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Introduccién

Viajamos para cambiar, no de lugar,

sino de ideas.

Hippolyte Taine

Los marcos institucionales

de la deformacion biomédica.

Hablar de la profesion que uno
ejerce, implica ineludiblemente
hablar de uno mismo. Mas aun
cuando el fin del discurso
consiste en definirla a partir de
la propia experiencia. Este
ejercicio de introspeccién supone
volver a transitar el camino que
nos trajo hasta aqui, al momento
en el que nos proponemos
exponer, con infinita prudencia,
que es hoy para nosotros la
Terapia Ocupacional, y
recordando que el camino
continua; que se hace, como dijo
el poeta, al andar. A finales de
los noventa, tras la reciente
implantacion de la disciplina en la
Universidad de Extremadura,
adquiri las primeras herramientas
para el desempefio de mi praxis

profesional en la que vino a ser la
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RESUMEN

La inmersion del terapeuta ocupacional en un entorno fisico
y sociocultural que le es ajeno, conlleva un ejercicio de
introspeccion que invita no solo a adaptar el enfoque, sino
a la deconstruccion y transformacion de su practica
profesional.

La intervencion en proyectos de educacién inclusiva en
Africa Central y del Oeste supuso una catarsis, un viaje de
ida y vuelta, para la refundacion de mi rol como terapeuta
ocupacional. Dieron pié a cuestionar la  deformacion
biomédica inducida por los marcos académicos e
institucionales en el que se aprende y ejerce nuestra labor
en Espafa, de la que las anheladas y frustradas
expectativas frente al Sistema de Promocion y Atencion a la
Dependencia, no son mas que una ilustracion. También
indujeron a la rehabilitacién de conceptos manidos en el
proceso tedrico, y olvidados en la practica diaria, como
participacion, cultura, contexto e identidad. Estas nociones,
relegadas a un segundo plano, en beneficio de otros mas
cercanas a los saberes biomédicos, como deficiencia,
patologia o individuo, resultan en realidad el nexo de union
entre la tecnicidad del saber cientifico y la humanidad de
los saberes sociales. Permiten desarrollar el potencial de la
disciplina, como una herramienta al servicio de las personas
que viven procesos limitantes de la participacion dentro de
su comunidad.

Estas preocupaciones, el itinerario profesional que las
vieron aflorar, y algunas de las respuestas aportadas,
constituyen el objeto de las siguientes lineas.

SUMMARY

Introducing an occupational therapist in an alien physical
and sociocultural environment leads to an introspection
exercise that invites them not only to adapt their approach,
but also to deconstruct and transform their professional
practice. My participation in inclusive education projects in
central and western Africa was a catharsis, a round trip, in
refounding my role as an occupational therapist. It made
me question the bio-medical distortion induced by the
academic and instructional frameworks in which we learn
and practice our profession in Spain. Indeed, the desired
and frustrated expectations of this practice towards the
Promotion System and Dependant Care are just an
illustration.

It also led to the rehabilitation of hackneyed concepts in the
theoretical process, forgotten in daily practice, such as
participation, culture, context, and identity. These notions
have been pushed into the background to leave place for
those closer to bio-medical knowledge: deficiency,
pathology, or individual. In reality, these notions are the
connecting link between the tenacity of scientific knowledge
and the humanity of social knowledge. They allow for the
development of the discipline's potential as a tool at the
service of those who live in situations of limited
participation within their community.

These concerns, the professional trail that saw them
flourish, and some of the proposed answers represent the
purpose of the following text.

Escuela Universitaria de

Enfermeria y Terapia

Ocupacional. El cuadro docente

se caracterizaba por la escasa
presencia de Terapeutas
Ocupacionales®.  Estos cargos

docentes, principalmente

detentados por otras profesiones

sanitarias (principalmente
enfermeras, fisioterapeutas vy
doctoras en medicina)
impregnaban el recorrido
académico de un caracter

explicitamente biomédico.

Debuté mi itinerario profesional
en un servicio de rehabilitacion y
habilitacién fisica institucional®.

A principio de los afios dos mil, la

Terapia Ocupacional era una

profesion con escasa presencia
en los servicios sociales vy
sanitarios  extremefios.  Esta

circunstancia,  suponia el
desconocimiento de la disciplina
por parte de profesionales y

usuarios.

3La Agencia Nacional de Evaluacion de la Calidad y Acreditacion, en un estudio de 2005, también recalca la
escasez de terapeutas ocupacionales en las universidades espafiolas como profesores titulares de escuela
universitaria o profesores asociados. El mismo informe sefiala la importancia de “la presencia del
terapeuta ocupacional para transmitir el conocimiento tedrico y practico especifico de la disciplina y
favorecer la identidad del alumnado con su futuro rol profesional™.
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Muchos Terapeutas Ocupacionales ndveles asumimos, como una presidn
afadida, la responsabilidad de  demostrar la pertinencia de nuestras
intervenciones, no solo con el fin de poner en valor al profesional, sino
también a la profesion. La figura del Terapeuta Ocupacional se insertaba
entonces, en una jerarquia sanitaria explicitamente delimitada, y aln vigente,
donde la intervencion estaba supeditada a los criterios del médico, como

prescripto y garante de los servicios puestos a disposicion.

La cultura institucional?, y la influencia ejercida por los marcos de referencia
aplicados en el campo de la rehabilitacion fisica, orientarian mi  perfil
profesional hacia practicas centradas esencialmente en la patologia®. El hecho
de trabajar exclusivamente en un ambiente institucional, sin la posibilidad de
conocer “in situ” el entorno donde el usuario desempefia sus ocupaciones,
condicionaba una mirada hacia la persona centrada en el trastorno. En este
contexto, el diagndstico ocupacional tiende a centrarse en las deficiencias,

considerandolas como el origen de la situacidon de discapacidad.

A medida que el Terapeuta Ocupacional acumula experiencias clinicas,

desarrolla “una imagen arquetipica del sujeto™

. Si bien esta practica facilita un
proceso de evaluacion cada vez mas preciso, también promueve un prototipo
de intervencion que elude ciertos planteamientos. Al compartir referencias
sociales y culturales con el paciente, el Terapeuta Ocupacional tiende a dar por
sentadas las premisas de partida. Esto no supone la elusion sistematica y
deliberada de los valores e intereses ligados a los patrones ocupacionales
definidos por las caracteristicas del individuo y su entorno, pero si facilita una

imagen arquetipica de estos aspectos.

Los marcos de referencia utilizados en la rehabilitacion fisica, tienden a
establecer una jerarquizacién en la consecuciéon de la autonomia, partiendo de
las actividades basicas de la vida diaria, seguidas de las instrumentales hasta

llegar a las avanzadas®. La ordenacién cronoldgica de estas actividades,

Reboredo Rodriguez J, Novoa Fente M, Blanco Pereira M. (Comp). Terapia Ocupacional y ocupacion: de la definicidn a la praxis profesional

pag. 43




Autores: Dominguez Vega E, Jones Sanchez A.

pueden favorecer el establecimiento de los objetivos del tratamiento en funcién
de la experiencia clinica del Terapeuta Ocupacional, alejandolos de los intereses

y perfil ocupacional priorizado o esperado por el usuario.

Bajo el sesgo de la experiencia, esta modalidad de intervencion, puede llevar a
planificar tratamientos practicamente idénticos, con individuos cuya Unica
caracteristica comun son las alteraciones en sus funciones organicas. La idea
mecanicista inherente a ese proceso, presupone que tras la restauracion o
mejora de las destrezas de ocupacion, el individuo portador de discapacidad
alcanzaria “ipso facto” la realizacién ocupacional. Bajo este paradigma de
intervencion, "los programas de Terapia Ocupacional se convierten en un
“laboratorio” en el cual se crea el clima idoneo en el que poder explorar,
ensayar y corregir, a través de la experimentacion directa, las necesidades

"3 | Eso si, siempre lejos de la comunidad, el

basicas para la vida comunitaria
entorno cultural y social del individuo en el que se da significado a las
ocupaciones, y mediante las cuales la persona se relaciona, se expresa, se

identifica y es definida.

A tiempo pasado es facil adivinar que mi orientacion profesional, respondia al
anhelo de delimitar el area de intervencién sobre aspectos cuantificables y
medibles dentro del ambiente institucional, apremiada por la pretension de
demostrar bajo parametros exclusivamente biomédicos, el valor de la disciplina.
Esta deformacion biomédica del profesional, inducida tanto por el recorrido
académico y por los marcos institucionales en los que el Terapeuta Ocupacional
desempefia su labor, supone desestimar la perspectiva holistica que, al menos

en el plano tedrico, define las intervenciones del Terapeuta Ocupacional.

Algunos afios mas tarde, surgieron serios cuestionamientos sobre la pérdida de
mi identidad como Terapeuta Ocupacional. En primer lugar, por la incomodidad
que suponia estar encasillada en intervenciones formuladas bajo ciencias

exactas y exentas de variables humanisticas. Por otra parte, el acicate de
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numerosas lecturas que cuestionaban “la parcialidad paradigmatica y ahistdrica

" resultaron también determinantes.

de la TO dominante
Incidian en el caracter ineludible del analisis del contexto politico,
cultural, social y economico para comprender la complejidad de los
procesos que generan situaciones de pérdida o no-adquisicion de los
patrones ocupacionales significativos en los individuos, y Ila

consecuente restriccion de la participacion.

1. La Ley de Dependencia. La promocion de un derecho fallido.

El malestar que supuso para mi la distancia entre mi praxis diaria y mi sentir
de la disciplina, se vio intensificado durante el inicio de la crisis econdmica en
Espana. Trabajaba entonces como valoradora en la conocida como “Ley de
Dependencid’. El Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia
(SAAD), impulsado en 2007, entiende la dependencia a partir de un modelo
biomédico. La concepcion de la discapacidad y dependencia obvia el entorno
social y familiar como un factor influyente en la situacién de dependencia de
los individuos. Son objeto de valoracion las situaciones originadas por las
condiciones de salud de la persona dependiente. Los criterios que determinan el
requerimiento de asistencia para el desempefio de las actividades basicas de la
vida diaria, se fundamentan exclusivamente en la existencia de deficiencias

diagnosticadas en el informe de salud.

La aplicacién del baremo se realiza en el entorno habitual del usuario, lo que
no significa en ningln caso que considere las variables culturales o sociales
como factores facilitadores o barreras en el desempeno de las actividades a
valorar®. El Unico factor considerado en el entorno es la existencia o no de
productos de apoyo y la falta de accesibilidad fisica. Aspectos como los roles
asignados tradicionalmente al género, las demandas de actividad

condicionadas culturalmente, ambientes sobreprotectores o privadores de

b Aunque el baremo de valoracién de la situacién de dependencia oftrece la posibilidad de recoger estas
variables, estas no imputan en el calculo del grado y nivel de dependencia.
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estimulos, la falta de acceso a recursos de rehabilitacion funcional, no
justifican en este marco la necesidad de ayuda para la realizacion de una
actividad. La vulnerabilidad, el aislamiento social, situaciones de precariedad
economica, la falta de recursos y habilidades para asegurar la asistencia o
cuidados tampoco son contemplados como factores que puedan incidir sobre
la situacion de  dependencia. Asi mismo, la promulgacion de este marco
legislativo, excluyd las circunstancias socioculturales agravantes de la situacion
de dependencia en contextos de vulnerabilidad (habitantes de zonas rurales,
familias con bajos ingresos, migrantes, minorias étnicas, etc.). Tampoco se
contempld la intervencion sobre estos factores como promotores de la

autonomia personal.

El enfoque de la ley estaba orientado esencialmente a la atencion a la
dependencia y no tanto a la promocidn de la autonomia personal. La falta de
financiacion y compromiso politico para la creacidon de recursos destinados a la
promocion de la autonomia personal trasformd el SAAD en un sistema de

gestion y adjudicacion de los recursos de asistencia ya existentes.

En 2011, los cambios en las politicas sociales y sanitarias llevaron a que la
poblacion mas castigada por la crisis, perdiera, o no pudiera acceder a los
servicios que sin duda influian en su estado de salud y de autonomia personal.
Se endurecié la entrada al sistema mediante cambios que implicaban una
aplicacién mas restrictiva del baremo de valoracion de la dependencia, se
redujo la intensidad de las ayudas y se aumentd el porcentaje de copago. Por
otra parte, se retrasd la entrada en el SAAD de los ciudadanos en situacién de

dependencia moderada.

Los Terapeutas Ocupacionales, nos presentamos como observadores
privilegiados para el analisis de las variables que limitan la realizacién de las
actividades de la vida diaria, y pretendemos enarbolar la bandera de la defensa
y promocion de la autonomia personal. No obstante, frente a estas politicas,

mostramos un escaso compromiso  ético y politico con “La Justicia
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Ocupacional™. La falta de cohesién del colectivo y la incertidumbre generada
por las politicas de recortes y la reduccion del funcionariado podrian justificar
este silencio. Quizas algunos de nosotros también, amparandose en una moral
segun la cual “algo es mejor que nada”, se conformasen con lo dispuesto, ya
que la ley constituia, respecto a la situacion anterior, un avance en el

reconocimiento de los derechos de las personas con discapacidad.
2. De la frustracion a la bisqueda de nuevos horizontes.

En 2011 decidi abandonar mi trabajo y buscar nuevos horizontes, mas
propicios quizas, para la reconciliacién. Emprendi un viaje que me llevaria a
trabajar en distintos paises africanos. Atras dejé mas de ocho afos de
experiencia laboral en Espana. Por delante, la experiencia del migrante y la
posibilidad de descubrir otras formas de experimentar la Terapia Ocupacional.

Cuando un individuo se desplaza de una zona geografica a otra, se enfrenta a
un proceso de readaptacion al nuevo contexto. Durante este transito uno
descubre y se descubre, se cuestiona y cuestiona, se sorprende y sorprende y
finalmente se adapta pero también se trasforma. La inmersidon en un nuevo
entorno fisico y social, supuso un ejercicio de deconstruccion de mi practica
profesional. Existen planteamientos basicos que fundamentan nuestra
disciplina. La identificacion de los procesos generadores de
situaciones de privacion ocupacional que impactan sobre el estado de
salud y/o bienestar de los individuos, y la implementacion de
mecanismos que promuevan el desempeino ocupacional, Ila
participacion social y la transformacion inclusiva de los ambientes,
constituyen a nuestro entender, el nicleo central de la Terapia

Ocupacional.

No obstante, mas alla de estas premisas, o precisamente en base a las mismas,
la profesion y sus intervenciones han de sustentarse en un didlogo permanente
con las caracteristicas contextuales en el que se desarrollan. Considerar como

un axioma, los marcos de referencia y modelos de practica utilizados en otros
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contextos, podria llevar a la deslocalizacion de abordajes y practicas a otras
realidades, transformando nuestras intervenciones en un instrumento de
colononizacion, aportando “nuestras soluciones a lo que consideramos sus

problemas”’.

Fruto de mi recorrido profesional asumi con incertidumbre disefiar, en contextos
a priori desconocidos, intervenciones sin un modelo que aportase respuestas
exactas y preestablecidas para definir de antemano el recorrido del proceso vy
las metas a alcanzar. Considerar que las dinamicas generadoras de restriccion
de la participacion difieren de un contexto a otro, conlleva implicito la asuncién
de que las estrategias aportadas deben ser diferentes. Esto no solo invita a
adaptar o a acomodar el enfoque, sino a la deconstruccion y transformacion

de la practica profesional.

He tenido la oportunidad de ejercer como Terapeuta Ocupacional en Guinea
Ecuatorial y en Senegal, dos paises muy diferentes en cuanto al entorno fisico,
las pautas socioculturales, los marcos politicos y los patrones de ocupacion de
sus habitantes. No obstante, ambos contextos comparten, con otros paises de
Africa Central y del Oeste, la ausencia de una oferta formativa vinculada a la
Terapia Ocupacional®. Esto conlleva la presencia anecdética e intermitente de
Terapeutas Ocupacionales, vinculados a la estancia de personal expatriado y
a proyectos de cooperacion internacional®. Estas circunstancias, me brindaron la
posibilidad de integrarme en proyectos financiados desde la cooperacion
internacional, pero cuyos equipos de trabajo se constituian fundamentalmente

de personal local.

Contrariamente a otras experiencias pasadas, el desconocimiento del perfil del
Terapeuta Ocupacional, no constituyé una dificultad anadida. La ausencia de
precedentes que determinaran una linea de intervencion predefinida, y la

confianza depositada en una figura profesional a priori desconocida, me

¢ En 2011 Guinea Ecuatorial, contaba con la presencia de 3 Terapeutas Ocupacionales nacionales formados en
Mozambique. En Senegal ejercia una sola Terapeuta Ocupacional extranjera de manera regular.
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otorgaban una gran libertad a la hora de plantear lineas de intervencion. Las
dudas y reservas manifestadas por mis compafieros, no radicaban en la
disposicion de saberes técnicos, sino en la capacidad del expatriado occidental
para entender las especificidades culturales del contexto. Uno de los primeros
ejes consistiria por lo tanto en trasladar al equipo de trabajo el imperativo de la
toma en consideracion de las caracteristicas socioculturales para el disefio de la
intervencidn, y en consecuencia, recalcar la importancia de su papel pedagdgico

para con la Terapeuta Ocupacional en relacién a estos aspectos.

3. El estudio del entorno como fuente de significados.

Previo al proceso de recogida de informacion referente a las caracteristicas del
usuario, las intervenciones partian de un andlisis general del contexto.
Analizar las caracteristicas sociales, culturales y materiales de la comunidad vy
de la familia del individuo, se tornaba imprescindible para considerar,
comprender y alentar los valores e intereses de las personas a la hora de
plantear y priorizar nuestras intervenciones. Por otro lado, manejar los servicios
y recursos puestos a disposicion dentro de sus comunidades nos marcaria las
pautas para establecer estrategias e intervenciones sostenibles, que pudieran
perdurar una vez finalizados los proyectos, y con ellos, los aportes econdmicos,

materiales y humanos externos.

a. Patron Ocupacional y Participacion Social.

El objetivo de esta recogida de informacion partia de la necesidad de conocer
las ocupaciones que de manera general se consideraban mas significativas
dentro de la comunidad, y el impacto que podria tener su realizacion en la
participacion. La significacion y priorizacion de estas actividades estan
supeditadas a la pertenencia social, étnica y religiosa, el lugar de residencia, las
especificidades del nacleo familiar y por supuesto las caracteristicas personales
del individuo (género, edad, estado civil, ocupacién laboral). En Senegal, por

ejemplo, participar en eventos religiosos o realizar el rezo varias veces al dia

Reboredo Rodriguez J, Novoa Fente M, Blanco Pereira M. (Comp). Terapia Ocupacional y ocupacion: de la definicidn a la praxis profesional

pag. 49




Autores: Dominguez Vega E, Jones Sanchez A.

puede suponer una actividad altamente significativa para algunos individuos,
por lo que conocer y facilitar la realizacion de esta actividad podria constituir
una de las expectativas ocupacionales fundamentales para muchas personas.

Otro hecho a destacar es el predominio del desempefio de las actividades
basicas de la vida de diaria fuera del domicilio familiar: uso de letrinas
comunitarias, la realizacion del aseo en los aledanos de un rio, la realizacion de
las tareas domésticas en patios comunitarios, etc. Estas actividades adquieren
de inmediato una dimension publica. Facilitar la realizacion de las mismas no
puede llevarse a cabo al margen de las modalidades culturales reconocidas por
la comunidad. Involucrar a miembros de las comunidades en estos procesos es
por lo tanto imprescindible para reducir la estigmatizacién asociada a la

realizacion de las actividades fuera de estos parametros normados.

El caracter comunitario de las principales actividades de la vida diaria, supedita
el desempefo individual a la mejora del bienestar colectivo. En contextos
marcados por la falta de sistemas de canalizacion, todas las actividades
vinculadas a la gestion del agua (cocinar, lavar, fregar, el uso de la letrina, el
aseo personal, etc.) adquieren de inmediato una dimension colectiva. Su
recogida, traslado y almacenamiento moviliza esencialmente a mujeres vy
jovenes de ambos sexos. Asi mismo, la realizacion de las tareas domésticas
mas pesadas, recaen generalmente sobre varias mujeres, involucrando también
a los nifios. Estos aspectos relativizan necesariamente la acepcién de la
independencia y autonomia personal. La interdependencia ocupacional,
precisa desanclar una perspectiva centrada en el individuo, para fijar
la intervencion en un marco mas amplio, enfocado a la familiay a la
comunidad. En este sentido, el logro del individuo se transforma en una

herramienta para la mejora de la situacion colectiva.

Los roles familiares llevan asociados una serie de derechos y privilegios pero
también de responsabilidades y deberes que no solo dependen del género y la
edad, sino también del lugar ostentado en la linea de descendencia, o de los

roles asignados a la primera o segunda mujer en contextos poligamos. El
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reparto de las tareas sigue patrones establecidos en base a estos roles, que
marcan las expectativas ocupacionales que recaen sobre cada miembro de la

familia. Expectativas que la intervencion no puede en ningun caso desdefar.

b. Demandas de Actividad y Participacion Social.

Otros aspectos a tener en cuenta son las demandas de actividad que
determinan el desempefio adecuado de las ocupaciones. Los alimentos y los
utensilios utilizados para comer, las prendas de vestir, la modalidad de aseo
personal, estan definidos por el entorno social y cultural, que condiciona la
forma en la que deben de ser realizadas las actividades.

La realizacion de estas actividades alejada de las demandas sociales, podria
generar una situacion de privacion ocupacional, en determinados contextos.
Tomemos como ejemplo la alimentacion. En Senegal, de manera general, el
acto de comer es una actividad colectiva. Tanto en ambientes formales como
familiares, los comensales se colocan alrededor de un solo recipiente del que
todos comen. El desempefio de esta tarea se realiza exclusivamente con la
mano derecha, mediante el uso o no de una cuchara. La asignacién de la mano
derecha para la realizacion de actividades, se extiende a otras destacadas
actividades como escribir o saludar. Por el contrario, el uso de la mano
izquierda esta asociado al aseo intimo tras la miccidn o la defecacion. Las
demandas sociales para la realizacion de estas actividades seran mas o menos
restrictivas dependiendo de factores culturales, como la etnia o la religion.
Mientras ciertos contextos aceptan el cambio de dominancia ante la pérdida de
destrezas motoras en el miembro superior derecho, otros privan al individuo de
la participacion en eventos colectivos, (comer en el comedor escolar, en
celebraciones o actos publicos). La estigmatizacion asociada al desempefio de
la actividad fuera de los parametro culturales, supone en algunos contextos su

realizacion exclusiva en el domicilio y separado del resto de familiares.

Los factores personales relativos a la situacion de las funciones y estructuras

corporales y las destrezas de ejecucion requeridas para el desempefio de las
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actividades, sin ser aplicados a un contexto, actividad o patron ocupacional,
carecen “per se” de informacion para el diseno de la intervencion en Terapia

Ocupacional.

A la luz de estos procesos generadores de situaciones de privacion ocupacional,
se hace imprescindible el analisis de las variables sociales y culturales donde
participa el individuo, para conocer el impacto de una discapacidad en la

participacion social.

c. Las caracteristicas de los servicios sanitarios. Una variable

mas del entorno.

En Senegal, los servicios de rehabilitacién funcional y ortopedia son el Unico
recurso puesto a disposicion por el Estado para mejorar el desempefo
ocupacional de las personas con discapacidad fisica’. El equipo multidisciplinar
suele estar integrado por el médico traumatdlogo, fisioterapeutas, enfermeros,
técnicos ortoprotesicos y artesanos. Ubicados en los Centros Hospitalarios, se
encuentran centralizados en las grandes urbes. El personal sanitario de las
estructuras de proximidad (centros de salud y puestos de salud,) no solo
carece de aptitudes técnicas para la intervencion en este ambito, sino que, en
muchos casos, desconoce las competencias del equipo de rehabilitacion

funcional de los hospitales.

La falta de proximidad, conlleva la realizacién de largos desplazamientos hasta
las ciudades, mediante una pésima red de trasporte publico. Asimismo, la
movilizacion del paciente supone la implicacién de al menos un acompafante,
con el fin de paliar las barreras fisicas del transporte. Estos desplazamientos
suponen un desembolso importante para las familias, al que hay que sumar el
coste de los servicios sanitarios. Como en la mayor parte del continente
africano, si bien estos servicios son publicos, las prestaciones sanitarias no son

gratuitas.

4 En Guinea Ecuatorial son pricticamente inexistentes.
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Estas caracteristicas de los servicios sanitarios, suponen una importante barrera
de acceso para una poblacién que, de manera generalizada, dispone de bajos
recursos economicos. Propician la exclusion de las personas con menos
recursos econdmicos, especialmente de aquellas que viven en zonas rurales,
incrementando el circulo vicioso que vincula pobreza y discapacidad. Este
conjunto de factores explican que la mayor parte de poblacion con

discapacidad no cuente con un diagnédstico médico.

d. éFalta de adherencia o resistencia? El impacto del contexto

sobre los recursos importados.

Existen también otros factores vinculados a la calidad del servicio®, que llevan a
desestimar los servicios de rehabilitacion funcional como una alternativa a las
limitaciones en el desempefio ocupacional. En el seno de la organizacion donde
trabajaba, cuatro compaferos presentaban paralisis flacida y pérdida de masa
muscular en miembros inferiores como secuela de poliomielitis. Solo uno de
ellos disponia de un bitutor para facilitar la marcha. Los tres restantes, para
conseguir cierta estabilidad bloqueaban durante la marcha la articulacién de la
rodilla con un miembro superior. Si bien disponian de informacion privilegiada
respecto a los recursos existentes, cercania geografica de los mismos, y de
recursos economicos suficientes, habian descartado el uso de ortesis como
dispositivo para facilitar sus desplazamientos. Las pocas garantias que ofrecia
el uso de este dispositivo con respecto al tipo de desplazamiento realizado en el
contexto (largas distancias por superficies irregulares), los convertian en
peatones muy vulnerables. Consideraban no obstante, que la inversion en
dinero, tiempo y esfuerzo que requeria la fabricacion y adaptacion del
dispositivo, no compensaba, ya que su utilizacion mejoraria exclusivamente los
desplazamientos en el interior de inmuebles. Por el contrario el uso de sillas

de ruedas realizadas localmente o la trasformacion de motocicletas en vehiculos

¢Entendemos calidad en su acepcién amplia: consideracién de aspectos socioculturales y fisicos del entorno en la
cleccién de los tratamientos prescritos por los servicios de rehabilitacién, los recursos humanos y materiales, los
protocolos de actuacién, especialmente los relativos al seguimiento de los pacientes, la acogida y trato a los usuarios etc.
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de tres ruedas, les ofrecia la posibilidad de realizar largos desplazamientos con

seguridad y permitia el traslado de pequefias mercancias.

La percepcion de la eficacia de los servicios existentes, depende de la
perspectiva mantenida por los usuarios, frente a la posibilidad de que
se produzca un cambio significativo en su desempeiio ocupacional en

adecuacion al contexto.

Estos aspectos no solo condicionan su adopcidn, sino también el cumplimiento
de los tratamientos prescritos. El porcentaje de abandono observado de los
productos ortoprétesicos, ilustra precisamente el desencuentro entre las
expectativas de los usuarios y los beneficios aportados por estos mecanismos
de respuesta. A lo largo de los dos afios que trabajé en Senegal, ninguno de los
pacientes atendidos que se habian beneficiado en proyectos anteriores de
productos ortoprotésicos, los seguia manteniendo en uso. La incomodidad, el
calor, el fracaso de las expectativas puestas en ellos, la falta de informacién con

respecto al uso y mantenimiento, motivaron su abandono.

Algo similar ocurria con los productos de apoyo enviados desde los paises del
“norte” a los paises del “sur”. Pude comprobar la existencia de numerosos
dispositivos en desuso en hospitales, asociaciones e incluso en algunos
hogares. El envio desde Europa de sillas de ruedas, muletas, incluso
dispositivos ortoprotésicos realizados a medida, es una practica frecuente y
extendida. Fruto de una perspectiva asistencialista de la ayuda, se revela a
menudo poco efectiva. Estos dispositivos, que dificilmente pueden ser
adaptados a las caracteristicas de un nuevo usuario, terminan a menudo
abandonados. Por otra parte, si llegan a ser utilizados, disponen de una escasa
vida util en la medida en la que las caracteristicas del entorno poco tienen que
ver con aquellas para el que fueron disefiados, y la escasa disponibilidad de
piezas de recambio.

Estas dinamicas que pretenden solventar las limitaciones funcionales de las

personas con discapacidad, se enmarcan en una aprehensidn mecanicista y
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materialista de la ayuda. Bajo esta misma ldgica, la instalacion de rampas
como Unica medida para favorecer el acceso a los servicios de base, parece
sefalar el acceso como Unica barrera relevante en cuanto al acceso a los
mismos. La exportacion de estrategias exdgenas sin atender a parametros
contextuales, no solo no genera un verdadero impacto en la participacién, si no
que reitera una percepcion de fracaso ante las intervenciones orientadas a
mejorar o ampliar los patrones ocupacionales de las personas en situacion de

discapacidad.

Un abordaje centrado en la mejora de las destrezas de ejecucion, no conlleva,
necesariamente, un cambio sustancial en la realizacién de una actividad y
menos aun en la participacion. La eficacia de los tratamientos no sélo depende
de lo apropiado de los mismos bajo parametros biomédicos, y de la calidad del
seguimiento, a menudo deficiente en estos contextos. También depende del
grado en el que los pacientes se involucren en la eleccion del mismo. El
cumplimiento del tratamiento rehabilitador radica en la conformidad del
“paciente” con respecto a las exigencias de involucracién requeridas®, a los
cambios impuestos en el desempefo de las actividades y en el mantenimiento

de unas expectativas ajustadas a la realidad en la que se desenvuelven.

e. De la exclusion a la impotencia pasando por Ila

incertidumbre. Un itinerario de injusticia ocupacional.

La exclusion de la mayor parte de poblacion de los servicios especializados,
incrementa la incertidumbre con la que se afronta en el seno familiar, la
presencia de una persona con discapacidad. La ausencia de un diagndstico
médico, conlleva el  desconocimiento de la etiologia, el prondstico vy las
expectativas ocupacionales asociadas. Con frecuencia, se recurre a otras
alternativas terapéuticas a su alcance ya sea en la llamada “medicina

|Il

tradicional” o practicas de caracter religioso. Por otro lado, la falta de
informacion, participa de la percepcion que en algunos contextos se mantiene

sobre la discapacidad, asociando su presencia al quebrantamiento de ciertas
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normas sociales, lo que aumenta la estigmatizacion, el ostracismo y su gestion

en el plano doméstico.

La ausencia de respuestas capaces de generar una mejoria, lleva finalmente a
asumir la discapacidad no como una situacién, sino como un estado
permanente condicionado exclusivamente por la deficiencia fisica ante el que
poco o nada pueden hacer. En este sentido, la percepcion de la discapacidad
desarrollada por las familias, se asemeja curiosamente en estos aspectos a los
abordajes sanitarios mencionados con anterioridad. Es enfocada desde la

individualidad, y no tanto en funcién del ambiente mas o menos inclusivo.

f. Identidades de una participacion ficticia.

Colaboré en Casamance (al sur de Senegal) en la implementacién de un
proyecto de educacion inclusiva. Mi labor consistia en facilitar el desempefio de
las actividades escolares al alumnado con discapacidad fisica, mediante la
realizacion de adaptaciones ergondmicas y el disefio de productos apoyo.
Guardo con espacial carino el recorrido de Awa, una nina de 11 afos que
accedid a la escuela tras proceder a la adaptacion del mobiliario escolar y
proporcionarle una silla de ruedas. Antes de acceder a la escuela, su identidad
se definia en torno a las limitaciones en el desempeio de las ocupaciones

propias del ambiente social y familiar®. Al finalizar el primer afo escolar, y

f Varios casos observados ilustran esta tendencia. Frente a un nifo con una alteracién de la marcha que
imposibilita su desplazamiento hasta el colegio, el entorno tiende a argumentar la desescolarizacion del
nifio por sus problemas motores, en vez de atender a las variables contextuales, como la ausencia de un
transporte adaptado, la lejania del centro educativo, o la indisponibilidad de dispositivos de ayuda. En otro
caso, ante la imposibilidad funcional de un nifio para comer con la mano derecha, la ldgica esgrimida por
su entorno tiende a destacar que no puede alimentarse a consecuencia del estado de su mano derecha. El
enfoque elude que el problema que padece para alimentarse, radica en que su entorno come
exclusivamente con la mano derecha, y que se muestra especialmente restrictivo al respecto.

¢ En algunos contextos, esencialmente en occidente, la escolarizacion supone a menudo la primera
experiencia de socializacion para la infancia fuera de la tutela de sus familias. En paises como Senegal sin
embargo, los espacios de participacion y socializacién de la infancia, alejados del ambiente familiar, se
extienden con frecuencia mucho mas alld del ambito educativo. Las tareas domésticas en espacios
publicos, las actividades generadoras de ingreso o el juego colectivo en la calle, participan de la
definicion de la identidad de los menores desde edades muy tempranas.
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siendo la alumna que obtuvo mejores calificaciones, pasé a ser un miembro
reconocido dentro de su comunidad. Esta nueva situacion generaba en Awa un

sentimiento de orgullo, competencia y bienestar.

En contraposicion, relataré brevemente el proceso de escolarizacion de
Ibrahima, un nifo de 10 afos de edad con un trastorno de desarrollo
psicomotor. Antes de su acceso a la escuela, su perfil ocupacional se establecia
en torno a su participacion en la realizacion de ciertas tareas domésticas,
actividades agricolas y en los espacios de juego compartido con sus iguales.
Su seleccién como beneficiario de un proyecto de cooperacion internacional,
supondria su ingreso en una escuela, pero paraddjicamente, su situacion
vendria a degradarse. La escasez de recursos y herramientas técnicas con las
que contaba el personal educativo no permitid que se generasen dindmicas
integradoras en el seno escolar. Al no modular el contenido académico al ritmo
de aprendizaje de Ibrahima, el cuerpo docente lo excluia de las dindamicas
escolares. Sumido en la inactividad y el aburrimiento, Ibrahima, solicitaba en
permanencia la atencidon de sus companeros. El profesorado lo relego al fondo
de la clase para que no interactuara con los demas nifios. Asi mismo el tiempo
pasado en la escuela le alejaba del desempefio ocupacional en el seno familiar.
Lejos de los logros alcanzados por Awa, la falta de competencia para el
desempeiio ocupacional generaba en Ibrahima un sentimiento de frustracion y
malestar. La escuela se erigia para él como un nuevo espacio de privacion

ocupacional, poniendo de manifiesto una inclusion ficticia.

La competencia en el desempefio ocupacional, permite a los individuos
satisfacer las demandas sociales del contexto y alcanzar una participacién activa
dentro de un entorno fisico y social. EI desempeino de estas ocupaciones
conforma una identidad positiva, aportando coherencia comunitaria y bienestar
personal. En este sentido, la ocupacién es un medio para el desarrollo y la

manifestacion de la identidad de las personas en un entorno fisico y social

determinado®®.
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En el caso de Ibrahima el acceso a este recurso, si bien situa el nifo en el aula
escolar, no supone ninguna mejora en su desarrollo y calidad de vida. Estos
fracasos en la inclusién, redundan en la imagen estereotipada del nifio con
discapacidad, como aquel que “no puede” o “no sabe”. Dan pie a la
reproduccién de actitudes y disposiciones de caracter caritativo que no
contemplan la integracion efectiva, al considerarla inalcanzable. Estos
mecanismos de respuesta, alteran por completo el significado de los mensajes
de sensibilizaciéon que promueven la inclusion de la infancia con discapacidad
en la escuela como un derecho y una estrategia para la mejora de su
desarrollo y su calidad de vida. En este sentido, estas experiencias no solo
condicionan la identidad de cada uno de los nifios. También conforman vy
asignan una identidad colectiva invariable y estereotipada a los ninos con

discapacidad.

4. Una praxis renovada.

Desarrollar todas la fases de la intervencion en el seno de la comunidad,
supone una expansion de la perspectiva sobre la que analizar las situaciones
que limitan la participacion de los individuos. Fuera del ambiente institucional,
“los abordajes sintématicos”, que parten de légicas mecanicistas centradas en
la patologia, tan habituales en los procesos rehabilitacion fisica, se antojaban

inoperantes para abarcar las situaciones de privacién ocupacional.

En los contextos detallados mas arriba, las intervenciones que disefiabamos se
proponian partir de las situaciones en las que los individuos veian limitada su
participacion en la comunidad. Posteriormente, se trataba de analizar de
manera pormenorizada los factores personales y contextuales causantes de la
restriccion ocupacional. Esta forma de proceder establecia, por lo tanto, una
conexion directa entre las intervenciones que abordaban estos factores y la
mejora en la calidad de vida y participacion social®. A través de este proceso de
diagndstico ocupacional, se evidenciaba con claridad el objetivo de nuestra

intervencion; acompafar a las personas y sus comunidades en el
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proceso de transformacion de los contextos limitantes de Ila
participacion en contextos inclusivos, facilitando el desempeiio
ocupacional, la participacion en la vida familiar y comunitaria y la

mejora calidad de vida.

La figura del Terapeuta Ocupacional por la que abogamos se aleja de la
imagen del sanitario cuya mision es la mejora de las funciones y estructuras
anatdmicas del individuo. Orienta mas bien la practica hacia las necesidades,
problematicas y potencialidades del entorno. Abordar aspectos del entorno
fisico y social, desactiva la responsabilidad de la situacion generalmente
vinculada, por la persona y su entorno, a la presencia de alteraciones fisicas.
La labor consistia en trasladar, tanto el problema como la solucion, a la
comunidad. Desde esta perspectiva, se generaban nuevas dinamicas para
aquellos que habian asumido la situacion de discapacidad como un estado
inalterable, proponiendo otras alternativas de participacion. La mejora de los
factores contextuales, respondia a una estrategia orientada a generar

dinamicas comunitarias comprometidas con la Justicia Ocupacional.

a. Patron Ocupacional.

El diagndstico ocupacional partia de la exploracion del patron ocupacional
desempefado, esperado y/o anhelado por los individuos y su entorno social. El
compromiso con estos quehaceres, se establece a través de rutinas
organizadas, integradas y condicionadas por el entorno cultural y fisico en los
contextos donde estas se desarrollan. No obstante, la significacién inherente a
su desempeno, otorgada por la persona que la ejecuta, se vivencia de una

manera Unica, individual y subjetiva.

Una vez identificadas las ocupaciones cuyo desempefio estaba limitado,
analizabamos el impacto que estas ejercian sobre la participacion familiar y
comunitaria. En este recorrido, era imprescindible para la Terapeuta

Ocupacional conocer a través del discurso como la identidad personal y
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colectiva estaba condicionada por la ausencia o el desempefo inadecuado de

estas ocupaciones.

A través de la inmersion en el contexto, acompanabamos a las personas en el
proceso de identificacion de aquellas ocupaciones que consideraban mas
significativas, ante las que surgia un fuerte compromiso para la blsqueda de
alternativas que facilitasen su desempefio. De esta manera se establecia la

priorizacion sobre la que construir la intervencion.

b. Demandas de actividad.

Posteriormente se realizd el andlisis de la actividad con el fin de conocer los
requerimientos exigidos para participar en esa ocupacion. La exploracion de las
demandas de la actividad se realizaba siempre en el contexto real donde la
actividad se lleva a cabo e incluia los siguientes aspectos: los utensilios que la
facilitan, las caracteristicas del entorno fisico, los gestos normados social y
culturalmente, las habilidades requeridas, las funciones y estructuras
corporales solicitadas para su correcto desempefno. En este proceso
participaban todas las personas involucradas de alguna manera en el
desempefio de la actividad, con el fin de identificar las variaciones de la

actividad que pudieran ocasionar cierto rechazo o estigmatizacion.

Una vez identificados los factores ambientales y personales que impedian el
desempeiio ocupacional, se estudiaban las soluciones que la comunidad habia
aportado hasta ese momento y aquellas que consideraban como ideales.
Analizamos los recursos y potencialidades presentes en la comunidad y
aquellos que podrian ser integrados, con el fin de generar dinamicas

sostenibles.

Orientada la intervencidn, se analizaban las demandas requeridas; posibles
cambios en las rutinas y habitos familiares, adaptacion de los utensilios o

creacion de dispositivos de apoyo, adaptaciones en el entorno fisico, adaptacion
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de gestos y utilizacion de nuevas habilidades, reeducaciéon de destrezas de
ejecucién. Se consideraba como un factor determinante para la pertinencia de
la intervencion, el impacto sobre la identidad personal y colectiva que pudiera

ocasionar las adaptaciones ambientales y de la ocupacion.

Uno de los aspectos claves de la intervencion es la necesidad de involucrar
activamente a todos los actores. Se trata de que asignen a su participacion un
significado relevante, para que asuman el protagonismo y la responsabilidad

del cambio producido en la comunidad a la que pertenecen.

5. Un viaje de ida y vuelta.

En un articulo reciente, R. Morrison escribia lo siguiente: “Si no hemos tenido la
experiencia de pensar la Terapia Ocupacional en otros contextos de accion o
intervencion, es dificil que nos imaginemos su alcance”!. A lo largo del viaje
gue me trajo hasta aqui, y que me brindd la posibilidad de ejercer nuestro
oficio en realidades dispares, se despertaron conceptos aletargados,
anestesiados en el desempeno de una practica profesional sistematizada y

encorsetada por parametros exclusivamente biomédicos.

El predominio de este enfoque en la mayor parte de los marcos de actuaciones
de los Terapeutas Ocupacionales que conozco en Espafa, responde desde mi
punto de vista a causas varias: Se fragua en el andamiaje académico que
asienta las bases para la construccidon de la practica profesional; se consolida
en el marco institucional en el que se desenvuelve el Terapeuta Ocupacional,
un marco en el que impera el lenguaje biomédico, y al que se somete en busca
de legitimidad y reconocimiento ante otros profesionales; y se conforma bajo la
seguridad que otorgan las l6gicas mecanicistas biomédicas, desembarazadas de
la subjetividad, flexibilidad y movilidad de los procesos psicosociales.
Respondiendo a procesos objetivables, delimitan protocolos exactos en base a

patologias circunscritas desde el ambito médico.
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Desde mi punto de vista, el grado de relevancia que alcanzan los aspectos
contextuales (no tan solo fisicos sino también ideoldgicos,) en una intervencion
determinada, estan directamente ligados a los objetivos de la intervencién. Al
desestimar las variables del entorno, el propdsito rehabilitador, tiende en
ocasiones a desatender aquellos objetivos ligados a la ocupacién y a la
actividad. Estas consideraciones no solo son relevantes en contextos lejanos.
He podido observar por ejemplo, orientaciones de un Terapeuta Ocupacional
con respecto a la adquisicion de un andador, centrandose exclusivamente en
la armonizacién del patron de la marcha, desatendiendo el tipo de
desplazamiento que habia que facilitar, las caracteristicas del entorno en el que

la nifia vivia, los habitos familiares etc.

Una visibn mecanicista plantea la necesidad de mejorar las destrezas
manipulativas como proceso facilitador de una actividad concreta. Una vision
mas holistica plantea la necesidad de una reflexion sistematica en
torno a la relevancia de esta actividad dentro de un contexto
concreto, y al impacto asociado a la no realizacion de esta actividad
dentro de los parametros normados en un contexto determinado. El

abordaje aqui defendido, es obviamente el segundo.

Recientemente, en un centro residencial para personas que viven con
discapacidad intelectual, observaba como una Terapeuta Ocupacional realizaba
una sesion con un adulto de 60 afios. El objetivo de la misma era facilitar la
asociacion de los colores con el funcionamiento de un semaforo. El adulto en
cuestion, que carece de las destrezas cognitivas para realizar desplazamientos
independientes, por reglamentos internos nunca se desplaza solo. Por otra
parte, en la poblacion en la que reside, no hay semaforos... En el mismo centro,
otra compafiera, trabajaba el valor del dinero con otro residente. También
mayor, es probable que nunca tenga la ocasién de realizar ningun tipo de

compra.
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Estos ejemplos ilustran que la ocupacidon, fuera del entorno donde se
desempefa pierde su naturaleza significativa. La labor del Terapeuta
Ocupacional no ha de cefiirse a la ejecucion de una ocupacion determinada. Ha
de involucrar necesariamente una reflexion en torno a la significacion de la
misma. La ocupacion, la discapacidad, la participacion o la identidad, son
conceptos en constante movimiento, sujetos a contextos dinamicos. No pueden
ser asumidos como variables fijas de una ecuacion. (El reconocimiento de los
colores de los semaforos, imprescindible en contexto urbano y para una
persona con relativa autonomia, carece de sentido en un contexto sin dichos
mecanismos de regulacion del trafico y para una persona cuyos

desplazamientos siempre estan acompanados).

El Terapeuta Ocupacional no solo trabaja con actividades sino con los
significados movilizados por las mismas. En este sentido, no debe ser una
profesidn mecanicista, sino un oficio reflexivo. Dar por sentado el significado de
las ocupaciones, eludiendo el analisis del sentido que vehiculan para los
agentes sociales con respecto a la participacion o a la identidad que
promueven, orienta la intervencion exclusivamente hacia el desempefio de una

ocupacion, no siempre en adecuacidon con el contexto en el que se desarrolla.

Solamente a través del contexto se puede comprender el significado
de las ocupaciones, su impacto en la participacion social y en la
identidad colectiva y personal de las personas que sufren situaciones
de privacion ocupacional. Solo conociendo el contexto se pueden
generar dinamicas destinadas a la trasformacion inclusiva del mismo.
Solo conociendo el contexto podemos comprometernos por la Justicia

Ocupacional.
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