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Esta es una investigacion cualitativa realizada en 2019 en Belém do Par4, con el objetivo de comprender los
propésitos de las ocupaciones de personas en cuidados paliativos oncolégicos en un contexto hospitalario.
Se aplicé: entrevista abierta con cada participante y la Escala Funcional Paliativa. La interpretacion de los
datos se realizé mediante los supuestos del analisis de contenido. Participaron 17 personas, 13 de las cuales
eran mujeres. En la Escala Funcional Paliativa hubo una prevalencia de puntuacién en 50 (41%). Todas las
personas entrevistadas atribuyeron un propdsito a sus ocupaciones, de las cuales, antes de la hospitalizacién,
volvia a la satisfaccién personal y a sentirse saludables. En la hospitalizacién, los propdsitos ocupacionales
pasaron aser larecuperacién de la salud y la supervivencia/subsistencia, cuestion que result6 ser una laguna.
Los participantes fueron capaces de exteriorizar sentimientos, historias de vida, pensamientos y habitos. La
ocupacion para el individuo en un contexto paliativo se refleja directamente en su calidad de vida, y la
valoracién de los aspectos ocupacionales esta directamente asociada al alivio del sufrimiento.
Descriptores: Oncologia médica; Cuidados paliativos; Actividades cotidianas.

Esta é uma pesquisa qualitativa realizada em 2019 em Belém do Par4, tendo como objetivo compreender os
propésitos das ocupagdes de pessoas em cuidados paliativos oncolégicos em um contexto hospitalar.
Aplicou-se: entrevista aberta com cada participante e a Escala de Performance Paliativa. A interpretacao de
dados foi realizada por meio dos pressupostos da anélise de contetido. Participaram 17 pessoas, das quais 13
eram mulheres. Na Escala de Performance Paliativa verificou-se prevaléncia da pontuacdo em 50 (41%).
Todas as pessoas entrevistadas atribuiram propésito as suas ocupagoes, das quais antes da hospitalizagao,
voltava-se a satisfacdo pessoal e a sentir-se saudaveis. J4 na hospitalizacdo, os propésitos ocupacionais
passaram a ser de recuperacdo da saude e sobrevivéncia/subsisténcia, questdo que mostrou-se como lacuna.
As pessoas participantes puderam exteriorizar sentimentos, historias de vida, pensamentos e habitos. A
ocupacao para o individuo em contexto paliativo reflete diretamente na sua qualidade de vida, e a valoriza¢do
dos aspectos ocupacionais estd diretamente associada ao alivio do sofrimento.

Descritores: Oncologia; Cuidados paliativos; Atividades cotidianas.

This is a qualitative research conducted in 2019 in the city of Belém, in the state of Para. It aims to understand
the purposes of people’s occupations in palliative oncology care in a hospital context. The methods applied
were: open interview with each participant and the Palliative Performance Scale. Data interpretation was
performed with the assumptions of content analysis. 17 people participated, of which 13 were women. In the
Palliative Performance Scale, the most prevalent score was 50 (41%). All people interviewed attributed
purpose to their occupations, of which personal satisfaction and feeling healthy were the main focus before
hospitalization. In hospitalization, occupational purposes became health recovery and survival/subsistence,
an issue that proved lacking. Participants were able to express feelings, life stories, thoughts and habits. The
occupation for individuals in a palliative context directly reflects on their quality of life, and the valorization
of occupational aspects is directly associated with the relief of suffering.

Descriptors: Medical oncology; Palliative care; Activities of daily living.
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INTRODUCCION

nte el aumento de los registros de enfermedades cronicas no transmisibles (ECNT),
destaca el cancer, que a su vez ha sido considerado un problema de salud publica en
evidencia a nivel mundial.

Recibir el diagnoéstico de una enfermedad como el cancer puede desencadenar una serie
de transformaciones que afectan a la vida cotidiana y a la existencia de quienes conviven con
esta condicion. Limitaciones relacionadas con las actividades laborales, el suefio y el descanso
y otros tipos de restricciones, pueden ser causadas por el dolor debido a las intervenciones a
las que se someten estas personas?.

La afectacion de una enfermedad cronica, grave, progresiva y degenerativa es capaz de
provocar en el individuo reflexiones sobre el desarrollo de la finitud. Este proceso, que implica
la etapa final de la vida, puede despertar diferentes sensaciones y reacciones segun la forma en
que se viva la experiencia. Cuando la muerte se presenta como una posibilidad, los sentimientos
de sorpresa y shock pueden materializarse inicialmente, lo que generalmente ocurre a través
de un diagnoéstico de mal prondstico3.

La condicién de riesgo inminente de muerte es compleja y puede plantear problemas
culturales, éticos, morales y de valores. Sentimientos como el miedo, la angustia, el dolor, la
desesperacion y el sufrimiento son habituales. Las dificultades de las personas en tratamiento
paliativo, la familia y el equipo de salud que presencian y lidian con el proceso de la muerte y
morir son existentes. El cancer, como enfermedad crénica, suele llevar al afectado a insertarse
en los cuidados paliativos, asi como en el proceso de finitud de la vida*.

La definicién actualizada de cuidados paliativos se difundié en 2018 y fue elaborada por
la International Association for Hospice & Palliative Care (IAHPC), que establece un estrecho
vinculo con la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y conté con miembros de 88 paises a
través de un amplio proyecto®. Asi, los cuidados paliativos consisten en:

“cuidados holisticos activos, ofrecidos a personas de todas las edades que padecen un intenso

sufrimiento de salud a causa de una enfermedad grave, especialmente las que se encuentran

al final de la vida. EI CP tiene como objetivo mejorar la calidad de vida de los pacientes, sus
familias y sus cuidadores™.

A mediados del siglo XX, esta nueva forma de asistencia fue adoptada por la enfermera y
trabajadora social Cicely Saunders, fundadora del St. Christopher’s Hospice en 1967, pionero
en ofrecer atencion clinica a personas con enfermedades crénicas y en el control del dolor. A
partir de la iniciativa de Saunders, los cuidados paliativos empiezan a tener un reconocimiento
mundial®.

Los cuidados paliativos, con su enfoque, pretenden proporcionar una mejor calidad de
vida a lo largo del curso de la enfermedad, comenzando en el momento del diagndstico, si es
necesario, con el fin de optimizar la existencia, a pesar de enfrentarse a las posibles
consecuencias adversas de lo que se considera una enfermedad crénica y evolutiva’.

Ante la delicada condicion de enfermedad cronica y hospitalizacion, como en las
neoplasias, se observan muchas rupturas relacionadas con las ocupaciones cotidianas, que
suelen verse interrumpidas y limitadas por el dolor y otros sintomas. Las ocupaciones se
limitan al tratamiento, que gana protagonismo en la vida cotidiana de las personas con
enfermedades oncolégicas y sus familiares, ademas de los sentimientos negativos como la
angustia y las preocupacionesg.

Con la aparicion del cancer y las hospitalizaciones, se observan interrupciones y cambios
relacionados con las rutinas diarias de trabajo y los vinculos sociales, que a su vez pierden
espacio para una rutina de espera de examenes, medicamentos e intervenciones médicas, y en
estas circunstancias, la vida cotidiana se reestructura de acuerdo con el tratamiento®.

Estos cambios en la rutina y en las relaciones diarias son capaces de generar efectos
negativos en el tratamiento, junto con cuestiones de dependencia, dolor y miedo a la muerte.
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Sin embargo, ofrecer una red de apoyo multiprofesional que promueva la humanizacién y tenga
a la familia como aliada puede aliviar esas pérdidas®.

Al ser una ocupacion, se cree que el ser humano es un ser ocupacionall?. La Ciencia de la
Ocupacion surge en el contexto académico apuntando al estudio de la persona como ser
ocupacional, y segun esta perspectiva, la ocupacion consiste en las actividades cotidianas que
llenan el tiempo en su transcurso y pueden obtener reconocimiento en la esfera cultural. La
direccion de esta ciencia es concebir aportaciones destinadas a comprender la participacion en
las ocupaciones que poseen forma, sentido y significado?1.

La forma de las ocupaciones se refiere a sus factores concretos susceptibles de
observacion. Cuando la ocupacion es capaz de ejercer alguna influencia en areas de la vida como
el desarrollo, la salud y la calidad de vida, tiene su propésito. El significado ocupacional, en
cambio, implica una experiencia subjetiva cuando se realiza, que despierta valores personales,
culturales y sociales?2.

El propésito es considerado una de las caracteristicas fundamentales de la ocupacion?3,
por lo tanto, se destaca la importancia de desarrollar estudios que busquen analizar el
proposito de las ocupaciones y sus consecuencias, en este caso, de las personas en cuidados
paliativos oncoldgicos, ya que este fendmeno es poco estudiado y, notablemente, de la Terapia
Ocupacional en cuidados paliativos, sugiriendo la necesidad de nuevos estudios4.

La relevancia de abordar los propdsitos en este trabajo se construy6 por el hecho de ser
algo inherente a todo ser humano, y de extremo potencial de transformaciones, tanto
individuales, al punto de influir en la conciencia y percepcion de la salud, como colectivas,
pudiendo impulsar el funcionamiento de toda una sociedad.

En el caso de las personas en cuidados paliativos oncolégicos, tales propésitos pueden
presentarse como relevantes de manera mas compleja, ya que incluyen el panorama de la
finitud y sus posibles entrecruzamientos, cuyas manifestaciones, independientemente de la
forma, serfan capaces de construir y ampliar identidades y posibilidades. Por lo tanto, esta
investigacion tiene como objetivo comprender los propdsitos de las ocupaciones de personas
en cuidados paliativos oncoldgicos en un contexto hospitalario.

METODO

Se trata de un estudio cualitativo desarrollado en dos clinicas que ofrecen cuidados
paliativos oncoldgicos en un hospital oncologico de referencia en la Region Norte de Brasil, cuya
institucion recibe la demanda proveniente de la atencién primaria, ambulatoria y hospitalaria,
estando totalmente destinada al Sistema Unico de Salud (SUS).

Se reclutaron personas en cuidados paliativos oncolégicos; hospitalizadas en un hospital
oncolégico de referencia en las clinicas que ofrecen cuidados paliativos; de ambos sexos con
edad igual o superior a 18 afios y afectadas por cualquier tipo de neoplasias. En esta
investigacion, los participantes fueron nombrados con nombres ficticios para preservar sus
identidades.

La recogida de datos se realizé en julio y agosto de 2019, con una duraciéon media de 15 a
20 minutos por entrevista, que se realiz6 directamente en la cama, respetando el derecho a la
privacidad. Esta etapa comenz0 tras la presentacion, lectura y firma del TCLI a los participantes.
A continuacidn, se aplico el protocolo de entrevista, que tiene dos divisiones: la primera con
datos sociodemograficos de los participantes, que incluia items como la fecha de nacimiento, la
escolaridad, la profesion, el estado civil, incluyendo la Escala Funcional Paliativa (Palliative
Performance Scale - PPS), una herramienta validada y aplicada en el contexto de los cuidados
paliativos con el fin de obtener indicaciones sobre la funcionalidad en el autocuidado!, y que
en este estudio soélo tenia la finalidad de presentar la puntuacién de cada participante en el
momento de la recogida de datos.

La segunda parte tenia las siguientes preguntas: 1) Cuéntame cémo es su dia en cuanto a
tus tareas/ocupaciones antes de estar aqui en el hospital. ;Cémo eran? 2) ;Tenian alguna
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finalidad estas tareas/ocupaciones antes de su hospitalizacién? 3) Hdbleme de sus
tareas/ocupaciones aqui en el hospital. 4) ;Cudl es la finalidad de estas tareas/ocupaciones para
usted? 5) ;Hay algo mds que quiera comentar? 6) ;Como fue para usted participar en esta
encuesta?

Los datos se analizaron segun los supuestos del analisis de contenido!¢, definido como
un conjunto de procedimientos de investigacién de comunicaciones en los que se emplean
técnicas sistematizadas, asi como la descripcién del contenido de los mensajes que se captan a
través de las entrevistas o se observan por el investigador. Para un mejor procedimiento de
analisis de datos, se siguen tres fases: 1) preandlisis, 2) exploraciéon del material y 3)
tratamiento de los resultados, inferencia e interpretacion.

El referido estudio fue sometido al Comité de Etica en Investigacién con Seres Humanos
segun los preceptos de la resolucion 466/2012 del Consejo Nacional de Salud - CNS segun las
normas de Investigacion con Seres Humanos, y aprobado bajo el dictamen 3.377.986/2019 y
CAAE 08961319.2.0000.5550. Todos los investigados participaron en la investigacion firmando
el Término de Consentimiento Libre e Informado (TCLI).

RESULTADOS

El presente estudio evalué los datos de 17 personas hospitalizadas en una clinica de
cuidados paliativos oncoldgicos, cuyas edades oscilaban entre los 24 y los 80 afios, 13 (76,47 %)
participantes mujeres y 4 (23,53%) hombres, 2 (11,76%) solteros, 13 (76,47%) casados, 1
(5,88%) viudo y 1 (5,88%) divorciado. En cuanto a la escolaridad, 1 (5,88%) se declaré
analfabeto, 9 (52,94%) con estudios primarios incompletos, 2 (11,76%) con estudios
secundarios incompletos y 5 (29,41%) con estudios secundarios completos. En cuanto a la
religion, 7 (41,18%) son de religion catélica, 9 (52,94%) evangélica y 1 (5,88%) de religion no
definida. S6lo 5 (29,41%) estaban jubilados.

La Tabla 1 muestra el rango de edad de cada participante, la profesiéon que ejercia cada
uno antes de la hospitalizacion y la puntuacién individual en la Escala Funcional Paliativa (PPS),
que a su vez variaba entre 40 y 90 con una prevalencia de la puntuacién 50 (41% de los
participantes).

Tabla 1. Los participantes segun el perfil ocupacional y el desempefio paliativo. Belém - PA,
2019.

Nombres ficticios Edad Profesion Escala Funcional Paliativa en %
Marcela 53 Artesana 50
Vitéria 70 Agricultora 40
Pedro 72 Auténomo 80
Henrique 55 Representante de ventas 50
Rosa 80 Agricultora 80
Daniel 76 Adm./Gerente/Empresario 60
Denise 58 Cantante 50
Joana 50 Aux. de servicios generales 50
Liz 32 Diarista 50
Luana 57 Diarista 90
Julia 35 Cocinera 50
Alice 46 Ama de casa 40
Jasmim 24 Nifiera 60
Sara 56 Artesana 50
Ester 57 Ama de casa 60
Clara 58 Cuidadora de ancianos 40
Elias 60 Conductor 40

En cuanto a estas ocupaciones, se observo que llenaban la rutina diaria y volvian a las
actividades laborales, las tareas domésticas, el cuidado de los hijos y de conyuges, las
actividades religiosas, las actividades de ocio, el trabajo voluntario, como se informa a
continuacién:
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Me ocupaba haciendo mis cosas, ordenando mi propia casa, limpiando mis cosas... (Rosa).

Trabajdbamos como conductores, teniamos un trabajo, y también, digamos, incluso a veces, sociales cuando
estdbamos libres (...) a veces ddbamos juguetes a los nifios, me vestia de Papd Noel en diciembre... ;sabes? Asi que todo
era una actividad social, aparte del trabajo que haciamos en la ciudad (Elias).

(-..) Nos ocupamos de la casa, del marido... Yo tenia mi propio negocio, trabajaba en la iglesia, estaba con los jévenes,
asi que tenia muchas cosas, era todo el dia, iba al mercadillo, hacia las compras, atendia, hacia la comida... todo lo
que hace un ama de casa, todavia iba al gimnasio. Y a veces también saliamos a pasear, y era todo muy agitado, no
dormia hasta la medianoche (Alice).

Solia hacer artesanias, hacer collares, siempre decorando algo. Todos los dias, cuando terminaba de cocinar, me iba
a la sala de estar, a hacer artesania y a hablar con la gente, asi... eso es todo lo que hacia... (Sara).

Las ocupaciones se denominaban de forma unica, ya que ciertamente cada uno tenia su
propia forma de administrarlos y ejecutarlos en diferentes contextos. Se cree que la situacion
de enfermedad y la imposibilidad de realizar las ocupaciones cotidianas como antes, puede ser
un factor que ha influido en que la persona perciba y reflexione sobre las ocupaciones
consideradas “ordinarias”.

Cuando se les pregunt6 por la(s) finalidad(es) de las ocupaciones que ejercian antes de la
enfermedad y la hospitalizacion, una proporcidn significativa de los entrevistados atribuyé esta
finalidad a la satisfaccién personal, lo que sugiere que existian sentimientos de placer y
bienestar al realizar las ocupaciones emprendidas en ausencia de cancer, o que la percepcion
de esta sensacion surgio o se hizo mas intensa después de la enfermedad y la hospitalizacidn.
Aunque las ocupaciones declaradas se consideraron habituales, se percibié a través de los
informes que se les atribuye un gran valor sentimental y el deseo de retomarlas.

Mira, el propdsito de mis ocupaciones en mi casa era que normalmente hacia lo que me gustaba, a veces montaba un
cuadro, mi aficion es la pintura... es pintar, leer y montar muebles. Siempre me gusto hacer estas cosas, cuando estaba
sana (...) (Joana).

(-..) trae alegria a mi vida... dnimo... cuidando todo para darme alegria, dnimo en todo, y estar asi es dificil pero se
estoy bien, trae mucha alegria poder ayudar a alguien, poder hacer algo por alguien, y esta es mi vida, ;no? (Denise).
Oh, una satisfaccién muy grande, muy grande de hecho, me sentia muy bien, sentia que ocupaba mi mente, sentia que
estaba siendo iitil (...), la sensacion es de satisfaccién (Henrique).

En cuanto a los propésitos de las ocupaciones de los participantes realizadas antes de la
hospitalizacion, parece que las ocupaciones realizadas en casa y en la comunidad tenian el
propoésito de establecer y validar el estado de bienestar general, es decir, a través de las
ocupaciones los participantes se sentian mas saludables.

El buen desempefio y la participacion intencionada en las actividades cotidianas de
interés se dirigian a un estado y sentimiento de salud preservada, sugiriendo que la realizacion
de ocupaciones fuera del ambiente hospitalario tenia el propésito de proporcionar la conquista
y el mantenimiento de la salud, aunque también es posible que esta percepcién se manifestara
o ampliara ante la enfermedad:

Era muy importante... tener una vida sana, salir, volver y caminar, llegar a tu casa, trabajar, venir y cuidar de tu casa,
de tu marido, de tus hijos, de tu perro, de tu familia... todo eso es bueno en tu vida, ;no? (Clara).

Ah, teniaq, si, porque ya estaba... tenia el propésito de que podia moverme, podia caminar, e iba con mucho gusto, iba
al mercadillo, iba al supermercado, (...) y todo lo que hacia era asi, era una ocupacién muy importante para mi...
(Marcela).

Para mi, doctora... yo... desde que era buena, que yo... trabajaba en una casa de familia, no me sentia casi incapacitada
por no hacer esta... no hacer lo que hacia, no paraba dentro de casa... (Vitoria).

Se observé que, para los entrevistados, los informes referidos a sus formas ocupacionales
mientras estaban hospitalizados volvian en su mayoria a las actividades de autocuidado basicas
de la vida diaria, como el descanso, la alimentacion y la higiene, asi como a los procedimientos
terapéuticos que formaban parte de la rutina hospitalaria y que también acababan
incorporandose a la rutina de estas personas:

Me cepillo los dientes temprano, me bafio, luego voy a la hemodidlisis, hago la hemodidlisis, luego vengo, llego, ahi
estoy listo, me quedo aqui durante el dia, eso es todo... comida... entonces eso es todo lo que hago aqui... me cambio de
ropa, me bafio, me cambio de ropa... lo hago solo... (Pedro).

(..) Ia primera cosa que hacemos es... si nos levantamos, hacemos la higiene, tenemos que, por ejemplo, programar la
hora de la hemodidlisis, tendremos que subir a hacer la hemodidlisis, bajar, volver a hacer una determinada limpieza
para poder hacer el vendaje, ;entiendes? Hacemos el vendaje entonces, y luego... venimos, almorzamos y dormimos,
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nos acostamos y dormimos hasta la hora de la cena, para cenar esperando la noche, (..) que podamos dormir
tranquilos, que durmamos en paz, en tranquilidad, es asi.. es el dia... (Elias).
Aqui en el hospital sélo como, me bario, duermo, soy examinado... esas son mis ocupaciones aqui... (Jasmin).

Para las personas con enfermedades oncolégicas hospitalizadas, a menudo el simple
hecho de realizar las actividades basicas de la vida diaria puede no ser suficiente para
garantizar y ofrecer salud y calidad de vida.

De los informes de Denise y Luana se desprende que ambas aspiran a enriquecer su vida
cotidiana mediante ocupaciones que van mas alla de las actividades basicas de la vida diaria
que realizan en el hospital. En este contexto, se pueden ofrecer otras formas de atencion, que
abarcan el rescate y la mejora de las ocupaciones que pueden estar mas restringidas, como el

trabajo y el ocio, extendiéndose incluso a los cuidadores:

(-..) No estoy ocupada en nada, quiero levantarme de esta cama y ocuparme de verdad, hacer algo, ;no? Es muy dificil
estar en la cama, en una cama enferma durante tanto tiempo... es muy dificil, pero realmente quiero levantarme y
seguir con mi vida... mi vida... (Denise).

Creo que deberia tener un... no puedo explicar... un nombre, pero deberia tener algunas cosas, que... como... algunas
actividades para que nos movamos mds, digamos, quien pudiera y tuviera condiciones de moverse mds... (Luana).

Al analizar la existencia o no de finalidad de las ocupaciones desarrolladas en el ambito
hospitalario para las personas en cuidados paliativos, se observo que todas o gran parte de las
ocupaciones desarrolladas estan orientadas a obtener la recuperacién de la salud.

El deseo y la esperanza de recuperar la salud eran evidentes, aunque los participantes
recibian exclusivamente cuidados paliativos, es decir, personas que ya no se beneficiarian de
un tratamiento modificador de la enfermedad, debido a la progresién de la propia enfermedad

y a las condiciones del organismo de la persona para tolerar la terapia:

Mi mejora... Me muero por ponerme bien y salir de aqui, volver a mi casa, volver a mi vida, a mi hijo... con mi familia...
(Liz).

(...) necesito alimentarme para recuperarme rdpidamente, ;no? Y la higiene, que también es importante, ;no? La
higiene es muy importante para la salud (...) (Luana).

Ah, si, mis ocupaciones actuales tienen una fuerte motivacion en mi vida porque me estoy dedicando a mi
recuperacién, y por eso quiero practicar cada dia mds, que es para mi evolucionary salir de aqui (Julia).

A través de los relatos de los participantes, se pudo identificar la existencia de
ocupaciones realizadas en el ambito hospitalario, con la finalidad de la necesidad basica de
supervivencia y subsistencia. Los contenidos muestran un repertorio ocupacional limitado, ya
que el término “ocupaciones” se ha reducido a las actividades de la vida diaria, consideradas

basicas y fundamentales para el mantenimiento del ser humano:

Para mf el propdsito es general, ;no? Porque necesito estas ocupaciones para poder mantenerme, asi que para mi el
proposito es este, es general... que es necesario que estas ocupaciones aqui dentro del hospital... (Daniel).

Bueno, primero es esencial, es el tratamiento... este es el tratamiento, tengo que hacerlo y también son las reglas, ;no?
Aqui hay que seguir el horario, ya sabes... porque en casa lo hacemos a nuestra manera, pero aqui hay que seguir las
reglas (Alice).

Es importante, ;no?... propdsito importante, muy importante porque dependemos de ello, de estas cosas, ;no? Para
que pasemos el dia a dia, pero también es un poco triste, vivir asi, ;sabes? (Marcela).

DISCUSION

Las ocupaciones cotidianas no pueden darse por sentadas, pues eso puede hacer que su
complejidad, belleza y sutileza pasen desapercibidas. Las ocupaciones con propdsito y
realizadas con cierta intencionalidad forman parte de la vida del ser humano casi en su
totalidad. Ademas, existen aquellas ocupaciones que se realizan de forma inconsciente y que
trascienden al ser?’.

Durante la edad adulta, los propdsitos mas frecuentes atribuidos a las ocupaciones se
relacionan principalmente con la satisfaccién de necesidades personales y familiares, asi como
con la consolidacion de proyectos de vidal8, este hallazgo coincide con los reportes de los
entrevistados en el presente estudio, especialmente en lo que respecta a las ocupaciones
realizadas antes de la enfermedad y la hospitalizacion, ya que las actividades laborales, las
tareas domésticas, el cuidado de los hijos y de cdényuges, las actividades religiosas, las
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actividades de ocio, el trabajo voluntario fueron las modalidades de ocupacién mas destacadas
a las que se atribuyeron valores y propésitos de satisfaccion personal.

La finalidad atribuida a las ocupaciones humanas es de naturaleza compleja, ya que en su
construccion influyen varios factores que deben ser considerados, como el contexto, la cultura,
la dinamica individual y social, la historia, el género, la participacion, entre otros1°. Desde esta
perspectiva, los propdsitos ocupacionales de las personas entrevistadas representan esa
multidiversidad, expresados por medio de informes: los elementos (culturales, personales) que
se combinan y dan lugar a diferentes configuraciones y percepciones de los propoésitos
ocupacionales de cada persona.

El poder de las ocupaciones para ajustarse a los propoésitos y significados no implica que
estos atributos provengan unicamente de la naturaleza de la ocupacién en cuestion o estén
determinados por ella, sino que la ocupacién constituye un hacer para el que la persona
construye sus propdsitos y significados, ya que hay una construcciéon de si misma en ese hacer?29.
Esta concepcidn se corrobora en el presente estudio, ya que se han observado diferentes
propositos atribuidos a ocupaciones similares, y distintas ocupaciones que tienen propositos
con una idea central similar, coincidiendo entonces, que la construcciéon de propédsitos
ocupacionales concierne principalmente a los aspectos subjetivos de la persona y no es sélo la
caracteristica de la ocupacion.

En cuanto a la ocupacion y la satisfaccion personal, los datos de un estudio mostraron la
asociacion entre el desempefio de roles ocupacionales, laimportancia que se les asigna y el nivel
de satisfaccion respecto a la calidad de vida?l. La satisfaccion relacionada con dichos roles junto
con su respectiva relevancia es capaz de influir en la disminucién de las emociones negativas,
asi como el nivel de relevancia de los roles se relaciona positivamente con el nivel de
satisfaccion y calidad de vidaZ21.

Se cree que los propodsitos estan asociados a las razones para elegir y realizar una
ocupacion, asi como a aspectos emocionales como los sentimientos de alegria y felicidad y la
satisfaccién alcanzada. Las ocupaciones con propoésito también implican la oferta de
posibilidades; la posibilidad de conexién con el pasado, el presente y el futuro; su utilidad
dirigida a la realizacion de proyectos de vida; el sentirse productivo y satisfecho en las propias
necesidades; el rescate y la valorizacion del hogar y la cultura a la que se pertenecel8.

En cuanto a la finalidad ocupacional de sentirse sano, se observa que la relacién entre
salud y ocupacion tiene su origen en la antigiiedad, con registros en Egipto y en la civilizacion
grecorromana??. Desde entonces, se ha reconocido que la ocupacidn es esencial para la salud y
el bienestar, y proporciona un propdsito para la vida23.

La importancia de llevar a cabo una ocupaciéon con propoésito sale a la luz ante las
evidencias que sefialan su asociacion directa con la salud y como ésta viene determinada por
los aspectos ocupacionales?4. Ante esto, se hace pertinente reflexionar si la realidad del
repertorio ocupacional de las personas en cuidados paliativos en los hospitales es suficiente
para proporcionar a ellas una mejor percepcién de la salud. Algunos informes indican la
necesidad de atencién del Terapeuta Ocupacional respecto a las ocupaciones que tienen
propositos personales y potencial para promover la salud, y que estan mas alla de las que
normalmente se practican en la rutina hospitalaria.

Un estudio anterior sobre los determinantes de la autopercepcién de la salud?> encontré
que las mujeres tienen una mayor tendencia a referirse a su propia salud como buena, sin
embargo la inclusién de la variable enfermedades croénicas y capacidad funcional repercuti6
directamente en que se destacara dicho efecto. Una hipdtesis para justificar estos hallazgos
apunta al control de los sintomas de las enfermedades crénicas, lo que favorece la sensacion de
sentirse sano.

Las mujeres tenian una buena percepcion de la salud antes de la enfermedad a expensas
del estado de salud actual. En el control de los sintomas de la enfermedad croénica (uno de los
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principios de los cuidados paliativos), es posible que la autopercepcién de la salud se mantenga
en niveles satisfactorios o tenga el menor deterioro posible?2>.

La insercidon de la persona en un contexto hospitalario oncoldgico puede llevarla a
experimentar relaciones ambivalentes dirigidas a los diferentes significados de este entorno. El
momento de la hospitalizacion es capaz de suscitar la busqueda interna de autorrefuerzo y
capacidad de reelaboracién, sin embargo, puede ser comun que los sentimientos de
despersonalizacion y los aspectos de las rutinas de los procedimientos invasivos se traduzcan
en sufrimiento?3. La persona hospitalizada esta sujeta a la pasividad debido a la falta de control
sobre su tiempo, la restriccidn de lugares y el contacto limitado con su entorno familiar26.

El hacer hace posible que las personas construyan y reconstruyan sus historias y realicen
sus vidas, y aunque ciertos haceres cotidianos, aunque no sean tan apreciados (como puede
haber en el dia a dia de las personas en cuidados paliativos en un hospital) son fundamentales,
porque pueden servir de punto de partida para otras ocupaciones y sobre lo que se reflexiona?’.

La capacidad de ejercer ocupaciones que se consideran significativas para quienes las
practican y en el contexto en el que se encuentran, implica una sensacién de logro, placer y
pertenencia, es decir, las condiciones de bienestar y salud pueden verse favorecidas
positivamente por las ocupaciones28. Teniendo en cuenta las puntuaciones en PPS, se puede
inferir que seria posible dedicarse a ocupaciones durante la hospitalizacién, con las
adaptaciones necesarias. Sin embargo, es necesaria una evaluacion cuidadosa para proponer
ocupaciones terapéuticas, con proposito y que promuevan la salud.

En cuanto a la finalidad ocupacional de la recuperacién de la salud, dentro de los
principios de los cuidados paliativos, se vislumbra un horizonte mas amplio de posibilidades
terapéuticas adecuadas al individuo. Al referirse a la persona a la que se dirigen los cuidados
paliativos exclusivos, es decir, a la que ya no llega el tratamiento curativo, se considera que el
objetivo terapéutico es el alivio de los sintomas y la promociéon de una mejor calidad de vida
hasta el momento de la muerte??,

Para quienes experimentan la posibilidad real de acercarse a la finitud y para quienes les
rodean, los procesos de la muerte y el morir humanos son capaces de proporcionarles
experiencias intensas. La ocupacion puede hacer viable y dar fluidez a la dindamica de las
relaciones humanas en los momentos en que se acerca la muerte o se vive el duelo. La muerte
vinculada a la ocupacion implica los aspectos sobre el lugar en que puede producirse este
evento en un ciclo de ocupacién30. En este estudio no se abordaron explicitamente los aspectos
relacionados con la muerte y al morir y, dado que se considera un tema complejo y delicado, es
posible que una sola reunién no haya sido suficiente para tratar estos temas.

Las personas que experimentan el proceso de morir pueden tener la necesidad de
consolidar sus roles ocupacionales y la forma de relacionarse con su entorno3°. Las ocupaciones
han dejado de ser entendidas como meras acciones ejecutadas por la experiencia individual
para ser valoradas dentro de una relacion dinamica y compleja en el contexto en el que se
desarrollan, esto implica que al modificarse el contexto, también hay que modificar los habitos
para que la persona cree respuestas funcionales a la adversidad, pero para ello es necesaria la
capacidad de evaluar criticamente la situacién vivida para luego buscar la resolucidn creativa
que las circunstancias requieren?8.

El proceso de curacidn existencial, cuyo desarrollo va mas alla de la curacién biologica, se
ocupa del proceso salud-enfermedad, que puede ser considerado con las personas que tienen
el perfil para los cuidados paliativos exclusivos?3.

En cuanto al propoésito ocupacional de supervivencia y subsistencia, la naturaleza
ocupacional de los seres humanos es instintiva, ya que, desde el principio, permite la
supervivencia de la especie con la salud de las personas y éstas se dedican a ocupaciones con
propdsito durante la vida, casi permanentemente. Las ocupaciones tienen tres funciones:
satisfacer las necesidades fisicas inmediatas de sustento, autocuidado y refugio; desarrollar
habilidades, estructuras sociales y tecnologias destinadas a la seguridad y la superioridad sobre
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los depredadores y el entorno; y ejercer las capacidades que permiten el mantenimiento y el
desarrollo del organismo?2°,

Esta investigacion ha demostrado que las personas hospitalizadas que reciben cuidados
paliativos tienen un propdsito para vivir, aunque la finitud puede parecer mas probable en esta
etapa de la vida, lo que apunta a la necesidad de prestar mas atencion a la forma en que estas
ocupaciones en el contexto hospitalario tienen éxito y/o se ven perjudicadas, con el fin de
comprender su dindmica y cdmo pueden optimizarse cada vez mas, para que siempre se
encuentre un propdsito en ellas. Se cree que el momento actual de la vida de las personas
entrevistadas puede haber contribuido al contenido de las consideraciones relatadas y que las
ocupaciones que se desarrollaron siguen influyendo en la vida de estas personas hasta ahora,
asi como sus propdsitos.

La finalidad se revela cada vez mas como un elemento fundamental para caracterizar una
ocupacion verdaderamente humana e incluso inseparable para tener una mejor comprension
de ella y es inevitable debido a la tendencia al empobrecimiento ocupacional en la sociedad
contemporanea?3,

CONCLUSION

Las ocupaciones realizadas antes de la hospitalizacién estaban relacionadas con las
actividades laborales, las tareas domésticas, el cuidado de los hijos y de conyuges, las
actividades religiosas, las actividades de ocio y el trabajo voluntario, y recibian los propoésitos
de satisfacciéon personal y de sentirse saludable. Durante la hospitalizacién, sus ocupaciones
consistian predominantemente en actividades basicas de autocuidado, asi como en
procedimientos terapéuticos hospitalarios, y a estas ocupaciones se les atribuian los propdsitos
de recuperacién de la salud y la necesidad de supervivencia y subsistencia.

En el contexto hospitalario, se pueden revelar cambios en los aspectos ocupacionales de
las personas hospitalizadas, por lo que es necesario que la institucién hospitalaria desarrolle
una actitud cada vez mas sensible, flexible y acogedora ante problemas de esta naturaleza, ya
que las ocupaciones que alli se realizan (o la ausencia de algunas de ellas) por parte de las
personas en cuidados paliativos, conciernen a sus deseos, esperanzas, esfuerzos, miedos que
implican directamente en su calidad de vida y salud.

Esta investigacion, al tratar de los propdsitos ocupacionales, contribuye a ampliar un
campo de conocimiento que aun es muy necesario investigar mas y reconocer su importancia,
porque la ocupacién es un fenémeno comun a todos los seres humanos, pero los propdsitos a
los que se dirigen atafien a la esencia de cada uno.

El universo ocupacional de cada ser humano se refleja directamente en su calidad de vida,
y la apreciacion de los aspectos ocupacionales estd directamente asociada al alivio del
sufrimiento, ademas, la apreciacion terapéutica contenida en las ocupaciones y la forma de
utilizarlas, para su efectividad, debe ser considerada en los propésitos construidos por cada
persona, es decir, los propoésitos ahora vienen a ser vistos como condiciones para una ocupaciéon
significativa y terapéutica.

El presente estudio tiene como limitaciones el hecho de reflejar la realidad de las personas
en cuidados paliativos oncologicos hospitalizados en la region Norte de Brasil, especificamente
en un solo estado y lugar. Ademas, el disefio cualitativo impide hacer generalizaciones. A su vez,
presenta una realidad que hay que seguir explorando, pero al mismo tiempo amplia el tema de
las ocupaciones en los cuidados paliativos.
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