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RESUMEN

Objetivo: describir la practica fonoaudioldgica e identificar las competencias necesarias para el trabajo
junto a personas que requieren cuidados paliativos (CCPP) en Chile.

Métodos: se utilizd una metodologia cualitativa. Para la obtencion de datos se realizaron entrevistas
semiestructuradas a 11 fonoauditlogas/os con experiencia en CCPP, se transcribieron y analizaron dichas
entrevistas mediante andlisis de contenido.

Resultados: se revel6 que las areas principales de intervencion incluyen alimentacion/deglucion,
comunicacion y acompanamiento. Se sefiala que el trabajo en CCPP se realiza en equipos de trabajo
inter o en algunos casos transdisciplinares que pueden tener diversos enfoques de trabajo. Se destaca
la importancia de la preparacion en politicas pablicas, ética y bioética y la necesidad de contar con
habilidades de escucha y manejo de emociones para el trabajo en CCPP

Conclusion: se concluye que se requiere una formacion especifica en manejo de emociones y habilidades
terapéuticas, asi como la necesidad de consensuar abordajes para el trabajo con esta poblacion. Ademas,
se resalta la importancia de posicionar la Fonoaudiologia en los CCPP Surge la necesidad de definir
conceptos clave como el acompariamiento terapéutico para una mejor comprension y aplicacion en esta
area.

Descriptores: Fonoaudiologia; Cuidados Paliativos; Atencion al Paciente; Muerte

ABSTRACT

Purpose: to describe the practice of speech-language therapy and identify the necessary competencies
when working with people who require palliative care (PC), in Chile.

Methods: a study employing a qualitative methodology to collect data. Semi-structured interviews were
conducted with 11 speech-language therapists experienced in PC. These interviews were transcribed and
analyzed using content analysis.

Results: the primary areas of intervention that were identified include feeding and swallowing,
communication, and emotional support. It was observed that PC is typically provided by interdisciplinary
or, in some cases, transdisciplinary teams that may use various approaches. This research highlights the
importance of training in public policy, ethics, and biogthics, as well as the need for effective listening and
emotional management skills in PC settings.

Conclusion: there is a need for specific training in emotional management and therapeutic skills
for palliative care patients, along with a consensus on approaches for working with this population.
Additionally, it is crucial to establish the role of speech-language therapy in PC. Defining key concepts,
such as therapeutic support, is essential for a better understanding and practice of this field.
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INTRODUCCION

La Comisiéon Lancet enfocada en el acceso a
Cuidados Paliativos y Alivio del Dolor informé en su
reporte del ano 2018 que mas de 61 millones de
personas presentan algin tipo de sufrimiento que
requiere ser abordado a través de los Cuidados
Paliativos (CCPP). De este numero, al menos el 80 %
carece de acceso incluso a las intervenciones de CCPP
mas bésicas, como son los analgésicos’.

La necesidad de cuidados paliativos puede surgir
en personas con una variedad de condiciones de
salud, incluyendo enfermedades neurodegenerativas,
respiratorias crénicas, problemas cardiacos, insufi-
ciencia renal, dafno hepatico crdénico, entre otras?

La atencion brindada por los CCPP se enfoca
en 1) mejorar la calidad de vida de las personas que
requieren CCPP y de sus familiares, respetando su
autonomia y dignidad; 2) prevenir y aliviar el sufri-
miento; 3) tratar el dolor y brindar otras atenciones que
van dirigidas a las necesidades de las personas, ya
sean fisicas, psicosociales y/o espirituales®.

Es asi como los CCPP no se aplican Unicamente
cuando un tratamiento curativo no tiene un efecto
favorable o cuando se esta en la fase de agonia, sino
que desde el inicio del tratamiento y de la confirmacion
diagnostica, con el fin de conseguir el maximo confort
o bienestar posible hasta el momento de la muerte*.

De esta forma se espera abordar las diferentes
necesidades que surjan tanto desde la persona con
requerimiento de CCPP como de su familia®. En ese
sentido, las/os profesionales deben entregar dignidad
y respeto en su atencion, contribuyendo a enfrentar
la situacion de salud que estan viviendo y aceptar la
muerte como un suceso natural de la vida®.

En Chile desde el 2005 existe la Guia Clinica Alivio
del dolor a personas con cancer avanzado y CCPP’. El
enfoque de esta guia es otorgar CCPP para disminuir
el dolor y otros sintomas secundarios a la situacién de
la salud.

En esta misma linea, en marzo del 2022 en Chile,
entré en vigencia la Ley 21.375 que “Consagra los
cuidados paliativos y los derechos de las personas
que padecen enfermedades terminales o graves”, la
cual establece que todas las personas que requieren
CCPP tienen acceso a ellos, entregando contencién
a la persona y a su familia, colaborando a mejorar su
calidad de vida, bienestar y al buen morir®. De esta
forma se resguarda y asegura que podran acceder
a la atencion brindada por los CCPP personas que
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tienen alguna enfermedad no oncolégica como son las

neurodegenerativas, respiratorias entre otras.

Dentro de la Guia Clinica Alivio del dolor a personas
con cancer avanzado y CCPP se describe a los/as
profesionales que participan en las atenciones, dentro
de los que se mencionan: enfermeras/os, psicologas/
0s, matronas/es, kinesiélogas/os, quimicas/os farma-
céuticas/os, tecndlogas/os médicas/os, trabajadoras/
es sociales, entre otras/os, no mencionando explici-
tamente al fonoaudiélogo/a dentro de las profesiones
pertinentes para acompafar estas situaciones de
salud. Sin embargo, en otros paises de Latinoamérica
el equipo interdisciplinario declara su participacion
mencionandolo en el equipo?.

Dentro de las funciones que realiza el/la fonoau-
didlogo/a en los CCPP se encuentran la prevencién
y rehabilitacién, principalmente en aspectos que
involucran la deglucién y comunicaciéon®. Se detalla
que participa no sélo en la evaluacién, diagndstico
y tratamiento de las personas con trastornos que
puedan surgir en deglucion y comunicacion, sino que
ademas es un soporte, brindando asesoria, educando
a las personas en CCPP y su familia, ademas
acompanando®,

Esto ya ha sido mencionado anteriormente dentro
de la practica fonoaudiolégica, donde se describe
como “counseling” propuestos por la ASHA (American
Speech-Language-Hearing Association)'' dentro del
abordaje que pueden otorgar los/las fonoaudiélogos/
as, el cual consiste en:

1. Consejeria: educacién en la que se abordan las
reacciones emocionales, pensamientos, senti-
mientos y comportamientos que resultan de vivir
con el trastorno de la comunicacion, el trastorno
de la alimentacion y la deglucién o trastornos
relacionados.

2. Prevencion y bienestar: acciones que buscan
reducir la incidencia de un nuevo trastorno,
identificarlos en una etapa temprana y disminuir
la gravedad o el impacto de una discapacidad
asociada.

3. La colaboracién; que se define como la toma de
decisiones compartida entre todos los miembros
del equipo, incluidos el individuo y la familia, para
lograr una adecuada intervencion.

A pesar del respaldo que hay en la literatura de
la importancia de contar con un/a fonoaudidlogo/a
en el equipo de CCPP, en Chile no existen estudios
al respecto que especifiquen su labor y rol junto a
personas que requieren de CCPP.
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De este modo, la pregunta de investigacion
planteada fue: {Cudles son las practicas y compe-
tencias necesarias de los y las fonoaudiologos/gas
que trabajan con personas que requieren cuidados
paliativos en Chile?, y el objetivo propuesto; describir
la practica fonoaudioldgica e identificar las compe-
tencias necesarias para el trabajo junto a personas que
requieren cuidados paliativos (CCPP) en Chile.

METODOS

Esta investigacion fue aprobada por el comité de
ética de Facultad de Medicina de la Universidad de
Chile, Chile, bajo el niumero 038-2021. Con el objetivo
de resguardar los derechos y deberes de cada una de
las personas participantes, se cuenta con un consenti-
miento informado de cada entrevistada/o, documento
formalizado, en donde se explica e informa sobre los
objetivos, procedimientos, riesgos, costos y beneficios
de este proyecto.

La metodologia utilizada en este estudio fue cuali-
tativa, desde un paradigma hermenéutico, que permite
realizar una interpretacion de la informacion extraida en
el proceso de investigacién contemplando el contexto
en el cual fue recabada'.

La poblacién de estudio se escogié en base a la
técnica de muestreo no probabilistico por conveniencia,
que permite seleccionar una poblacion accesible que
acepte participar'. Los criterios de inclusion fueron los
siguientes: ser fonoaudidlogas/os con al menos 1 ano
de experiencia trabajando con personas que requieren
CCPP. A su vez los criterios de exclusién fueron
quienes no contaban con experiencia en la atencion de
personas con requerimientos de CCPP o que tuviera
experiencia menor a 1 ano.
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Respecto a los/las participantes la muestra estuvo
constituida por 11 fonoaudiélogas/os, 8 mujeres y
3 hombres, 9 de ellos/as trabajaban en la region
Metropolitana (capital), 1 en la regién de Antofagasta
(zona norte del pais) y 1 en la de Los Lagos (zona sur
del pais). En cuanto al contexto de atencién 6 de ellos/
as trabajan en el sistema privado y 5 en el servicio
publico, 2 trabajan con poblacién infantil y 9 con
poblacién adulta. ElI promedio de anos de experiencia
en CCPP fue de 5,5 anos.

La obtencién de los datos se realizd mediante
entrevistas semiestructuradas, en base a un guion
previamente construido y pilotado con otras profesio-
nales del area (Apéndice 1), cada encuentro se realizd
utilizando la plataforma zoom (por la contingencia
sanitaria) y tuvo una duracién aproximada de entre 45
minutos a 1 hora. Dichas entrevistas fueron grabadas y
posteriormente transcritas. A cada fonoaudiologa/o se
le asignd un cédigo de identificacion (E1, E2, ES, etc.)
para resguardar su identidad.

El analisis de la informacién se realizd a través del
analisis de contenido, el cual permite explorar ideas
expresadas por las/os entrevistadas/os, “...el objetivo
es conocer no sélo lo que se transmite literalmente,
sino todo aquello que pueda influir o condicionar el
mensaje implicitamente”'4.

RESULTADOS

El analisis de la informacion obtenida de las entre-
vistas se organizé en categorias y subcategorias, con
la finalidad de agrupar la informacién bajo tematicas
relevantes (Tabla 1).

Tabla 1. Resumen de las categorias y subcategorias extraidas de las entrevistas

Categoria

Subcategoria

Funciones habituales del/la Fonoaudi6logo/a en CCPP

Funciones dirigidas hacia la persona que requiere GCPP

Funciones con el entorno

Aspectos conceptuales del trabajo en CCPP

Herramientas conceptuales

Enfoques de trabajo

Participacion del/la Fonoaudiologo/a en el equipo de trabajo de
CCPP

Dinamicas dentro del equipo de trabajo

Organizacion dentro de los equipos de trabajo

Comprension del rol del/la fonoauditlogo/a en CCPP

Leyenda: CCPP = Cuidados Paliativos
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Funciones habituales del/la Fonoaudi6logo/a
en CCPP

Es importante mencionar que las/os entrevistadas/
0s coinciden en que, durante sus intervenciones
fonoaudioldgicas, actian como un/a facilitador/a mas
que como un/a rehabilitador/a, lo cual es transversal
en todas las areas. Esto se refleja, por ejemplo, en
que buscan favorecer la ingesta de alimentos y/o la
comunicacién con su entorno ofreciendo herramientas,
estrategias y/o técnicas con el fin de entregar conforta-
bilidad y comodidad a la persona que requiere CCPP.

Funciones dirigidas a la persona que requiere CCPP

En primer lugar, se describen funciones relacio-
nadas con alimentacion/deglucién y comunicacion.
Y en segundo lugar, practicas relacionadas con el
acompanamiento de la persona en su proceso de fin
de vida.

En cuanto al area de alimentacién/deglucion,
sefalan que sus actividades deben tener un foco
distinto al rehabilitador (el cual busca restablecer las
funciones que presentan déficits), es decir, predomina
una mirada que atienda a los deseos, las voluntades
y necesidades de las personas en este complejo
contexto de salud en que se encuentran. Segun lo
relatado por las/os entrevistadas/os, esto se realiza
con el objetivo de otorgar confortabilidad, brindando la
mayor seguridad posible a la persona al alimentarse y/o
hidratarse, sin dejar de lado el hecho de que se logre el
disfrute/goce del alimento durante este proceso.

“..aspectos ambientales que mejoren la confortabi-

lidad de las personas que estan con cuidados palia-

tivos y todo lo que tenga que ver con alimentacion
con confort, hidratacién con confort y los momentos
apropiados para hacerlo” (E2).

“..Como fonoaudidlogos esta en nuestro deber
...hacer todo lo que esté al alcance de nuestras
manos para que pueda disfrutar de ese alimento o
una alternativa de ese alimento. Y no guiarnos por
lo que el protocolo dice, sino guiarnos por deseos
y las necesidades del usuario o de la usuaria” (E3).

En cuanto al area de la comunicacion, las/los parti-
cipantes coinciden en que es la segunda area fonoau-
diolégica que mas se aborda en las personas que
requieren CCPP. Consideran importante ser un ente
facilitador que busque establecer o mantener vias de
comunicacion efectivas/funcionales entre la persona
con CCPP, sus familiares y el personal de salud. Para
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lograr esto, se realiza una evaluacién de la situacion
de salud de la persona y sus requerimientos. Con
esa informacion, las/los fonoaudiélogas/os buscan
estrategias y/o adecuaciones con el fin de mantener
la actividad de comunicarse. Dichas intervenciones
pueden realizarse a través de la implementacion de
un sistema de comunicacion aumentativo/alternativo
con el uso de tableros, tarjetas, pictogramas, entre
otros, con el objetivo de que la persona pueda mejorar
la comunicacién y ser comprendida por su familia y
personas de su entorno.
“..y establecer canales de comunicacién funcio-
nales entre el usuario y su familia (...) entrenar
con los sistemas de comunicacion aumentativos/
alternativos siempre desde un contexto funcional
(...) hacerle un tablero (...) como de necesidades
basicas como el hambre, ir al bafio o indicar alguna
molestia o dolor” (E3).

“..lo principal es poder mantener la conexién
comunicativa de los pacientes con su nucleo
cercano (...) y hay que identificar si es que estan
comprendiendo algo, cuanto estan comprendiendo
y de eso que estan comprendiendo ensenarles a los
familiares a hablarle en base a esto” (E6).

Dentro de las entrevistas, se manifiesta que un
aspecto clave es el acompafamiento a la persona, este
se realiza durante todo el curso de una situacion de
salud.

“...entonces a veces las Ultimas sesiones eran como

acompanarlo en el momento de alimentacién en que

pasaba su alimento por la gastrostomia (...) para que
él sintiera algo también de que se esta alimentando

y vamos probando con algunos sabores” (E1).

“..brindarles una atencién que fuera mas bien de
acompanamiento y no de intervenciéon hacia lo
curativo, (...) el apoyo segun las creencias que ellos
tuvieran, (...) los deseos que querian ellos, poder
entregar informaciones para toma de decisiones
informada, eh.. acompanarles en ese contexto” (E7).

Funciones con el entorno

Las/os entrevistadas/os manifiestan que las
funciones habituales de las/los fonoaudidlogas/os
en CCPP con el entorno involucran principalmente:
la educaciéon y el acompanamiento a las familias y/o
cuidadores.

Proponen que la educaciéon otorgada debe ser de
consejeria u orientacion. Ademas, sefnalan que ellas/os
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deben ser participes activos de ésta, buscando educar
de manera integral a la familia sobre la situacién de
salud de la persona, con el fin de apoyar a tomar
decisiones.

“...tiene que participar, por ejemplo, en la educacién
integral de la familia y de la persona que esta
afectada o de su entorno” (E1).

“..en concreto la intervencion es muchisima
educacion a la familia desde nuestro punto de vista
eeh también como tratar de generar medidas que
aumenten el confort de las personas que estan en
CCPP” (E2).

En cuanto al acto de acompanar al entorno
cercano de la persona en CCPP, las/os entrevistadas/
os manifiestan que constituye la actividad de estar
presente fisicamente, de manera que la familia sienta
que no esta sola en el proceso que esta viviendo, que
esta siendo escuchada y comprendida. Sin embargo,
entre las/os participantes hay diferentes perspectivas
en como y cuando acompanar. Algunas/os mencionan
que este acompafnamiento se debe realizar desde el
comienzo de la situacién de salud; otras/os creen que
es cuando la persona se encuentra en una etapa mas
avanzada de la enfermedad.

“...pero en mi rol de fonoaudiologia siento que tiene
que ver mas con... con un acompanamiento final eh
(...) de confortabilidad, de estrategias comunica-
tivas con los familiares, de acompanamiento de los
cuidadores” (E10).

“..ahi hay toda una linea del manejo del dolor,
manejo del dolor fisico, hay una linea también
asociada al acompanamiento familiar, al manejo de
expectativas, al manejo del pronéstico” (E2).

Dentro del proceso manifiestan que este acompa-
Aamiento hacia la familia debe estar enfocado en
aspectos psicolégicos y emocionales, en donde se
menciona el acompanar en la toma de decisiones.

“..lo que yo puedo hacer, mas bien, de cuidados
paliativos es la posibilidad de acompanar a la
familia en la toma de decisiones para que ellos se
empoderen como personas activas en su rol de
salud” (E7).

“..en la etapa de fin de vida el paciente ya no quiere
alimentarse, ya no siente hambre, no quiere comer
y eh (...) entonces en esa etapa lo que hacemos es
acompanar al familiar” (E8).
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Aspectos conceptuales del trabajo en CCPP

Se describen herramientas conceptuales oportunas
a desarrollar en los/las profesionales que trabajen con
esta poblacién. Y en segundo lugar los enfoques de
trabajo utilizados por estos/as.

Herramientas conceptuales

La mayor parte de los entrevistados/as refieren
que se necesita de conocimientos especificos en las
areas de deglucién y comunicacién, y que sean perso-
nalizados para las situaciones de salud a las que se
enfrentan. También, algunas/os mencionan que se
deben tener conocimientos sobre aspectos como
educacion, consejeria, acompanamiento, tal como se
expuso anteriormente. Asimismo, refieren la relevancia
de contar con formacién ética y bioética, para realizar
una intervencién adecuada teniendo en cuenta siempre
el mayor beneficio hacia las personas atendidas.

“..hay que tener un manejo acabado de Ia
deglucion (...) No para hacer tan rigurosa en qué
“oh, la fase faringea no esta siendo tan eficiente,
no es segura como deberia, entonces no puede
comer” sino como de “ya no es lo mas optimo,
pero no es apropiado que se le instale una via
artificial, entonces cémo lo podemos compensar”
(--.) hay que tener como conocimientos de ética, de
bioética” (E2).

“..idea de atencién centrada en la persona,
aspectos de bioética y de en el fondo como de
acompanamiento cercano a la muerte, acompana-
miento y consejeria, las terapias de validacion, eh
todo ese tipo mas bien orientado a la psicologia del
acompanamiento en etapas de fin de vida” (E7).

Se menciona ademas la necesidad de preparacion
y herramientas sobre politicas publicas y derechos que
tienen las personas en CCPP, ya que eso favorece la
entrega de informacién acorde a su situacion, derechos
y deberes, posibilidades de acceso a la atencién en
salud y beneficios que son parte de las coberturas
actuales.

“...Conocer mucho lo que son las politicas publicas
de las personas, como qué derechos tiene hoy en
dia una persona que esta en una condicion paliativa.
Desde qué ayudas, que cosas les debe dar el
estado, deberia dar el estado para poder ayudarlos
en su proceso de fin de vida paliativa, en general.”
(E11).
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Otro tema al que hacen referencia algunas/os entre-
vistadas/os, es que se debe tener preparaciéon con
respecto a la entrega de malas noticias, puesto que
hay funciones fonoaudiolégicas que involucran infor-
maciones dificiles de comunicar a la familia y se debe
conocer la manera adecuada para realizarlo.

“..deberia haber algo de formacion en (...) ahora
también se han dado varios cursos en el ambito de
cémo dar malas noticias fonoaudiolégicas (...) ¢ya?,
entonces, por ejemplo, como dar la mala noticia de
que el paciente ya no.. no puede comer por boca,
cuando usted le dice eso a la familia, para la familia
es terrible, es terrible” (E9).

Enfoques de trabajo

En esta subcategoria es posible advertir los
diferentes enfoques bajo los cuales trabajan las/
los fonoaudidlogas/os en procesos de final de vida,
modelando su actuar dentro de la funciones y roles
que le competen en CCPP.

Por un lado, algunas/os refieren aspectos del actuar
donde establecen una clara diferencia entre lo tradi-
cional y la mirada paliativa en la intervencién. Aparecen
temas asociados a la calidad de vida, tranquilidad de la
familia y el disfrute.

“..acompanamiento en los Ultimos momentos de
vida que debiera evitar el dolor, debiera entregar
calidad de vida, seguridad, tranquilidad a la familia,
al nifo, pero para mi también es importante el
disfrute. Y el disfrute desde el ultimo periodo ojala
que puedan desempenar las actividades que les
gustan, mantener su identidad, su actividad, su parti-
cipacién en los ultimos momentos (...) ese momento
el protagonico es de la familia y del nifio” (E4).

“. brindarles una atencién que fuera mas bien de
acompanamiento y no de intervencion hacia lo
curativo sino que para poder brindarles el apoyo
segun las creencias que ellos tuvieran, mas bien
el contexto y los deseos que querian ellos, poder
entregar informaciones para toma de decisiones
informada” (E7).

Mientras otras/os entrevistadas/os, refieren la
relevancia del cémo acercarse a la tematica del buen
morir, y de la importancia de ampliar la mirada inter-
ventiva, varios comentarios hacen alusién a que los
CCPP van mas alla de la comprensién del dolor y
que principalmente debe apuntar a respetar volun-
tades, deseos, identidad y autonomia de las personas,
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ademas de abordar las mudltiples necesidades que
surgen en el curso de situaciones complejas de salud
hacia un final de vida.

“..Recibir estos cuidados que principalmente
estan focalizados a suavizar, a disminuir el dolor, y
es lo que casi todos conocen como definicién de
cuidados paliativos, pero sabemos que es mucho
mas alla de eso, que no es necesariamente el dolor
en simismo” (E1).

“..los objetivos como finales de que es el buen
morir, qué derechos tienen esas personas, cuales
son las politicas que los avalan, (...) la pega del
fonoaudiélogo va mucho mas alla de solo hacer su
pega en deglucién o en comunicacion, sino también
saber qué otras cosas en su contexto va a necesitar
esa persona” (E11).

Participacion del/la fonoaudidlogo/a en el equipo
de trabajo de CCPP

Los equipos de trabajo son diversos y pueden
incluir: terapeutas ocupacionales, kinesiélogas/os,
médicas/os, fisiatras, odontodlogas/os, psicélogas/os,
trabajadoras/es sociales y/u otras/os.

Se debe considerar la variabilidad de contextos
de trabajo de las/os participantes, donde algunas/os
refieren pertenecer a equipos y otras/os no. Dentro de
los primeros, se mencionan dos divisiones: las/los que
participan en unidades transdisciplinares especificas
de CCPP y las/os que pertenecen a grupos de rehabi-
litacion que prestan apoyo a las unidades de CCPP.
Los que declaran no pertenecer a algun equipo de
trabajo, reportan que las atenciones fonoaudiolégicas
se establecen mediante derivaciones de otros/as profe-
sionales del sistema, con las/los cuales no siempre
tienen una comunicacién directa. Cabe sefalar que,
algunas/os comentan que su incorporacion a grupos
de trabajo esta condicionada a los requerimientos del
centro de salud, ya que si la atencion es domiciliaria
esta debe ser abordada por equipos, mientras que, si
la atencién es en el mismo centro, debe ser realizada
en forma individual por el/la profesional a través de
interconsultas médicas.

Dinamicas dentro del equipo de trabajo.

Aquellas/os participantes que trabajan en equipos
de CCPP, mencionan relaciones jerarquicas de tipo
horizontal y vertical. Con respecto a las primeras,
refieren que se caracterizan por no tener una jerarquia
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interna, permitiendo una participacion equitativa
con respecto al abordaje de las necesidades de las
personas, en donde la toma de decisiones es a través
del consenso. Aquellas de tipo vertical, se caracterizan
por tener una jefatura clara en la organizacion interna,
quien sera la/el principal encargada/o de definir el
tratamiento de la persona con CCPP, ademas, se
encarga de la delegacion de la funciones y establece
lineamientos para un abordaje exitoso.

Este liderazgo dentro del equipo de CCPP general-
mente es realizado por profesionales médicas/os y
enfermeras/os, quienes se encargan de realizar una
evaluacion completa para decidir sobre la situacion de
salud de la persona y las intervenciones pertinentes.
Ademas, dentro de lo manifestado por las/os parti-
cipantes existirian dos tipos de liderazgos, el de la/el
lider dominante, hermética/o con los lineamientos del
abordaje y con escasa comunicacion con el equipo y
la/el lider con capacidad comunicativa y de delegacion
de funciones.

“..hay un liderazgo muy marcado desde el médico

tratante, y si el médico tratante tiene ehh una vision

que no quiere, tanto como compartirla ni revisarla,
es dificil hacerlo” (E2).

“..el médico que asume la tratancia eeh también
hace su evaluacion, ven el esquema de trabajo
que tienen que hacer con ese paciente en base a
si necesita apoyo de qué tipo (...), tanto enfermera
como médico, que son como las cabezas digamos
dentro del equipo eeh ellos estan continuamente
viendo, pesquisando (...) en base a eso, los profe-
sionales que van necesitando para que apoyen,
porque ellos reconocen que no pueden hacerse
cargo de todo porque el dolor es demasiado multidi-
mensional” (E6).

Organizacion dentro de los equipos de trabajo.

Existe variabilidad en la forma de organizaciéon
de los equipos de trabajo, relacionada con aquellas
estrategias utilizadas para definir los lineamientos de
abordaje de la persona y su entorno.

Algunas/os comentan la realizacién de reuniones
de comités de profesionales para conversar sobre
la situacién de salud de una persona en CCPP, para
decidir el abordaje pertinente. Otras/os refieren que
estas instancias son para explorar opciones que seran
presentadas al usuario/a y su familia, quienes decidiran
finalmente. Mientras que otras/os manifiestan realizar
un trabajo sin equipo, y que la organizacion con otras/
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os profesionales es a través de interconsulta, sin

necesariamente establecer acuerdos sobre el abordaje

de las/os usuarias/os.
“..el paciente es presentado a un comité que
decide finalmente qué tratamiento va a seguir,
entonces finalmente cuando comité decide se le
dice al paciente mire tenemos la alternativa A Ia,
alternativa B, el paciente elige qué tratamiento va a
sequir” (E5).

“..en la unidad de oncologia nosotros somos inter-
consultores, nosotros somos de la unidad de rehabi-
litacion (...), entonces el equipo de oncologia hospi-
talizados son médicos, enfermeras y tens, y nosotros
vamos cuando nos envian interconsulta, no estamos
fijos en esa unidad (...), entonces atendemos por
interconsulta, cuando el médico cree... que el nifio
requiere” (E4).

“..El paciente llega o derivado o lo veo en una
pesquisa fonoaudiolégica porque como es nuevo
esto de la fonoaudiologia acé me ha correspondido
ir tomando también casos por si solo durante la
pesquisa” (E9).

Otros/as entrevistados/as manifiestan que las
opciones terapéuticas son propias de cada profesional
segun su expertis, siendo aceptadas por el equipo y la
persona:

“..pero eh obviamente cada profesional es impor-
tante, cada profesional toma sus decisiones, éya?,
por ejemplo, en nuestro ambito yo aca decido
cuando el paciente se le coloca una sonda, cuando
al paciente se le retira, cuando el paciente se deriva
para gastro, si para derivarlo a gastro ahi si se hace
la derivacion por médico, éya? pero si 0 si nosotros
somos los que tomamos esas decisiones” (E9).

Comprension del rol de la/el fonoaudiologa/o
en CCPP

Los/las participantes mencionan que es complejo
entender el rol del/la fonoaudidlogo/a en CCPP,
porque aun hay un desconocimiento general de todas
las tareas que puede cumplir a lo largo del curso de
vida y especificamente en CCPP que es un area en
desarrollo.

Los/las entrevistados/as reportan que este desco-
nocimiento de la funcién de la/el fonoaudidloga/o es
evidente en el trabajo de CCPP, lo que ellos relacionan
a una falta de difusién vy visibilidad de las funciones
fonoaudiolégicas en CCPP.

DOI: 10.1590/1982-0216/20252714024s | Rev. CEFAC. 2025;27(1):e4024


https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

8/12 | Tapia Saavedra S, Matus Rosas P, Sanhueza Bascunan J, Torres Fuentes N, Trigo Cortés A, Vasquez Norambuena V

“..hay un desconocimiento (...) en la labor del
fonoaudiélogo en general, entonces, cuando la
llevamos como a un area que es mas especifica,
que son los cuidados paliativos, mas desconocida
es” (E3).

“..creo que no se visibiliza mucho los cuidados
paliativos en fonoaudiologia (...) no, no esta nada
visibilizado (...) porque no hay formacién, no hay
formacién, hay pocas personas trabajando con
personas paliativas” (E11).

Este desconocimiento de la labor de la/el fonoau-
di6loga/o también esta presente en otras disciplinas del
area de la salud. Sin embargo, los/las entrevistados/as
mencionan que gracias a la participacién de fonoaudio-
logas/os dentro de equipos inter-transdisciplinarios en
un contexto de CCPP, la practica fonoaudioldgica se ha
vuelto mas visible, permitiendo un mayor conocimiento
de esta por parte del personal sanitario, logrando asi,
aumentar las derivaciones correspondientes a esta
area.

“...yo creo que el rol del fonoaudiélogo esta validado

en algunas areas (...) No esta validado en el drea

de geriatria, tampoco esta validado en el area de
la oncologia que no sea laringea. Si es cancer de
pulmdn no van a derivar a un fonoaudiologo (...) y en
paliativos no, cero cero, si al principio me decian asi
como - épara qué vienes si se esta muriendo? - y yo
les decia - “no, si sé que se esta muriendo, pero yo

quiero acompanarla igual, voy a revisar esto y voy a

revisar lo otro, a lo mejor me voy a comunicar con la

familia” (E2).

“..las chiquillas* encuentra lo maximo que los
ninos puedan comer, asi como que me dicen “pero
es sUper importante que tu vayas porque Si no, no
lo van a dejar comer”, asi que es importante tener
a alguien mas al lado que ve tu trabajo y que lo
encuentra importante, y te ayuda y te coopera y
hace que tu trabajo funcione mejor” (E4).

*El concepto “chiquillas” utilizado, hace referencia
a companeras del equipo de salud que trabajan en
conjunto con la/el entrevistada/o, sus profesiones
corresponden a kinesiologia y terapia ocupacional.

DISCUSION

Los/las fonoaudiélogo/gas se han incorporado
paulatinamente en el trabajo con equipos de CCPP™>6,
desempenandose en contextos  ambulatorios,
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institucionalizados y domiciliarios, abarcando tanto
poblaciones infantiles como adultas a lo largo de su
curso de vida.

Histéricamente, la practica fonoaudioldégica ha
estado relacionada con la rehabilitacion y reactivacion
de funciones desde una perspectiva biomédica.
Sin embargo, el enfoque biopsicosocial ha tomado
relevancia, y en algunas ocasiones, la perspectiva
social o comunitaria se ha convertido en la prota-
gonista de las practicas fonoaudiolégicas'®. En este
contexto, los CCPP representan un importante punto
de inflexion, ya que la poblacion obijetivo carece de la
posibilidad de “mejora” (desde un enfoque puramente
biomédico), y requiere de competencias especificas
para una intervencion integral y situada. Los resul-
tados del estudio evidencian la necesidad de contar
con habilidades y competencias especificas para
trabajar con personas que requieren CCPP. Entre
los aspectos mencionados se destacan conceptos
como “acompafamiento”, “consejeria” y “abordaje
integral”, subrayando la importancia de capacidades
como la adaptacién, manejo de emociones, flexibilidad
mental, capacidad de escucha y atencién, entre otras
habilidades terapéuticas relevantes para los fonoau-
didlogos'. Estas competencias no siempre son expli-
citamente consideradas en la formaciéon de los futuros
profesionales, dejandose a menudo a la auto-capaci-
tacion o asumidas como habilidades innatas.

Los y las entrevistados/as destacaron la formacion
en habilidades terapéuticas y la importancia del
acompanamiento continuo, especialmente en las
etapas finales de la vida, lo cual concuerda con
diversas propuestas en el ambito de los CCPP®. Sin
embargo, en la disciplina fonoaudioldgica, no existen
definiciones especificas para este término, lo que
sugiere la necesidad de investigar y generar espacios
de reflexion colectivos que faciliten la preparacion de
los profesionales y el desarrollo de un lenguaje comun
que mejore la calidad del abordaje.

En términos de comunicacién, los fonoaudio-
logos desempenan un papel crucial como interme-
diarios, facilitando una comunicacién eficaz entre
la persona que requiere CCPP y su entorno, lo cual
permite la expresion de emociones y la reduccion
de la carga de los/las cuidadores/ras'® Estos resul-
tados son congruentes con investigaciones actuales
que destacan la busqueda del confort y la mejora de
las relaciones sociales y personales, mejorando la
calidad de vida en la etapa final''. En relacién con la
alimentacion, se enfatiza la importancia de mantener
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la nutricién e hidratacién, asi como el placer y confort
asociados a los alimentos, elementos esenciales para
la calidad de vida y muerte de las personas'®. Ademas,
los/las entrevistados/das senalaron la relevancia de
otros conocimientos mas alld de la comunicacion y
deglucion, considerados fundamentales en contextos
de fin de vida y CCPP. Entre estos se incluyen la ética
y bioética, politicas publicas, derechos y deberes en
salud, incluyendo la formacién en habilidades transver-
sales de profesionales sanitarios, como la entrega de
malas noticias. Estos conocimientos y habilidades no
siempre son centrales en la practica de los/las fonoau-
didlogos/gas, y diversos estudios indican deficiencias
en la formacion en ética y bioética dentro del personal
sanitario, lo que resalta la necesidad de evaluar los
perfiles de egreso y la formacién recibida por los/las
profesionales de la fonoaudiologia'.

El trabajo en equipo fue identificado como un eje
fundamental en la practica con personas que requieren
CCPP. Aunque los/las fonoaudiélogos/gas no siempre
son considerados/das esenciales dentro de los equipos
de CCPP2, su inclusion en Chile ha sido gradual, con
una participacion diferenciada segun el servicio de
salud. Los/las participantes de este estudio mencio-
naron dindamicas jerarquicas, donde los médicos
suelen liderar y decidir sobre el abordaje, asi como
dinamicas mas horizontales donde las decisiones
se toman en conjunto®. Estas distintas dinamicas
plantean un desafio para los profesionales en cuanto a
la adaptacion y configuracion de roles en los equipos.

Los resultados también indicaron algunas barreras y
facilitadores para la implementacién efectiva de CCPP
por parte de los/las fonoaudidlogos/gas. Las barreras
mencionadas incluyen la falta de formacién especifica,
la escasez de recursos y apoyo institucional, la falta de
protocolos internos y la limitada visibilidad y recono-
cimiento del rol del/la fonoaudiélogo/ga en el ambito
de los CCPP. Por otro lado, los facilitadores incluyen
el apoyo de equipos interdisciplinarios, la formacion
continua y la experiencia previa en el area?'.

Por ultimo, los/las entrevistados/as subrayaron la
necesidad de una derivacién oportuna y la entrega
de CCPP a quienes lo requieran, evitando su poster-
gacion unicamente para las fases finales de la vida'™.
También sugirieron la necesidad de crear programas
de formacion y capacitacion especificos en CCPP
para fonoaudidlogos/gas, que incluyan tanto aspectos
tedricos como practicos, y que se centren en el
desarrollo de habilidades transversales y emocionales,
asi como en la ética y bioética.
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Del presente estudio se puede constatar que la
practica fonoaudiolégica se centra en mejorar la
calidad de vida de las personas, a través del acompa-
Aamiento de sus necesidades de comunicacion y
deglucién?, implementando evaluaciones e interven-
ciones personalizadas y adaptadas a las necesidades
individuales de cada persona y su entorno. Igualmente,
se identificaron desafios significativos para la practica
fonoaudiolégica con esta poblacion, entre ellos la
falta de protocolos estandarizados y una baja sensi-
bilizacién sobre el papel del fonoaudiélogo/a en este
ambito®.

Respecto a las competencias esenciales para
trabajar en el contexto de CCPP, se incluyen habili-
dades técnicas para la evaluacion y manejo de la
comunicacion y la deglucién, asi como competencias
interpersonales cruciales, como la empatia y la
capacidad para gestionar situaciones emocionalmente
complejas?*. Ademas, se identifico la necesidad de una
formacion especializada que prepare a los/las profe-
sionales para enfrentar los retos especificos de los
CCPP, incluyendo la capacidad de trabajar en equipos
interdisciplinarios y comunicarse efectivamente con
las personas, familias y otros miembros del equipo
de salud®. De esta investigaciéon surgen recomenda-
ciones respecto a la necesidad de que estos profe-
sionales desarrollen y estandaricen protocolos de
practica especificos para la fonoaudiologia en CCPP2,
Asimismo, se recomienda la implementacién de
programas de formacion continua que incluyan tanto
aspectos clinicos como psicosociales, emocionales y
espirituales, con el fin de mejorar la calidad de su inter-
vencion y preparacion en este campo?’.

CONCLUSIONES

Este estudio permitié evidenciar que los/las fonoau-
didlogos/as juegan un rol importante en la mejora de la
calidad de vida de las personas que requieren cuidados
paliativos, brindando intervenciones personalizadas
que abordan tanto las necesidades de comunicacion
como las de deglucién. Se identificaron importantes
desafios, como la falta de protocolos estandarizados y
la baja visibilidad del rol del fonoaudidlogo/a en este
ambito, lo que dificulta su integraciéon plena en los
equipos interdisciplinarios de salud.

Ademads, se observé la necesidad de contar
con competencias especificas, no solo técnicas,
sino también interpersonales, como la empatia y la
capacidad de gestionar situaciones emocionalmente
complejas. La formacién de los profesionales en estas
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areas es insuficiente, lo que resalta la importancia de
implementar programas de capacitacién especializada
que incluyan aspectos clinicos, psicosociales, emocio-
nales y espirituales. Esto permitiria preparar mejor a
los/las fonoaudibélogos/as para enfrentar los desafios

propios de

los cuidados paliativos, promoviendo

un trabajo mas colaborativo y efectivo en equipos
interdisciplinarios.

El estudio también destaca la importancia de la

derivacién oportuna a cuidados paliativos, permitiendo
una intervencién temprana y mas integral. Sin embargo,
una de las principales limitaciones del estudio fue el
tamano reducido de la muestra, lo que puede limitar
la generalizaciéon de los resultados. Futuras investiga-
ciones deberian considerar una muestra mas amplia y
explorar la variabilidad en las practicas y competencias
entre diferentes regiones y contextos, tanto en Chile
como en otros paises de Latinoamérica.
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Los datos de esta investigacion no seran compartidos debido a la
naturaleza sensible de la informacion recolectada y las restricciones
éticas asociadas. Los datos incluyen informacion confidencial sobre la
salud y bienestar de los participantes, lo cual impide su divulgacion
puablica. Sin embargo, los resultados agregados estan disponibles en
el articulo publicado. Para consultas adicionales, los investigadores
pueden proporcionar restimenes de los datos de manera anonimizada
bajo solicitud formal.

En caso de que se requiera acceder a los datos para replicar los
resultados del estudio, los interesados deberdn enviar una solicitud
formal al autor correspondiente, describiendo el proposito de uso de
los datos y el cumplimiento de las normativas éticas aplicables. Toda
solicitud sera evaluada para garantizar la proteccion de la privacidad de
los participantes.
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Apéndice 1. Guion de Entrevista Semiestructurada

Formacion y Motivacion:
¢Cual fue su formacion sobre los cuidados paliativos?
&Cudl es su principal motivacion para trabajar en cuidados paliativos?

Experiencia y Rol Profesional:
¢Como ha sido su experiencia trabajando en cuidados paliativos?
¢Cual ha sido su rol como fonoaudidlogo/a en los cuidados paliativos?

Objetivos y Actividades:

¢Cual es su objetivo personal al acompariar a una persona con cuidados paliativos y a sus familiares?
&Cudles son las actividades que realiza en el acompaniamiento en cuidados paliativos?

¢Qué significa para usted acompanar a una persona que requiere cuidados paliativos?

Conocimientos y Habilidades:

¢Qué conocimientos debe tener un/a fonoaudiologo/a que trabaja con personas en cuidados paliativos?

¢Cudles cree que son las habilidades que debe tener un/a fonoauditlogo/a para acompanar a una persona con cuidados paliativos?
¢Qué herramientas psico-emocionales y afectivas debe tener un/a fonoaudilogo/a? éPor qué?

Trabajo Interdisciplinario:
¢Como ha sido el trabajo interdisciplinario al acompafar a una persona en cuidados paliativos junto a su familia?
¢Gomo ha sido el trabajo en un equipo interdisciplinar? éLo considera importante? éPor qué?

Perspectivas y Necesidades:
Desde una mirada de la fonoaudiologia, écudles han sido las necesidades de la persona con cuidados paliativos y de sus familiares?
¢Considera importante la participacion del/la fonoaudiologo/a en el acompafiamiento de personas que requieren cuidados paliativos?

&Considera que la participacion del/la fonoaudi6logo/a contribuye a mejorar la calidad de vida de la persona que requiere cuidados
paliativos?

Reflexion Final:
&Por qué cree que el rol del/la fonoaudiologo/a en cuidados paliativos no es tan conocido en Chile?
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