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Presentacion

Esta Guia de Recomendaciones constituye uno de los principales productos del
estudio FONIS SA2010130 adjudicado en el XVII Concurso Nacional de Proyectos
de Investigacion y Desarrollo en Salud, FONIS 2020, titulado “Significados
y practicas de cuidado y preparacion para la muerte de personas mayores en
el final de la vida. Recomendaciones para cuidadores, familiares y equipos de
Atencion Primaria de Salud”.

El estudio fue desarrollado entre los anos 2021y 2023 y su objetivo general fue
analizar los significados y practicas de cuidado y preparacion para la muerte de
personas mayores en el final de la vida desde la perspectiva de los/as cuidadores,
familiares y equipos de atencion primaria en salud de comunas de distinto nivel
de desarrollo social de la Region Metropolitana.

Los principales resultados del estudio se plasmaron en dos documentos:
El primero, “Acompanar en la vida y en la muerte. Recomendaciones para
cuidadoras y familiares sobre el cuidado de personas mayores en fin de vida),
describe algunas recomendaciones en relacion con la etapa final del cuidado de
personas mayores, cuando esta mas cercana la muerte y el posterior duelo, asi
como la importancia de la preparacion para la muerte, las redes de apoyo y el
cuidado de las personas que cuidan. Este documento esperamos sea facilitado
por parte de los equipos de atencion primaria en salud (APS) a los/as cuidadores
y familias. En qué momento entregarlo, si al ingreso a un programa —como el
de Dependencia Severa, por ejemplo— o ya teniendo claridad de que la persona
mayor se encuentra en proceso de fin de vida, es un asunto que cada equipo
debe definir considerando la realidad de las personas y familias que atiende. Sin
embargo, creemos que entregarlo al ingreso puede servir como estimulo para
que comiencen a conversar sobre la muerte; tema que como sociedad sabemos
nos cuesta mucho hablar.

El segundo documento es la presente guia “Acompanar en la vida y en la muerte.
Recomendaciones para los equipos de APS sobre la preparacion para la muerte
de personas mayores en fin de vida’ donde se describen los principales resultados
del estudio junto con algunas recomendaciones dirigidas a profesionales y
técnicos del equipo de APS que trabajan con personas mayores en cuidados
domiciliarios o comunitarios. Su propdsito es aportar en la importante labor de
acompanar a las familias en esta fase previa a la muerte, donde el estado de salud
de las personas empeora y se hace irreversible, impactando emocionalmente
tanto a la persona en fin de vida como al entorno familiar.

Considerando lo anterior es que este documento se organiza en dos capitulos:
El primero sobre la preparacion para la muerte de las personas mayores en el
contexto domiciliario, en el que se abordan las experiencias en torno al proceso
de fin de vida y muerte y la necesidad de hablar de ello como primer paso
para esta preparacion. El segundo capitulo entrega algunas orientaciones y
recomendaciones para el cuidado propio del equipo de APS, especialmente
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aquellos que trabajan con cercania a la muerte. Consideramos, y los/as
participantes coinciden, en que este es un tema necesario y poco abordado en
los equipos de salud.

Estas recomendaciones han sido elaboradas a partir de las experiencias de 99
personas que en distintos contextos y realidades cumplieron el rol de cuidadoras,
familiares e integrantes de equipos de atencion primaria en ocho comunas de la
Region Metropolitana y que generosamente quisieron compartir sus vivencias con
el propdsito de orientar a quienes cuidan o cuidaran a una persona mayor en fin
de vida.

Los equipos de APS que asisten a personas mayores en domicilios son un pilar
central para los cuidados en general y los cuidados de fin de vida en particular.
No obstante, en pocas ocasiones cuentan con la formacion y los recursos para
afrontar situaciones de muerte y duelo. Por otro lado, trabajar en contextos
domiciliarios y comunitarios implica una amplia complejidad social, que no solo
repercute en las personas mayores y sus familias, sino también en la salud de los
propios equipos sanitarios.

Es importante senalar que esta investigacion no hubiera sido posible sin la
participacion y apoyo de las comunas participantes: Cerro Navia, El Bosque, La
Granja, La Pintana, Macul, Providencia, Recoleta y Renca. En particular agradecemos
a las/os profesionales de las direcciones de salud que asumieron la tarea de
delegadas/os de campo, quienes coordinaron y facilitaron la realizacion de las
entrevistas, grupos focales y talleres de devolucion de resultados donde varios/as
participantes nos entregaron sus impresiones y sugerencias para la elaboracién de
los documentos “Acompanar en la vida y en la muerte” Finalmente, agradecemos
a cada una de las personas participantes que compartieron sus experiencias y sus
recomendaciones para mejorar el acompanamiento de las personas mayores en
fin de vida y sus familias.




Introduccion

El cuidado que reciben las personas mayores en proceso de fin de vida y la
salud mental de quienes cuidan y asisten a esta poblacion son asuntos de salud
necesarios de enfrentar en forma conjunta, dado que las labores de cuidado
impactan en la salud de quienes cuidan y la calidad de los cuidados puede, a su
vez, verse afectada por el estado de la salud mental de quienes los brindan.

La importancia de abordar estos asuntos de salud radica en varias razones. Una de
ellas es el envejecimiento poblacional que conlleva al aumento de las personas
mayores que viviran con enfermedades fisicas y psiquicas, comprometiendo su
funcionalidad y necesitando mayores niveles de cuidados.

Al respecto, se estima que para el 2050 el nimero de personas de 60 afos o mas
que requeriran atencion a largo plazo se triplicara en las Américas, aumentando
de alrededor de 8 millones a entre 27 millones y 30 millones (Organizacion
Panamericana de la Salud [OPS], 2019), frente a lo cual nuestro pais aun no estaria
preparado para afrontar los diversos desafios en salud, siendo un tema pendiente,
justamente, el de los cuidados de personas mayores en situacion de dependencia
(Villalobos, 2019; Observatorio del Envejecimiento, 2022).

Para dimensionar esta problematica, compartimos algunos datos:

e Anivel mundial, las enfermedades crénicas no transmisibles son la principal causa de
muerte y en gran proporcion ocurren en la vejez en condiciones de discapacidad y
fragilidad (Stroebe y Boerner, 2015).

e En América Latina y El Caribe, el nimero de anos que las personas viven con
discapacidades ha aumentado en un 12.6% desde 2009 (OPS, 2019).

*  Anivel mundial, se estima que el ndmero de personas viviendo con demencia bordea
los 55 millones, cifra que aumentaria mas del doble para el 2050 (Gauthier et al, 2022).

e En Chile, el 1.06% de la poblacion presenta algin tipo de demencia, la cual afecta
con mayor frecuencia a personas mayores de 60 anos (7%) y particularmente al grupo
de mayores de 85 anos (32.6%) (Slachevsky et al,, 2013; Ministerio de Salud [MINSAL],
2017).

e Entre los afos 1990 y 2010, hubo un incremento de casi 4 veces de anos de vida
perdidos por muerte prematura por las demencias, constituyendo la 62 causa
especifica de muerte (MINSAL, 2017).

e EnChile el 14.2% de las personas de 60 anos o mas presentan dependencia funcional
en algin grado (Division Observatorio Social, 2020), con un predominio de muijeres y
con un aumento en frecuencia y severidad a mas edad, encontrandose una relacion
significativa entre las enfermedades crénicas y la condicion de dependencia (Servicio
Nacional del Adulto Mayor [SENAMA], 2009).




e Las principales causas de muerte de las personas mayores en el ano 2019 en
Chile se relacionan con enfermedades del sistema circulatorio (28.2%), muertes
asociadas a tumores malignos (26.3%), enfermedades del sistema respiratorio
(14.5%) y enfermedades relacionadas al sistema digestivo (6.7%) (Hugo et al,
2022).

En este contexto, las limitadas capacidades de los sistemas de salud resultan en
un aumento en las demandas de cuidados domiciliarios hasta el momento de la
muerte (Stroebe y Boerner, 2015), por lo que las familias y quienes dentro de ella
ejercen el rol de cuidadoras/es principales, se enfrentan a un complejo desafio
para entregar los cuidados adecuados.

La importancia de abordar estos asuntos de salud también tiene que ver con el
hecho que en nuestro pais el cuidado de esta poblacion generalmente lo realizan
personas emocionalmente cercanas —familiares y en particular mujeres—,
asumiendo esta responsabilidad sin capacitacion previa o remuneracion asociada
y, especialmente, sin preparacion tanto para proveer una atencion de calidad al
paciente, como para proteger su propia salud mental.

Asi, otra razon fundamental para abordar estos asuntos es el impacto negativo en la
salud de quienes brindan cuidado y asistencia. Al respecto, diversos estudios muestran
que en las/os cuidadoras existe sobrecarga severa, una mayor morbilidad psiquiatrica y
duelo complicado (Hartwig y Nichols, 2001; SENAMA, 2009; Wilson et al., 2017).

De acuerdo con la literatura especializada, algunos datos relacionados con la
salud mental de los y las cuidadoras principales, que en en nuestro pais suelen ser
“cuidadoras/es informales’, es decir, sin capacitacion ni remuneracion, son:

e Con frecuencia viven situaciones estresantes que afectan negativamente
su salud mental y fisica (Vitaliano et al., 2003; Pinquart y Sérensen, 2007;
Schulz y Sherwood, 2008).

e En Chile, el 85.6% son mujeres, siendo principalmente hijas o conyuges.
Ademas, el 47.6% de las/os cuidadoras de personas mayores en Chile son
también personas de 60 o mas anos (SENAMA, 2009).

e En el pais, el 91.5% de los y las cuidadoras de personas mayores declara
no recibir remuneracion por sus labores (SENAMA, 2009) y el 63% reporta
sobrecarga severa y un 47% morbilidad psiquiatrica (Slachevsky et al., 2013).

e Un estudio internacional con cuidadores de personas con Alzheimer
muestra una prevalencia de sintomas depresivos del 34% y para sintomas
ansiosos de un 44% (Sallim et al., 2015).

e Aquellas cuidadoras/es no preparadas para la muerte tendrian mayor riesgo
de duelo complicado, depresion, trastorno de estrés post traumatico y
mayor ansiedad (Barry y Prigerson 2002; Hebert et al., 2006a).




En relacion con la salud mental de otros integrantes de la familia, existen pocos
estudios que dimensionen esta problematica en particular, a pesar de conocerse
que el funcionamiento familiar y sus dinamicas se ven alteradas, lo que a su vez
afectaria el proceso de duelo de cada uno de sus miembros (Delalibera et al,
2015). No obstante, es posible referir una investigacion australiana que mostré que
frente a la muerte por cancer o por otra enfermedad que requirid de cuidados en
el hogar, en familias disfuncionales sus miembros tienen mas probabilidades de
tener sintomas depresivos, ansiosos y obsesivos (Kissane et al., 2003).

Para los equipos de salud también hay desgaste y problemas de salud fisica y
mental, especialmente de aquellos que trabajan con el trauma, dolor, muerte y
abuso (Hartwig y Nichols, 2001). Los y las profesionales y técnicos que asisten a
personas en proceso de muerte presentan problemas de salud mental asociados
a los fenomenos del burnout, fatiga de compasion y traumatizacion vicaria, los
que cada dia son mas frecuentes, por lo que el cuidado propio y del equipo
han llegado a considerarse como un imperativo ético para la adecuada accion
profesional (Gracia, 2004; Oltra, 2013; Hernandez, 2017).

Se ha establecido que el cuidado propio no es una actitud azarosa ni improvisada,
sino que una funcion reguladora que las personas desarrollan y ejecutan
deliberadamente con el objeto de mantener su salud y bienestar (Hernandez et
al.,, 2003), para lo cual es necesario promover iniciativas a nivel personal, de equipo
e institucional (Arenas-Monreal et. al, 2004). Las instituciones de salud ain no
reconocen seriamente esta situacion ni tampoco ofrecen el debido apoyo a sus
trabajadores/as y, ademas, muchas veces los/as mismos profesionales desconocen
sus riesgos y descuidan su propia salud (Valdez et al., 2004).

A pesar de que los estudios muestran que la salud de los familiares, cuidadoras/
es y equipos de salud se ve afectada, asi como el aporte que seria para ellos/as
el poder discutir abiertamente sobre la muerte y algunas enfermedades de fin
de vida, los esfuerzos han estado dirigidos en desarrollar avances biomédicos y
tecnoldgicos que repercuten en una progresiva medicalizacion del morir, con el
consecuente silencio en torno al proceso de fin de vida (Manjon, 2018).

La preparacion para la muerte se ha indicado como un tema necesario de abordar
con las/os cuidadoras y familias, pero adn no es suficientemente visibilizado
ni conocido por quienes acompanan y realizan cuidados de fin de vida. Este
documento busca aportar en la familiarizacion de este concepto y mostrar su
aplicabilidad para el trabajo en el proceso de fin de vida y muerte de las personas
mayores, donde los equipos de salud tienen un papel trascendental, identificando
y acompanando las necesidades de todos/as los involucrados (Briceno, 2017).

En el contexto actual donde recientemente se promulgd la Ley 21375 que
“Consagra los cuidados paliativos y los derechos de las personas que padecen
enfermedades terminales o graves” (21 de octubre, 2021) —cuya implementacion
por parte de los equipos de salud conlleva desafios y expectativas—, esperamos
que la guia “Acompanar en la vida y en la muerte” dirigido a los equipos de APS y




el documento dirigido a cuidadores/as y familiares, sirvan de insumo en su tarea
de brindar estos cuidados a las personas mayores y acompanar a las familias y
cuidadoras/es, valorando algunas buenas practicas y entregando recomendaciones
para la preparacion para la muerte, el cuidado y acompanamiento de las personas
mayores en fin de vida y el cuidado propio de quienes cuidan.

Capitulo 1.

Preparacion para la muerte

1. {Qué es la preparacion para la muerte? Una breve aproximacion al
concepto

Ejercer el cuidado de un familiar con una enfermedad terminal es un desafio complejo y,
como ya fue mencionado, con frecuencia las muertes ocurren por enfermedades cronicas,
como cancer o demencia que requieren de los cuidados de otras personas (Nielsen et
al,, 2016). Las labores ejercidas por las/os cuidadoras familiares son un componente
clave en los sistemas de cuidado, no obstante a menudo estas son desempenadas sin
remuneracion y en condiciones de desproteccion social (Garcés et al, 2010; Roth et al,,
20715), lo que estaria asociado a diversas consecuencias negativas para la salud (Vitaliano
et al, 2003; Pinquart y Sérensen, 2007; Schulz y Sherwood, 2008).

Muchas cuidadoras/es ejercen este rol por varios anos, sin embargo, con frecuencia
reportan la muerte de la persona cuidada como algo inesperado y para lo cual no
estan preparadas (Hovland-Scafe y Kramer, 2017). La preparacion para la muerte ha
sido senalada como un tema prioritario para las/os cuidadoras (Schulz, 2013; Nielsen
etal, 2016), pero suele ser una necesidad omitida por los equipos de salud e, incluso,
invisibilizada como tal para el resto de la familia. Ademas, la trayectoria impredecible
de algunas enfermedades y las exigencias cotidianas de cuidados podrian interferir
en esta preparacion, pudiendo explicar el porqué algunos/as cuidadores no logran
sentirse preparados (Breen, Aoun, O'Connor et al., 2018).

Dada la preocupacion por la preparacion para los cuidados y las/os cuidadoras, hace
algunos anos emerge el concepto de la preparacion para la muerte (PPM). Es un concepto
relativamente reciente y aun sin una definicion Unica, pero que puede entenderse como
un proceso mediante el cual las/os cuidadoras perciben o reconocen la muerte de la
persona cuidada como una situacion inminente que implica un cambio cognitivo y
conductual para afrontar los cuidados en fin de vida y |a inevitable pérdida (Hebert et al.
2006b; Tang et al,, 2020; Nielsen et al,, 2016; Hovland-Scafe y Kramer, 2017).

La PPM estaria compuesta por diferentes dimensiones (Hebert et al. 2006b):

1. Médica: Soporte y comunicacién con profesionales de salud que permita
conocer signos y sintomas de las etapas terminales.

2. Psicologica: Posibilidad de conversar sobre el duelo y los aspectos
emocionales asociados, ademas de ser capaces de mantener relaciones
con familiares y amigos.




3. Espiritual: Relacionado al significado de la vida, la muerte y la ritualidad
religiosa.

4. Practica: Anticipacion de aspectos financieros, patrimoniales y arreglos
fdnebres.

La falta de PPM en las/os cuidadoras se asocia con consecuencias negativas
durante el duelo, como problemas psicoldgicos, enfermedades fisicas a largo
plazo, ansiedad, depresion, duelo complicado y peor calidad de vida (Tang et
al,, 2020). Por otro lado, sentirse preparada/o para la muerte se relaciona con
resultados favorables, como mayores competencias de cuidado, satisfaccion
familiar, mejor salud mental y beneficios para la persona bajo cuidados (Hovland y
Kramer, 2019; Norinder et al., 2017).

Se han desarrollado satisfactoriamente intervenciones para promover la PPM
y mejorar la salud mental de quienes cuidan en etapas de fin de vida. Estas
intervenciones representan una oportunidad para favorecer su bienestar. (Nielsen
etal, 2016).

2. Preparacion para la muerte: experiencias de cuidadoras/es,
familiares y equipos de salud de APS en la Region Metropolitana

Durante este proceso de investigacion invitamos a las personas a conversar sobre la
preparacion para la muerte y no fue sencillo. Varios participantes, tanto cuidadoras/
es, familiares, como los equipos de salud, desconocian el concepto y en primera
instancia pensaban que el estar preparado era no sentir dolor por la pérdida. Ante
esta asociacion, la mayoria senalaba que seria imposible prepararse para la muerte
de un familiar cercano. No obstante, en la medida que la conversacion avanzaba,
emergieron experiencias comunes que dan cuenta de las condiciones en que las
familias enfrentan la muerte y como les hace sentir mas o menos preparadas.

Para profundizar el analisis sobre la preparacion para la muerte y nuestras
recomendaciones, en este apartado se explican las situaciones que influyen en la
preparacion para la muerte y practicas de las familias o de los equipos de salud
que acompanan la preparacion.

2.1. ¢Estan preparados los equipos de salud para hablar de la muerte?

Si bien todos los y las participantes de los equipos de salud han tenido alguna
experiencia con lamuerte de usuarios/as de sus programas, pocos han desarrollado
estrategias concretas para abordar estas situaciones. La mayoria actta bajo sus
propias creencias y herramientas, motivado por la cercania que se produce con la
persona cuidadora principal a través del trabajo cotidiano.

Ademas, el equipo sanitario reconoce la falta de recursos para entregar un apoyo mas
integral a las personas mayores y sus familiares. Por su parte, las/os cuidadoras y familiares
valoran el apoyo de la atencion primaria, a la vez que perciben la sobrecarga de los equipos
y, en consecuencia, la falta de continuidad de la atencion domiciliaria y seguimiento.




— Recomendaciones

-ﬁ Los equipos de salud requieren estrategias de colaboracion
mutua para promover la reflexion y el didlogo, con el objetivo
de compartir sus propias creencias y experiencias sobre la
muerte de los/as usuarios y como abordarlas.

ﬂﬂ Ante la alta demanda y necesidades de las familias, es necesario
identificar las redes y recursos disponibles tanto familiares como
delintersector, para ajustar las soluciones a los contextos locales.

-F Actualmente, a partir de la Ley 21.375 que
“Consagra los cuidados paliativos y los
derechos de las personas que padecen
enfermedades  terminales o  graves)
existen lineamientos y orientaciones
para su implementacion tendientes a
fortalecer el trabajo de los equipos de APS
que acompafan a personas mayores en
fin de vida.

Los equipos de salud hacen énfasis en que las familias viven el proceso de muerte y duelo
de diferentes modos, por tanto, es necesario prestar atencion a los momentos por los
cuales cursa una familia y reconocer la oportunidad de apertura para abordar el tema de
la muerte. Aunque algunas familias han sobrellevado el proceso sin apoyos y de manera
satisfactoria, es importante que el equipo de salud pueda tomar la iniciativa de instalar
la conversacion sobre la muerte. En los préximos apartados se describen practicas que
identificamos pueden ayudar a conversar sobre la muerte, asistir a la persona mayor en
fin de vida y acompanar a sus familiares y en particular al cuidador o cuidadora principal.

2.2. Hablar sobre la muerte, primer paso para prepararse

La muerte es comprendida como un momento doloroso y complejo. Algunos/as
participantes senalan que aun es un tema tabd, es decir, culturalmente evitado y
negativo, por lo cual poco se habla o se nombra. No obstante, la mayoria coincide
en que es un tema del que se debe hablar, tanto en la familia como con las personas
mayores en fin de vida, otorgandole cierta naturalidad al proceso de muerte.

Paralos y las profesionales la imposibilidad de prepararse estaria asociada a un preconcepto
negativo sobre la muerte. En el caso de familiares y cuidadoras/es, su respuesta se sostiene
en el reconocimiento del propio dolor experimentado previamente y la imposibilidad de
predecir las reacciones emocionales de ese momento. Por otro lado, la distancia entre
saber que la persona va a morir y aceptar la muerte, es una limitante para la preparacion.
Algunas familias reconocen la dificultad para aceptar la muerte y aun cuando no puedan
revertir la situacion de salud, prefieren evitar u omitir abordar este asunto.
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‘Aunque sabemos lo que va a pasar, pero a lo mejor, no lo queremos aceptar.
O sea, por mi parte, nosotros no queriamos aceptar que se muriera. Uno lo
quiere tener siempre con nosotros (..) Yo no me puedo preparar, porque...
No queremos. No sé, no sé, en realidad” (Familiar, Renca)

Adicionalmente, la imposibilidad de prepararse responde a que, implicitamente,
se conceptualiza la “preparacion para la muerte” como el conjunto de acciones o
conocimientos que permitirian vivir la muerte de la persona cuidada sin la afliccion

propia

del duelo. Y ante esta naturaleza inevitable de las reacciones emocionales

y su valor cultural, se presenta cierta resistencia a aquello que pueda interferir en
aquellas expresiones humanas.

“..no esperaria ver a un familiar que esté sufriendo y estar triste cuando
se murio, porque en realidad uno dice ‘ya esta descansando, pero sigue
pasando, porque obvio, uno nunca esta preparado para ese momento final’.
(Equipo de salud La Pintana)

“Yo creo que nadie esta preparado para esto (..) Yo no estaba preparada.
Pensar que mi madre fue una persona muy buena en todo sentido, una
persona muy alegre, y de ver.. que me toco despedirme tres veces de mi
mama, y el dltimo de ver que mi madre se me fue en una bolsa, y después

cerrar el cajon, y estar ahi con ella.. como que no... Eso es fuerte para mi"
(Familiar, Macul)

“Es que, en esos momentos, uno no esta preparado. (..) Uno dice que se
prepara, pero el momento que ya parten los viejitos uno siente el dolor,
como hijo (..) a usted le pueden a... le pueden aconsejar, le pueden hablar
mil cosas. Pero en ese momento, en esa reaccion, uno actda como ser
humano y siente el dolor’ (Cuidador, El Bosque)

En estas citas se puede observar como el dolor se considera humano, ineludible y
a pesar de la conciencia sobre el descanso que podria implicar la muerte para la
persona mayor, el adiés del momento final no permite preparacion en el sentido
de no sufrir.

# Es importante promover instancias para hablar sobre la

<€ Las familias son importantes en los procesos de preparacion

Recomendaciones

muerte, ya sea en contexto de atencion domiciliaria, consulta
en el centro de salud o en talleres. Esta aproximacion debe
ser de forma cautelosa, por ejemplo, prestando atencién a las
oportunidades de la relacion con las personas y sus familias
para iniciar este tipo de conversaciones.

para la muerte. Se recomienda, siempre que sea posible,
incluir a la familia en las conversaciones o decisiones que

1"




puedan tener lugar en las visitas domiciliarias. Esta accion
puede motivarles a conversar sobre la muerte en instancias
privadas.

€  Aun cuando no es posible evitar el dolor, un primer paso
para la preparacion es el reconocimiento de la muerte como
algo proximo. Para ello, las personas en fin de vida y sus
familias deben conocer la informacién sobre el estado de
salud y prondstico. Esta informacion puede ser reiterada en
diferentes visitas, pues asi se asimila de mejor manera.

* Ayudar a las familias a tomar conciencia del progresivo
deterioro funcional de las personas mayores, permite
comprender la muerte desde otras perspectivas, como
momento que trae alivio o descanso al final de la vida. El
equipo de salud puede apoyarse en estas etapas del proceso
de agonia para acompanar a los/as familiares, favorecer la
toma de conciencia y asi avanzar en el proceso de preparacion
de la muerte.

€ Promover que las familias y cuidadoras/es cuenten con
instancias para reconocer y expresar sus emociones, de este
modo, podran compartirlas y apoyarse mutuamente.

$® Instruir a las familias y cuidadoras/es con la informacion
necesaria sobre los cambios fisiologicos que se experimentan
hacia el final de la vida, las familias podran acompanar de
manera mas tranquila.

Sin embargo, se observan matices y otras voces que hablan de que si es posible
prepararse y emergen experiencias comunes que nos permitieron indagar
en practicas que dan cuenta de una preparacion, que podria sintetizarse en la
busqueda de tranquilidad y afecto para el momento de la muerte.

Las personas mayores hablan de su muerte, cominmente estas conversaciones son
sobre sus decisiones con relacion a los servicios funebres, en menor medida sobre
sus deseos sobre los cuidados y sobre la muerte propiamente. Estas conversaciones
comunmente tienen lugar en momentos de mejor condiciones de salud.

Para las/os cuidadoras y las familias, conocer estas preferencias ayuda a
organizarse, anticipar algunas labores y contribuye a la aceptacion de la muerte. El
equipo de salud, en algunas ocasiones, contribuye con la entrega de informacion
sobre tramites basicos. Las familias abordan el tema de la muerte con las personas
mayores en relacion con sus preferencias y decisiones funebres y los procesos
asociados, como, por ejemplo, lugar especifico donde ser enterrada, ser cremada,
quiénes deben asistir, qué ropa usar, qué hacer con sus pertenencias, entre otras.
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“Entonces, de alguna manera el mensaje es ‘tenga el carné en la mano,
sepa donde esta, todo lo que hemos hablado, como se hace el certificado
de defunciones, el explicar que las funerarias se encargan practicamente
de todo, el conversar, si los pacientes quieren cremarse o quieren ser
enterrados, donde van a ser cremados o enterrados’ (Equipos de salud
Providencia y Macul)

“El estuvo plenamente de acuerdo en que yo comprara el Parque, comprara
los funerales, siempre estuvimos de acuerdo en eso.. Y sin maquinas,
también, los dos. Yo le dije, mi hijo sabia, mi hijo es médico, él sabia todo
lo que nosotros pensabamos con respecto a eso” (Cuidadora, Providencia)

A mi papa le gustaban los ternos, nosotros lo teniamos preparado hace
mucho rato. Con el dolor que significa planchar esa camisa que en algun
momento se va a usar, pero al momento que llega uno estaba tranquila’
(Cuidadora, Cerro Navia)

Por otro lado, las labores de cuidados también contribuyen a prepararse para
la muerte. Para los/as profesionales, aquellas personas que han cuidado con
dedicacion y afecto a la persona mayor, se sienten mas preparadas para su muerte
dado que “hicieron todo lo posible” por lograr su bienestar. Para las/os cuidadoras,
la comprension del cuidado como entrega total para dar un fin de vida digno
y con el menor sufrimiento posible, implica tranquilidad de haber hecho todo
lo necesario para que esa persona partiera bien y, junto con ello, sufrir menos,
pues se esta satisfecho/a de lo entregado. Lo anterior tiene también relacion con
“disfrutarlos en vida’, una practica para cuidadoras/es y familiares que implica
pasar tiempo con la persona mayor, hacerle carino, despedirse, sanar problemas,
entre otras expresiones afectivas de cercania.

“Me siento feliz de haber hecho lo que hice por mi mama, me siento
tranquila con eso y sé que ahora descansa’ (Cuidadora, El Bosque)

“Uno sufre menos, porque queda con el corazon llenito de haber contribuido
al proceso y al cuidado. Y que independiente del deterioro, de las sombras,
de lo mal que lo pasa, de que pides SOS y no llega” (Cuidadora, Macul)

Como ilustran estas citas, la satisfaccion con los afectos y cuidados entregados
permite enfrentar la muerte con mayor tranquilidad, lo que no implica que la labor
no haya sido desgastante y muchas veces solitaria.

Los y las familiares destacan que la preparacion para la muerte también depende
de la vida que las personas mayores llevaron. Esta comprension, implicaria que
estar preparado no depende sélo de las acciones durante el periodo de fin de
vida, sino también de llegar contento, en paz, tranquilo, si se ha tenido una buena
vida.
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— Recomendaciones

Promover que las familias conversen sobre las preferencias
y creencias de las personas mayores, tanto sobre decisiones
respecto al cuidado, como sobre la muerte. Estas instancias
podran servir para el proceso de preparacion para la muerte.

Contar con instancias para reconocer la labor de cuidado, el
esfuerzo que implica y buscar apoyo familiar o comunitario
para acompanar en las dificultades.

Los equipos de salud pueden ser un apoyo importante
para las personas cuidadoras, siendo muchas veces la Unica
contencion. Para acompanar los procesos de preparacion
para la muerte, se recomienda un abordaje familiar o incluso
comunitario, reconociendo los apoyos que pueda tener
disponible la persona mayor en fin de vida y la o el cuidador.

Contar con instructivos sencillos sobre los tramites que deben
realizar las familias durante el proceso funebre (certificado de
defuncidn, sepultura, cuota mortuoria, entre otras). También
explicar en qué casos el equipo de APS puede colaborar y
sus tiempos de respuesta. La claridad respecto a estos puntos
ayuda a manejar expectativas.

Promover que las familias se organicen y puedan definir roles
para el dia del fallecimiento. Tener claridad en las labores que se
deben cubrir y quiénes las deben realizar, puede aliviar el estrés
del momento.

Como equipo de salud también es recomendable identificar roles y tareas
acumplir en el caso de acompanar en el momento del fallecimiento.

La conversacion sobre la muerte puede ser dificil. Una
estrategia que podria emplearse para iniciar la conversacion
es invitar a la persona mayor y/o a sus familiares a rememorar
momentos especiales de la persona mayor en fin de vida y
las satisfacciones que tuvieron. También conversar sobre los
conflictos pendientes, aunque no siempre sean posibles de
solucionar, podria ayudar a sobrellevarlos.

2.3. Atencién centrada en la persona mayor

Si bien los equipos de salud destacan que las practicas dirigidas hacia las personas
mayores son escasas, hay acuerdo entre los y las participantes, incluidas las
familias, en que la preparacion de la persona mayor para su propia muerte es un
proceso que busca disfrutar los Gltimos momentos y otorgar a la persona mayor

en fin de vida un entorno de afecto y tranquilidad.
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“Enlo posible en paz, reconciliarse... yo por ese motivo [lamé a mi hermano,
por dltimo, para que ellos tuvieran tiempo.. no sé si tenian que pedirle
perdén a mi mama para que mi mama pudiera partir’ (Cuidadora, El Bosque)

“Estar lo mas en paz consigo mismo, o sea, qué temas hay que resolver o
elegir alguno porque quizas hay muchos, pero por lo menos lo crucial tratar
de sanar algunas cosas que estan pendientes (...) es una forma de ir como
cerrando ciertos cabos que pueden generar esta diferencia al momento de
irse” (Equipos de salud Providencia y Macul)

Para el equipo sanitario, en aquellos casos de demencia o compromiso de
consciencia se aborda mas que nada los temas de cuidados fisicos y preparacion
de las/0s cuidadoras.

‘Dependiendo del paciente, dependiendo de cémo esté y de lo que quiera
la familia también, pero se le explica todo lo que pueda pasar y las acciones
que podemos hacer para mejorarlo entre comillas’ (Equipos de salud
Providencia y Macul)

En esta cita se evidencia que las personas mayores con alguna pérdida de
consciencia no siempre son activamente consideradas para la preparacion de la
muerte e incluso podrian no recibir informacion si es que la familia se niega.

— Recomendaciones

-ﬁ Aun cuando las personas mayores se encuentren en estado
de demencia o con compromiso de consciencia, es parte
de un trato humanizado y respetuoso hacerlas participe de
la atencion, considerar su expresion de deseos y decisiones
anticipadas y, cuando corresponda, explicar su condicion.

# Siempre es importante incluir a las familias, no obstante se
debe velar por la autonomia de la persona mayor, por tanto
a veces es necesario aconsejar que las familias respeten las
decisiones de las personas mayores.

-ﬁ Si la persona mayor no puede expresar su voluntad y no lo
hizo previamente, invitar a los familiares o amistades cercanas,
a quienes mas le conocen, a pensar cual seria su voluntad. La
familia puede encontrar significado especial a las practicas de fin
de vida, pensando en las preferencias de las personas mayores.

-ﬁ Puede orientar en el trabajo de asistencia en fin de vida la
elaboracion de planes de atencion basados en el pronéstico
de salud consensuados con personas mayores y/o sus familias,
lo que permitira alinear al equipo y que las familias ajusten
sus expectativas.
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Adicionalmente, el equipo sanitario destaca que es relevante el adecuado manejo
del dolor, sin embargo, no siempre cuentan con los recursos o formacion para
proveer un adecuado manejo del dolor, por tanto, esta es una necesidad no
siempre cubierta.

“El dolor o la forma de sufrimiento que tienen es tan dominante, que ellos
prefieren que se acabe el dolor falleciendo (..) todavia no se me sale de
la cabeza de una abuelita que decia ‘llévame contigo senor, y lo repetia
todo el rato que estaba ahi, y ella sufria y.. la verdad es que nosotros no
podiamos hacer mucho y en realidad nadie podia hacer mucho por ella”
(Equipo de salud La Pintana)

En esta cita se evidencia que el sufrimiento de las personas mayores en fin de
vida se puede expresar de diversas formas, una de ellas es expresar el deseo de
morir. Por otro lado, llama la atencion la idea de que no hay mucho qué hacer.
Esta comprension puede llevar a naturalizar el dolor y no movilizar los recursos
necesarios para su abordaje.

— Recomendaciones

-ﬁ El manejo del dolor es primordial para los cuidados de
fin de vida. Los equipos de atencion primaria requieren
mayor formacion en relacion a reconocer las necesidades
y situaciones en que se requiere un manejo especializado y
los programas requieren contar con recursos y estrategias de
derivacion para su manejo.

El equipo de salud debe conocer los recursos disponibles en
la red de salud para una derivacion oportuna.

En este sentido, la implementacion de la nueva ley sobre
Cuidados Paliativos Universales dispone de recursos y
orientaciones técnicas para el manejo del dolor (Orientacion
Técnica Cuidados Paliativos Universales, pag. 40)

Finalmente, en las experiencias de las personas participantes se identificaron las
siguientes practicas o condiciones que contribuirian con la preparacion de las
personas mayores:

e A las familias les es dtil disponer de informacién sobre el estado de
evolucion y prondstico de la enfermedad en la persona mayor en fin de
vida.

e Cuando las personas mayores hablan de su propia muerte, contribuye a
preparar a las familias.

e Los/as profesionales y las familias facilitan la resolucion de asuntos
pendientes.
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e Las/os cuidadoras procuran otorgar cuidados de fin de vida en un entorno
de cercania y tranquilidad, incluyen el contacto con la familia para que se
despida o acompane a la persona mayor en fin de vida.

e Las familias pueden dar la tranquilidad a las personas mayores de que sus
seres cercanos estaran acompanados.

e Ocuparse de buena manera de los cuidados fisicos, como el manejo de
sintomas que puede presentar la persona mayor durante el proceso de
fin de vida y aquellas practicas vinculadas a la hidratacion, alimentacion y
prevencion de lesiones de la piel.

e Elequipo de salud promueve el acompanamiento y adecuacion a practicas
espirituales de las personas mayores.

2.4. Acompanando a las familias

Acompanar a las familias puede tener diferentes niveles, por un lado la atencion
y cuidado de la persona mayor y de la o el cuidador, es la principal labor que
realizan los equipos sanitarios. Se reconocen problemas con la continuidad de la
atencion, asi como se valora positivamente el seguimiento, incluso telefénico. Por
otro lado, acompanar a las familias también se enfrenta a la dificultad de incluir
a todo el grupo familiar, ya sea porque no siempre esta disponible o bien porque
el equipo no cuenta con tiempo suficiente. Sin embargo, se destacan algunos
ambitos centrales de este acompanamiento, que se describen a continuacion.

Los equipos de salud enfatizan la importancia de la espiritualidad y ajustarse a las
creencias de las familias para facilitar la conversacion sobre la muerte. Enfocarse
en las necesidades y creencias puede ayudar a las/os cuidadoras a dejar ir, es
decir, aceptar la muerte. Las/0s familiares y cuidadoras también reconocen la
importancia de ciertas practicas religiosas que ayudan o facilitan este transito
hacia la muerte, la mayoria de ellas de ambito afectivo, como la compania de
familiares, o religiosos, como la visita de una autoridad o servicio religioso.

Para familiares y cuidadoras/es la condicion de salud de la persona mayor, en
particular la existencia de una patologia terminal, el evidenciar el sufrimiento y los
deseos de morir, les permitieron asimilar la muerte como un evento esperado para
el descanso, aun cuando esto puede ser asumido mas bien como una resignacion
y No una preparacion propiamente tal.

“Una nunca esta preparada, pero de repente cuando llega ese momento tu
dices ‘no, no es vida para ella, no es vida que esté asi”’ (Cuidadora, La Granja)

“Le pedia a Dios que se acordara de él, le pedia a mis abuelos que ya lo
tomaran de la mano, y yo le hablaba a mi papa, le decia yo ‘pero quédese
tranquilo’ le decia yo, ‘mire, vaya, los abuelos lo estan esperando, lo estan
esperando mis abuelos, mi mama, mis tios” (Cuidadora, Recoleta)
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Si bien la muerte puede ser vista como la posibilidad de poner fin al sufrimiento,
existe una resistencia y desde ahi varias cuidadoras/es relatan una tendencia a
“no dejar morir’, a retener a la persona mayor en fin de vida, ya sea con practicas
médicas o bien por transmitir preocupaciones.

“Fallecio un dia que yo no lo cuidé. Seguramente porque no lo cuidé, porque
no lo dejaba morir y después me di cuenta, éya? Llamaba a la Help, hacia
esto, hacia lo otro, sacaba a mi papa de la agonia y lo entendi después de
4 anos” (Cuidadora, Macul)

“Un curita (sacerdote) nos dijo ‘a lo mejor su mama no se quiere desprender
de ustedes, de sus hijos, o sea, va a dejar a sus pollitos solos, a sus hijos
solos’ Entonces, inconscientemente ella fue mucho, muy larga la agonia,
estuvo tres meses’ (Cuidadora, La Granja)

Algunos familiares y cuidadoras/es reconocen la necesidad de contar con apoyos
psicologicos para prepararse para la muerte, aludiendo a la intensidad de los
sentimientos de pérdida, y el apoyo que podria implicar hablar con una persona,
con quien expresar y entender la emocion.

“Tener un apoyo, no sé, psicoldgico, de preparacion para experimentar la
pérdida de una persona, (..) porque uno, al sentir el sentimiento de que tu papa
va a morir o fallece repentinamente, uno realmente no esta preparado, no esta
preparado para esas cosas. Y yo creo que, si una persona pudiera hablar con la
otra, y decirle, explicarle la forma o el sentimiento que uno puede tener, con
ella, yo creo que lo tomaria de otra forma’ (Familiar, La Pintana)

Por otro lado, se evidencia que una busqueda de tranquilidad en los momentos
finales en ocasiones implica ocultar la pena y el dolor, lo que podria no ser
beneficioso para la salud mental de las/os cuidadoras y de las familias.

“Le decia (a mi hermano) éicomo se te ocurre llorar delante de mi papa?,
si mi papa nos tiene que ver alegres’ (él respondia) ‘No, si a mi papa no le
queda mucho’. ‘Pero callate, le decia yo” (Cuidadora, La Pintana)

— Recomendaciones

-ﬁ Indagar sobre creencias o practicas religiosas puede facilitar la
apertura hacia conversar de la muerte. También puede ampliar
la red de apoyo de las personas cuidadoras y familiares.

# Facilitar que la familia tome conciencia de los cambios en
los cuidados necesarios durante el fin de vida, asi evitar
intervenciones y hospitalizaciones innecesarias.

€  Facilitar instancias de conversaciones sobre los desacuerdos
familiares, especialmente, respecto a la muerte y el
comportamiento frente a la persona mayor.
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1’ Validar y promover el respeto de las diferentes formas de
expresion emocional.

# Informar a las familias sobre las posibilidades de apoyo
psicologico en casos de un malestar emocional frente a la muerte
que sobrepase las habituales capacidades de afrontamiento.

# Contar con una estrategia de derivacion ante la presencia
de signos de alarma que indiquen afectacion grave de la
salud mental. Por ejemplo, circunstancias que requieren
derivacion de urgencia son: presencia de sintomas psicéticos
(deterioro o pérdida del juicio de realidad, alucinaciones o
conductas extranas) y riesgo suicida (ideas de muerte o ideas
suicidas). Otras circunstancias que requeriran atencion, pero
no urgentes, son: sintomas ansiosos o del animo intensos y
persistentes; insomnio persistente; diagnostico de psiquiatria
previo con sintomas actuales y sin tratamiento reciente;
consumo problematico de sustancias.

Cerrar los ciclos con las familias después del fallecimiento no esta considerado en
los programas de apoyo domiciliario. Algunos equipos de salud refieren realizar
practicas personales o acordadas como equipo, como realizar una dltima visita
domiciliaria, continuar el vinculo con cuidadoras en talleres o con apoyo psicoldgico.

“Nos preocupamos, en general, de poder cerrar con una visita [..] No
siempre lo podemos hacer, pero en algunos casos tratamos de cerrar (...) es
importante poder cerrar, pero no siempre se tienen los tiempos destinados
para eso, en ninguna parte esta considerado una visita de atencion del
duelo, de post-fallecimiento. Creo que es algo importante, porque uno
genera un vinculo con los cuidadores a veces mas que con el paciente’.
(Equipo de salud, Cerro Navia)

— Recomendaciones

* Es recomendable, siguiendo los principios del modelo
de atencidn integrada de salud con enfoque familiar y
comunitario, realizar un gesto de cierre con las familias de
usuarios/as fallecidas. Por ejemplo, con una ultima visita, una
nota de despedida, llamado telefonico u otro.

€ Ofrecer apoyos para el duelo, por ejemplo, con
acompanamiento individual, derivaciéon o bien talleres
colectivos sobre duelo.

9 Ofrecer retomar o iniciar los cuidados de salud general.
Muchas personas cuidadoras descuidan sus controles de
salud. Como parte del cierre, el equipo podria gestionar horas
de control, solicitar actualizacion de examenes preventivos o
facilitar el acceso a otros programas.
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3. Otros recursos

A continuacion se entrega material informativo sobre acompanamiento de duelo
y en fin de vida. Este material podria orientar o servir de base para implementar
acciones o programas de preparacion para la muerte en el contexto de la atencion

domiciliaria.

Pais Nombre Autor/es y ano Enlace QR
Chile Orientacion técnica cuidados | Division de
paliativos universales (Ley Prevencion
21.375) y Control de
En particular podria ser de uti- = Enfermedades,
lidad la siguiente informacion: | MINSAL, 2022
- Pag. 90 Dimension Psicolo-
gica
- Pag. 145 Dimension espiritual.
- Pag. 151 Dimension social
El Salvador | Duelo Fundacion
Manual de Capacitacion para | Silencio
Acompanamiento y Abordaje | (FUNDASIL) y
de Duelo. UNICEF, 2020
Espana | iHablemoslo!, Asociacion Fe-
Tu guia para hablar sobre deral Derecho
deseos y voluntades al final a Morir Digna-
de la vida mente (DMD),
sin ano
Espana | Manual de Cuidados Paliati- | Junta de
vos de Extremadura Extremadura,
Consejeria
de Sanidad y
Servicios So-
ciales Servicio
Extremeno de
Salud, 2019.
Chile Acompanamiento terapéutico | Irrazabal Gal-
al final de la vida vez, N;
Mora Bolba-
ran, C; Tapia
Saavedra, S,
Universidad de
Chile. 2021

20


https://diprece.minsal.cl/wp-content/uploads/2023/01/Orientacion-Tecnica-Cuidados-Paliativos-Universales.pdf
https://diprece.minsal.cl/wp-content/uploads/2023/01/Orientacion-Tecnica-Cuidados-Paliativos-Universales.pdf
https://diprece.minsal.cl/wp-content/uploads/2023/01/Orientacion-Tecnica-Cuidados-Paliativos-Universales.pdf
https://diprece.minsal.cl/wp-content/uploads/2023/01/Orientacion-Tecnica-Cuidados-Paliativos-Universales.pdf
https://diprece.minsal.cl/wp-content/uploads/2023/01/Orientacion-Tecnica-Cuidados-Paliativos-Universales.pdf
https://diprece.minsal.cl/wp-content/uploads/2023/01/Orientacion-Tecnica-Cuidados-Paliativos-Universales.pdf
https://derechoamorir.org/wp-content/uploads/2021/10/5-hablemoslo.pdf
https://derechoamorir.org/wp-content/uploads/2021/10/5-hablemoslo.pdf
https://derechoamorir.org/wp-content/uploads/2021/10/5-hablemoslo.pdf
https://derechoamorir.org/wp-content/uploads/2021/10/5-hablemoslo.pdf
https://saludextremadura.ses.es/paliex/detalle-contenido-estructurado/1251116
https://saludextremadura.ses.es/paliex/detalle-contenido-estructurado/1251116
https://repositorio.uchile.cl/hand%C3%82%C2%ADle/2250/180079
https://repositorio.uchile.cl/hand%C3%82%C2%ADle/2250/180079

Capitulo 2.
Cuidado propio de los equipos de salud de APS

1. ¢Qué es el cuidado propio?
En el contexto sanitario, cuando hablamos del cuidado propio generalmente
pensamos en autocuidado, es decir, en las acciones positivas e intencionadas que
cada trabajador/a en forma individual puede llevar a cabo para prevenir, mantener
una buena salud y tratar sintomas.

Sin embargo, el cuidado propio también se refiere al conjunto de acciones que los
equipos realizan con este mismo fin, asi como a las condiciones de trabajo y otras
acciones que los administradores e instituciones deben propiciar para beneficiar la salud
de sus trabajadores/as. Exigir esto a las instituciones de salud es una responsabilidad
de autocuidado, corresponde a “una responsabilidad social ya que de no proveer
los mecanismos protectores y correctores se verian vulnerados los derechos de los
pacientes a una atencion de calidad” (Galvez, 2008, como se citd en Oltra, 2013, p.89).

El cuidado propio debiera ser planificado y sistematico, asi como orientado por
objetivos claros y acciones realizables. Para ello, un primer paso es conocerse,
identificar las necesidades individuales y grupales. Es un proceso que se inicia al
tomar conciencia del propio estado de salud, junto con el deseo y compromiso de
establecer un plan para alcanzar un mayor bienestar. En esta toma de conciencia es
importante considerar también lo que el equipo, en conjunto, visualiza respecto
de cada uno de sus miembros y de ellos mismos como grupo.

Dicho proceso de autoconciencia implica también reconocer que el acto de
cuidar es una tarea dificil y que quien lo realiza es vulnerable al riesgo de afectarse
emocionalmente por sutrabajo y su dedicacion. Es natural que existan estos riesgos,
especialmente en contextos de salud donde el trabajo con el dolor y muerte
es permanente, y donde el agotamiento emocional, la despersonalizacion y el
surgimiento de sentimientos de falta de logro personal, por ejemplo, incrementan
la ansiedad de los y las trabajadoras (Tobon-Restrepo, 2022).

Estos contextos dan lugar a una realidad que solo pueden compartir “quienes
sufren y quienes son testigos de ese dolor, y a su vez responsables del cuidado
y/0 alivio del sufriente” (Oltra, 2013). Por lo tanto, es habitual que exista desgaste
emocional, ya que es imposible no involucrarse en algun grado con el sufrimiento
de los/as pacientes y las familias. Por ello, se considera que los y las profesionales
de salud, quienes son considerados como cuidadores profesionales de los demas,
ademas de sus aptitudes, debieran desarrollar y expresar habilidades y actitudes
afectivas (Tobon-Restrepo, 2022) que les ayude a minimizar consecuencias
negativas para su propia salud.

También es necesario aclarar que el cuidado propio no se refiere solo a acciones a
realizar cuando se hace evidente algtn problema de salud —el cual es fundamental
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poder reconocer y encontrar la ayuda necesaria para solucionarlo—, sino que alude
a un proceso que atender en forma permanente, como una capacidad instalada de
los equipos de salud.

2. Cuidado propio de los equipos de salud que asisten a personas
mayores en fin de vida: experiencias de equipos de salud de APS en
la Region Metropolitana

La principal herramienta para el cuidado de otros es la propia persona cuidadora, por
lo que su cuidado es fundamental. En este marco, resulta importante destacar que,
como se ha mencionado, si uno no es conciente de sus propias necesidades no puede
estar disponible para ayudar a otros con las suyas (Sapeta et al., 2022). Es decir, para
poder cuidar de otras personas es necesario primero cuidar de uno mismo.

Este apartado muestra los principales resultados de las conversaciones sostenidas
sobre el cuidado propio de los equipos con profesionales y técnicos de APS que
asisten a personas mayores en condiciones de dependencia severa y en fin de vida,
junto con recomendaciones que surgen de sus propias experiencias y que podrian
guiar en el fortalecimiento del cuidado de los equipos.

2.1. Laimportancia del cuidado propio en el contexto institucional

El trabajo con personas mayores en fin de vida es percibido por los equipos como
un trabajo desafiante, desde el punto de vista técnico y principalmente emocional.
En la relacion clinica que se da entre el/la paciente, su familia y el personal de
salud, se espera que el equipo sanitario entregue su experticia técnica asi como su
disposicion humana, frente a lo cual puede verse sobreexigido emocionalmente,
“exponiéndolo al riesgo de desarrollar importantes niveles de estrés y desgaste
asociado a esta demanda de ayuda, lo que atentaria directamente contra la
posibilidad de procurar una relacion clinica de calidad” (Oltra, 2013, p.86).

Estasobreexigencia puede, por ejemplo, dificultar el poder dejar las preocupaciones
fuera del espacio laboral:

‘Al menos a mi me cuesta mucho separar el trabajo, terminar mi horario
laboral y luego ir a mi casa y no pensar en alguna situacion asi, me cuesta
mucho y la forma en que lo he trabajado, lamentablemente, no sé si es
lamentable, pero yo me vinculo mucho con los pacientes, genero harto
vinculo” (Equipos de salud El Bosque y Recoleta)

Los programas que atienden a esta poblacion mayor no siempre cuentan con
condiciones o recursos optimos segln lo expresado por los/as participantes.
Existen expectativas para desarrollar un mejor trabajo y no siempre se logra, lo
cual evidentemente genera frustracion. Todos estos elementos son reconocidos
como factores que producen estrés y son considerados al momento de buscar
estrategias o acciones para el cuidado propio, las cuales suelen ser intuitivas y
muchas veces solo personales.
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“Creo que me sirvié harto en lo personal como para poder también
generar el tema del autocuidado, y asi yo siento que lo hice, fue esto de
prepararme para atender duelo, y para eso como que me puse a leer en
temas de duelos, que a lo mejor uno podria decir no tiene nada que ver con
el autocuidado’’ (Equipo de salud Cerro Navia)

“Y también, obviamente, las cosas que a cada uno le puedan gustar, practicar
deportes.. distintas cosas que uno hace en el fondo, eso me ayuda a mi,
hacer cosas de uno, compartir con tu familia, tu vida... porque al final el
trabajo es parte de tu vida, pero es tu trabajo, o sea yo creo que también
hay que saber, independiente de que a uno le pueda gustar mucho algo,
saber como separarlo”. (Equipos de salud Providencia y Macul)

Desde el punto de vista institucional, los resultados muestran que no perciben que
cuentan con el apoyo necesario para el cuidado propio y que las instancias que
existen no son especificas para quienes trabajan con fin de vida.

“En mi caso, yo creo que lo que mas me puede complicar de este tipo de
situaciones es como el entorno o los pocos recursos con que nosotros
contamos como para poder ayudar en el proceso. En mi caso, por lo menos,
me estresa mas la situacion de no poder ayudar lo que uno quisiera o de la
cantidad o ver que este sistema no permite que las personas estén en esa
situacion un poco de mejor manera’’ (Equipos de salud El Bosque y Recoleta)

“Bueno, nosotros como actividad formal no tenemos, algo como
autocuidado. Sinos mandan a talleres, cursos de respiracion, pero, asi como
grupo, no tenemos programa de autocuidado’ (Equipos de salud Renca y
La Granja).

“Pero no creo que exista como institucionalmente un espacio de
autocuidado que permita poder ir soltando este tipo de cosas, yo creo que
son las cosas que va generando cada uno de los equipos, o sea, si nosotros
como equipo decidimos que, para nuestro autocuidado, para nuestro mejor
funcionamiento o para nuestras mejores relaciones, hay que hacer algo, lo
hacemos” (Equipos de salud El Bosque y Recoleta)

— Recomendaciones

qﬁ Propiciar una actitud de autoconocimiento tanto a nivel
individual como del equipo que contribuya al reconocimiento
de las necesidades que deben ser atendidas para favorecer una
reflexion liberadora y el cuidado propio. El saber como afecta
el trabajo en fin de vida, coémo se relaciona y funciona el equipo
y qué esperar del sistema en el que se trabaja, es un primer paso
para construir posibilidades que ayuden al cuidado propio.
Este autoconocimiento permite ademas generar expectativas
y objetivos realistas sobre lo que es posible hacer dentro del
sistema, lo que también ayuda a lidiar con la frustracion.
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* Tratar de gestionar articuladamente la red intersectorial para
contar con mayores recursos para la atencion de los usuarios,
lo que a su vez genera satisfaccion en los equipos por ofrecer
todas las alternativas disponibles.

2.2. Lafalta de preparacion para el cuidado de personas mayores en fin
de vida repercute en el cuidado propio

Los equipos de salud dan cuenta de una serie de experiencias emocionales dificiles
propias del trabajo con personas en fin de vida y sus familias. Reconocen altos
niveles de involucramiento personal e impotencia.

Una capacitacion técnica profesional adecuada entregaria mejores herramientas para
el cuidado de otros y el propio. Al sentirse mas preparado, mas capaz, con mayor
seguridad y con menor incertidumbre, el impacto inherente a este trabajo seria menor.

“Han habido varios cursos enfocados en la etapa del duelo, en cémo vivirlo, en
las diferentes etapas de la vida.. eso me ha servido para cuidarme’” (Equipos de
salud Providencia y Macul)

“No a todos les gusta trabajar con personas con dependencia severa, nosotros
necesitamos como mas capacitaciones. De verdad, porque nosotros llegamos
delanaday nos pusieron, nos gusto, nos encarifiamos... Todos como autodidacta
y apoyo del equipo, pero si.. a la atencion domiciliaria, dependencia severa,
necesita harta capacitacion’ (Equipos de salud Renca y La Granja)

“Las capacitaciones yo creo que siempre es super bueno, super sano, super
nutritivo, super segurizante... el que uno vaya recibiendo ciertas orientaciones,
conocimiento tedrico que permitan ir con mayores herramientas y recursos
al ejercicio practico’ (Equipos de salud Providencia y Macul)

Recomendaciones

3 Capacitaciones especificas en cuidados de fin de vida pueden mejorar la
percepcion de autoeficacia, lo que a su vez contribuye al cuidado propio.

" Dentro de las instancias de capacitacion posibles, como equipo
de salud intente buscar o gestionar alternativas que incluyan
aspectos relacionados con el impacto que tiene el cuidado en fin
de vida en la salud de los propios equipos. El identificar y abordar
las propias emociones involucradas en este tipo de labor, ayuda
a desarrollar mejor el trabajo asistencial y a sentirse mejor.

2.3. Laimportancia de conversar y compartir las experiencias con el equipo
es un aspecto central en las practicas de cuidado propio y de los equipos.

Constituir equipos que se acompanan y contienen en situaciones dificiles se
considera fundamental. Una practica para sobrellevar la tristeza y la pena diaria es

24




desahogarse, esto implica conversar, llorar, comentar con sus companeros/as de trabajo,
o con la familia de cada uno. Un equipo cohesionado y que converse de los casos y de
otros temas es muy importante para levantar el animo y contenerse mutuamente.

“Si bien es cierto somos profesionales de salud, también somos seres
humanos y tenemos sentimientos, entonces el verbalizar lo que a uno le
pasa en un entorno donde tu tienes al mismo equipo que también conocio
a la persona, ayuda a cerrar el proceso y el también hablar con la familia,
con el cuidador, decir ‘pucha, yo también siento pena, también lo vamos
a echar de menos, hay que vivirlo juntos, quizas darle dos o tres visitas
mas de acomparnamiento seria como para cerrar ciclos, también nosotros
como personas, que también lo necesitamos’ (Equipos de salud Recoleta
y El Bosque)

“Sabes que nos ha ayudado mucho, porque tenemos un equipo aca, con
las mismas companeras conversamos el tema y tratamos de liberarnos un
poco del dolor que nosotros tenemos en el momento’ (Equipos de salud
Providencia y Macul)

“En el dia a dia yo valoro mucho el querernos como somos, yo me siento
querida y valorada por el equipo. Yo creo que eso es estupendo y se nota
en cosas tan sencillas como si yo a mi jefa le digo jefa, insisti, insisti en esta
casa y nadie abrio, nadie me pone mala cara, o sea me dice ‘ya, yo doy fe
que usted insistio, yo sé que grita fuerte, sé que si usted me dice que esa

visita no la logré hacer es porque no es humanamente posible hacerla”
(Equipos de salud Providencia y Macul)

“Pero yo creo que lo que nos ha servido mucho a nosotros, igual somos
poquitos, es que nos sabemos entender, sabemos conversar, tratar de
desahogarnos. Y yo creo que todo eso que nosotros aspiramos, esa no
mala energia, sino que esa tristeza que nosotros absorbemos la botamos en
el momento, entonces llegamos a nuestras casas sin esa tristeza’ (Equipos
de salud Renca y La Granja)

— Recomendaciones

* Como equipo reflexionar y disefar acciones o estrategias que
sientan les ayuda a cerrar el proceso de cuidado, como visitas de
cierre con las familias, por ejemplo. Cerrar los ciclos beneficia a
todos los involucrados (familias, cuidadoras./es, equipo).

* Evitar el aislamiento emocional. Fortalecer los vinculos
interpersonales al interior del equipo facilita los espacios de
contencion emocional que son necesarios para el bienestar de
sus miembros. Generen instancias para compartir experiencias,
sentimientos e ideas respecto al trabajo coman.

* Reconocer cuando un profesional necesita parar y prevenir un
burnout. Ademas de la autoobservacion, los/as companeros/as
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pueden atender e identificar signos y sintomas de alarma que
indiquen la necesidad de parar y recibir atencion profesional.

Para evaluar o medir la intensidad del sindrome
de burnout, el cuestionario Maslach Burnout
Inventory (MBI) es uno de los mas usados.

2.4. Las practicas de cuidado institucionales y personales.

El cuidado propio de los equipos de salud que asisten a personas mayores en fin
de vida suele ser relegado a un segundo plano, aun cuando se reconoce que sus
integrantes estan sometidos a altos niveles de estrés y sobrecarga emocional.

La descripcion de practicas personales, grupales e institucionales de cuidado
refleja la percepcion de que el autocuidado es una responsabilidad compartida. Se
describe una separacion entre las practicas institucionales —siempre insuficientes
y a veces inexistentes— y las practicas personales y grupales, las que se vinculan a
creencias y estilos de vida.

“Estos espacios de autocuidado que estan aca en los centros de APS
tienen como una finalidad, digamos, no tan profunda ni especifica para
abordar estos temas, son como mas bien ligeros. Y las personas que estan
trabajando, ya sea con personas mayores que estan al final de sus vidas, no
esta como estandarizado, no esta regulado” (Equipos de salud Recoleta y
El Bosque)

“Podrian existir asi como quizas con los mismos companeros, la psicologa,
hacer como este tipo de terapias, pero igual lo veo dificil, porque en
realidad siento que es un proceso como tan individual, que no todos lo
viven de la misma forma y que no a todos les duele de la misma forma
también” (Equipo de salud La Pintana)

“Yo siento que esa es la unica forma, el tener la posibilidad de tener un
tiempo de autoproteccion, pero no sé cémo se podria llevar eso a cabo en

la realidad. Yo siento que es imposible” (Equipos de salud Renca y La Granja)

— Recomendaciones

'; A nivel institucional el cuidado propio puede ser facilitado
si se desarrolla una cultura de cuidado. Para contar con una
cultura institucional de cuidado, es relevante que las jefaturas
y autoridades valoren y retroalimenten el trabajo que hacen
los equipos, ya que tienen la responsabilidad de conocer su
contexto de trabajo y apoyar las acciones que vayan en su
directo beneficio. Por lo tanto, es recomendable que el equipo
de salud pueda organizarse, reconocer sus necesidades y darlas
a conocer a las autoridades.
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https://www.medigraphic.com/pdfs/arcneu/ane-2006/ane064m.pdf
https://www.medigraphic.com/pdfs/arcneu/ane-2006/ane064m.pdf

* A nivel grupal, de acuerdo con el tiempo que se disponga, se
recomienda realizar acciones que prevengan el burnout y la
deshumanizacion en la practica asistencial. En este sentido es
recomendable realizar reuniones de equipo mas periddicas
que incluyan espacios para expresar emociones, actividades
para distenderse o cualquier otra estrategia que el equipo
considere pertinente. También contribuye realizar acciones
que cambien el foco de trabajo por unos minutos, por
ejemplo, usar musica o ver un video que guie una actividad
de pausa activa. Asimismo, se recomienda el apoyo mutuo
especialmente frente a casos complejos, dejando unainstancia
semanal para analizarlos, incluso con la participacion de un/a
psicologo fuera del equipo para que pueda apoyar en cémo
se sienten con la intervencion que estan realizando.

* A nivel personal, es importante que las personas incorporen
actividades significativas, agradables de realizar y no solo
cumplir con metas de salud o rutinas saludables. Identificar
qué les hace sentido, qué recurso protector tienen y qué
disfrutan hacer. De esta forma, cada cual definira las acciones
que pueden ser beneficiosas para su bienestar, incluyendo,
por ejemplo, pasar tiempo con gente cercana, descansar en
los tiempos libres, realizar actividad fisica, evitar llevar a casa
preocupaciones laborales, entre otras.

3. Otros recursos

A continuacién se entregan algunos recursos web que contienen mayor informacion,
orientaciones y actividades a desarrollar para el cuidado propio. Si bien varios de
estos materiales se construyeron en otros contextos, como educacionales o en el
marco de la emergencia sanitaria del COVID-19, igualmente aportan al objetivo de
cuidar la propia salud en el trabajo.

Pais Nombre Autor/es y ano Enlace QR
Chile Orientacion técnica cuidados | Division de
paliativos universales (Ley Prevencion
21.375), particularmente: y Control de
- Pag. 121 Cuidado de equipos | Enfermedades,
de salud MINSAL, 2022
Chile Manual de Orientacion para la | Sename y
Reflexividad y el Autocuidado = FACSO, Univer-
sidad de Chile,
2014
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https://diprece.minsal.cl/wp-content/uploads/2023/01/Orientacion-Tecnica-Cuidados-Paliativos-Universales.pdf
https://diprece.minsal.cl/wp-content/uploads/2023/01/Orientacion-Tecnica-Cuidados-Paliativos-Universales.pdf
https://www.sename.cl/wsename/otros/Guia_Diseno_Estrategias_Cuidado_%20Equipo.pdf
https://www.sename.cl/wsename/otros/Guia_Diseno_Estrategias_Cuidado_%20Equipo.pdf

Pais Nombre Autor/es y ano Enlace QR

Espana Guias Tematicas recomenda- Colegio Oficial
ciones sectoriales. Decalogo de la Psicologia
de recomendaciones para de Madrid,
los profesionales que siguen 2020

atendiendo al publico y traba-
jando para dar servicio a otras
personas

Espana Guias de autoayuda. Aprenda | Servicio Anda-
arelajarse luz de Salud.
Consejeria de
Salud y Bien-
estar Social.
Junta de Anda-
lucia, 2013.

Espana Autocuidado en la inter- Maria Martin
vencion social. Manual de Barranco, Ins-
autoaplicacion tituto Canario

de Igualdad,
2020

México | Guia de autocuidado para Equidad de
personal de salud Género, Ciuda-
dania, Trabajo
y Familia. AC,
2020

Ecuador | Tema 10: autocuidado y cuida- | CEDD, 2021
do de los equipos. Manual para
una Educacion con Perspectiva
de Género.

EE.UU. En tiempos de estrés, haz lo OPS, 2022
que importa. Una guia ilus-
trada. Version adaptada para
Ameérica Latina
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https://psicologosemergenciasbaleares.files.wordpress.com/2020/06/1-junio-pra-sm-covid19-rev.pdf
https://psicologosemergenciasbaleares.files.wordpress.com/2020/06/1-junio-pra-sm-covid19-rev.pdf
https://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/sites/default/files/sincfiles/wsas-media-mediafile_sasdocumento/2019/23_guia_relajarse.pdf
https://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/sites/default/files/sincfiles/wsas-media-mediafile_sasdocumento/2019/23_guia_relajarse.pdf
https://www.infocop.es/pdf/Guia-Autocuidadosocial.PDF
https://www.infocop.es/pdf/Guia-Autocuidadosocial.PDF
https://www.infocop.es/pdf/Guia-Autocuidadosocial.PDF
https://equidad.org.mx/guia-de-autocuidado-para-el-personal-de-salud/
https://equidad.org.mx/guia-de-autocuidado-para-el-personal-de-salud/
https://apps.who.int/iris/handle/10665/336218
https://apps.who.int/iris/handle/10665/336218
https://apps.who.int/iris/handle/10665/336218
https://cedd-ec.org/educacion_y_genero/materiales
https://cedd-ec.org/educacion_y_genero/materiales
https://ee.uu/
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