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ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO DEL TERAPEUTA
OCUPACIONAL EN CUIDADOS PALIATIVOS INFANTO-
JUVENILES

Claudia Castillo®, Gabriela Diaz?, Evelyn Jelvez®, Ambar L6épez’

RESUMEN

Introduccidn: Los cuidados paliativos son considerados como una de las areas laborales
mas complejas y desconocidas en Terapia Ocupacional, es por ello que se considera
necesario rescatar aspectos que influyen en la intervencién a partir de las propias vivencias
de terapeutas ocupacionales interesadas en esta area. Objetivos: Exponer las herramientas o
estrategias que utilizan los terapeutas ocupacionales para afrontar posibles situaciones
complejas en el area de cuidados paliativos infanto juvenil. Método: Investigacion
cualitativa en la que se desarrolla un estudio fenomenoldgico, utilizando como técnica de
recoleccion de datos una entrevista personal en profundidad. Resultados: Se rescato, por un
lado, el rol de terapeuta ocupacional, ademas de las estrategias de afrontamiento tanto de
estas profesionales como del equipo transdisciplinar que utilizan a partir de los diversos
desafios que surgen en este tipo de intervencion. Conclusiones: Existen diversos desafios
en el area de cuidados paliativos infanto-juvenil, siendo necesarias las estrategias de
afrontamiento para llevar a cabo una intervencion integral, que genere un bienestar tanto en

el nifio o nifia como en su familia.

Palabras Claves: cuidados paliativos infanto juvenil, estrategias de afrontamiento, Terapia

Ocupacional.
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INTRODUCCION

Segun define el National Cancer Institute (NCI) en 2015, el cancer es “un conjunto
de enfermedades relacionadas. En todos los tipos de cancer, algunas de las células del
cuerpo empiezan a dividirse sin detenerse y se diseminan a los tejidos del derredor”. Puede
ocurrir en cualquiera de las etapas evolutivas, dividiéndose en cancer adulto e infantil. Este
ultimo se utiliza para definir los tipos de cancer que aparecen en los nifios o nifias antes de
cumplir los 15 afios. Existen diferentes tipos de cancer que determinan una baja esperanza
de vida, por lo que frecuentemente requieren de cuidados paliativos, por ejemplo, los

Tumores del Sistema Nervioso Central.

La Organizacion Mundial de la Salud [OMS] (OMS, 2015) define cuidados
paliativos como el “cuidado total activo del cuerpo, mente y espiritu” de la persona y
también del apoyo a la familia. Se utilizan en personas diagnosticados con enfermedades
terminales como una herramienta para mitigar el dolor, los sintomas o efectos secundarios
de la afeccion o su tratamiento (NCI, 2010), siendo aplicados desde el diagnéstico hasta las
etapas finales de la vida, evaluando aspectos bioldgicos, factores psicolégicos y sociales
que influyen positiva o negativamente en las personas. Debido a lo anterior, es relevante la
participacion de un equipo transdisciplinario; dentro de éste se encuentra la Terapia
Ocupacional (TO), disciplina que apoya y ayuda a mitigar las problematicas del usuario y

su familia.

A partir de la revision del estado del arte, identificamos la importancia del rol del
Terapeuta Ocupacional (TO) en el area de cuidados paliativos. Es por ello que esta
investigacion aporta con la propia vivencia y experiencia practica de los TTOO que se han
desempefiado en el area, para dar a conocer las acciones que se realizan en la intervencion y
las estrategias utilizadas a la hora de sobrellevar posibles situaciones criticas que se

generan.
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En consecuencia, planteamos como pregunta de investigacion: En la actualidad,
¢Cudles son las estrategias de afrontamiento del TO en cuidados paliativos infanto-
juveniles en paises de Latinoameérica como Chile y Brasil? Para responder esta interrogante
definimos por objetivo general exponer las herramientas o estrategias que utilizan los
TTOO para afrontar posibles situaciones complejas en el area de cuidados paliativos
infanto-juveniles, para lo cual planteamos los siguientes objetivos especificos: (1)
identificar el rol de los TTOO en el area de cuidados paliativos infanto-juveniles y (2)
relacionar los desafios personales que experimentan los TTOO que se desempefian en esta
area, con las estrategias utilizadas en la intervencion en el area de cuidados paliativos

infanto-juveniles.

METODO

Esta investigacion es de tipo cualitativa, situada desde el Paradigma
Construccionista, el cual nos permite generar instancias que comprenda la realidad de los
TTOO que han trabajado en cuidados paliativos, y a su vez, las distintas miradas que se
tienen respecto a las estrategias de afrontamiento en el area. Todo esto, con el fin de
organizarlas, establecer relaciones, interpretarlas, extraer significados y conclusiones

(Spradley, citado en Herrera, Lorenzo, Rodriguez, 2005) que sean un aporte para la TO.

Realizamos ésta investigacién con una muestra de 2 TTOO que cumplen con
nuestro criterio de inclusion: TTOO que poseen conocimiento en cuidados paliativos
infanto-juveniles y que hayan trabajado al menos un afio en el area. El rango de tiempo
especificado en el criterio, nos permite cerciorarnos que hayan experimentado y

desarrollado estrategias de afrontamiento en transcurso de su desempefio laboral.

Cabe mencionar, que el proceso de investigacion lo realizamos en Santiago de
Chile, durante el mes de mayo del 2017. Ambas participantes son de género femenino, las

gue nombraremos L.U. y F.V., para resguardar su identidad y los principios éticos de
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investigacion. L.U. egres6 de una universidad en Chile y se desempefia en el &area de
cuidados paliativos en el mismo pais; mientras que F.V. estudié en Brasil y se desempefio

en el mismo, actualmente es docente de una universidad chilena.

El disefio metodoldgico lo llevamos a cabo desde un estudio fenomenolégico,
puesto que permite comprender los sucesos o fendmenos desde la perspectiva de la persona
que lo vive, basandose en el discurso que esta entrega y los significados que le atribuye a
partir de su contexto (Taylor y Bogdan, 1986). Es decir, nos permite conocer las estrategias
de afrontamientos que tienen las TTOO entrevistadas, desde su propia perspectiva y
experiencia. Para recopilar la informacion la técnica que utilizamos fue una entrevista

personal y en profundidad a las TTOO de la muestra.

Finalmente, para el tratamiento de la informacidn nos basamos en lo planteado por
Herrera, Lorenzo y Rodriguez en el 2005, donde seguimos los pasos para el anélisis de
datos cualitativo: transcripcion del audio de las entrevistas, reduccion de datos, lo que
contempla la codificacién de estos (enumerandose las paginas, parrafos y lineas del texto)
y luego, la categorizacion en que se definen etiquetas para identificar nuestras categorias
preestablecidas y asignando una extra para las categorias emergentes. Por ultimo,

disposicion y agrupamiento para obtener resultados y verificar conclusiones.

Durante nuestro proceso de investigacion, consideramos cumplir 3 de los 4 criterios
de calidad planteados por Herrera, Lorenzo y Rodriguez en el 2005, los cuales se describen
a continuacion: El valor de la verdad/credibilidad, estd presente en las transcripciones, ya
que, las hicimos textualmente de acuerdo a lo hablado por las entrevistadas (1). La
aplicabilidad/transferencia, se evidencia al momento de realizar la descripcion de cada uno
de los pasos para obtener los resultados, de esta manera, cualquier persona que realice
alguna investigacion similar en otro contexto, obtendra resultados similares a los nuestros
(2). La neutralidad/confirmabilidad, puesto que, el andlisis de las entrevistas lo realizamos
en base al relato de ambas sujetas de investigacion, y solamente puntualizando en temas

que son acorde a los objetivos de la investigacion (3). Cabe destacar que, el criterio de
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triangulacion no ha sido aplicado, debido a que todo el proceso lo realizamos en conjunto
llegando a acuerdos y conclusiones entre todas las integrantes del equipo de investigacion.

RESULTADOS

Desde el analisis cualitativo del relato de cada TO entrevistada, realizamos un
proceso de categorizacion donde se establecieron previamente 4 categorias basadas en los
objetivos de investigacion, las cuales fueron: (1) Herramientas o estrategias que utilizan los
TTOO para afrontar posibles situaciones complejas en el area de cuidados paliativos
infanto-juveniles, (2) el rol de los TTOO en el area, (3) los desafios personales que
experimentan los TTOO al desempefiarse en el area de cuidados paliativos infanto-
juveniles, y por ultimo, (4) asignamos una categoria extra para los temas emergentes , las
que fueron divididas en las siguientes sub-categorias: (a) desafios en cuidados paliativo, (b)

desafios del equipo de intervencion y (c) estrategias de afrontamiento del equipo.

En este apartado, entregaremos los resultados mas significativos y transversales a
partir de lo relatado por las entrevistadas, presentando estos segun cada categoria,

previamente mencionada.

1. Herramientas o Estrategias que utilizan los TTOOQO para afrontar posibles situaciones

complejas en el &rea de cuidados paliativos infanto-juveniles

“(..) tanto la experiencia, profundizar en los temas y empezar a ver
principalmente la muerte como parte de la vida, y entender cada vez mas los
temas relacionados a la infancia, de alguna manera me ayudan a no traerlo

como problema a mi vida personal” (F.V.).

Entendemos esta categoria como el hecho de normalizar y ampliar la mirada sobre
la muerte, y de esta forma entenderla como un proceso para que no afecte al profesional y
no genere angustia ni frustracion por el desenlace del usuario. Siendo las principales

estrategias descritas por las entrevistadas, la psicoterapia, el autoconocimiento y
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autocuidado dentro del equipo, lo que permite sobrellevar el duelo y fortalecer el trabajo
del TTOO.

2. Roldelos TTOO en el 4rea de cuidados paliativos infanto-juveniles

“(...) la terapia ocupacional en oncologia es favorecer que el nifio pase a traves
de la enfermedad lo mejor posible, dentro de lo que para él sea su mejor
desempefio (...) el rol del terapeuta es lo que él necesite, lo que él quiera y lo
que sea su normalidad ocupacional, la idea es apoyarlo para que eso siga asi
(...) laidea es apoyar a la familia para que entiendan que a pesar del cancer, el
nifio tiene que seguir siendo un nifio sano dentro de lo posible” (L.U.).

Comprendemos que el rol de la TO en el area de cuidados paliativos infanto-
juveniles incluye beneficiar y mantener el desempefio ocupacional, acorde a los intereses
del usuario al final de la vida y orientado al juego en la mayoria de los casos. Se realizan
estrategias de relajacion, autoconocimiento, adaptaciones y proteccion ante las futuras
dificultades que puede experimentar el usuario, junto con proporcionar otras estrategias
orientadas a la familia para apoyar y guiar durante las diferentes etapas de este proceso,

como la eliminacién del tabu de la muerte.

3. Desafios personales que experimentan los TTOO al desempenarse en el area de

cuidados paliativos infanto-juveniles

“(...) un desafio muy propio de la terapia es el tema de la flexibilidad y
creatividad (...) el tiempo, la estructura de la sesion, el orden de los objetivos,
de cémo voy a lograr o no hacer la actividad, como lo voy a modificar, va a ser

siempre diferente y puede cambiar de un momento a otro” (L.U.).

“(...) uno tiene que separar los duelos propios de los de la familia, porque si
uno va a trabajar con angustia propia queda la escoba, o sea, uno de los

grandes temas es poder separar mi angustia con la de los pacientes” (L.U.).
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Desde el anélisis realizado, interpretamos los desafios como las situaciones
complejas que se van dando dentro de la intervencion. Aquellos mas influyentes
corresponden al estado de salud del nifio(a) el cual va variando, ademéas de la carga
emocional que comparten el/la nifio(a), la familia y el TTOO. Asimismo, otro desafio del
TTOO es lograr desarrollar un vinculo con la familia y el/la nifio/a, de este modo generar

confianza, lo que permite llevar a cabo una intervencion satisfactoria.

4. Categorias emergentes

4.a. “(...) lo que el nifio quiere o 10 que él necesita, no es siempre lo mismo que
lo que la familia quiere o necesita y esa es una de las cosas complejas de
cuidados paliativos, porque técnicamente nuestro deber ético es con el nifio (...),
pero los que van a estar vivos después son la familia, entonces también son
parte del tratamiento” (L.U.).

4.b. “(...) para nosotros como equipo el tema de la verdad es fundamental, pero
siempre con respeto, porque también hemos aprendido con el tiempo que no
todos quieren la verdad” (L.U.).

4.c. “(...) nos vamos dos veces al afio a la playa a hacer un retiro, a veces es
hablar de los duelos propios, del duelo de los pacientes que no fueron bien
resueltos, del autocuidado y vamos variando, pero tiene que ver con hacer

trabajo de equipo y no por separado” (L.U.).

Existen diversos desafios tanto en el area de cuidados paliativos como dentro del
equipo, como la toma de decisiones, ya que es un tema dificil dentro de esta area, pues
existe el deber ético con el nifio y la familia. Ademas, estos desafios van a llevar a
fortalecer las relaciones de los miembros del equipo, mejorando las intervenciones, y en
conjunto buscar el bienestar del nifio(a) y sus familias. Se realizan diversas estrategias de
afrontamiento como equipo, por ejemplo, retiros de introspeccién en lugares establecidos
por todos y reuniones para evaluar aquellos aspectos que se lograron, los que no y los que

pudieron haberse desarrollado de otra forma, siendo fundamental el trabajo en equipo.
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CONCLUSIONES

A partir de la revision del estado del arte y las entrevistas realizadas, podemos
concluir la importancia que tienen estrategias que utilizan los TTOO al momento de
enfrentarse a situaciones complejas en la intervencion en cuidados paliativos infanto-
juveniles, ya que no solo deben procurar el bienestar del usuario, sino que también es
necesario mediar permanentemente con la familia, en cuanto al foco de la intervencion, el
duelo anticipado que estan viviendo y normalizar este suceso como un hecho normal en el
ciclo evolutivo del ser humano. Asimismo, logramos verificar el rol del TTOO al comparar
con la bibliografia consultada, ya que, como dicen Moro, Domingos, Fernandez-Conde &
Villares en el 2010, la funcion de la TO en ésta area es “posibilitar de manera activa y
mediante actividades ocupacionales, que los pacientes puedan modificar las actividades
cotidianas necesarias y aprendan a reorganizarse por si mismos”, lo que se conduce con lo
expresado en las entrevistas al buscar mantener el desempefio ocupacional de las personas

segun sus intereses.

Ademas, el trabajo en equipo y la comunicacion de sus miembros es uno de los
factores que inciden en la intervencion, puesto que es una estrategia necesaria para superar

los desafios, ya sea en el &rea, equipo o propios de TO.

Por otro lado, destacamos que existen pocos TTOO que se desempefien en cuidados
paliativos infanto-juveniles en Chile, siendo ésta una de las razones por las que es necesario
visibilizar e investigar mas sobre el tema, y que, ademas, se incluya en la formacion de

pregrado de las universidades que imparten carreras de la salud.

Es por ello, que llevamos a cabo esta investigacion con el fin de contribuir
ampliando los conocimientos a partir de las experiencias rescatadas de profesionales que se
han desempefiado durante afios en esta area y de esta forma orientar a los actuales y futuros
profesionales de TO que presentan interés por desempefiarse en cuidados paliativos infanto-

juveniles.
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