cuenta con recursos psicologicos suficientes, o utiliza estrategias de
afrontamiento erroneas, experimenta un alto sufrimiento y no recupera su
funcionalidad previa, es entonces cuando el duelo se complica y la persona
puede necesitar ayuda externa para recuperarse y readaptarse a la vida
cotidiana”, Para Itnyre (1998), se contempla dentro de la atencion y el
acompafnamiento del paciente, donde la ocupacion orientada de forma
terapéutica, es una estrategia para promover la vida digna y favorecer el
proceso de duelo, que la misma enfermedad conlleva. Candel, Vicent y Lopez
(2007) mencionan a Bayes (2006) “El desarrollo del duelo ha sido descrito en
etapas por algunos autores como Parkes o bien como una serie de tareas

(Worden) o desafios (Neimeyer)”.

Tabla 17

Utilizacion de las decisiones anticipadas de los pacientes

¢ Utilizas las “Decisiones
anticipadas” del paciente, f f.a fr %

en tus intervenciones?

Casi siempre 5 0,5 0,5 50
Siempre 5 1 0,5 50
Total 10 100
Grafico 13

Utilizacién de las decisiones anticipadas de los pacientes

@® Siempre

@ Casisiempre
Algunas veces

® Casinunca

@® Nunca
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El grafico n213 muestra que; El 50% de los sujetos utiliza siempre las decisiones
anticipadas del paciente en sus intervenciones y la otra mitad casi siempre la usa.
Razonando acerca de los resultados obtenidos y teniendo en cuenta el marco
legal argentino “El paciente tiene derecho a aceptar o rechazar determinadas
terapias o procedimientos médicos o bioldgicos, con o sin expresion de causa,
como asi también a revocar posteriormente su manifestacion de la voluntad.(...)
En todos los casos la negativa o el rechazo de los procedimientos mencionados
no significara la interrupcidon de aquellas medidas y acciones para el adecuado
control y alivio del sufrimiento del paciente.” Y como destacan Mercé Llagosteray
Maria Nabal (2022) “Por un lado, los valores de cada paciente y sus familiares,
qgue deben ser respetados para proporcionarles la atencion integral que
realmente necesitan; por otro, el valor fundamental, que es vivir con la mayor

plenitud hasta el final de los dias”.

Tabla 18

Actividad que utilizan en intervenciones terapéuticas que faciliten el bienestar

espiritual.
Categoria Subcategoria citas (descriptivo)
Otra actividad utilizada
Practica de T.O en “La expresion y validacion
_ . para facilitar el bienestar _ ,
cuidados paliativos de las emociones
espiritual

“Visualizaciones, musica,
contacto con la naturaleza,

etc.

“Las intervenciones son
multiples y tan variadas
como cada unidad de
tratamiento, las sugerencias
pueden ir desde meditar,

yoga, ejercicios de
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respiracion, a simplemente
recibir el sol en el
rostro...todo dependera del
deseo, la idiosincrasia,
creencias y cultura de la
persona. Lo mismo ocurre
con las decisiones
anticipadas, la posibilidad
de abrirse a ello depende
del grado de aceptacion y
sanacion interior de la

persona”

“Tengo en cuenta la
importancia que tiene para
cada paciente éste aspecto,
dando lugar y alentando la
practica de cada uno, por
ejemplo.: al rezo, la
reflexién y hasta la visita del

cura, si asi lo quisiera”

Aunque algunos miembros del capitulo se abstuvieron; Las respuestas de las
profesionales participantes, con mayor experiencia en el area, revelan la diversidad
de intervenciones utilizadas en unidades de tratamiento, destacando la importancia
de adaptarlas a las preferencias individuales. Se mencionan practicas como
meditacion, yoga, ejercicios de respiracion, exposicion al sol, y se resalta la
influencia de la aceptacion y la sanacion interior en la disposicion del paciente
hacia estas actividades. Ademas, se reconoce la relevancia de considerar
aspectos religiosos, como el rezo, la reflexidon y la posibilidad de la visita del cura,
demostrando una atencion personalizada a las necesidades espirituales de cada
paciente en cuidados paliativos. Toro citando a Frankl (1984) propone; Acompahar

en el dolor recordando que la «lucha por el sentido», la voluntad de sentido, no se
74



detiene ni siquiera ante el sufrimiento. El morir, pues, es una coyuntura de cambios

en todas las dimensiones de la existencia, que requiere de un proceso dificil de

adaptacion y que constituye la oportunidad de una transformacion profunda de la

persona toda, también y muy especialmente de su espiritualidad. (Benito et

al.,2014)

Tabla 19

Eficacia de actividades de bienestar espiritual

¢ Qué satisfaccion le genera

la eficacia de estas

f f.a fr %
actividades en el bienestar
espiritual de los pacientes?
Muy satisfecho 5 0,5 0,5 50
Satisfecho 5 1 0,5 50
Total 10 100

Gréfico 14

Eficacia de actividades de bienestar espiritual

@ Muy satisfecho
@® Satisfecho

@ Poco satisfecho
@ No satisfecho

El grafico n?14, en relacién a la “Eficacia de actividades de bienestar espiritual”

evidencia que el 50% de los sujetos estd muy satisfecho con la eficacia de las
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actividades y el otro 50% esta satisfecho. Justificando los resultados a través
de la argumentacion de Roman Maestre (2013) citado en Montilla et al. (2021)
menciona que “El riesgo de este tipo de practicas es no conocer a la persona,
sus circunstancias y sus vivencias y no captar que lo que puede llegar a doler
mas no es la enfermedad en si, sino la manera en la que ésta amenaza su
proyecto de vida.” Con esto se pone en valor que “La llegada al pais de esta
profesion (T.O) introdujo la idea de “curing by doing”, una terapéutica lograda
a través del hacer y una forma de atenuar las consecuencias...”, acorde a la

tematica, en cuidados paliativos.

Tabla 20

Conocimientos de los lineamientos legales de las intervenciones en cuidados

paliativos

¢ Conoces los lineamientos legales

(nacionales/provinciales),

relacionados con la intervencion en f L b %
cuidados paliativos?

Algo 4 0,4 0,4 40
Bastante 2 0,6 0,2 20
Mucho 3 0,9 0,3 30
Poco 1 1 0,1 10
Total 10 100
Grafico 15

Conocimientos de los lineamientos legales de las intervenciones en cuidados

paliativos
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@® Mucho
@ Bastante
Algo
® Poco
@ Nada

Como en el grafico n? 15, se manifiestan los resultados sobre la indagatoria en
cuanto a “Conocimientos de los lineamientos legales de las intervenciones en
cuidados paliativos”. El 40% de los sujetos conoce algo los lineamientos
legales relacionados con las intervenciones en cuidados paliativos, un 30%
mucho, un 20% bastante y un 10% poco. Apoyando los resultados obtenidos y
publicada en el Boletin Oficial el 21 de julio de 2022, la Ley 27.678 de
Cuidados Paliativos, tiene como objetivo asegurar el acceso de los pacientes a
las prestaciones integrales sobre cuidados paliativos en sus diferentes
modalidades, tanto en el ambito publico, privado y de la seguridad social, asi
como el acompanamiento a sus familias; También el fomento de la formacion
profesional y educacién continua en cuidados paliativos, asi como la

investigacion en este campo.

Tabla 21

Satisfaccion con la ley y sus incumbencias

¢ Qué tan
satisfecho esta

f f.a fr %
con laleyy sus
incumbencias?
Muy satisfecho 1 0,1 0,1 10
Neutro 1 0,2 0,1 10
Satisfecho 8 1 0,8 80
Total 10 100
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Grafico 16

Satisfaccion con la ley y sus incumbencias

@ Muysatisfecho

@ Satisfecho
Neutro

@ Poco satisfecho

@ No satisfecho

Tal como se observa en el grafico n216, que expone la “Satisfaccion con la ley y
sus incumbencias” por parte de las profesionales participantes; El 80% de los
encuestadas esta satisfecho con la ley y sus incumbencias, un 10% neutro y un
10% muy satisfecho. Aunque, en Argentina, segun el Ministerio de Salud de la
Nacion, se estima que cada ano, alrededor de 200.000 personas necesitan
cuidados paliativos. Sin embargo, la falta de acceso a estos servicios sigue
siendo un problema importante en el pais. Y, segun la misma fuente, reciben

cuidados paliativos solo el 12% de los pacientes que los necesitan (Felice, 2023)
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CAPITULO V - CONCLUSIONES

5.1 Limites de la investigacién realizada

La falta de bibliografia en espafol sobre espiritualidad, cuidados paliativos y
terapia ocupacional, asi como el aun incipiente desarrollo de la profesion en
este ambito en Argentina, representan limitaciones para futuras
investigaciones. La muestra no probabilistica y la imposibilidad de generalizar
los resultados a todos los profesionales de T.O. también son aspectos a

considerar.

Tras la elaboracion del marco tedrico y la realizacion de la encuesta dirigida a
las terapeutas ocupacionales participantes, la presente investigacién ha
alcanzado sus objetivos propuestos. El disefio de la investigacion se centré en
"Describir cdmo es considerada la espiritualidad en las intervenciones de los
terapeutas ocupacionales, miembros del capitulo de cuidados paliativos de la
AATO, al 2023".

Al analizar los datos de las 10 usuarias que respondieron al cuestionario y
discutir los resultados obtenidos, se derivan las siguientes conclusiones,

relacionado a cada objetivo especifico propuesto:

Objetivo 1: Establecer la importancia atribuida a la dimension espiritual por los
T.Os

Se destaca que el 70% de los terapeutas ocupacionales considera altamente
importante la intervencién en la dimension espiritual en pacientes bajo
cuidados paliativos. Este hallazgo resalta la relevancia que los profesionales
otorgan a la dimension espiritual en la atencion integral, respaldando la
necesidad de un enfoque holistico en la practica de cuidados paliativos, como

sugiere la literatura (Puchalski, 2012).

Objetivo 2: Indagar las creencias espirituales que guian la practica

Las respuestas revelan que las creencias espirituales de las terapeutas

ocupacionales se centran en valores y humanizacion de la salud, coincidiendo
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con la literatura (Gomes y Margarida, 2011). Este enfoque destaca la conexion
entre la espiritualidad y otras dimensiones de la salud, como también Yoffe, al
referirse a las ideas de Park (2005), resalta la importancia de "explorar las
disparidades entre aquellos que se identifican como "espirituales, pero no
religiosos" y aquellos que son "no espirituales y no religiosos o ateos". En este
sentido, resultaria valioso investigar los sistemas de asignacion de significado
en individuos con y sin afiliacion a creencias o tradiciones espirituales, con el
proposito de discernir de manera mas detallada entre la religion y la

espiritualidad, en las intervenciones.

Objetivo 3: Identificar patrones en la atencion segun grupos etarios

El 30% de los T.Os atiende a adultos y viejos, mientras otro 30% trabaja con
jévenes, adultos y viejos, entendiendo que la vejez, naturalmente es la etapa
con mayores demandas relacionadas al tema investigado. Por otra parte, en la
intervencion pediatrica se destaca la importancia de adaptar la atencion a las
necesidades especificas de los nifios (Pinho et al., 2020). Esto refleja la
diversidad de grupos atendidos en C.P, en linea con la definicion de la IAHPC
(2019) y la relevancia de los procesos vitales, acordes al desarrollo humano,

gue condicionan la intervencion en “busqueda del sentido”.

Objetivo 4: Evaluar la variabilidad en el enfoque terapéutico segin contexto

La mayoria (60%) de las terapeutas ocupacionales esta de acuerdo en variar
el enfoque terapéutico al trabajar en diferentes ambitos. Este hallazgo
respalda la idea de flexibilidad y adaptabilidad en la intervencion, alineandose
con perspectivas humanistas que buscan respuestas adecuadas a cada
situacion de padecimiento (Oudshoorn citada en Testa, 2016). Atendiendo a
los aspectos del dominio que guian la practica de Terapeutas ocupacionales y
fundamentando desde la ciencia ocupacional, omitir la influencia del contexto,
la importancia de la familia o red de apoyo, las tradiciones y formas de “hacer”

de la persona que sufre o padece, empafara la objetividad del proceso.

Objetivo 5: Determinar la frecuencia de la intervencion espiritual entre

terapeutas ocupacionales en cuidados paliativos, destacando la diversidad de
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enfoques y practicas

En opinion de Ramoén Bayés "en funcidn de la importancia de la valoracion
gue haga el individuo de las amenazas y privaciones que le supongan la
pérdida, y de los recursos propios, ambientales y de apoyo psicosocial- que
posea para afrontarla, asi sera la evolucion del proceso, el cual aun cuando
pueda seguir, en muchos casos, unas pautas mas o menos previsibles, sera

siempre idiosincratico y personal”(1).

El proceso de investigacion indica que el 40% considera muy habitual la
intervencién espiritual en su practica, mientras que el 30% la considera
habitual. Estos resultados respaldan la idea de que la espiritualidad se integra
de manera frecuente en la atencion de cuidados paliativos, coincidiendo con la
afirmacién de Pozo et al. (2022) sobre la necesidad de considerar la

dimension espiritual para un abordaje integral.

Basandonos en los fundamentos teéricos de la disciplina de terapia
ocupacional y en los resultados obtenidos, y con personal interés en lo que
implicaria definirlo, podemos concluir que el concepto de "duelo ocupacional"
es ampliamente respaldado por la mayoria de las T.Os evaluadas. La
aceptacion del término refleja la comprension de que las pérdidas y cambios
significativos en la ocupacion de una persona pueden desencadenar un
proceso de duelo que afecta su desempefio ocupacional y calidad de vida. El
hecho de que el 70% de las participantes estén completamente de acuerdo
con el concepto sugiere un reconocimiento significativo de la importancia de
abordar el duelo en el contexto de la ocupacion. Esto es coherente con la
comprensioén actual del duelo como un proceso que va mas alla de la esfera

emocional y afecta la vida cotidiana de las personas en multiples niveles.

En el contexto argentino, se reconoce que el proceso terapéutico se gesta en
la interseccion de diversas experiencias espirituales. Al buscar atencion
terapéutica, las personas no sélo traen consigo demandas motoras, cognitivas
0 sensoriales, sino también sentidos arraigados en su vision del mundo y
expectativas respecto al tratamiento y su evolucion, aun cuando el diagnostico

en poco favorable o una preparaciéon para la muerte. En este sentido, se
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promueve un dialogo que respeta la diversidad de perspectivas, reconociendo
la espiritualidad como un factor vinculado a la motivacion de las personas en

el contexto terapéutico.

5.2 Propuestas para futuras lineas de investigacion

Se aspira motivar a profesionales y estudiantes de Terapia Ocupacional a
conocer e involucrarse en las incumbencias del T.O en el area de Cuidados

Paliativos, UCI y Hospicios.

e Se propone a estudiantes de T.0O a explorar y definir "duelos
ocupacionales" en pacientes en cuidados paliativos, centrando la
intervencidon como medio para mejorar la calidad de vida o de muerte, y
el bienestar emocional de la persona y sus familiares.

e Seria relevante aventurarse y registrar los beneficios terapéuticos de la
“Anticipacion” sobre las intervenciones, como también la importancia de

considerar las necesidades / “decisiones anticipadas” del paciente.

5.3 Consideraciones Generales

La triangulacién de datos refuerza la validez interna y externa de la
investigacion, proporcionando una comprension mas robusta de los
resultados. La diversidad de enfoques y practicas destacan, el arte y la ciencia
que fundamentan, también los conceptos originarios del “curing by doing”,
como raiz paliativa para el desarrollo de la Terapia Ocupacional en Argentina,
con la riqueza de perspectivas y la adaptabilidad de los T.Os a las
necesidades individuales de las personas en procesos de “duelo ocupacional’.
La participacion activa en educacion continua muestra el compromiso de los
profesionales con el desarrollo de intervenciones actualizadas, como también
la necesidad e invitacidon a aquellos en ejercicio profesional, a registrar sus
experiencias y saberes, para alimentar la teoria y practica de la disciplina. La
satisfaccion con la reciente ley de cuidados paliativos, sugiere una aceptacion
generalizada de las regulaciones en Argentina, pero evidencia también, la
necesidad de conocer los derechos y deberes que se acatan, para una mejor

practica terapéutica.
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5.4 Recomendaciones para Futuras Investigaciones

Se sugiere ampliar la muestra para representar mejor la diversidad de
terapeutas ocupacionales en cuidados paliativos. Explorar mas a fondo la
relacion entre las creencias personales de los T.Os y su practica terapéutica,
podria proporcionar experiencias y fundamentos adicionales. Evaluar la
efectividad a largo plazo de las intervenciones espirituales y su impacto en el
bienestar del paciente que “duelan”, seria un enfoque valioso para

investigaciones futuras.

En resumen, los resultados generales subrayan la conciencia y el compromiso
significativos de las terapeutas ocupacionales miembros del Capitulo de
cuidados paliativos de la AATO al 2023, que participaron de la investigacion,
con la dimension espiritual, respaldando la importancia de una atencion

holistica e integradora.
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ANEXOS

1. Nota de Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA
LA PARTICIPACION EN LA INVESTIGACION

Titulo de la Investigacion: “Intervenciones en Espiritualidad en Cuidados
Paliativos: Experiencias de las y los Terapeutas Ocupacionales miembros

del Capitulo de Cuidados Paliativos de la AATO, 2023”

Investigador Principal: Delgado Agustina, estudiante de la licenciatura en
Terapia Ocupacional de la Universidad Juan Agustin Maza, localizada en

San Rafael, Provincia de Mendoza.

Objetivo de la Investigacion: La presente investigacion tiene como
objetivo explorar las experiencias de las y los Terapeutas Ocupacionales

que son miembros del Capitulo de Cuidados Paliativos de la Asociacién de

Terapeutas Ocupacionales de Argentina (AATO) al 2023, en relacidon con

las intervenciones en espiritualidad, en el contexto de cuidados paliativos.

Procedimiento: Las y los participantes son invitados a participar de la
encuesta individual que explorara sus experiencias, percepciones y
practicas relacionadas con las intervenciones en espiritualidad en el
ambito de cuidados paliativos. Esta entrevista es autogestionada a través
de un formulario online, donde cada pregunta brinda diferentes opciones
de respuesta, para completar desde sus conocimientos y experiencias.

Confidencialidad: Toda la informacidén proporcionada sera tratada de
manera confidencial. Se asignara un codigo unico a cada participante
para proteger su identidad. Los datos recopilados se almacenaran de
manera segura y solo seran accesibles para el investigador principal y el
tribunal evaluador.

Voluntariedad y Libre Participacion: Su participacidon en esta
investigacion es completamente voluntaria. No habra consecuencias
negativas para usted si decide no participar o retirarse durante el
proceso.

Beneficios y Riesgos: No hay beneficios directos para los participantes,
pero la investigacion puede contribuir al conocimiento en el area de
intervenciones en espiritualidad en cuidados paliativos, como también al
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campo de la terapia ocupacional y su practica en diferentes procesos. No
se anticiparan riesgos significativos, y se tomaran todas las precauciones
para garantizar la comodidad y el respeto hacia las y los participantes.

Consentimiento: Al aceptar participar en esta investigacion, usted indica
con su firma (nombre y apellido) Consentimiento para ser entrevistado(a) y
para que la informacion recopilada sea utilizada con fines de investigacion.

* Indica que la pregunta es obligatoria

1. Correo *

2. Nombre y Apellido (Matricula profesional opcional) La firma indica
que he leido y comprendido la informacién proporcionada, y soy
consciente de participar voluntariamente en la investigacion.
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2. Instrucciones pararesponder la encuesta.

Estimado: jGusto en saludar! Agradezco su participacion en esta investigacion, la
cual tiene como objetivo obtener informacion valiosa para el desarrollo de mi tesis de
grado; Sobre las experiencias de las y los terapeutas ocupacionales que forman
parte del Capitulo de cuidados paliativos de la AATO, al 2023, puntualizando en las
“Intervenciones en espiritualidad en cuidados paliativos”.

A continuacién, encontrara instrucciones detalladas para completar la encuesta a
través del formulario:

1. Informacién Personal:
Proporcione su nombre completo y direccion de correo electrénico.

2. Preguntas de Seleccién Unica:

Responda cada pregunta de seleccion unica seleccionando la opcion que mejor
represente su opinidon o experiencia. Solo se permite una respuesta por pregunta.

3. Preguntas de Seleccidon Mdltiple:

En algunas preguntas, se permite seleccionar mas de una respuesta. Marque todas
las opciones que apliquen.

4, Preguntas de Desarrollo:

En las preguntas de desarrollo, proporcione respuestas detalladas y especificas.
Utilice un lenguaje claro y conciso para expresar tus ideas.

5. Preguntas Abiertas:

Algunas preguntas son abiertas para que compartas tu opinion o experiencia en tus
propias palabras.

Tomate el tiempo necesario para expresar tus pensamientos de manera completa.

6. Revisién del formulario:

Antes de enviar, revise todas sus respuestas para asegurarse de que estén
completas y con las respuestas coherentes a su eleccion.

7. Enviar el formulario:

Haga clic en el boton Enviar una vez que haya respondido todas las preguntas.
Después de enviar, no podra realizar cambios.

8. Habilitado y recepcion de respuestas

El cuestionario estara habilitado desde el dia 8 de diciembre al 30 de diciembre
del 2023, fecha en la que se cerrara la recepecion de formularios. Se espera la
participacion de tod@s los miembros del Capitulo de C.P de la AATO, para hacer
mas fructifera esta investigacion.

iGracias nuevamente por involucrarse! Agustina Delgado
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3. Instrumento de recoleccidén — Encuesta autogestionada

INVESTIGACION: ‘"Intervenciones en Espiritualidad en Cuidados Paliativos:
Experiencias de las y los Terapeutas Ocupacionales miembros del Capitulo de
Cuidados Paliativos de la AATO, (2023)".

7) ¢La intervencion espiritual constituye una practica habitual en tu * practica
terapéutica? (seleccién unica) Marca solo un évalo.

Muy habitual
Habitual
Neutro

Poco habitual

No habitual

2) ¢Es importante la intervencion en la dimensidén espiritual, en tu enfoque
terapéutico con pacientes en cuidados paliativos? (seleccion unica) Marca solo un
ovalo.

Muy importante
Importante
Neutro

Poco importante

No importante

3) ¢ Cuales son las creencias espirituales que guian tu practica en relacion a los
cuidados paliativos?

4) ¢En qué grupos etarios desempefias tus abordajes/intervenciones en cuidados
paliativos? (seleccion multiple)

Selecciona todos los que correspondan.
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Primera Infancia (0 - 5 afios)
Infancia (6 - 11 afios)
Adolescencia (12 - 18 afios)
Juventud (14 - 26 afos)
Adultez (27- 59 afnos)

Vejez (60 anos o mas)

5) iEstas de acuerdo con que; Varia el enfoque terapéutico, al * trabajar en
diferentes ambitos o dispositivos de atencidon? (seleccion unica) Marca solo un
ovalo.

Completamente de acuerdo
De acuerdo

Neutro

Desacuerdo un poco

Desacuerdo totalmente

6) ¢ Como diagnosticas la necesidad de intervenciones espirituales en los pacientes
que atienden en cuidados paliativos? (seleccion multiple)

Selecciona todos los que correspondan.

Entrevista informal

Cuestionarios especificos (ej: Escala de bienestar espiritual, Cuestionario
Grupo Espiritualidad - SECPAL)

Derivacion a otro profesional ( ej: psicologo, religioso)

Otro

7) Si posee, puede y quiere: Mencionar un ejemplo de situacién, en la que ha
identificado y abordado necesidades espirituales especificas.

8) ¢Es util la red de apoyo del paciente en las intervenciones * espirituales?
(seleccion unica) Marca solo un ovalo.
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Muy util
Util
Neutro
Poco util

No util

9) ¢Sigues un marco de intervencion especifico al intervenir en la dimension
espiritual, en cuidados paliativos?

Marca solo un o6valo.
Si

No

10) Si responde “Si”, ; Que Marco aplica para la intervencion espiritual en cuidados
paliativos?

11) ¢ Qué modelos de intervencion y cuidados paliativos considera mas relevantes
al abordar la espiritualidad en tus intervenciones?

72) ¢Conoces el “Modelo de Cuidado Integral del Paciente” al * abordar las
necesidades espirituales de tus pacientes? (seleccion unica) Marca solo un 6valo.

Mucho

Bastante

Poco

Depende el caso

No conozco el modelo
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13) ¢Como mantienes actualizado tu conocimiento sobre los modelos y enfoques
emergentes en este campo? (seleccién multiple)

Selecciona todos los que correspondan.

Cursos

Congresos

Estudios de postgrado /postitulos

Diplomatura

Lectura (investigaciones, articulos cientificos, revistas cientificas)

Grupos de estudio / Investigacion

Otro

74) i Consideras que la atencion espiritual puede proporcionar * herramientas para
desarrollar la resiliencia frente al sufrimiento (fisico, psicolégico, espiritual...)?
(Seleccidén unica) Marca solo un évalo.

Mucho
Bastante
Algo
Poco

Nada

75) ¢ Estas de acuerdo con terapias alternativas, para fomentar y mantener rutinas
espirituales significativas para sus pacientes en cuidados paliativos? (seleccién
Unica) Marca solo un 6valo.

Completamente de acuerdo
De acuerdo

Neutro

Desacuerdo un poco

Desacuerdo totalmente

76) i Qué tan de acuerdo estas con el término “Duelo * ocupacional’? (seleccion
unica) Marca solo un 6valo.
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Completamente de acuerdo
De acuerdo

Neutro

Desacuerdo un poco

Desacuerdo totalmente

77) ¢ Utilizas las “Decisiones anticipadas” del paciente, en tus * intervenciones?
(seleccion unica) Marca solo un 6valo.

Siempre
Casisiempre
Algunas veces
Casi nunca

Nunca

18) Si posee la experiencia, puede y quiere compartir: Mencionar otra actividad que
utilice en sus intervenciones terapéuticas, que faciliten el bienestar espiritual

79) ¢ Qué satisfaccion le genera la eficacia de estas actividades * en el bienestar
espiritual de los pacientes? (seleccion unica) Marca solo un 6valo.

Muy satisfecho
Satisfecho
Neutro

Poco satisfecho

No satisfecho
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20) i Conoces los lineamientos legales (nacionales/provinciales), * relacionados con

la intervencién en cuidados paliativos? (seleccion unica) Marca solo un évalo.
Mucho
Bastante
Algo
Poco

Nada

21) ¢ Qué tan satisfecho esta con la ley y sus incumbencias?
(seleccion unica) Marca solo un 6évalo.

Muy satisfecho
Satisfecho
Neutro

Poco satisfecho

No satisfecho
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4. Nota aval institucional

UNIVERSIDAD UNIVERSIDAD JUAN AGUSTIN MAZA

MAZA Sede Sur - San Rafael

San Rafael, Mendoza, 5 de diciembre de 2023

A quien corresponda:

La Universidad Juan Agustin Maza se complace en extender su aval

a solicitud de la estudiante DELGADO, Agustina, DNI 36.788.235, quien se
encuentra realizando su trabajo final de grado, para la licenciatura en
Terapia Ocupacional, titulada: “Intervenciones en Espiritualidad, en Cuidados
Paliativos: Experiencias de las y los Terapeutas Ocupacionales miembros del
Capitulo de Cuidados Paliativos de la AATO, 2023”

La presente investigacion tiene como objetivo

explorar las experiencias de las y los Terapeutas Ocupacionales que son

miembros del Capitulo de Cuidados Paliativos de la Asociacién de Terapeutas

Ocupacionales de Argentina (AATO) al 2023, en relacion con las

intervenciones en espiritualidad, en el contexto de cuidados paliativos. Por lo
gue se requiere, mediante autorizaciones previas pertinentes, proponer el
trabajo a su coordinadora Lic. T.O MONDELO Carla, y posteriormente, la
participacion al grupo de profesionales que forman parte del capitulo de
investigacion en Cuidados Paliativos de la AATO; para recolectar los datos de
aquellos profesionales que estan desempenandose en el area, durante el

periodo antes mencionado.
Esperando sea de su agrado y fructifera su participacion.

Saludo a usted atentamente.

Lic. G 1AZ M.
DIRE DR SEDE SUR
JUAN A MACA

98



5. Libro de Cdédigos

Nela  [2)¢Es 4);Enqué |5)¢Estas [8)¢Es util |9) 12) 13) ¢Como | 14) 15) ;Estas |16) ¢Qué [ 17) 19) cQué | 20) 21) ¢Qué
intervencion [importante | grupos de acuerdo [laredde |;Sigues |[;Conoces |mantienes |[cConsidera [ge acuerdo |tan de ¢Utilizas | satisfacciof ; Conoces | tan
esﬁ'rt';“al la | etarios conque; |apoyodel |unmarco |el“Modelo |actualizado S que la con terapias thfsrign las n Ir? ala | 'S satisfecho
ﬁ(r)]asplrggt?ca Intervencio. | desempefia s | Varia el paciente |de de Cuidado |tu atendion | aitemativas, | “Decision g?icaec:iaa 3e lineamiento - esta con
habitual en (rjl.en la ~ftus ~ |enfoque |enlas intervencio [ Integral del | conocimient eizl(;gual para término |5 estas slegales  laleyy
tu practica 'm.e.ns'oln abordajes/in | terapéutico, |intervencio | n Paciente” | 0 sobre los pr ciona | omentary  “Duelo anticipada | 5ctjyigade | (Nacionales | sus
terapéutica? | SPIrtual, [ tervencione s | 4 trabajar [nes especifico |alabordar | modelosy | PrOPOCIONd fmantener  ocupacio | S del senel /provinciale |incumben
(seleccion [entu en en espirituales | al las enfoques r _ rutinas nal *? paciente, |bienestar | ), ci as?
i enfoque : _ . . . herramienta i (seleccio t iritual | relacionad -
unica) utic | cuidados diferentes | ? intervenir [ necesidade | €Mergentes espirituales . entus espiritual f relacionado | (seleccion
terapeutic | paliativos? |, (seleccion en este S para ignificativa |1 UNic8) |intervenci | de los s con la unica)
ocon : ambitos o . enla s significativa . N By
) (seleccion o unica) . . iy campo? desarrollar o nes? pacientes? | intervencié
pacientes | o ui le) dispositivos dimension | espirituales X la S para sus | (seleccion
en P de espiritual, |detus (seleccion ionci pacientes en (seleccion unica) nen
cuidados iy S pacientes? multiple) restliencia 1 ¢ idados unica) cuidados
Nombre y atencion? en cuidados o> frente al paliativos? paliativos?
Apellido (seleccion paliativos? | (s€leccion sufrimiento ’
(Cifrado) unica)
! 1 1,2,3,4,5,6,
MCP 45,6 2 1 2 5 7 1 1 1 1 1 3 2
1 1
PM 3,4,5,6 5 1 1 1 3,5,6 1 2 4 1 1 1 2
4 2
AC 56 2 1 2 2 1,4,5,6 1 1 1 2 1 2 2
2 2
SC 45,6 2 1 2 5 5,6 1 3 1 2 2 3 2
2
LC 1 5,6 1 1 2 5 1,2,3,5,6 1 1 1 2 2 3 2
1 1
SM 4,5,6 2 1 1 1 1,2,5,7 1 1 1 1 1 1 2
3 1
LT 5,6 2 1 2 5 5,6 2 2 1 1 2 4 3
2 2
CG 6 1 2 2 3 1 1 2 2 2 2 3 2
3 1
CM 5 1 5] 1,2,3,45,6 1 2 2 2 2 1 1
SO 1 1 1,2,3,4,5,6 1 2 1,2,3,5,6 1 1 1 1 1 2 2
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6. Codificacion de Variables

c t N° de Pregunta
VARIABLE oncepto Dimension Subdimension Indicador del instrumento
(con cita) derecoleccion
La intervencion espiritual constituye una practica habitual de la/el Terapista
Ocupacional. Instrumento de confecciéon
propia:
Solicitud de la red de apoyo de la persona, de intervenciones para fomentar el | https://docs.google.com/| 1,2,3,6,7,8
Motivos de bienestar espiritual y crecimiento personal de la misma. forms/d/1pGicrnNtUYvte
intervencion uBZyr4wfi-
Necesidad de la persona en tratamiento de intervenciones para abordarla  |[uHu1f5aLNKIf_Qc45sD0/
dimension espiritual de su vida. edit
"Las intervenciones en
Intervenciones espiritualidad se refieren a
en espiritualidad e & enfoques _Método _G!e Abordaje de TO, Grupo etario, ambitos y dispositivos. « 4,5
terapéuticos que buscan intervencion ’ ’
fomentar el bienestar
espiritual y el crecimiento Marco de - . . .
personal, a menudo intervencion Utiliza un Marco de Intervencién especifico. 9,10
InEe el 2 a e el Conocer modelos de intervencion
espiritual de la vida de una :
persona en el proceso. de . . L “
tratamiento. Esto puede Conocimiento del modelo de cuidados paliativos. 11, 12,13
incluir practicas como la Modelos de " . .
meditacion, la oracion, el intervencion Intervencion desde el modelo de Cuidados paliativos.
apoyo rgllgloso 7l Utilizacién del Modelo de Cuidado Integral del Paciente.
reflexion sobre el
significado y el propésito
de la vida." (Miller y Miller, - — - —
20(08)2 y ' Estrategias para favorecer el sostenimiento de rutinas espirituales.
14, 15, 16, 17,
Ocupacion Concepto: “Duelos Ocupacionales 18, 19
Actividades con sentido: ej: decisiones anticipadas.
Conocimiento respecto a los lineamientos de la Ley. “ 20,21
Ley 27678
Cumplimiento de los lineamientos expuestos en la ley.

2 Miller, WR y Miller, LA (2008). Espiritualidad, religion y salud: un campo de investigacion emergente. Psicologo estadounidense, 58(1), 24-35.
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En memoria de Gabriel Delgado, mi hermano (1994 - infinito)
Los 44 submarinistas del ARA San Juan (2017).
Los fallecidos por COVID (2019 - 2020)
Los hijos de amistades y compafiera, fallecidos en etapa perinatal/recién
nacidos.
Catalina Cayazaya Cors, estudiante de Terapia Ocupacional de la U. Andes
(Chile) (2024)
..Y de sus familias que siguen duelando.
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