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INTRODUCCION A LA CULTURA
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GENERALIDADES DE LA
CULTURA PALIATIVA
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PRESENTACION

;Cual es el propodsito de esta guia?

Esta es una guia practica creada para ayudar a las residencias de personas
mayores a implementar una cultura de cuidado compasivo, enfocada en la
calidad de vida y el alivio del sufrimiento de todas las personas mayores,
especialmente de aquellos que se acercan al final de su vida.

A quién esté’dirigida esta
guia?

Se dirige a los directivos, personal
administrativo, personal de cuidado,
voluntarios y personal de salud sin
entrenamiento en cuidados paliativos
que desempenan sus labores en
residencias de personas mayores.

;Qué encontraras en esta
guia?

A Conceptos claves asociados al
cuidado paliativo.

A Ejercicios practicos para evaluar
y aplicar los conocimientos en tu
institucion

A Orientaciones y estrategias de

intervencion para crear o fortalecer
la cultura paliativa en tu institucion.

CULTURA PALIATIVA

:.De donde nace esta guia?

Esta guia nace de la experiencia de
La Casa de San José, residencia de
personas mayores con mas de 10 afos
de trayectoria en Cali y que, desde
el 2024, ha venido implementando
un programa de Cultura Paliativa
para mejorar la calidad de vida y el
acompanamiento en el final de la vida
de sus residentes.

;Quée NO encontraras en
esta guia?

A Guias para la practica clinica de
cuidados paliativos.

A Desarrollos conceptuales amplios.

A Desarrollos éticos o morales sobre
el final de la vida.



CONCEPTOS CLAVE

Dignidad: Es el valor intrinseco
que posee cada persona por el solo
hecho de ser humano. Un trato digno
implica que evitar cualquier tipo de
discriminacidon o despersonalizacion,
de modo que incluso en condiciones
de vulnerabilidad o alta dependencia,
la persona sea reconocida y respetada
en su unicidad, creencias, valores,
historia, decisiones y derechos.

Bienestar: Es un experiencia integral
gque va mas alla de la ausencia de
enfermedad, siendounestadoen elque
la persona experimenta una armonia
fisica, emocional, socialy espiritual que
le permite vivir en equilibrio consigo
mismo y con su entorno.

Calidad de vida: Es un concepto
subjetivo asociado a la percepcion que
tiene una persona sobre su bienestar

fisico, emocional, social y espiritual; asi

como su capacidad para funcionar en
las tareas de la vida cotidiana teniendo
en cuenta sus metas, expectativas,
relaciones, valores y contexto cultural.
En el ambito del cuidado paliativo, se
busca cuidarlacalidaddevidaaliviando
el sufrimiento, respetando los deseos
de cada persona y acompanando con
compasion.

Sufrimiento: Experiencia subjetiva
y compleja que se presenta cuando
una persona percibe una amenaza
para su bienestar fisico, emocional,
social o espiritual. Su alivio requiere
una atencion compasiva a traves de
la escucha y el acompahamiento
humano, mas alla de un medicamento
o tratamiento especifico.

Dolor total: Concepto similar al
sufrimiento que fue desarrollado
por Cicely Saunders en el contexto
del cuidado paliativo. Reconoce que
el dolor no es una experiencia solo
fisica sino que se asocia también a
experiencias emocionales, sociales y
espirituales.

Atencion integral: Enfoque de
cuidado que considera a la persona en
todas sus dimensiones: fisica, social,
emocional y espiritual. No se enfoca
solo en el tratamiento de sintomas,
sino en comprender y responder a las
multiples necesidades y contextos del
paciente y su entorno.

Atencion centrada en la persona: Es
un enfoque en el cual la persona esta
en el centro de la atencion y no su
enfermedad. Implica una disposicidon
del equipo de cuidado para adaptarse
y orientar todos los procesos a las
necesidades individuales de cada
persona.También,promueverelaciones
horizontales en las que la persona y
su familia participan activamente de la
toma de decisiones, de modo que se
escuchen sus preferencias, se dé lugar
a su historia y se respeten sus tiempos
y ritmos.

Necesidades paliativas: Son las
necesidades fisicas, emocionales,
espirituales y sociales que surgen
cuando una persona enfrenta una
enfermedad avanzada, cronica o
incurable o se encuentra en situacidn
de final de vida. Algunas necesidades
comunessonelmanejodeldoloryotros
sintomas fisicos, el acompanamiento
emocional, el apoyo familiar y la toma
de decisiones informadas.
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CUIDADOS PALIATIVOS Y

Definicidn

Destinatarios

Responsables

CULTURA PALIATIVA

CULTURA PALIATIVA

La palabra “Paliar” significa “aliviar” y se origino
del latin “Pallium” que era el manto con el que las
comunidades cristianas cubrian a los moribundos
para ofrecerles alivio.

Cuidados Paliativos

“Los cuidados paliativos
son la asistencia activa,
holistica, de personas

de todas las edades

con sufrimiento grave
relacionado con la salud
debido a una enfermedad
severa, y especialmente
de quienes estan cerca
del final de la vida. Su
objetivo es mejorar la
calidad de vida de los
pacientes, sus familias y
sus cuidadores.” (IAHPC,
2018)

Personas que cumplen
con unos criterios
especificos en razon de
una enfermedad u otra
condicion que amenaza la
vida.

Equipos de salud
interdisciplinares,

en algunos casos
conformados por
especialistas en cuidados
paliativos.

10

Cultura Paliativa (en el

contexto de una residencia
de personas mayores)

Entendemos por Cultura
Paliativa la practica
constante de enfocar
todas las interacciones

y procesos en la calidad
de vida y el alivio del
sufrimiento desde un
enfogue compasivo. Esto
incluye, por supuesto,

la atencion oportuna en
salud especializada en
cuidados paliativos, pero
no se limita a ella.

Todos los residentes y
usuarios de una institucion
de cuidado de personas
mayores.

Todas las personas

que intervienen en el
cuidado de la persona
mayor: directivos,
personal administrativo,
profesionales de salud,
equipo de cuidado,
familias, voluntarios y
otros residentes.



MITOS Y VERDADES SOBRE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS.

_ Son Unicamente para las personas
en final de vida.

: Es recomendable ofrecerlos desde el momento del diagndstico de
Y una enfermedad potencialmente mortal.

_ Excluyen la posibilidad de
tratamientos curativos.

. Se pueden ofrecer como soporte para mejorar la calidad de vida en
7 pacientes con tratamiento activo y con posibilidad de curacidn.

. Significa no hacer nada, perder la
esperanza.

Siempre hay algo para hacer por el paciente y, por tanto, siempre
~ hay esperanza. Sin embargo, a veces se cambian los objetivos de lo
~~—" que se hace, orientandolos a la calidad de vida.

Son la ultima alternativa que debe
- ofrecerse, cuando el sufrimiento
sea incontrolable.

La atencion temprana en cuidados paliativos genera muchos
~ beneficios para el paciente y para la familia, por tanto se deben
" ofrecer, idealmente, desde el momento del diagndstico.

Son Unicamente para personas

gcon mucho dolor fisico, porque su
principal objetivo es aliviar el dolor.

Si bien el dolor es uno de los sintomas que mas genera sufrimiento y
. es unade las prioridades del cuidado paliativo, el abordaje es integral
V) e incluye también el alivio de otros sintomas fisicos, emocionales,
espirituales y sociales.

11 CULTURA PALIATIVA



en todo caso, permitir que muera
mas rapido.
Los cuidados paliativos no aceleran niretrasan el proceso de morir.
: Sin embargo, algunos estudios demuestran que quienes reciben
T, cuidados paliativos de manera oportuna tienden a tener mayor
tiempo de supervivencia.

8Signiﬁca dejar morir al paciente o,

de los médicos especialistas en

Son responsabilidad exclusiva
8cuidados paliativos.

Son una responsabilidad compartida por diferentes actores,
'Q/incluyendo equipos especializados en cuidados paliativos los
. cuales se conforman por un equipo de salud interdisciplinar

Son muy costosos vy, por tanto, son
: un lujo para personas con muchos
recursos economicos.

Los cuidados paliativos reducen los costos de atencidn en salud,
~ porque evitan hospitalizaciones e intervenciones de alto costo que
no generan ningun beneficio al paciente.

BENEFICIOS DE LA CULTURA PALIATIVA

La Cultura Paliativa en una residencia de personas mayores:

A Fomenta la empatia compasion entre todos los miembros de la comunidad.

A Mejora la calidad de vida y facilita una muerte digna.

A Disminuye el sufrimiento total.

A Facilita la toma de decisiones.

A Aumenta la satisfaccion del paciente, de la familia y del equipo de cuidado.

A Mejora la comunicacion entre el paciente, la familia y el equipo de cuidado.

A Facilita el apoyo emocional al paciente y la familia.

A Facilita los procesos de duelo.

A Disminuye hospitalizaciones y consultas innecesarias, reduciendo los costos
de la atencidn.

CULTURA PALIATIVA 12



DESAFIOS PARA CREAR UNA CULTURA PALIATIVA

A Desconocimiento y prejuicios sobre los cuidados paliativos por parte de la
institucion, los residentes y/o sus familias.

A Falta de conocimiento y habilidades especificas.

A Excesiva tecnificacion de la atencidn.

A Agotamiento del equipo de trabajo.

A Recursos econdmicos y humanos limitados.

D EJERCICIO PRACTICO

(Qué beneficios y qué barreras crees que puedes encontrar ante la
implementacion de una Cultura Paliativa en tu institucion? (Puedes incluir los
ya mencionados u otros que identifiques)

Beneficios Barreras

13 CULTURA PALIATIVA



EL EQUIPO DE CULTURA
PALIATIVA

CULTURA PALIATIVA 14



UNA RESPONSABILIDAD COMPARTIDA

Los cuidados paliativos son una responsabilidad compartida a través de un
trabajointerdisciplinar e intersectorial, poniendo siempre en el centro al paciente
y su familia.

Desde estrategias como Cultura Paliativa, las residencias para personas mayores
pueden contribuir en el trabajo intersectorial para atender oportunamente a las
necesidades paliativas de sus residentes.

PACIENTES ¥ FAMILIAS EN EL
CENTRO DE ASISTENCIA COMUNITARIA

Comunidad

Seguros =
medicos Servicio
Enfermeros social

Terapeutas Médicos

Trabajo Fuentes de

Social pellanes consulta

Servicios
sanitarios

Voluntarios Psicélogo

Sef\{igiog
domiciliarios

Gobierno

Proveedores de
equipos medicos

LOS CUIDADOS PALITIVOS SON
LUNA RESPONSABILIDAD COMPARTIDA

Tomado de: Asociacidn de Cuidados Paliativos de Colombia, s.f.

EJERCICIO PRACTICO

Identifica otros actores en el entorno de la institucion con los que has articulado
o podrias articular el trabajo en beneficio de la calidad de vida de tus residentes.
Ejemplo: instituciones de salud, seguros médicos, organizaciones sociales, etc.

g g ar >

15 CULTURA PALIATIVA



GESTORES DE CULTURA PALIATIVA

;Quiénes son responsables de la Cultura Paliativa?

Sibien esrecomendabletenerunapersonaounequiporesponsable de promover
la Cultura Paliativa, todas las personas que forman parte de una residencia de
personas mayores asumen un rol imprescindible en el acompanamiento a cada
residente y su familia.

Coordinador o equipo de Cultura Paliativa: promueve,
acompana y supervisa la Cultura Paliativa de la institucion,
desarrollando protocolos y planes de capacitacion
adaptados a las necesidades del centro, para responder
oportunamente a las necesidades paliativas de los
residentes y sus familias.

Equipos directivos y/o personal administrativo: velan
porque todos los planes, procesos y decisiones que se
tomen en la institucion estén orientados al bienestar y la
calidad de vida de los residentes y sus familias. Ademas,
facilitan las condiciones para que los demas actores puedan
llevar a cabo su trabajo de forma efectiva.

Equipo interdisciplinar de cuidados paliativos: Alivian el
sufrimiento con intervenciones especializadas para atender
sintomas fisicos, emocionales, espirituales y sociales
del paciente y su familia. El equipo basico debe estar
conformado por: médico, enfermero, psicélogo, asesor
espiritual y trabajador social; y puede contar con el apoyo
de otros profesionales como nutricionista, fisioterapeuta,
fonoaudiologo, etc.

Generalmente esta funcion la cumple un equipo externo a la
institucion, pero es importante que el trabajo esté articulado.

Equipo de cuidado de la persona mayor: Realizan
intervenciones basicas para brindar confort, calidad de
vida y aliviar los sintomas de los residentes y sus familias.
También, al estar en contacto permanente con ellos, pueden
identificar oportunamente las necesidades paliativas y
brindar informacion pertinente sobre el paciente y sus
preferencias de cuidado a los demas actores del proceso.
Este equipo incluye: profesionales de otras areas de salud,
auxiliares de enfermeria, cuidadores, entre otros.

CULTURA PALIATIVA



Voluntarios: son una red de apoyo extendida para las
personas mayores y sus familias que pueden proveer
calidad de vida brindando compaiia, escucha, espacios de
esparcimiento, espiritualidad, apoyo en las gestiones, entre
otros.

Familias: Son la principal red de apoyo de la persona mayor.

Es importante su participacion activa en el proceso de
cuidado y en la toma de decisiones, asi como en el cuidado
emocional, espiritual y social de los residentes. Al mismo
tiempo, las familias también necesitan ser acompanadas
en el proceso de cuidar a su familiar, especialmente cuando
se encuentran enfermos y/o en fin de vida.

Residentes: promueven la empatia, la compasion y el
cuidado mutuo entre ellos.

D EJERCICIO PRACTICO

Evalia qué tan implicado estd cada actor del proceso en crear una cultura
paliativa respondiendo a cada una de las afirmaciones en una escalade 1 a 5,
siendo 1 totalmente en desacuerdo y 5 totalmente de acuerdo.

Afirmacion Puntuacion

Los directivos y personal administrativo de la institucion priorizan
en todas sus decisiones el bienestar y la calidad de vida de los
residentes y sus familias.

17 CULTURA PALIATIVA




Nuestro equipo de cuidado estd comprometido y tiene las
competencias basicas para brindar confort y calidad de vida a los
residentes, asi como para identificar y comunicar oportunamente
las necesidades paliativas.

Contamos con un voluntariado organizado, completo y variado
que brindan apoyo y bienestar a nuestros residentes.

Trabajamos en conjunto con las familias, manteniendo una
comunicacion constante e involucrandolos en el proceso de
cuidado y toma de decisiones.

Promovemos espacios de compartir entre los residentes y los
motivamos a crear una cultura de compasion y cuidado mutuo.

;Quiénes son los principales actores que necesitan estar mas implicados en el
proceso?

Piensa 2 o maximo 3 estrategias que podrias implementar en tu centro para
involucrarlos activamente (ejemplo: capacitaciones, encuentros de familias,
actividades con voluntarios, alianzas con otras instituciones, etc.)

1

2.
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ACTITUDES Y HABILIDADES PARA UNA CULTURA
PALIATIVA

La compasion es la base de la cultura paliativa y, contrario a
lo que suele entenderse, va mucho mas alla de la lastima. En
este contexto, se concibe como un proceso que comienza con la
percepcion del sufrimiento del otro y moviliza a ocuparse de él.
La conmocidn inicial se transforma en una accion concreta que,
movida por el corazon, emplea la cabeza para aliviar eficazmente
el sufrimiento del otro.

(Benito, Dones y Barbero, 2016)

Otras habilidades necesarias para una cultura paliativa son:

EMPATIA
Es la capacidad de comprender la experiencia emocional del otro desde su punto
de vista, sin juzgar ni intentar cambiarlo. Esto promueve un vinculo de confianza y

cuidado genuino ya que permite reconocer las emociones y necesidades del otro
para acompanarlas con autenticidad.

COMUNICACION
Es un proceso social y bidireccional en el que se comparten informacion,
ideas, sentimientos y valores a través de un lenguaje verbal y no verbal. Es
una herramienta fundamental para acompanar ya que facilita la comprension,
fortalece las relaciones y permite una mejor adaptacion de la persona al proceso
de envejecimiento y enfermedad.

ESCUCHA ACTIVA
Es un pilar esencial de la comunicacion que implica escuchar al otro con atencion
plena, comprendiendo el contenido de sus palabras tanto como sus gestos, el
tono vy los silencios. La escucha activa permite identificar la necesidad real de la
persona y responder de manera empatica y respetuosa.

INTELIGENCIA EMOCIONAL
Es la habilidad de reconocer, comprender y gestionar las propias emociones, asi
como de reconocer y responder adecuadamente a las emociones de los demas. En
el cuidado paliativo, esta habilidad permite sostener situaciones emocionalmente
complejas con equilibrio, cuidando tanto al residente como a uno mismo vy al
equipo.

TRABAJO EN EQUIPO
Es la capacidad de colaborar con otros profesionales para poner en comun los

saberes, experiencias y roles complementarios en favor de una tarea comun.
Implica comunicacion constante, toma de decisiones compartidas y un compromiso
comun con el bienestar de los residentes.

FLEXIBILIDAD Y ADAPTACION: Es la disposicion para ajustarse a los cambios,
imprevistos o necesidades que emergen dia a dia. En este contexto, implica la
apertura para modificar rutinas, revisar practicas y responder creativamente ante
las diversas necesidades y cambios que se presentan en la vida y la salud de las
personas mayores.
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‘ lD EJERCICIO PRACTICO

;Qué habilidades o actitudes consideras que necesitan cultivar en el equipo de
tu institucidn para crear una cultura paliativa?

> g 2> 2>d > > >
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DESGASTE DEL EQUIPO

Los equipos de salud y equipos de cuidado suelen tener altos indices de desgaste
fisico y emocional, dado que se encuentran expuestos a factores como:

A Contacto permanente con el sufrimiento y la vulnerabilidad
A Altas demandas emocionales
A Complejidad de las interacciones

A continuacion se presentan algunas de las afectaciones mas comunes de los
equipos, junto con las escalas mas utilizadas para evaluarlos:

SINDROME DEL BURNOUT

Es un sindrome de origen multicausal y complejo asociado a una forma
inadecuada de afrontar el estrés laboral cronico. Se caracteriza por el
agotamiento emocional, la despersonalizacion y la disminucion del
desempeno personal. Esto suele estar acompanado de sentimientos y
actitudes negativas hacia las personas con las que se trabaja y hacia el
propio rol profesional (Saborio y Hidalgo, 2015)

Maslach Burnout Inventory (MBI): Instrumento mas ampliamente utilizado a
nivel mundial para evaluar el sindrome de burnout en profesionales que trabajan
con personas. Cuenta con 22 items que evaluan 3 subescalas: agotamiento
emocional, despersonalizacion y realizacion personal.
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Ninguna de las escalas presentadas puede ser utilizada para
diagnosticar, sino para realizar tamizajes, identificar el estado
general del equipo y conocer las necesidades emocionales.

CULTURA PALIATIVA 22



ProQOL -vIV
PROFESSIONAL QUALITY OF LIFE

Considere cada uno de las siguientes preguntas de acuerdo con su situacion actual.
Marque en cada frase, siendo lo mas sincero posible, el valor que refleje su experiencia
profesional mas frecuente para usted en los ultimos 30 dias.

0=Nunca 1=Raramente 2=Algunas veces 3=Con alguna frecuencia 4=Casi siempre
5=Siempre

1. Soy feliz.

2. Estoy preocupado por una o mas personas a las que he ayudado o
ayudo.

3. Estoy satisfecho de poder ayudar a la gente.

4. Me siento vinculado a otras personas, con ocasion de mi trabajo.

5. Me sobresaltan los sonidos inesperados.

6. Me siento fortalecido después de trabajar con las personas a las
que he ayudado.

7. Encuentro dificil separar mi vida personal de mi vida profesional.

8. Pierdo el suefio por las experiencias traumaticas de las personas a

las que he ayudado.

9. Creo que he sido afectado negativamente por las experiencias
traumaticas de aquellos a quienes he ayudado.

10. Me siento “atrapado” por mi trabajo.

11. Debido a mi profesidn tengo la sensacidn de estar al limite en
varias cosas.

12. Me gusta trabajar ayudando a la gente.

13. Me siento deprimido como resultado de mi trabajo.

14. Me siento como si fuera yo el que experimenta el trauma de
alguien al que he ayudado.

15. Tengo creencias (religiosas, espirituales u otras) que me apoyan
en mi trabajo profesional.

16. Estoy satisfecho por cdmo soy capaz de mantenerme al dia en las
técnicas y procedimientos de asistencia.

17. Soy la persona que siempre he querido ser.

18. Mi trabajo me hace sentir satisfecho.

19. Por causa de mi trabajo me siento agotado.

20. Tengo pensamientos de satisfaccion acerca de las personas a las
gue he ayudado y sobre cdmo he podido ayudarles.

21. Me siento abrumado por la cantidad y tipo de trabajo que tengo
que afrontar.

22. Creo que puedo hacer cambiar las cosas a través de mi trabajo.

23. Evito ciertas actividades o situaciones porque me recuerdan a las
experiencias espantosas de la gente a la que he ayudado.

24. Planeo continuar con mi trabajo por muchos anos.

25. Como resultado de mi trabajo profesional, tengo pensamientos
molestos, repentinos, indeseados.

26. Me siento “estancado” (sin saber qué hacer) por como funciona el
sistema de salud.

27. Considero gue soy un buen profesional.

28. No puedo recordar determinados acontecimientos relacionados
con victimas muy traumaticas.

29. Soy una persona demasiado sensible.

30. Estoy feliz por haber elegido hacer este trabajo.
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Guia para la puntuacion e interpretacion de la escala ProQOL

A Tenga en cuenta que las puntuaciones deben ser consideradas como una
guia y no como informacidn confirmatoria.

A Los puntos de corte son una referencia tedrica, pero es importante tener en
cuenta el continuo de los datos para su interpretacion

correspondientes  a cada
cuestionario.

A Complete las  siguientes  tablas
subescala registrando los puntajes marcados en el

Invierta los puntajes de los items que se encuentran sombreados del
siguiente modo: 0=0; 1=5; 2=4; 3=3; 4=2; 5=1

Subescala: Subescala: desgaste Subescala: estrés
satisfaccié.n' por por empatia traumatico secundario

compasion

ltem Puntuacion ltem Puntuacion ltem Puntuacion

3 1 2

6 4 5

12 8 7/

16 10 9

18 15 11

20 17 13

22 19 14

24 21 23

27 26 25

30 29 28

Total Total Total

Interpretacion:
Bajo=22 o menos
Medio=23 a 41

Alto= 42 o mas (ideal)
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Interpretacion:
Bajo=22 o menos (ideal)
Medio=23 a 41
Alto= 42 o mas
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Interpretacion:

Bajo=22 o menos (ideal)

Medio=23 a 41
Alto= 42 o mas




MASLACH BURNOUT INVENTORY
(MBI)

Este cuestionario Maslach Burnout Inventory (MBI) esta constituido por 22 items
en forma de afirmaciones, sobre los sentimientos y actitudes del profesional en
su trabajo y su funcidn es medir el desgaste profesional. Este test pretende
medir la frecuencia y la intensidad con la que se sufre el Burnout.

Escriba el numero que crea oportuno sobre la frecuencia con que siente los
enunciados: 0= nunca 1= pocas veces al aflo o0 menos. 2= una vez al mes o
menos. 3= unas pocas veces al mes. 4= una vez a la semana. 5= pocas veces
a la semana. 6= todos los dias.

____ 1.Me siento emocionalmente agotado/a por mi trabajo.

__ 2. Me siento cansado al final de la jornada de trabajo.

__ 3. Cuando me levanto por la mafana y me enfrento a otra jornada de
trabajo me siento fatigado.

__ 4. Tengo facilidad para comprender como se sienten las personas
mayores a las que tengo que atener.

5. Creo que estoy tratando a algunos de las personas mayores como si
fueran objetos impersonales.

____ 6. Siento que trabajar todo el dia con personas mayores supone un gran
esfuerzo y me cansa.

7. Creo que trato con mucha eficacia los problemas de los residentes.

___ 8. Siento que mi trabajo me esta desgastando. Me siento quemado por
mi trabajo.

9. Creo que con mi trabajo estoy influyendo positivamente en la vida de
los residentes.

__10.Mehevuelto masinsensible con la gente desde que ejerzo mi profesion.
__11. Pienso que este trabajo me esta endureciendo emocionalmente.
__12. Me siento con mucha energia en mi trabajo.

__ 13. Me siento frustrado/a en mi trabajo.

_14. Creo que trabajo demasiado.
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—_15. No me preocupa realmente lo que les ocurra a algunas de las
personas mayores.

__ 16. Trabajar directamente con personas mayores me produce estrés.

_17. Siento que puedo crear con facilidad un clima agradable con las
personas mayores.

____18. Me siento motivado después de trabajar en contacto con las
personas mayores.

— 19. Creo que consigo muchas cosas valiosas en este trabajo.
___20. Me siento acabado en mi trabajo, al limite de mis posibilidades.
— 21. En mi trabajo trato los problemas emocionalmente con mucha calma.

_ 22.Creoquelaspersonas mayores me culpan dealgunos de sus problemas.
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Guia para la puntuacion e interpretacion del MBI

A Tenga en cuenta que las puntuaciones deben ser consideradas como una
guia y no como informacidon confirmatoria.

A Los puntos de corte son una referencia tedrica, pero es importante tener en
cuenta el continuo de los datos para su interpretacion

A Complete las siguientes tablas correspondientes a cada subescala
registrando los puntajes marcados en el cuestionario.

Subescala:
Cansancio emocional

Subescala:

Despersonalizacidon

Subescala:

Realizacidon personal

ltem

Puntuacidon

4

7/

9

12

17

18

Interpretacion:
Bajo=0 a 18 (ideal)
Medio=19 a 26

Alto= 27 a 54(burnout)

ltem Puntuacion ltem Puntuacion
1 5

2 10

3 11

6 15

8 22
13 Total
14

16

20

Total

Interpretacion:
Bajo=0 a 5 (ideal)
Medio=6a 9

Alto= 10 a 30 (burnout)

19

21

Total

Interpretacion:
Bajo=0 a 33 (burnout)
Medio=34 a 39

Alto= 40 a 56 (ideal)

Las puntuaciones altas en las dos primeras subescalas y bajas en la tercera
subescala son indicadores de sindrome de Burnout. Es importante analizar de
manera detallada los diferentes aspectos para determinar el grado de Burnout
y la relacion entre las tres subescalas.

27
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ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

A continuacidn se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja
como se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de
leer cada afirmacion, debe indicar con que frecuencia se siente usted asi:

1=Nunca; 2= Rara vez; 3=Algunas veces; 4=Bastantes veces 5=Casi siempre

Recuerde que no existen respuestas correctas o incorrectas sino Unicamente su
experiencia

___1.;Siente que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

__ 2. iSiente que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

____3.;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

_ 4. ;Siente que su familiar depende completamente de usted?
_ 5. iSiente que no tiene suficiente tiempo para usted?
____6.;Siente que su situacion actual le causa tension?

__ 7. iSiente que su familiar le afecta negativamente las relaciones con
otros miembros de su familia o amigos?

____ 8. iSiente que esta haciendo por su familiar mas de lo que realmente
puede?

__9.;Se siente molesto cuando esta cerca de su familiar?
____10. ;Siente que su salud ha sufrido a causa de cuidar a su familiar?

_11. ;Siente que no tiene suficiente dinero para cuidar a su familiar
ademas de sus otros gastos?

12.;Siente que se ve incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

_ 13. ;Siente que ha perdido el control sobre su vida desde la enfermedad
de su familiar?

___14. ;Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
_ 15, ;Siente incertidumbre acerca de lo que debe hacer con su familiar?

_16. ;Siente que ha tenido que abandonar sus planes personales a causa
del cuidado de su familiar?

____17. ;Siente que no tiene privacidad por tener que estar con su familiar?
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—18. ;Siente que su vida social se ha visto afectada negativamente por
cuidar a su familiar?

_19.;Se siente incdmodo acerca de tener amigos o visitas en casa a causa
de su familiar?

_ 20. ;Siente que su familiar espera que usted le cuide como si fuera la
unica persona en quien puede confiar?

____21.;Siente que no tiene suficiente energia para cuidar a su familiar?

____22.;Siente que desea que se acabe ya la situacion en la que se encuentra?

SUME TODOS LOS PUNTOS Y REGISTRE EL TOTAL

INTERPRETACION
Menor a 46= No sobrecarga
Entre 46 y 55= Sobrecarga leve

Mayor a 56= Sobrecarga Intensa
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D EJERCICIO PRACTICO

Aplica y califica una de las siguientes pruebas para todo el personal o a una
muestra de la institucion :

A Professional Quality Of Life Pro-QOL

A Maslach Burnout Inventory (MBI)

Interpretacion del
Subescala Puntuacion promedio promedio (Bajo, medio
o alto

;Qué conclusiones obtienes de esta puntuacion?

Identifica posibles factores de riesgo y factores protectores para el bienestar
del equipo.

FACTORES DE RIESGO FACTORES PROTECTORES
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CUIDADO DEL EQUIPO

Cuidar de los que cuidan debe ser una prioridad en una institucion con cultura
paliativa y es una responsabilidad compartida por la institucién y por los
miembros del equipo.

A continuacidon encontraras varias estrategias para promover el cuidado del
equipo:

ESTRATEGIAS GENERALES

A Distribucion adecuada de la carga laboral.

A Revisiones frecuentes de salud.

A Capacitaciones adecuadas en las competencias necesarias para el
cumplimiento de sus labores.

A Reconocimiento y valoracion del trabajo por parte de los pares vy jefes.
A Participacion en la toma de decisiones

A Respeto por los tiempos de descanso.

A Reconocimiento econdmico justo.

A Buen ambiente laboral.

A Supervisidn y acompanamiento técnico o clinico adecuado.

INTERVENCIONES ESPECIFICAS

A Sesiones de debriefing y defusing.

A Ejercicios de relajacion.

A Mindfulness.

A Servicio de escucha y atencidn psicosocial.

A Técnicas de manejo del estrés.

A Pausas activas.

A Actividades grupales de ocio y esparcimiento.

A Jornadas de integracion y formacion experiencial.
A Cuidados corporales en el lugar de trabajo.

AUTOCUIDADO

A Alimentacion saludable.

A Sueno reparador.

A Actividad fisica.

A Cultivo de la espiritualidad.

A Actividades de ocio.

A Busqueda de sentido.

A Relaciones sociales saludables.

A Habitos o rituales post-turno de transicion a la vida personal.

A Actividades de formacion y crecimiento personal.

A Desconexion digital y limites saludables fuera del horario laboral.
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En cuidados paliativos, se ha identificado que el apoyo mutuo
en los equipos de trabajo es un factor protector para la salud
mental de sus integrantes. Por tanto, realizar actividades que
favorezcan la integracidon del equipo y el cuidado mutuo es
una excelente estrategia para promover su bienestar.

‘D EJERCICIO PRACTICO

Pide al equipo de trabajo que evalie de 1 a 10 qué tanto consideran que la
institucion cuida de su bienestar.

Resultado promedio: ____
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INTERVENCIONES ESPECIFICAS PARA EL CUIDADO
DEL EQUIPO

A continuacion describimos detalladamente algunas intervenciones que se
puedenimplementar para promover el bienestar del equipo y evitar su desgaste.

Debriefing.

A Es una intervencion grupal estructurada que se aplica habitualmente
entre 24 y 72 horas después de un evento traumatico. Su objetivo
es ayudar a procesar lo vivido emocionalmente para restablecer
el funcionamiento del grupo y prevenir reacciones de estrés post
traumatico. Se recomienda que sea facilitada por una persona con un

entrenamiento clinico especifico, idealmente de intervencidn en crisis.
A En residencias de personas mayores, se puede aplicar, por ejemplo,
ante situaciones como: fallecimiento inesperado o traumatico de un
residente, fallecimiento multiple, evento de violencia o agresion,
intervencion médica o decision clinica muy estresante, entre otros.

Defusing.

A Es unaintervencion grupalinmediata, breve y menos estructurada que
suele realizarse entre las primeras 6 y 12 horas después de un evento
de crisis. Su objetivo es contener emocionalmente al grupo, normalizar
reacciones iniciales y disminuir el impacto emocional. Se suele realizar
en untono masinformaly no se enfoca en el procesamiento de lo vivido
sino que busca, ante todo, escuchar, validar emociones y orientar. Por
tanto, es un espacio que no requiere una formacion especifica para el
facilitador, aunque se recomienda que tenga experiencia de grupo.

A En este contexto se pueden realizar estas sesiones ante situaciones
como: la muerte de un residente, situacion de emergencia médica
repentina, conflictos o agresiones verbales, acumulacidn de tensiones
laborales o interpersonales del equipo, decisiones dificiles.

Mindfulness.

A Eslapracticade prestaratencidon plenaalmomento presentede manera
intencional y sin juicios. El propdsito es aumentar la conciencia de los
pensamientos, emociones y sensaciones corporales para reducir el
estrés y mejorar la regulacion emocional. No requiere conocimientos

previos y puede incorporarse facilmente en la rutina laboral.

A Se pueden realizar ejercicios de mindfulness de forma cotidiana para
mejorar el bienestar general del equipo y reducir el estrésy la ansiedad
basal. Se recomienda realizarlo en pausas breves durante el turno o
al inicio y cierre de la jornada.
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EL ROL DEL VOLUNTARIO Y LA COMUNIDAD

La comunidad en torno a una residencia de personas mayores juega un rol
fundamental para promover el bienestar integral de sus residentes. Una
estrategia eficaz para promover su participacion son los programas de
voluntariado. Un programa de voluntariado organizado, completo y variado
influye muy positivamente en la calidad de vida de los residentes.

;Qué tipo de apoyos puede ofrecer un voluntario?

Un voluntario puede ser una extension de la red de apoyo del residente y
su familia, ofreciendo diferentes tipos de ayuda. A continuacion se nombran
algunas labores que comunmente realizan voluntarios:

A Escucha, validacion
A Compania
; A Recreacion
Apoyo emocional A Espiritualidad
A Terapias complementarias (musicoterapia,
arteterapia, terapia asistida con animales, etc.)

A Acompanamiento a citas médicas

A Ayuda en tramites

A Asistencia en actividades de la vida diaria

A Servicios profesionales domiciliarios

A Orden y limpieza

A Actividades de estimulacion fisica o cognitiva

Apoyo practico

A Gestion de las necesidades materiales del la
Apoyo material persona mayor (ejemplo: ropa, medicamentos,
alimentos especificos, etc.)

Ademas, pueden ofrecer servicios voluntarios directamente a la institucion
como:

A Comunicaciones y manejo de redes sociales

A Apoyo logistico en actividades institucionales

A Gestidn de recursos y donaciones

A Tareas administrativas o técnicas.

A Organizacion de eventos y actividades

A Cuidado del equipo

A Capacitaciones o mentorias en su area profesional

A Sensibilizacion y acompanamiento a otros voluntarios
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Delegar tareas criticas de la institucion o del cuidado de los
residentes exclusivamente sobre la labor de los voluntarios
no es recomendable, dado que se debe respetar siempre
el caracter voluntario de su servicio. Se recomienda que sus
funciones siempre sean de apoyo y que se haga una buena
gestion del voluntariado para que sea un apoyo realmente
eficaz y transformador.

Unaposibleestrategiaparainiciarunprogramadevoluntariado
es vincular a los familiares y amigos de los residentes como
voluntarios que apoyen, a su vez, a otros residentes y/o a la
institucion.
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IDENTIFICACION DE
NECESIDADES PALIATIVAS
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IDENTIFICACION OPORTUNA DE NECESIDADES
PALIATIVAS

La identificacion de necesidades paliativas es uno de los grandes aportes
que pueden realizar las residencias de personas mayores, para que estas
necesidades sean atendidas oportunamente, generando muchos beneficios en
el paciente y su familia.

¢:CUANDO INTRODUCIR LOS CUIDADOS PALIATIVOS?

Anteriormente, se creia que el momento oportuno para introducir los cuidados
paliativos era cuando no se podian administrar mas tratamientos con fines
curativos y el paciente entraba en fase terminal.

Cuidados palitaivos

- O O O O -

Diagndstico Enfermedad Fin del tratamiento Muerte

Actualmente, se sabe que el momento ideal es incluir el cuidado paliativo
desde el diagndstico vy, en caso de fallecimiento, hasta el duelo posterior.

Diagndéstico Enfermedad Muerte Atencidn al duelo

Fuente: Librado, Herrera y Pastrana, 2015
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(QUIENES NECESITAN CUIDADOS PALIATIVOS?

La mayoria de personas asocia el cuidado paliativo a la enfermedad de cancer.
Sin embargo, de acuerdo con la OMS del total de personas que necesitan
atencion paliativa se distribuye de la siguiente manera:

® 39% Enfermedades cardiovasculares
34% Cancer

® 10% Neuropatias cronicas

® 6% VIH/SIDA
5% Diabetes

Se estima que cada ano 40 millones de personas en el
mundo necesitan atencion paliativa y solo el 14% reciben
esta asistencia.
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INSTRUMENTOS PARA LA IDENTIFICACION DE
NECESIDADES PALIATIVAS

Algunos de los instrumentos mas utilizados para identificar cuando una persona
requiere atencion paliativa son:

1. NECPAL 4.0

Instrumento disenado para ayudar a profesionales de la salud a identificar
de manera oportuna a personas con una enfermedad crdnica avanzada o en
situacion de fragilidad que podrian beneficiarse de una atencidn paliativa.
Incluye un criterio conocido como la pregunta sorpresa (“;Usted se sorprenderia
si esta persona falleciera el proximo ano?”), que se articula con criterios clinicos,
funcionales y psicosociales. Facilita una atencidn paliativa proactiva y centrada
en la persona.

2. SPICT-ES:

Herramienta clinica desarrollada para ayudar a los profesionales de la salud
a identificar necesidades paliativas en personas con enfermedades cronicas
avanzadas y/o deterioro progresivo de la salud, incluyendo la fragilidad
asociada a la edad avanzada. Incluye criterios generales (como pérdida
funcional, deterioro cognitivo o aumento de hospitalizaciones) e indicadores
especificos por enfermedad. Su aplicacion ayuda a reconocer la trayectoria de
la enfermedad, promueve la comunicacion con la persona y su familia sobre el
prondstico y apoya la planificacion anticipada de cuidados.

3. SPICT-4ALL-ES

Adaptacion del SIPCT-ES a un lenguaje sencillo, pensada para que cualquier
persona — familiares, cuidadores, voluntarios, trabajadores de la salud y del
ambito social — pueda identificar signos de deterioro en la salud de alguien
con una enfermedad que limita la vida. Es especialmente Util en contextos no
clinicos, ya que utiliza un lenguaje sencillo y accesible a todos para promover
asi una cultura de cuidado compartido.

;(Cuando aplicar estos instrumentos?
Recomendamos hacerlo:

A En el ingreso de un nuevo residente.

A Cuando hay un deterioro o cualquier cambio significativo en el estado de
salud (ejemplo: nuevo diagndstico, hospitalizaciones, sintomas que causan
sufrimiento).

A Ante decisiones importantes sobre un tratamiento.

A A todos los residentes peridodicamente, cada 3 o 6 meses.
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NECPAL 4.0

. Te sorprenderia si esta NECPAL
PREGUNTA  harsona muriese a lo largo del ——> NEGATIVO
SORPRESA 5f0 siguiente? /I\

La persona, los profesionales y/o
NECESIDADES familiares piensan que esta persona
PAL IATIVAS requiere actualmente medidas
SEIEIELR

PERDIDA
FUNCIONAL
Impresion clinica de deterioro
PERDIDA nutricional/ponderal sostenido, NECPAL
NI Ilelo]XYl scvero, progresivo e irreversible y/o POSITIVO
pérdida >10% de peso en 6 meses.
MULTI
MORBILIDAD
=2 ingresos urgentes en centros
US0 DE hospitalarios el ultimo ano y/o
RECURSOS necesidad de curas
complejas/intensas continuadas
ENFERMEDAD
AVANZADA
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Instrumento Indicador de Cuidados Paliativos y de Soporte (SPICT-ES™)

El instrumento SPICT™ se utiliza para ayudar a identificar a las personas cuya salud
se esta deteriorando. La evaluacién tiene como objetivo detectar necesidades
paliativas no cubiertas y elaborar un plan de cuidados.

Identifique si existe alguno de los siguientes indicadores generales de mala salud o deterioro:

Ingreso(s) hospitalario(s) no planificado(s).

Limitacidn funcional o deterioro persistente no reversible (Por ejemplo, la persona permanece en la cama
o en una silla durante mds de la mitad del dia).

Depende del cuidado de otros debido a sus problemas fisicos y / o mentales
El cuidador de la persona necesita mas ayuda y apoyo.

Pérdida de peso progresiva; se mantiene por debajo de su peso ideal; baja masa muscular.

Sintomas persistentes a pesar del tratamiento éptimo de la(s) condicién(es) subyacente (s).

La persona (o familia) pide cuidados paliativos; opta por reducir, detener o no recibir tratamiento; o desea
centrarse en la calidad de vida.

Identifique si existen indicadores clinicos de una o varias condiciones asociadas a final de vida.

Cancer Enfermedad cardiovascular Enfermedad renal
Deterioro funcional debido a la Insuficiencia cardiaca o Enfermedad renal crénica en
progresion de la enfermedad enfermedad coronaria extensa e estadio 4 0 5 (TFG <30ml / min)
oncolégica. intratable: disnea o dolor tordcico =~ €N d.e.terlc.aro del estado de s.alud.
Demasiado fragil para el de reposo o a minimos esfuerzos.  Insuficiencia renal que complica
tratamiento del cancer o . otras condiciones asociadas al
tratamiento con objetivo Enfermedad vascular periférica final de la vida o otros
sintomatico. grave e inoperable. tratamientos.
Detener o no iniciar la didlisis.

Demencia/fragilidad Enfermedad respiratoria Enfermedad hepética
Incapaz de vestirse, caminar o Enfermedad pulmonar grave y Cirrosis, con una o mas
comer sin ayuda. crénica; disnea de reposo o a complicaciones en el dltimo afio:
Disminucién de la ingesta minimos esfuerzos entre e ascitis resistente a los diuréticos
(comida y bebida). Dificultad para exacerbaciones. » encefalopatia hepdtica
tragar. Incontinencia urinaria y Insuficiencia respiratoria * sindrome hepatorrenal
fecal. persistente que requiere de ° Eerltonltls_ bacteriana

; ) oxigenoterapia cronica. * hemorragia recurrente por
%%due:s frecuentes; fractura de Insuficiencia respiratoria que varices esofagicas

. ) requiere de ventilacién mecanica o s

Pérdida de la capacidad para contraindicacién de ventilacién. E‘L:);rigfglante hepdtico no es

hablar; escasa interaccién social.
Episodios febriles o infecciones
recurrentes; neumonia aspirativa.

Otras condiciones

Deterioro y riesgo de morir por otras afecciones o complicaciones que
no son reversibles; o que no van a solucionarse con ningun

Enfermedad neuroldgica tratamiento.

Deterioro funcional y/o cognitivo IEASUE S El T KXo Ve GV YV Ty RV s ETs 1R

progresivo a pesar de un Revise el tratamiento actual con medicamentos para asegurar que
tratamiento adecuado. la persona reciba atencion éptima; minimize la polifarmacia.

Problemas de habla con Consid la derivacién al lista si | int L
dificultad creciente para onsidere la derivacion al especialista si los sintomas o los

comunicarse y / o dificultad problemas son complejos v dificiles de manejar.

progresiva para tragar. Acuerde con la persona y su familia un plan de cuidados para
Neumonias aspirativas ahora y para el futuro. Apoye a los familiares cuidadores.

recurrentes; disnea o insuficiencia  Planifique anticipadamente si es probable que se pierda la capacidad
respiratoria. para tomar decisiones.

Paralisis persistente después del  Registre, comunique y coordine el plan de cuidados.
accidente cerebrovascular con

pérdida funcional significativa

/discapacidad permanente.
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Instrumento Indicador de Cuidados Paliativos y de Soporte (SPICT-4ALL-ES ™))

Elinstrumento SPICT-ES™ nos ayuda a identificar a las personas mas fragiles que tienen uno o mas
problemas de salud. Este grupo de personas necesitan mas ayudas y cuidados en la actualidad y un
plan de cuidados en el futuro. Haga las siguientes preguntas:

iLa persona presenta signos sugestivos de mala salud o deteriora?

Ingreso(s) urgentes/ no planeado(s) al hospital.

En general, su salud es mala o se esta deteriorando: el individuo nunca termina de recuperarse
completamente. (Esto puede significar que la persona tendra menos capacidad de autocuidado y
con frecuencia se quedard en la cama o en una silla mas de la mitad del dia))

Mecesita ayuda de otras personas para su cuidado debido a un incremento de problemas de salud a
nivel fisico o mental. El cuidador necesita mas ayuda v soporte.

Durante los Gltimos meses, ha perdido una cantidad notable de peso o se ha mantenido por debajo
del peso apropiado (situacién de bajo peso).

Padece sintomas persistentes durante la mayor parte del tiempo a pesar de recibir un correcto
tratamiento para sus problemas de salud.

La persona (o la familia) pide cuidados paliativos: opta por reducir, detener o no recibir tratamiento;
o desea centrarse en la calidad de vida.

iPadece la persona alguno de estos problemas de salud?
Cancer Problemas de corazon y Problemas de rifign
circulacion
Menos capacidad de realizar Insuficiencia cardiaca o episadias Deterioro global en contexto de
actividades coticlianas y con O de dolor toracico severos, O empeoramiento de la funcidn O

tendencia a empeorar. SEn'_sacic’rn de ahogo en reposo o renal.
Su estado no le permite recibir caminando pocos pasos. Estd dejando de recibir
tratamiento especifico para el O Mala circulacion en las pier- O hemaodialisis o decidié no O
cancer o el tratamiento sirve nas; la cirugia no es posible. empezarla y unicamente
para ayudar a controlar los recibir tratamiento de apoyo.
sintomas.
Demencia/fragilidad Demencia/fragilidad Problemas del higado
Incapaz de vestirse, caminar o O Presenta problemas respiratorios En el dltimo afio sus problemas
comer sin ayuda. e larga evolucidn. o de higado han empeorado,
e Sensacion de ahogo en reposo o apareciendo complicaciones como

gﬁ{éﬁégggi;ﬂfjﬁf "® (O caminando pocos pasos (a pesar las siguientes:

: ' de estar en situacion basal). e Aumento del tamario de la_ 0O
Ha perdido el control de barriga por presencia de liquido

esfinteres (vejiga o intestino). O

Ha perdide la capacidad de O
hablar: no reacciona
demasiado ante otras

Mecesita usar Dqueno durante la O « En ocasiones sufre confusidn
mayor parte del dia y la noche. » Mal funcionamiento de los
En el hospital ha necesitado de O rinones.

soporte ventilatorio mecanico. » Infecciones

» Sangrado desde la garganta
pEvsones. El trasplante de higado no
Eaa;icéaruas-frecuentes; fractura de () et posible. O
Infecciones frecuentes: O
NEUmaonia.

Enfermedades del Demencia/fragilidad

sistema nervioso Personas delicadas de salud y que pueden morir de otros problemas de

(Enfermedad de Parkinson, O salud o complicaciones. Ma existen tratamientos disponibles o que O
esclerosis multiple, funcionen para ellos.

enfermedad cerebrovascular, . e
enfermedad de motoneurona) Qué podemos hacer para ayudar a estas personas y a sus familias.

Su salud fisica y mental esta ® Empezar hablando con la persona y su familia acerca de por qué es ®)

empeorando. importante hacer un plan de cuidados.

Mas problemas para hablar y Pedir ayuda y consejo a enfermer(a, medicos u otros profesionales que
comunicarse; le cuesta mas D puedan valorar a la persona v a su familia v ayudar en la elaboracian decj
tragar. un plan de cuidados.

Infecciones respiratorias o ® Podemos revisar la medicacion de la persona y otros tratamientos que
neumaonia; problemas reciba para asegurarnos que le estamos ofreciende la mejor atencién, o)
respiratorios. podemos pedir consejo de un especialista si sus problemas son

Embolia severa con pérdida complicados o dificiles de manejar.

de movimiento y O Es necesario planificar con anticipacian si la persena puede perder La ®

capacidad para tomar decisiones en el futuro,

Hacer un registro de su plan de cuidados y compartirlo con la gente qu%
necesita conocerlo.

discapacidad persistente.
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‘ B EJERCICIO PRACTICO

Aplica uno de los instrumentos presentados y haz un listado de los residentes
de la institucidn que presentan necesidades paliativas.

Ten en cuenta que si no lo va a aplicar un profesional de la salud, el instrumento
mas recomendado es el SPICT-4ALL-ES

e a2 2>2>d > > 2> e de gl > gl > >

Muchos pacientes y sus familias se resisten a consultar por
cuidados paliativos por el desconocimiento.

Estos instrumentos pueden ser una ayuda para el dialogo

y para ayudarles a reconocer la necesidad de acudir a este
servicio.
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~ PARTEIl:
ATENCION INTEGRAL CENTRADA
EN LA PERSONA

45 CULTURA PALIATIVA



GENERALIDADES DE LA
ATENCION INTEGRAL
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ATENCION CENTRADA EN LA PERSONA

La atencidn centrada en la persona es aquella en la que todas las acciones, los
servicios y los procesos que se realizan en la institucidon estan orientados hacia
el cuidado de cada residente, teniendo en cuenta su historia, sus deseos, sus
creencias, sus valores, sus preferencias, etc.

Optar por un modelo de atencidon centrada en la persona implica reconocer que
las necesidades de cuidado varian de persona a persona y en cada momento.
Esto implica para la institucidn y para el equipo un alto nivel de flexibilidad y
adaptacion.
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ATENCION INTEGRAL

Al hablar de atencidn centrada en la persona, es imprescindible que la persona
sea considerada desde sus diferentes facetas: fisica, emocional, espiritual y
social. Estas dimensiones se encuentran interrelacionadas entre si, por lo que
debe realizarse una valoracion y un abordaje multidimensional adecuado para

lograr una disminucidn real del sufrimiento.

Dimensid fisica

Hace referencia al estado corporal de la
persona y a cémo la enfermedad afecta su
funcionamiento, su autonomia y su experiencia
de sintomas.

Algunos de los principales aspectos que
deben evaluarse son: la intensidad del dolor, la
presencia de otros sintomas fisicos (disnea,
fatiga, insomnio, etc.), la capacidad funcional,
el grado de dependencia y el impacto de los
tratamientos en la calidad de vida.

Dimens

Consiste en la
sentido, -
y creencias profundas que dan
significado a la  vida,
especialmente  frente  al
sufrimiento, la pérdida o la
muerte.

En la valoracion deben
considerarse  las  creencias
religiosas o espirituales, el
sentido de vida, la esperanza,
la necesidad de reconciliacién,
la vivencia de lo sagrado y la
importancia de los rituales o
practicas espirituales para la
persona.
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Dimensién psicolégica
Se refiere al mundo interno de
la persona: su vida emocional,
sus pensamientos, su estado
mental y su capacidad de
afrontamiento.
En esta dimension deben
valorarse las emociones (como
tristeza, miedo, ansiedad), los
vinculos afectivos, el estado
iti percepcion de si
la presencia de
psicologicos  que
ar su bienestar.



DIMENSION FiSICA
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EVALUACION DE SINTOMAS FiSICOS
Escala de valoracion de sintomas de Edmonton (ESAS)

Descripcidn: Instrumento de facil aplicacion utilizado en cuidados paliativos
para evaluar la intensidad de los sintomas en pacientes en estado de alerta en
cualquier faceta de la enfermedad. Consta de 10 escalas visuales numéricas
del O al 10 que exploran los sintomas mas comunes para proporcionar un perfil
clinico del estado del paciente.

Estos datos permiten construir una tabla de seguimiento para observar la
evolucidn de los sintomas y para evaluar la efectividad de las medidas paliativas
implementadas para cada sintoma. Si la evolucion de los sintomas en el tiempo
es adecuada, se espera que la grafica se encuentre cada vez mas hacia la
izquierda.

Instrucciones de aplicacion

Seleccione el numero que mejor indique la intensidad de cada uno de los
sintomas que se presentan a continuacion

Sin dolor Maximo dolor

DOLOR

Sin cansancio Maximo cansancio

CANSANCID

Sin nauseas Maximas nauseas

NALSEAS

Sin tristeza Maxima tristeza

TRISTEZA

Sin ansiedad Maxima ansiedad

ANSIEDAD

Sin somnolencia Maxima somnolencia

SOMMNOLEMCIA

Sin disnea Maxima disnea

DISNEA

Sin apetito Maximo apetito

APETITO

Sin bienestar Maximo bienestar

BIEMESTAR

Sin insomnio Maximo insomnio

INSOMMIO
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ESCALA DE CONFORT DE EDMONTON (ECAF)

Descripcidon: Escala simple utilizada en cuidados paliativos para valorar los
sintomas y el grado de disconfort de los pacientes con alteracidn en el estado
de conciencia. Consta de 6 items que se califican en una escala de O a 4 a partir

de la observacion de otras personas (cuidadores, enfermeras, profesionales de
salud).

Es recomendable que la escala sea diligenciada por mas de una persona y se
promedien los puntajes para lograr una observacidn mas objetiva.

Instrucciones de aplicacion

Califigue la presencia o ausencia de cada uno de los indicadores de disconfort
en una escala de O a 4 de acuerdo con el siguiente criterio:

O= No ocurre 1= Solo ocurre con estimulo 2= Ocasionalmente 3=
Frecuentemente 4=Todo el tiempo

Después, sume todos los puntajes para obtener la evaluacion de disconfort.

ECAF o [1 2 fs s

Muestra gestos de disconfort
Presenta quejido

Grita

Se toca un area del cuerpo
Realiza movimientos sin objetivo

Respiracion ruda
Evaluacion de disconfort=____/24

Interpretacion

Un puntaje cercano a 24 indica mayor presencia de disconfort en el paciente.
La disminucidn en este valor indica la utilidad de las medidas utilizadas para
paliar los sintomas.
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ALIVIO DE SINTOMAS FiSICOS

A continuacidn, presentamos algunos de los sintomas fisicos mas comunes
en cuidados paliativos y algunas estrategias para aliviarlos. Se debe tener en
cuenta que estas son recomendaciones generales, pero debe considerarse el
estado general de la persona, la fase de la enfermedad vy las preferencias de
cuidado, dado que no todas las intervenciones son pertinentes en todos los
Casos.

Las intervenciones especializadas que se presentan son solo
de caracter informativo, pero deben realizarse Unicamente
con indicacion médica.

Cansancio o fatiga A Rutinas equilibradas A Tratamiento de las
priorizando actividades causas (anemia,
necesarias. infecciones,

deshidratacion, etc.)
A Tiempos adecuados de
descanso. A Terapias fisicas
o rehabilitacion
A Evitar sobreestimulacion supervisada (segun
en el ambiente. tolerancia del paciente)

A Adaptar el entorno
para evitar esfuerzos
innecesarios.

Nauseas y vomito A Ofrecer porciones de A ldentificacion médica
alimentos pequenas vy de la causa.
frecuentes.

A Uso de antieméticos
A Ofrecer liquidos especificos
claros y en pequenas (Ondansetron,
cantidades. haloperidol,

metoclopramida).
A Evitar alimentos con

olores fuertes. A Valoracion para

hidratacion.
Somnolencia A Favorecer la iluminacion A ldentificacion de
natural. causas tratables

(medicamentos,
infeccion, causas
neurologicas).
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Somnolencia

Pérdida de apetito

Dificultad
respiratoria

A Estimulacidn cognitiva
suave durante el dia
(conversaciones, juegos,
etc.)

A Respetar los tiempos de

sueno, evitar forzar la
vigilia.

A Observar cambios en el
patron de alerta como
parte del proceso de
enfermedad.

A Respetar deseo o
rechazo de alimento
como parte del proceso
de enfermedad.

A Ofrecer alimentos
agradables, deseados
y tolerados por el
paciente (ejemplo
paletas de agua).

A Ofrecer porciones
pequenas y frecuentes.

A Facilitar ambientes
tranquilos para la
alimentacion.

A Promover rituales
afectivos en torno a la
comida.

A Acompahamiento cercano
y calmado para disminuir
la ansiedad.
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A Ajuste de
medicamentos.

A Valoracion de causas
tratables (dolor,
estrenimiento,
infecciones, efectos
secundarios de
medicamentos).

A Apoyo nutricional (si
aplica).

A Manejo de causas
médicas tratables:
oxigenoterapia,
inhaladores, esteroides,
diuréticos, etc.
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Dificultad
respiratoria

Insomnio

Insomnio

Estrefimiento
y problemas
gastrointestinales

A Adecuar la posicidn,
idealmente sentado o
semisentado.

A Asegurar buena
ventilacion: ventanas
abiertas y ventilador
dirigido al paciente.

A Rutina nocturna relajante.

A Disminuir ruidos y luces
en la noche.

A Evitar café, té o comidas
pesadas en la noche.

A Validarmiedos,acompanar
la vigilia si es necesario.

A Promover actividades
durante el dia para
favorecer el sueno
nocturno.

A Técnicas de relajacion
antes de dormir.

A Aumentar el consumo
de liquidos vy fibra si es
tolerado.

A Facilitar acceso a bano
o uso de dispositivos
comodos.

A Favorecer una rutina
diaria para ir al bano.

A Estimular actividad fisica
leve si es tolerada.

A Uso de opioides para
aliviar la sensacion de
ahogo.

A Uso de ansioliticos si hay
componente emocional
importante.

A Evaluacion y manejo de
sintomas que afecten el
sueno (ejemplo: dolor,
ansiedad, depresion).

A Uso de psicofarmacos.
A Abordaje psicoldgico.

A Valoracion de efectos
secundarios de otros
medicamentos.

A Prescripcion de laxantes,
especialmente si hay uso
de opioides.

A Valoracion médica si
hay dolor, sangrado o
distencion abdominal.

A Manejo de enemas,
segun el plan de
cuidado.

Desarrollamos una seccion aparte sobre el dolor
dado que es el sintoma fisico que mas suele generar
sufrimiento y afectar la calidad de vida.
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GENERALIDADES SOBRE EL DOLOR

DEFINICION
El dolor es “una experiencia sensitiva y emocional desagradable,
asociada auna lesion real o potencial de los tejidos” (International
Association for the Study of Pain, 1979)

MEDICION DEL DOLOR

A pesar de ser una sensacion subjetiva, el dolor es un sintoma medible y existen
diversos instrumentos para su evaluacion, siendo el mas comun de ellos la
escala numérica verbal. Se recomienda considerar el dolor como el quinto signo
vital y evaluarlo como minimo una vez al dia en pacientes con dolor cronico.

IMPORTANCIA DEL MANEJO DEL DOLOR

Atendereldolordebesersiempreunaprioridad,debidoaqueundolorpersistente
afecta significativamente la calidad de vida de una persona, limitando su
capacidad funcional, ocasionando otros sintomas fisicos e impactando su esfera
emocional, espiritual y social. Por tanto un dolor nunca debe ser desatendido.

TIPOS DE DOLOR

Para definir el tratamiento del dolor es importante caracterizarlo y clasificarlo
adecuadamente. Algunos modos de clasificacion son:

Segun su duracion:
A Agudo: limitado en el tiempo. Suele tener poco componente emocional.

A Cronico: duracion prolongada. Se acompana habitualmente del componente
psicoldgico.

Segun su causa:
A Dolor oncoldgico: asociado al cancer y/o sus tratamientos.

A Dolor no oncoldgico: enfermedades crdnicas avanzadas, insuficiencia
cardiaca, insuficiencia renal, etc.

A Dolor por procedimientos: movilizaciones, curaciones, cirugias.
Segun su mecanismo:
A Neuropatico: producido por lesiones o disfunciones en el sistema nervioso

central o periférico. Suele describirse como un dolor punzante, quemante,
eléctrico, con sensacion de hormigueo o hipersensibilidad.
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A Nociceptivo: relacionado con dano o inflamacidn en los tejidos. Suele
responder adecuadamente al tratamiento farmacoldgico convencional.
Puede ser somatico (bien definido, localizado) o visceral (difuso, dificil de
localizar).

A Psicdgeno: asociado al ambiente psicosocial del paciente. Suele asociarse a
poca eficacia del manejo farmacoldgico analgesico.

Segun la localizacion:

A Localizado: afecta una zona especifica.

A Difuso o referido: se percibe en un lugar diferente a la causa.

A Generalizado: comun en enfermedades sistémicas o dolor crénico avanzado.
Segun la intensidad:

A Leve: permite la realizacidon de actividades habituales.

A Moderado: dificulta las actividades habituales.

A Severo: interfiere con las actividades y con el descanso.

(Puebla, F. 2005)
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ESCALAS PARA LA EVALUACION DEL DOLOR

Escala numérica verbal

En una escalade 0 a 10, ;qué tan intenso es su dolor en este momento?

Escala Visual Analdgica (EVA)
Trace una linea de 10 cmy pida al paciente marcar un punto en la linea indicando

gué tan intenso es su dolor, teniendo en cuenta que el extremo izquierdo
representa “cero dolor” y el extremo derecho el “peor dolor”.

Cero dolor Peor dolor

Mida con una regla los centimetros y milimetros para dar un valor numérico al
dolor.

Puntuacidon

Escala categodrica
;Cual de estas palabras describe mejor su dolor en este momento?

Sin dolor Dolor leve Dolor moderado Dolor intenso

Escala facial del dolor

(Cual de estas imagenes considera que representa mas su dolor en este
momento?
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MANEJO DEL DOLOR

Existen tanto medidas no farmacoldgicas como medidas farmacoldgicas para
el manejo del dolor.

MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS

Las medidas no farmacoldgicas contribuyen al manejo del dolor modulando el
componente fisico y emocional de la experiencia. Algunas de las mas comunes
incluyen:

A Cambios de posicidon A Musicoterapia & Arteterapia
A Masajes A Terapia asistida con animales
A Técnicas de respiracion A Psicoterapia

A Meditacion A Distraccidon

A Ejercicios de relajacion A Aromaterapia

MEDIDAS FARMACOLOGICAS

La OMS recomienda realizar elmanejo analgésico para cada paciente de acuerdo
al tipo de dolor y la severidad del mismo.

Opioides potentes +
no opioides

Morfina
Buprenorfina
Oxicodona
o Opioides débiles + Hidromorfona

No opioides no opioides Fentanilo

Coadyuvantes
Tramadol

Acetaminofen Codeina

Dipirona Hidrocodona -

Ibuprofeno Coadyuvantes e T

Diclofenaco

Otros AINES 2do escalén

Coadyuvantes

ler escalén
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Coadyuvantes:

Son medicamentos que no fueron disenados originalmente como analgésicos,
pero que pueden aliviar ciertos tipos de dolor o potenciar el efecto de los
analgésicos principales.

Los mas comunes incluyen:

Neuromoduladores Ansioliticos/Antidepresivos
Pregabalina, gabapentin, Amitriptilina, lorazepam,
carbamazepina quetiapina, trazodona

Consideraciones para el manejo farmacologico del dolor
Dosificacion:
Habitualmente, los farmacos analgésicos se administran utilizando:

Dosis de horario: se administra en un horario especifico (ejemplo: cada 6, cada
8 o cada 12 horas) independientemente de si la persona presenta o no dolor.

Dosis de rescate: se administra unicamente cuando la persona presenta dolor.

Vias de administracion

Las vias de administracion mas utilizadas son la via oral -que es la via de
preferencia - la via transdérmica (parches) y la via subcutanea. También puede
utilizarse la via endovenosa cuando esta ya esta instaurada, pero en cuidados
paliativos se recomienda evitarla por la dificultad en su manejo y la molestia
que puede generar en el paciente.

Es importante contar con un seguimiento médico vy
comunicacion constante para garantizar los ajustes
farmacoldgicos de manera oportuna, especialmente si se
trata de un dolor crénico de dificil manejo.
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PREGUNTAS FRECUENTES SOBRE EL MANEJO DEL DOLOR
¢Qué hacer cuando el dolor parece ser mas un sintoma emocional que fisico?

El dolor es una experiencia sensitiva y emocional, por lo que no es extrano que
se exacerbe frente a emociones como la tristeza o ansiedad. Incluso existe lo
gue se conoce como dolor psicogeno, que es aquel que se origina por factores
psicoldgicos sin una lesidn o enfermedad fisica, pero es igual de real para quien
lo experimenta y también debe ser atendido. En estos casos, se recomienda
acompanar las medidas farmacoldgicas con medidas no farmacoldgicas,
especialmente aquellas que impactan mas en los estados emocionales como
la psicoterapia, musicoterapia, terapia asistida con animales, entre otras.

(Los medicamentos para el dolor pueden tener efectos secundarios?

Si, pueden tener efectos secundarios. También pueden tener interacciones con
otros medicamentos y pueden estar contraindicados en ciertas patologias, por
lo cual es importante que sean prescritos por un médico que conozca la historia
clinica completa del paciente. Especificamente en el caso de los opioides,
los efectos adversos mas comunes son: estrefimiento, vomito, nauseas,
somnolencia y boca seca. También pueden producir confusidn, retencidn
urinaria, alucinaciones, sudoracion, entre otras. Esto no siempre indica que el
medicamento debe suspenderse o cambiarse, sino que se debe consultar con
el médico tratante para controlar estos efectos.

Siel médico ordena varios medicamentos para el dolor, ; podemos administrar
unicamente el mas fuerte o el que identificamos que hace mas efecto?

Los medicamentos para el dolor tienen diferentes vias de accion y algunas
de ellas son complementarias. Por lo tanto, es comun que el médico utilice
el manejo multimodal, es decir, que prescriba varios medicamentos de forma
simultanea y no se recomienda suspender ninguno de ellos sin la indicacion
médica. Si el paciente percibe que hay un medicamento que no hace ningun
efecto, debe consultarlo con el médico tratante antes de retirarlo.

(Podemos saltar algunas dosis de horario cuando el dolor esta controlado?

Es recomendable cumplir las dosis de horario, independientemente de si el
paciente presenta o no dolor en el momento. Esto se debe a que es probable
que el dolor esté controlado precisamente por el medicamento vy, al saltarse
una dosis, el dolor puede exacerbarse y ser de dificil manejo. Si se percibe que
el dolor esta controlado de forma constante, el médico puede reducir la dosis,
espaciar los horarios o retirar el medicamento, pero no se recomienda hacerlo
sin una orientacion profesional.

(El consumo de opioides puede generar adiccion o dependencia?

Es importante diferenciar entre la adiccidn y la dependencia. La adiccidn es un
sindrome psicoldgico asociado a un comportamiento de busqueda compulsiva
delfarmaco, que no se da de forma automatica por el uso de opioides. La adiccion
a opioides puede presentarse cuando se hace mal uso de ellos, cuando se usan
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sin criterio médico o en personas con perfiles psicoldgicos adictivos. Por esto,
se requiere una evaluacidn médica completa antes de iniciar su uso.

En cambio, la dependencia es un fendmeno fisioldgico por el consumo
prolongado de un farmaco que genera sintomas psicoldgicos y fisioldgicos
cuando es suspendido. El uso prolongado de un opioide si puede generar
dependencia fisica, por lo cual se utiliza la rotacién de opioides como medio
para mitigar este riesgo.

Por esto, se puede decir que el uso de opioides es seguro siempre y cuando
se haga bajo indicacion médica, tras una evaluacion adecuada y siguiendo
la indicacidn sobre las dosis y periodos de uso. Ademas, cuando se prescribe
un opioide es porque se ha evaluado que su uso genera mas beneficios que
riesgos para el paciente.
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DIMENSION EMOCIONAL
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GENERALIDADES SOBRE LAS REACCIONES
EMOCIONALES

¢{Qué son las emociones?

Las emociones son respuestas psicofisiologicas y
conductuales normales que una persona experimenta
ante estimulos internos o externos. Cumplen una funcidn
adaptativa, ayudando a interpretar lo que ocurre y a
responder de forma adecuada alasdemandas del entorno.

:(Qué papel cumplen las emociones en el contexto de los cuidados
paliativos?

En cuidados paliativos, las emociones permiten a la persona adaptarse
a las multiples pérdidas reales o potenciales que acompanan una
enfermedad avanzada: el deterioro fisico, la pérdida de autonomia, los
cambios en los roles familiares, la cercania de la muerte, entre otros.

(Cuales son las reacciones emocionales mas frecuentes ante un
proceso de enfermedad?

Cada persona vive y expresa sus emociones de forma diferente, segun
su historia personal, rasgos de personalidad, mecanismos de defensa y
apoyos disponibles. Sin embargo, algunas reacciones comunes incluyen:
ansiedad, tristeza, miedo, hostilidad, culpa, negacion, desesperanza.
También pueden aparecer reacciones como la esperanza, la gratitud, la
busqueda de sentido y el humor.
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REACCIONES EMOCIONALES ADAPTATIVAS Y
DESADAPTATIVAS

Negacion

Hostilidad

Tristeza

CULTURA PALIATIVA

A Es parcial y/o temporal: da
tiempo para procesar una
mala noticia.

A Reduce el sufrimiento y la
ansiedad.

A No compromete la
adherencia al tratamiento.

A Permite conservar la rutina
y otras actividades tanto
como su enfermedad se lo
permite.

A Se dirige hacia la
enfermedad.

A Permite expresar la
frustracidon ante la pérdida
de control.

A Expresa malestares de
forma indirecta.

A Estimula la expresion
emocional.

A Moviliza limites o necesidad
de ayuda.

A Tiene causa identificable.

A Duracion limitada en el
tiempo.

A Intensidad moderada.

A Permite el funcionamiento
habitual.

A Favorece la conexion
emocional.
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A Es extrema, rigida y
persistente.

A Bloguea la comunicacion
y el apoyo del equipo y la
familia.

A Afecta la adherencia al
tratamiento e impide la
toma de decisiones.

A Emplea demasiada energia
en sostenerse, impidiendo
continuar la vida.

A Se usa como Unica
estrategia de adaptacion.

A Se dirige hacia otros o hacia
si mismo.

A Se expresa como agresion
fisica o verbal y deteriora la
relacion con los cuidadores.

A Aumenta el sufrimiento
emocional y el aislamiento.

A No hay causa clara.

A Duracion prolongada y
persistente.

A Intensidad alta.

A Afecta la conducta, dificulta
la vida diaria.

A Aislamiento, no busca
conexion emocional.



Ansiedad

Miedo

Culpa

Esperanza

A Proporcional a la
amenaza.

A Transitoria: desaparece
cuando cesa la amenaza.

A Activa mecanismos de
afrontamiento.

A Senala un peligro real o
imaginado.

A Conduce a la bljsque_gla de
informacion, proteccion y
compania.

A Motiva la prudencia en
la toma de decisiones

dificiles.

A Se basa en hechos reales
y es proporcional a lo
sucedido.

A Ayuda a reconocer errores
y enmendar acciones.

A Promueve el perdony la
reconciliacion.

A Esta presente fundada en
la realidad.

A Da sentido al presente
y al futuro (incluso en el
proceso de morir).

A Motiva el autocuidado

y la conexion afectiva y
espiritual.
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A Desproporcional a la
amenaza.

A Persiste en el tiempo
aunque cese la amenaza.

A Es funcionalmente inutil;
bloquea la accion vy el
afrontamiento.

A Interﬁere_con. ,el descanso,
la comunicacion y la toma
de decisiones.

A Se vqelve irracional,
paralizante.

A lmpide hablar y afrontar
situaciones.

A Genera aislamie.nto o)
rechazo a los cuidados.

A Es excesiva.

A _Se b_asa en ideas
|r_raC|or]ales, irreales o
distorsionadas.

A Alimenta la
autoacusacion y el
sufrimiento moral.

A Esta basada en
expectativas poco
realistas, generando
frustracion.

A lmpide conversaciones
necesarias sobre el
futuro, especialmente
sobre la progresion de la
enfermedad.

A Su ausencia esta asociada
a sufrimiento existencial
y aumenta el riesgo de
depresion profunda y/o
suicidio.
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MALESTAR EMOCIONAL

El malestar emocional es una “experiencia emocional multifactorial de
naturaleza psicoldgica, social y espiritual que puede interferir con la capacidad
de afrontar adecuadamente la enfermedad, sus sintomas y sus tratamientos”
(National Comprehensive Cancer Network, 2024). Es importante identificar
oportunamente la presencia del malestar emocional, su impacto y su evolucion,
para lo cual se han desarrollado diferentes instrumentos de valoracion.

VALORACION DEL MALESTAR EMOCIONAL
Percepcion subjetiva del paso del tiempo
Herramienta sencilla propuesta por Bayés et al. (1997) para evaluar el bienestar
a través de la percepcion del paso del tiempo. Una percepcion de paso lento
del tiempo seria un indicador de malestar emocional.
A ;Como se le hizo el paso del tiempo ayer? ;Corto, largo o usted qué diria?
A ;Por qué?

Termdmetro de distrés

Herramienta desarrollada por Holland et al. (1999) para la deteccion precoz de
reacciones emocionales.

Porfavorsenale elnimero que mejor describa cuanto distrés/malestaremocional
ha experimentado en la Ultima semana, incluyendo el dia de hoy.

Malestar extremo

10

= kJ W BLn S~ 2O WO

Sin malestar

Recuerde que estos instrumentos no tienen un propdsito
de diagndstico, pero son utiles para identificar necesidades
emocionales y para permitir un didlogo que ayude a la persona a
movilizar los recursos necesarios para encontrar el equilibrio.
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APOYO EMOCIONAL

¢(Por gqué es importante ofrecer apoyo emocional?

Porque sentir emociones intensas ante la enfermedad y la cercania de la muerte
es natural y saludable. El apoyo emocional permite a la persona expresar lo
que siente, nombrar su sufrimiento, reconocer sus miedos y encontrar recursos
internos y externos para afrontarlo.

;Quiénes pueden brindar apoyo emocional?

Aunque hay situaciones que requieren la intervencion de profesionales de la
salud mental, todos los miembros del entorno de la persona mayor pueden y
deben brindar apoyo emocional basico: escuchar sin juzgar, estar presentes con
empatia, validar lo que la persona siente. Familiares, voluntarios y personal de
cuidado tienen un rol fundamental en este acompanamiento.

¢{Cuando se requiere una intervencion profesional?

No toda reaccion emocional requiere unaintervencion profesional. Esimportante
evaluar si las emociones que emergen estan cumpliendo una funcion adaptativa
o desadaptativa.

Es necesario que un profesional en salud mental intervenga cuando las
emociones son desadaptativas, cuando la persona percibe que sus recursos
de afrontamiento son insuficientes o cuando no cuenta con una red de apoyo
que brinde soporte emocional. Igualmente, en el contexto de una enfermedad
avanzada o en el final de la vida, resulta util contar con ayuda profesional, aun
si la persona se estd adaptando adecuadamente.

CRITERIOS DE DERIVACION A PSIQUIATRIA

A Antecedente de trastorno A Alcoholismo
mental
A Adicciones
A Depresion
A Cambios importantes en el
A Delirium apetito

A Medicamentos con efectos A Cansancio o fatiga que no
psiquiatricos secundarios se alivia con el descanso

A Ansiedad A Riesgo de suicidio
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Recomendaciones para un apoyo emocional efectivo

Estimular la comunicacion escuchando
sin juzgar y sin interrumpir.

Guardar silencio y asentir ante la
expresion de emociones intensas.

Validar lo que la persona siente: “Tiene
sentido que se sienta asli”.

Estar presente y emocionalmente
disponible.

Hacerpreguntasabiertasquepermitan
expresar lo que vive: “;Qué es lo que
mas le preocupa?” “;Qué le molesta?” .
“,Qué cree que le ayudaria?”

Mostrar interés genuino y compasion
por su historia de vida y su situacion
actual: “Cuenteme mas”.

Reconocer el sufrimiento y permitir
que se exprese, aunque sea doloroso.
“Lo noto triste hoy, ;Quiere hablar de
eso?”

Respetar los silencios y acompanarlos.

Facilitar espacios para recordar,
agradecer y resignificar lo vivido.

Adaptarse al momento emocional de
la persona (no forzar conversacion ni
introspeccion).

ideas de cdmo afrontarlo

“

Ofrecer
cuando la persona se sienta lista:
mi me ayuda hacer esto, ¢qw5|era
intentarlo en algun momento?”

Derivar al profesional de salud mental
si se detecta sufrimiento emocional
intenso o persistente.
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Hablar mas que la persona o indicarle
como se debe sentir: “Tiene que ser
fuerte” “A mi me paso que...”

Tratar de desviar el tema o Lllenar
silencios incOmodos.

Minimizar o negar sus emociones: “No
es para tanto”, “Podria ser peor”.

Evitar el contacto emocional por miedo
a no saber que decir.

Hacer preguntas cerradas, invasivas o
que |mpl|quen una respuesta deseada:
“Esta tranquilo, ;verdad?”

Tratar a todos por igual, sin reconocer
la individualidad de cada proceso
emocional.

Apresurar a resolver o cambiar de
tema cuando aparecen emociones
dificiles.

Interpretar el silencio como desinterés
o rechazo.

Evitar hablar del pasado, de |la
muerte o de las pérdidas por temor a
incomodar.

Forzarahablaroa“verellado positivo”
cuando la persona no esta lista.

Imponer un modo de afrontamiento:
“Tiene que sonreir”, “Tiene que recibir
visitas”

Ignorar  signos de  sufrimiento
profundo, depresion o aislamiento por
pensar que “es normal en su edad”.

68



DIMENSION SOCIAL
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GENERALIDADES DE LA DIMENSION SOCIAL.

La dimension social se refiere a las relaciones, roles y redes de apoyo que dan
sentido de pertenencia, identidad y valor a una persona en su entorno familiar,
comunitario e institucional. Para las personas mayores, especialmente quienes
viven en instituciones, mantener vinculos afectivos y una participacion activa
es esencial para su bienestar. Desde el enfoque paliativo, la dimensidn social
busca asegurar que la persona no se sienta sola ni excluida y que pueda seguir
sintiéndose parte significativa de su entorno hasta el final de su vida.

:(Por qué es importante en el cuidado de las personas mayores?

A El aislamiento social es una de las principales fuentes de sufrimiento en la
adultez mayor y puede agravar sintomas fisicos y emocionales.

A Para las personas mayores, suele ser importante sentirse utiles, escuchados
y valorados por su entorno social, a pesar de que el envejecimiento o la
enfermedad puedan limitar su participacidn social.

A La institucionalizacion de una persona mayor puede generar sensacion de
abandono, ruptura de vinculos y pérdida de roles familiares o comunitarios.

Manifestaciones comunes de sufrimiento social:
A Sensacidn de soledad o abandono.
A Pérdida de rol familiar o comunitario.
A Conflictos familiares no resueltos.
A Dependencia no deseada.
A Falta de privacidad o espacios de intimidad.

A Sentimientos de inutilidad, carga o invisibilidad.

FAMILIA
ASPECTOS CUIDADOR
ECONOMICOS r 'I" . |'
¥ SOCIALES S
RELACIONES
SOCIALES
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FAMILIA

Lafamilia suele serun pilaremocional paralas personas mayores, especialmente
en los momentos de mayor fragilidad. En el contexto institucional, mantener
y fortalecer los vinculos familiares puede contribuir significativamente al
bienestar emocional del residente, brindar sentido de pertenencia y reducir el
sufrimiento. Para ello, es necesario comprender la dinamica familiar, facilitar la
comunicacion y generar espacios de encuentro que incluyan a la familia como
parte del proceso de cuidado.

Es importante que la familia no sea considerada Unicamente
desde el rol de cuidar a la persona mayor, sino que sea
tenida en cuenta como un sistema en el cual cada uno de sus
miembros, asi como la unidad del sistema, tienen sus propias
necesidades y se ven afectados por en envejecimiento y/o la
enfermedad de uno de sus miembros.

ASPECTOS A EVALUAR

A Estructura, funcionamiento familiar e identificacidon de roles.

A Grado de informacion, comprensidn y expectativas de la familia respecto al
proceso de envejecimiento, enfermedad y cuidados.

A Nivel y estilo de comunicacion entre sus miembros.

A Impacto del envejecimiento, delingreso a unainstitucion y/o de la enfermedad
en la vida familiar, asi como el grado de estrés que esto genera.

A Necesidades emocionales y espirituales de la familia.

A Riesgo de claudicacion familiar (agotamiento fisico y emocional de quienes
cuidan).

INTERVENCIONES BASICAS (Pueden ser realizadas

por cualquier miembro de la institucion)

A Generar espacios de dialogo con familiares para promover su vinculacion
emocional con la persona mayor y su participacion activa en el proceso de
cuidado.

A Promover y facilitar visitas familiares frecuentes y de calidad, asi como el uso
de llamadasy videollamadas cuando no puedan estar presentes fisicamente.

A Proponer actividades que integren a los familiares a la vida de la institucion
(ejemplo: celebraciones, actividades recreativas, actos religiosos o rituales
significativos).
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A Brindar informacion clara, oportuna y comprensible sobre el estado de
salud, estado de animo y necesidades de la persona mayor.

A Ofrecer espacios de escucha y validacion emocional a los familiares,
especialmente en momentos de cambio o crisis.

A Favorecer la reconciliacion cuando hay heridas familiares no resueltas.
A ldentificar vinculos significativos que pueden fortalecerse o reestablecerse.
Alncluir a la familia en la toma de decisiones y en momentos

importantes para su ser querido (ejemplo: despedidas, aniversarios,
celebraciones) procurando que ningun miembro se sienta excluido.

CRITERIOS DE DERIVACION A TRABAJO SOCIAL

A Ausencia de red de apoyo familiar.

A Dinamicas familiares disfuncionales (conflictos, falta de comunicacion, roles
desorganizados).

A Sospecha o evidencia de negligencia o maltrato hacia la persona mayor.
A Afectacion emocional de la familia que interfiere con el acompafiamiento.

A Claudicacion familiar.
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CUIDADOR PRINCIPAL

El cuidador principal es la persona que asume la responsabilidad cotidiana del
acompanamiento de la persona mayor, ya sea en su vida diaria, en decisiones
sobre su salud o en el sostenimiento emocional del vinculo. Reconocer su rol,
comprender sus limites y necesidades, y brindarle apoyo emocional y practico,
es clave para garantizar un cuidado integral y sostenible. En muchos casos, la
figura del cuidador principal permanece activa incluso cuando la persona mayor
reside en una institucidn, por lo que su participacion y bienestar contintan

siendo fundamentales.
ASPECTOS A EVALUAR

A ldentificacion de la(s) persona(s) que asumen el rol de cuidador principal.

A Caracterizacion de los cuidadores: edad, parentesco, recursos econdmicos,
nivel educativo, tiempo disponible para cuidar, conocimientos, habilidades
de cuidado.

A Practicas de autocuidado, descansoy participacion en actividades recreativas
o de esparcimiento.

A Necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales del cuidador.

A Existencia y calidad de la red de apoyo del cuidador: familia, comunidad,
profesionales e instituciones.

INTERVENCIONES BASICAS (Pueden ser realizadas

por cualquier miembro de la institucion)

A Ofrecer espacios de escucha, validacidn y contencion emocional a los
cuidadores principales.

A Promover instancias de capacitacion sobre el cuidado de personas mayores
(ejemplo: envejecimiento activo, estrategias de estimulacion cognitiva,
prevencion de caidas, demencias, etc.)

A Propiciar momentos de conexion emocional entre el cuidador y la persona
mavyor.

A Motivar practicas de autocuidado y facilitar espacios de descanso y respiro
para el cuidador.

A Apoyar la distribucion de cargas con estrategias de cuidado compartido,

promoviendo la colaboracidn de otros miembros de la familia, redes
comunitarias o voluntarios.
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CRITERIOS DE DERIVACION A TRABAJO SOCIAL

A Ausencia de un cuidador principal identificado.

A Cuidador no apto por razones de salud, discapacidad, edad avanzada o
limitaciones severas.

A Cuidador con recursos, conocimientos o disponibilidad insuficientes para
asumir el cuidado.

A Falta de red de apoyo del cuidador: vinculos fragiles o inexistentes.

A Sobrecarga del cuidador evidenciada (Test de Zarit, ver pagina 30)
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RELACIONES SOCIALES

Las relaciones sociales son una fuente fundamental de sentido, identidad y
bienestar en la adultez mayor. En el contexto institucional, es clave favorecer
espacios que permitan mantener vinculos significativos, establecer nuevas
relaciones y participar activamente en la vida comunitaria. Una cultura paliativa
reconoce el valor de cada interaccion humanay promueve una vida social activa,
respetuosa y adaptada a las posibilidades de cada residente.

ASPECTOS A EVALUAR

A Rutinas, habitos, distracciones, aficionesy formas personales de socializacion.

A Cambio de roles en relaciones sociales o familiares a lo largo del proceso de
envejecimiento.

A Nivel de participacion actual en actividades grupales.

A Sentido de pertenencia, conexidon con otros residentes y apertura a establecer
vinculos.

INTERVENCIONES BASICAS (Pueden ser realizadas

por cualquier miembro de la institucion)

A Facilitar y promover encuentros con personas externas a la familia (amigos,
vecinos, grupos comunitarios) dentro y fuera de la institucion.

A Fomentar la participacion activa en actividades grupales y rutinas dentro
de la institucion, respetando siempre los deseos y capacidades de cada
residente.

A Promover el respeto a los gustos, costumbres, ritmos y formas particulares
de interaccion de cada persona.

A Estimular la creacidn de vinculos entre los residentes, favoreciendo el
acompanamiento entre pares, la amistad, la compasion y el cuidado mutuo.

A Asignar roles sencillos y significativos dentro de la institucion (ejemplo:

ensenar algo, cuidar una planta, colaborar en una actividad, etc.) como forma
de preservar el sentido de utilidad y pertenencia.

CRITERIOS DE DERIVACION A TRABAJO SOCIAL

A Ausencia de relaciones sociales significativas.

A Aislamiento, retraimiento o sentimientos persistentes de soledad.

A Limitaciones fisicas, cognitivas o emocionales que dificultan la participacion
social.
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ASPECTOS SOCIOECONOMICOS Y LEGALES

La situacion econdmica, el acceso a servicios y el manejo de aspectos legales
son determinantes clave en el bienestar de las personas mayores. En el enfoque
paliativo, atender estos factores es parte del cuidado integral, ya que inciden
directamente en la dignidad, autonomia y calidad de vida del residente. Evaluar
estas condiciones permite prevenir situaciones de vulnerabilidad y facilitar
decisiones anticipadas que aporten tranquilidad tanto a la persona como a su
entorno.

ASPECTOS A EVALUAR

A Gastos afadidos derivados del envejecimiento y/o la enfermedad:
medicamentos, tratamientos médicos, insumos ortopédicos, servicios de
cuidado o enfermeria.

A Recursos econdmicos propios del residente o apoyos familiares disponibles.

A Condiciones del entorno (vivienda o habitacidn institucional): habitabilidad,
seguridad, confort, privacidad.

A Acceso efectivo a servicios de salud, afiliacion a seguridad social.
A Conocimiento y acceso a recursos, subsidios o ayudas estatales disponibles.

A Existencia o necesidad de documentos legales como voluntades anticipadas,
testamento, poderes notariales o representacion legal.

INTERVENCIONES BASICAS (Pueden ser realizadas

por cualquier miembro de la institucion)

A ldentificar instituciones de apoyo comunitario, como voluntariados, ONG’s,
centros de dia o redes de ayuda solidaria.

A Gestionar un banco interno o comunitario de recursos (medicamentos,
caminadores, panales, sillas de ruedas, etc.)

A Detectar y derivar oportunamente situaciones que requieran apoyo legal o
social para garantizar la autonomia en la toma de decisiones y el ejercicio
de sus derechos.

CRITERIOS DE DERIVACION A TRABAJO SOCIAL

A Insuficiencia de recursos economicos del residente y su familia para cubrir
las necesidades de la persona mayor.

A Entorno no apto para una vida digna y segura.

A Barreras de acceso a servicios de salud, proteccion social o ayudas estatales.

A Dificultades en la gestion econdmica, legal o documental (ejemplo: falta de
informacion, conflictos familiares, ausencia de voluntades anticipadas, etc.)
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Instrumentos para la evaluacion social

A continuacidn, se presentan algunos instrumentos Utiles para la evaluacion de
la dimension social de las personas mayores.

Cuestionario de Medical Outcome Study- Social Suport Survey (MOS-SSS)
Instrumento que mide la percepcion subjetiva del apoyo social en cuatro
dimensiones: apoyo emocional, instrumental, afectivo e interaccidon social
positiva. Util para identificar el grado de acompafiamiento y sostén que percibe
una persona, lo cual es clave para abordar el sufrimiento social y prevenir la
soledad.

APGAR familiar

Escala que evalua la funcionalidad familiar percibida, a través de cinco
dimensiones: adaptabilidad, participacidon, crecimiento, afecto y resolucion.
Permite identificar conflictos, fortalezas o disfunciones en el sistema familiar
que pueden influir en el bienestar de la persona mayor y en el acompanamiento
al final de la vida.

Escala de deteccion de soledad existencial

Instrumento disefado especificamente para detectar soledad existencial, es
decir, la sensacion de vacio, falta de sentido o desconexidon profunda, mas alla de
la presencia fisica de personas. Relevante para abordar una de las dimensiones
mas invisibles del sufrimiento, orientando intervenciones psicoespirituales y de
acompanamiento humano.

Es recomendable contar con una ficha social propia de la
institucion para cada persona mayor. Esta puede elaborarse
con base a los instrumentos presentados y ajustarse a las
caracteristicas y necesidades de cada institucion.
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CUESTIONARIO MOS DE APOYO SOCIAL:

Las siguientes preguntas se refieren al apoyo o ayuda de que Vd. dispone:

1. Aproximadamente, ;Cudntos amigos intimos o familiares cercanos tiene usted? (Personas

con las que se encuentra a gusto y puede hablar de todo lo que se le ocurre).

Escriba el n° de amigos intimos y familiares cercanos| ][ ]

La gente busca a otras personas para encontrar compaiiia, asistencia u otros tipos de ayuda
;Con qué frecuencia usted dispone de cada uno de los siguientes tipos de apoyo cuando lo

necesita? 1. Nunca, 2. Pocas veces, 3. Algunas veces, 4. La mayoria de las veces, 5. Siempre

CUESTIONES: ;Cuenta con alguien?

3. Con quien pueda contar cuando necesite hablar

5. Que le lleve al médico cuando lo necesite

/. Con quien pasar un buen rato

9. En quien confiar o con quién hablar de si mismo y sus preocupaciones

11. Con quien pueda relajarse

13. Cuyo consejo realmente desee

15. Que le ayuda en sus tareas domésticas si esta enfermo

17. Que le aconseje como resolver sus problemas personales

19. Que comprenda sus problemas

Puntuacion
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Subescala:
Apoyo emocional

Item Puntuacion

3

4

8

9

13
16
17
19
Total

Subescala:
Relaciones sociales
de ocio y distraccion

Iltem |Puntuacion
7

11
14
18

Total

Interpretacion

Subescala:
Ayuda material

Item

Puntuacion

2

5

12

15

Total

Subescala:
Apoyo afectivo

Item

Puntuacién

6

10

20

Total

indice global de apoyo social 94 57 19
Apoyo emocional 40 24 8
Ayuda material 20 12 4
Relaciones sociales de ocio y distraccion |20 12 4
Apoyo afectivo 15 9 3
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APGAR familiar.

Por favor evalle las siguientes frases en una escala de O a 4, de acuerdo a la
frecuencia con la que se identifica con la frase:

0 Nunca; 1 Casi nunca; 2 Algunas veces; 3 Casi siempre; 4 Siempre.

Pregunta Puntuacion

1. Me satisface la ayuda que recibo de mi familia cuando tengo
algun problema o necesidad.

2. Me satisface la participacidon que mi familia me permite.
(compartimos, hablamos de los problemas, ...)

3. Me satisface como mi familia acepta y apoya mis deseos de
emprender nuevas actividades.

4. Me satisface como mi familia expresa el afecto y responde
a mis emociones (rabia, tristeza, amor...)

5. Me satisface como compartimos en mi familia el tiempo
para estar juntos, los espacios en la casa y el dinero.

Puntuacion total: ____
Interpretacion del puntaje:
A Normal: 17-20 puntos.
A Disfuncion leve: 16-13 puntos.
A Disfuncion moderada: 12-10 puntos.

A Disfuncion severa: menor o igual a 9.
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Escala de deteccion de soledad existencial (EDSOL)

la. g,ljltimamente se ha sentido solo?

1b. ;Por qué? (Independientemente de las respuestas que dé le paciente se le
pregunta el por qué)

2a. ;En qué medida se ha sentido solo?

2b. ;Por qué? (Independientemente de las respuestas que dé le paciente se le
pregunta el por qué)

CRITERIOS DE CORRECCION - EDSOL (V2)
SOLEDAD=ITEM1 +ITEM2 = [ ]=( )+( )

OBSERVACIONES:
Puntuacion maxima: 10 ptos. (items 1 y 2 que van desde 0 a b)
Los items 1b y 2b no se suman, pero complementan la informacion recogida
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DIMENSION ESPIRITUAL
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ESPIRITUALIDAD

En el contexto multicultural y multirreligioso de los cuidados paliativos, se
entienden la espiritualidad y la religidn como dos conceptos diferentes pero

estrechamente relacionados:

Espiritualidad:

“La espiritualidad es el aspecto
dinamico e intrinseco de la humanidad
que relaciona la manera en que los
individuos buscan y expresan un
significado y propdsito, y la manera
en que experimentan su conexidn
con el momento, consigo mismos, con
los demas, con la naturaleza y con lo
significante o sagrado”

Religion:

Es un camino de expresion de la
espiritualidad que incluye creencias,
practicas vy rituales relacionados con
lo sagrado. La religidn puede ser
organizaday practicada en comunidad,
o puede ser practicada sola y en
privado. De cualquier forma, la religion
se origina en una tradicidn establecida
que nace de una comunidad con
creencias y practicas comunes.

En sintesis, la espiritualidad hace se entiende como la conexion vy la religion se
entiende como el camino o las practicas que permiten establecer esta conexion.

DIMENSIONES DE LA ESPIRITUALIDAD
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NECESIDADES ESPIRITUALES

A Releer su vida. A Establecer su vida en algo mas alla
de si mismo.
A Ser reconocido como persona.
A Continuidad de un mas alla.
A Busqueda de sentido.
A Esperanza auténtica, sin falsas
A Liberarse de la culpa: perdonarse. ilusiones.

A Reconciliacidn: sentirse perdonado. A Expresar sentimientos y vivencias
religiosas.

Sufrimiento espiritual:

Es una experiencia de limitacidon en la capacidad para percibir el sentido de la
vida a traves de la conexion con uno mismo, con los demas, con el mundo o con
un Ser Superior.

Fuente: Ferrel et al., 2018; Benito, Dones y Barbero, 2014;
Caldeira, Carvalho y Vieira, 2013.

CUIDADO ESPIRITUAL
TIPOS DE CUIDADO ESPIRITUAL

Cuidado religioso o pastoral: Es el cuidado que ejerce un lider religioso para los
miembros de su comunidad de fe o su comunidad religiosa especifica (ejemplo:
sacerdote catdlico, rabino judio, pastor evangélico, etc.)

Cuidado espiritual: Es la valoracidon de las necesidades y recursos espirituales,
asi como el acompanamiento a un paciente y sus cuidadores. Puede ser ofrecido
en dos niveles:

Cuidado espiritual general: puede ser ofrecido por cualquier miembro
del equipo al aplicar instrumentos de tamizaje espiritual, elaborar la
historia espiritual, identificar recursos, crisis, necesidades y valores,

y referir a profesionales de cuidado espiritual cuando sea pertinente.

Cuidado espiritual especializado: Acompanamiento en crisis
espirituales y/o necesidades espirituales complejas. Puede ser
provisto por un asesor espiritual o, en algunos casos, por un lider
religioso para necesidades especificas de personas de su comunidad.
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Es importante que todos los miembros del equipo estén
capacitados para ofrecer un cuidado espiritual general
adecuado, dado que es una dimension muy intima de la
persona y cada residente puede elegir depositar su confianza
en cualquier miembro del equipo.

COMPETENCIAS PARA EL CUIDADO ESPITITUAL.

Acogida Presencia Compasion
Aceptar Es prestar una atencion Es la empatia puesta
incondicionalmente plena y profunda a en accion en la que
y sin juicios a la la persona mayor el amor se encuentra
persona mayor para en cada interaccion, con el sufrimiento para
brindarle un espacio de il aliel=lale(6) procurar el bien de la
seguridad y confianza serenidad y mostrando persona mayor. Implica
en el que pueda que, en ese momento, renunciar a una actitud
explorar su malestar lo mas importante es paternalista y al miedo

espiritual, acceder a acompanarle. de “contagiarse” del
SUS Propios recursos sufrimiento ajeno.

y trascender su
sufrimiento.

Dones y Benito, 2022

RECOMENDACIONES GENERALES PARA EL CUIDADO ESPIRITUAL

A Propiciar espacios de dialogo y de conexidn con las personas mayores en
los que ellos se sientan escuchados y honrados.

A Incluir en la rutina de la institucion momentos que fomenten el cultivo
interior, respetando siempre el deseo de cada residente de participar en
ellos: tiempos de oracidn, silencio, arte, musica, naturaleza y/o momentos
de contemplacion.

A Respetar la diversidad religiosa o la ausencia de creencias religiosas.

A Explorar la espiritualidad individual de cada residente y su familia.

A Facilitar momentos de conexion y conversaciones sobre el sentido de vida,
esperanza, legado, perdon, finitud o trascendencia.

A Escuchar sin juicio las creencias, valores y expresiones espirituales de cada
residente.
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A Acompanar momentos de crisis espiritual o sufrimiento existencial, sin
apresurarse a dar respuestas rigidas que invaliden el sufrimiento de la
persona.

A Apoyar aspectos positivos de la fe del residente y su familia.

A Proporcionar apoyo religioso especifico y facilitar la participacion en rituales
religiosos cuando la persona lo desee (ejemplo: misa, visitas pastorales,
lecturas espirituales, uso de simbolos).

A Favorecer la conexion con referentes espirituales o religiosos si la persona
lo desea.

CRITERIOS DE DERIVACION A CUIDADO ESPIRITUAL ESPECIALIZADO

A Expresion de angustia espiritual profunda (vacio, falta de sentido, miedo
intenso a la muerte).

A Conflictos religiosos o existenciales no resueltos.

A Deseo de participar en algun rito religioso especifico o recibir algun
sacramento.

A Presencia de sufrimiento existencial que interfiere con el bienestar emocional
o relacional.

A Solicitud expresa del residente o de su familia de acompanamiento espiritual
o pastoral.
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Instrumentos para la evaluacion y cuidado espiritual
Tamizaje espiritual

Consiste en realizar 1 o 2 preguntas que permiten identificar si la persona tiene
alguna necesidad espiritual inmediata o esta sufriendo alguna crisis espiritual.

Algunas preguntas recomendadas son:
A jEsta en paz?
A ;Tiene dolor espiritual (dolor profundo en el alma)?

A ;Son importantes para usted la religidon y la espiritualidad? ;En qué medida
le ayudan en este momento?

Historia espiritual: FICA

Herramienta que permite conocer el papel de las creencias y practicas
espirituales de una persona en su vida diaria y en el afrontamiento de las
dificultades. Existen diferentes modelos para hacerlo, pero el mas conocido vy
validado es el FICA, que evalua los siguientes aspectos:

F=Fe

A ;Tiene alguna fe o creencia espiritual? ;Se considera una persona espiritual
y/o religiosa?

A ;Tiene creencias espirituales que le ayudan a sobrellevar el estrés entiempos
dificiles?

A ;Qué le da significado a su vida?
I=lmportancia

A ;Hay creencias importantes para usted?

A ;Como influyen estas creencias en el modo como cuida de si mismo?
C= Comunidad

A ;Es parte de una comunidad espiritual o religiosa?

A ;Hay alguna persona o grupo de personas que realmente ama o que son
muy importantes para usted?

A=Accion

A ;Como le gustaria que su espiritualidad fuera tenida en cuenta en el proceso
de cuidado?

Espinel et al., 2020
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_ PARTE Il
ACOMPANAMIENTO AL FINAL DE
LA VIDA
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COMUNICACION AL FINAL DE LA
VIDA'Y TOMA DE DECISIONES
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CONVERSACIONES SOBRE EL FINAL DE LA VIDA

Las conversaciones sobre el final de la vida son una de las herramientas mas
importantes -y, a la vez, una de las mas dificiles de aplicar- cuando se busca
aliviar el sufrimiento de una persona que se acerca al momento de su muerte.

:{Qué temas se recomienda abordar en las conversaciones sobre el final de
la vida?

A El diagndstico y prondstico.

A Los valores de la persona.

A Prioridades en el cuidado.

A Preguntas sobre el tratamiento y los objetivos terapéuticos.

A Temores y preocupaciones. Por ejemplo: asuntos econdmicos y legales,
relaciones o conflictos familiares, seres queridos vulnerables, mascotas,
asuntos laborales, voluntades para después de la muerte, instrucciones
sobre sus pertenencias, etc.

(Por qué es importante hablar sobre el final de la vida?

Las conversaciones sobre el final de la vida facilitan que:

La persona enferma

A Comprenda y asimile los limites
de su vida.

A Se plantee y manifieste suenos o
metasdeviday puedacumplirlas.

A Elija el entorno (lugar, personas,
actividades) en el que desea
pasar sus ultimos dias.

ATome decisiones informadas
sobre los tratamientosy cuidados
que desea o no recibir.

AMantenga un mayor grado
de autonomia y sienta un
reconocimiento de su dignidad.

A Mejore su calidad de vida vy su
adaptacion emocional.

La familia y los seres queridos

A Expresen sentimientos hacia su
ser querido.

A Resuelvan asuntos pendientes
con su familiar.

A Participen adecuadamente en la
toma de decisiones médicas.

A Realicen rituales y despedidas.

AVivan un proceso de duelo
saludable.
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:{Qué impide que se lleven a cabo estas conversaciones?

A Esperar que otra persona inicie la A lncertidumbre sobre el curso de la
conversacion. enfermedad y el prondstico.

A Miedo a hablar sobre la muerte. AFalta de habilidades vy de

A Temor

entrenamiento para hablar sobre

ante las reacciones el final de la vida.

emocionales que puedan surgir.

A Pensar que esdemasiado temprano

A Preocupacion de que la persona y/o para iniciar la conversacion.
su familia pierdan la esperanza.

Una cultura paliativa ayuda a que los dialogos sobre el final
de la vida y la muerte no sean un tema tabu sino que puedan
abordarse con naturalidad entre las personas de la institucion.

Sinembargo,enelmarcodeunapersonaqueseencuentracerca
del final de su vida, se recomienda que estas conversaciones
sean acompahadas por profesionales de la salud con
experiencia en cuidados paliativos o con entrenamiento
especifico para ello.

Igualmente, es importante que desde las residencias de
personas mayores se eduque a los residentes y sus familias
sobre la importancia de estas conversaciones, se propicien
este tipo de dialogos, y se esté abierto a escuchar cualquier
inquietud o manifestacion al respecto.
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EL CERCO DEL SILENCIO

El cerco del silencio, también conocido como “conspiracion del silencio” o “pacto
del silencio”, es una practica en la que familiares, amigos o profesionales de la
salud acuerdan de forma implicita o explicita ocultar o modificar la informacion
gue se le brinda a la persona enferma, con la intencion de protegerla y evitarle
la carga emocional que podria implicar conocer ciertos aspectos de su situacion.

Aunque esta practica suele estar motivada por el amor y el deseo de cuidar,
sus consecuencias pueden ser negativas para el proceso de cuidado y para la
calidad de vida de la persona enferma. Por ello, no se trata de juzgar a quienes
recurren a este tipo de acuerdos, sino de ofrecerles informacion, escucha vy
acompanamiento, de modo que puedan tomar decisiones mas conscientes y
respetuosas de la dignidad y autonomia de la persona.

Tipos de cerco del silencio
Segun el origen del bloqueo:

A Necesidad familiar: de antemano, la familia decide y solicita ocultar o
alterar la informacion.

A Negacion del paciente: la familia y/o los profesionales de salud toman la
decision ante la resistencia del paciente para hablar sobre el tema.

Segun la cantidad de informacion oculta:

A Total: cuando se oculta la totalidad de la informacion sobre diagndstico y
prondstico (ejemplo: ante un cancer avanzado, se dice al paciente que es
algo pasajero y que pronto se recuperara).

A Parcial: cuando se oculta solo una parte de la informacion. Habitualmente
se comunica el diagndstico pero no el prondstico (ejemplo: ante un cancer
avanzado sin posibilidad de tratamiento curativo, se informa al paciente
que tiene cancer y que estan esperando estudios posteriores para definir
el tratamiento).

Segun su funcionalidad:

A Adaptativa: cuando el paciente necesita tiempo para procesar y muestra
resistencia para recibir informacion durante un periodo de tiempo.

A Desadaptativa: cuando se instaura de forma permanente y/o cuando es

la familia o el profesional de salud quien decide no informar al paciente a
pesar de que este manifieste el deseo de conocer la informacion.
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Causas del cerco del silencio

A Deseo de proteger a la persona
enferma del sufrimiento emocional
que podria generar la informacion
sobre su diagndstico o prondstico.

A Temor a no saber cdmo manejar
o responder ante la reaccion
emocional de la persona enferma.

A Miedo a afrontar la crisis emocional
derivada de la enfermedad
avanzada o del final de la vida.

A Dificultades o falta de habilidades
comunicativas por parte de la
familia o el equipo de salud.

A Inseguridad para abordar
conversaciones sobre la
incertidumbre y el fin de la vida.

A Creenciade que la persona enferma
no desea conocer la verdad sobre
su estado de salud.

A Presencia de una cultura

paternalista en el cuidado.

A Tabues culturales en torno a la
muerte.

A Sentimiento de fracaso médico
frente a la imposibilidad de ofrecer
una curacion.
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Consecuencias del cerco del silencio

A Blogueo en la comunicacidon entre
la persona enferma, su familia y el
equipo de salud.

A Aislamiento emocional: sensacidon
de abandono, incomprension vy
engano.

A Desconfianzadelapersonaenferma
hacia su entorno mas cercano.

A Dificultad para expresar o
acompanar las emociones propias
y ajenas.

A Toma de decisiones erroneas o
poco alineadas con los valores de
la persona enferma.

A Pérdida de autonomia de la persona
en su proceso de cuidado.

A Frustracion ante un deterioro
inesperado o no comprendido.

A Dificultad para afrontar la muerte
de manera consciente y serena.

A Duelos mas complejos en los

familiares tras el fallecimiento.

A Sentimientos de culpa en la familia
al interpretar que no actuaron
segun la voluntad del ser querido.

A Limitacidn en la satisfaccion de
necesidades espirituales profundas
(como el perddn, la reconciliacidn,
la gratitud, la oracidn o el silencio).

A Aparicion de sintomas depresivos
o ansiosos de dificil manejo.
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:Qué hacer frente al cerco del silencio?

Cuando se identifica un cerco del silencio en torno a una persona mayor, lejos de
juzgar, es importante acompafar con comprension y herramientas a las familias
y cuidadores para transitar hacia una comunicacion mas abierta, respetuosa y
compasiva. Algunas recomendaciones para abordarlo son:

CULTURA PALIATIVA

A Explorar el nivel de informacion
que desea tener la persona
mayor, respetando su autonomia,
sus tiempos y su forma de afrontar
la vida y la enfermedad.

Aldentificar y comprender los
miedos o bloqueos que llevan a la
familia a mantener el silencio.

A Ofrecer apoyo emocional a la
familia, validando sus sentimientos
y brindando acompanamiento para
afrontar conversaciones dificiles de
forma progresiva y cuidada.

A Brindar informacion clara vy
sencilla sobre los beneficios de
una comunicacion abierta, tanto
para la persona como para la
familia, especialmente cuando

se acercan momentos de mayor
fragilidad.

A Fortalecer las habilidades
comunicativas del personal
de la institucion, mediante

talleres, espacios de reflexion o
acompanamiento profesional, para
que puedan facilitar conversaciones
significativas conrespetoyempatia.

A Fomentar una cultura institucional
donde hablar de la muerte y el
deterioro no sea un tabu, sino
una oportunidad para ofrecer un
cuidado mas humano, coherente y
sensible.

A Promover la planificacion
anticipada de cuidados, facilitando
gue las personas mayores expresen
sus valores, deseos y decisiones
mientras aun pueden hacerlo,
incluso si estan sanas.

A Abrir espacios de conversacion en
momentos oportunos, sin forzar,
pero aprovechando instancias
cotidianas donde la persona o la
familia estén receptivas.

A Contar con apoyo de profesionales
externos, como psicologos,
trabajadores sociales o equipos de
cuidados paliativos, en situaciones
complejasque superanlacapacidad
del equipo de cuidado.

A Facilitar testimonios o recursos
educativos (videos, guias, historias
reales) que ayuden a las familias
a comprender que hablar con la
persona no le hace dano, sino que
le permite vivir con mayor sentido
y dignidad.

A Respetar siempre la voluntad de
la persona mayor, incluso cuando
esta decida no saber ciertos
aspectos de su situacion. El objetivo
no es imponer informacion, sino
ofrecer el derecho a decidir.

A Entre el 80 y 90% de las personas al final de su vida saben que
van a fallecer, aunque no se los hayan dicho

A EL 70% de ellos quisiera hablar con su familia al respecto.

A EL 40% de las familias informa al paciente sobre la situacion.

(Espinoza-Suarez, Zapata del Mar & Mejia Pérez, 2017)
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PLANIFICACION ANTICIPADA DE CUIDADOS

La planificacion anticipada de cuidados (PAC) es un proceso que tiene lugar en
el contexto de las conversaciones sobre el final de la vida en el que participan
la persona, su familia y el equipo de salud que le atiende. Su objetivo es ayudar
a la persona a reflexionar y expresar sus preferencias sobre su atencion médica
futura.

Una adecuada PAC es fundamental para el respeto de la autonomia de la
persona enferma -especialmente cuando ya no pueda tomar decisiones por
si misma- y para aliviar la carga emocional tanto de ella como de su familia al
momento de tomar decisiones. Este proceso disminuye la probabilidad de que
dichas decisiones se deban asumir en situaciones de crisis y sin una preparacion
previa.

Algunos aspectos claves del proceso son:

Elaborar un documento que especifique estas .,
preferencias y las decisiones que la persona Documentacion
quiere que tomen en su nombre en caso de no

poder hacerlo.

Revisar y ajustar regularmente, especialmente ;
cuando hay cambios en la salud o las Revision
circunstancias de la persona.
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Recomendaciones:

ALa PAC generalmente se hace con el médico tratante y el equipo de
profesionales de salud a cargo del cuidado de cada residente. No obstante,
las instituciones y otros miembros de la comunidad también pueden facilitar
este proceso y contribuir recogiendo informacion relevante.

A Se recomienda a las residencias de personas mayores promover que todos
los usuarios inicien este proceso, incluso aquellos que se encuentran sanos,
ya que con la edad aumenta el riesgo de desarrollar enfermedades que
puedan limitar la capacidad de tomar decisiones.

A En el caso de los residentes que han sido diagnosticados tempranamente
con demencias u otras enfermedades neurodegenerativas, es fundamental
iniciar la PAC desde el momento del diagndstico, siempre que la persona
conserve la capacidad para decidir.

A Cuando un residente ha perdido la capacidad de tomar decisiones, este
proceso puede llevarse a cabo con la familia, procurando siempre respetar
los valores, creencias y deseos previamente expresados por la persona a lo
largo de su vida. Para ello se pueden proponer preguntas como:

- (Alguna vez su familiar expresé como desearia que fuera el final
de su vida?

- Si su familiar pudiera decidir hoy, ;qué cree usted que elegiria?
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PREFERENCIAS SOBRE EL FINAL DE LA VIDA

A continuacion, se presenta un cuestionario sobre las preferencias para el
final de la vida, basado en algunos deseos o expectativas que las personas
suelen manifestar en esta etapa. Mas alla de la puntuacidn, esta herramienta
busca promover y facilitar el didlogo sobre estas preferencias, por lo que se
recomienda complementar con preguntas abiertas que profundicen en la
respuesta (ejemplo: ;Tiene alguna indicacion especial sobre esto? ;Algo en
particular que le preocupe? ;Podria contarme mas sobre esto?).

Indicaciones: Quiero invitarle a reflexionar y dialogar sobre sus preferencias
para el final de su vida. Para ello, le leeré algunos deseos o expectativas que
las personas suelen manifestar para esta etapa de la vida y le pediré que evalle
gué tan importante es para usted en una escala de 1 a 5, teniendo en cuenta
estos criterios:

1. Nada importante; 2. Poco importante; 3. Algo importante; 4. Bastante
importante; 5. Muy importante.

1. Estar consciente hasta el final.

2. Ser atendido por profesionales en los que confio.
3. Que me expliquen los sintomas que puedo tener.
4. No tener dolor.

5. Estar tranquilo/a.

6. No sentir que me falta el aire.

7. Que me mantengan limpio/a, con buen aspecto.
8. Que no se alargue mi vida innecesariamente.

9. Ser donante de drganos y/o tejidos si es posible.
10. Morir en un hospital o centro sanitario.

11. Tener alguien que me escuche.

12. Hablar y ser comprendido/a.

13. Poder hablar sobre lo que me preocupa.

14. No morir solo/a.

15. Morir en mi casa.

16. Tener a las personas que quiero cerca de mi.

17. Que mi familia conozca mis preferencias para evitar
desacuerdos o conflictos.

18. Que mi familia esté preparada para mi muerte.
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19. No sentirme una carga para mi familia.

20. Estar acompanado/a hasta el final.

21. Que mi familia no sufra.

22. Tener mis asuntos econdmicos arreglados.

23. Contar con asistencia religiosa.

24. Sentir que mi propia vida esta completa.

25. Despedirme de las personas importantes en mi vida.

26. Resolver cuestiones pendientes con familiares o amigos.
27. Que respeten mis deseos o preferencias.

;Algun otro aspecto importante para usted?

DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

:Qué es el documento de voluntades anticipadas?

El documento de voluntades anticipadas es una herramienta para la
documentacion y comunicacidn del proceso de planificacion anticipada de
cuidados. Se trata de un documento legal “en el que toda persona capaz, sana
o en estado de enfermedad, en pleno uso de sus facultades legales y mentales
y como prevision de no poder tomar decisiones en el futuro, declara de forma
libre, consciente e informada su voluntad sobre las preferencias al final de la vida
que sean relevantes para su marco de valores personales”, de modo que estas
sean respetadas en el momento en que la persona se encuentre incapacitada o
limitada para expresar su posicion y tomar decisiones (Minsalud, s.f.).

:Qué debe contener el DVA para que sea valido?

A Ciudad y fecha de expedicion del documento.

A Nombres, apellidos y documento de identidad de la persona que lo suscribe.

A Indicacidon concreta y especifica de que se encuentra en pleno uso de sus
facultades mentales y libre de toda coaccidn y que conoce y estd informado
de las implicaciones de su declaracion.

A Manifestacion especifica, clara, expresa e inequivoca respecto a sus
preferencias en relacion al cuidado futuro de su salud e integridad fisica, asi
como indicaciones concretas de su cuidado y preferencias al final de la vida.

A Firma y documento de identidad de quien lo suscribe.
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:Queé tipo de preferencias suelen incluirse en el DVA?
A Indicacidn sobre el tipo de tratamientos que desea aceptar o rechazar.
A Preferencias sobre la donacion de érganos.
A Acceso a la historia clinica por parte de terceros.
A Designacion de un representante legal, sustituto o apoderado.
A Indicaciones sobre el lugar donde preferiria fallecer.
A Solicitud o no de ayuda espiritual y/o religiosa.

A Instrucciones sobre sus deseos de funeral y trato de su cuerpo (inhumacion
o cremacion).

A Directiva de negacion de representacion o apoderado (cuando desea excluir
a un familiar del proceso de toma de decisiones por presentar conflicto de
intereses, mala voluntad o por tener unos valores diferentes con respecto a
los cuidados médicos vy vitales).

Actualmente, la mayoria de instituciones que ofrecen un
servicio de cuidados paliativos cuentan con un formato propio
de DVA que, ademas, debe ser adjuntado en la historia clinica
del paciente para que sea tenido en cuenta por todos los
profesionales de la institucion.

¢{Como se formalizan?

EL DVA puede ser realizado en un documento escrito, a través de un audio,
video u otro medio tecnoldgico que permita establecer con claridad tanto el
contenido del documento, asi como su autor. Para formalizarlo puede emplearse
cualquiera de estas tres opciones:

A Ante el médico tratante: Se firma el documento con asesoria de un
profesional médico, quien debe firmar e indicar sus nombres y apellidos,
numero de registro médico y documento de identidad.

A Ante dos testigos: Se firma el documento ante dos personas que sirven
como testigos de que el documento fue firmado por la persona en cuestion
en un momento en el que su capacidad de tomar decisiones no se encontraba
comprometida. Estos testigos deben firmar o aparecer claramente en el
video, indicando sus nombres y documento de identidad.

A Ante el notario: Cuando la persona que suscribe el documento asi lo desea,

este se puede formalizar a través de una escritura publica debidamente
protocolizada, ya sea en la notaria o con la asistencia domiciliaria del notario.
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:{Qué hacer una vez se formalice el DVA?

Dado que el DVA se utiliza cuando la persona no esta en capacidad de tomar
sus propias decisiones, es recomendable que el documento sea socializado con
sus seres queridos, asi como con el personal a cargo del cuidado y personal
de salud que le atienden. También, se recomienda entregar una copia del
documento a una o varias personas de confianza, asi como al médico tratante
para que se anexe en la historia clinica.

Se recomienda que las residencias de personas mayores, especialmente
aquellas que se involucran en los cuidados médicos de sus residentes, soliciten
a la persona una copia de este documento para que este sea presentado vy
considerado de manera oportuna.

(Cuando se aplica el DVA?

EL DVA se aplica cuando la persona se encuentra en una condicidn clinica que
no es susceptible de tratamiento curativo, se encuentra en una fase terminal
y ha perdido de forma irreversible la conciencia o la capacidad para tomar
decisiones.

Esto significa que, aunque una persona haya rechazado un tratamiento médico
en el DVA, este tratamiento puede ser aplicado si se espera una recuperacion
de la enfermedad o lesion. También se debe considerar que si la persona esta
en capacidad para decidir y comunicar sus propias preferencias, puede anular
en cualquier momento las instrucciones expresadas previamente y no se puede
negar un tratamiento que la persona solicite por el hecho de haberlo registrado
en el DVA.

cUn profesional o un familiar puede ignorar las decisiones expresadas en el
DVA?

No. Siempre que se cumplan los criterios de aplicabilidad ya mencionados, es
una obligacion moral y legal respetar la autonomia de la persona, por lo que
las decisiones deben basarse en lo que la persona expresé como una voluntad
cuando estaba en capacidad de hacerlo.

Al mismo tiempo, se debe tener en cuenta que el DVA no anula el criterio
meédico. Por tanto, aunque la persona haya expresado en el DVA su aceptacion
o deseo de recibir un tratamiento especifico, este solo debe ser administrado
cuando el criterio médico indique que dicho tratamiento si genera un beneficio
clinico real.

.Se puede modificar un DVA?
Si, el DVA puede ser modificado, sustituido o revocado en cualquier momento

por la persona que lo suscribid a través de los mismos medios utilizados para
formalizarlo.
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ADECUACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO

La adecuacion del esfuerzo terapéutico (AET) es una practica clinica y ética que
consiste en reorientar las intervenciones médicas para ajustar sus objetivos
y su intensidad al estado de salud, las condiciones de vida y los deseos de
la persona. No se trata de limitar el cuidado o de dejar de hacer cosas por la
persona enferma, sino de reorientar las acciones de cuidado hacia aquello que
realmente puede generarle bienestar y sentido en cada etapa de la vida.

Por tanto, se debe entender que la AET no es una forma de abandono, sino
una forma de cuidado responsable y compasivo, especialmente cuando los
tratamientos disponibles empiezan a perder su efectividad y/o a generar mas
sufrimiento que beneficio. En estos casos, continuar con todas las intervenciones
posibles no es sindnimo de buen cuidado y va en contra del principio ético de
no maleficiencia.

Cuando la persona se encuentra en una etapa de enfermedad avanzada o final
de vida, es necesario pasar de una mirada centrada en la prolongacion de la vida
a toda costa, a una mirada centrada en el bienestar integral. En este sentido, la
AET permite que se suspendan o no se inicien las intervenciones que resulten
futiles, desproporcionadas e invasivas; y se priorizan las intervenciones que
ofrecen confort, dignidad y calidad de vida.

CONCEPTOS ASOCIADOS A LA ADECUACION DEL ESFUERZO
TERAPEUTICO

Futilidad terapéutica: Intervenciones médicas que ya no tienen una expectativa
razonable de lograr un beneficio clinico significativo para el paciente porque
no modifican el prondstico, no mejoran la calidad de vida o no alivian el
sufrimiento. Ejemplo: administrar antibidticos en una infeccion que no tiene
ninguna posibilidad de recuperacion.

Obstinacion terapéutica o encarnizamiento terapéutico: Es la persistencia en
la aplicacion de tratamientos médicos desproporcionados o inutiles que, a pesar
del dano evidente, no consideran el sufrimiento ni los deseos del paciente y
prolongan innecesariamente el proceso de morir. Ejemplo: ingresar a UCl a una
persona en etapa terminal, sin posibilidad de recuperacion, solo para prolongar
su vida unos dias mas, pero sin aliviar su sufrimiento.

Distanasia: Es una forma de obstinacion terapéutica centrada en el momento
final de la vida, en la que se prolonga de forma artificial e innecesaria el proceso
de morir mediante el uso de medios médicos desproporcionados. Ejemplo:
Mantener con ventilacidn mecanica a un paciente moribundo sin posibilidad de
recuperacion.

Proporcionalidad terapéutica: es un principio ético segun el cual las
intervenciones deben ofrecerse si el beneficio es razonable en relacion con los
riesgos, costos y sufrimiento que implican. Ejemplo: Dar antibiotico oral a un
paciente en fase avanzada para aliviar sintomas, sin hospitalizar ni usar medidas
invasivas.
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La adecuacion del esfuerzo terapéutico permite:
A Reconocer los tratamientos futiles.
A Evitar la obstinacion terapéutica.
A Prevenir la distanasia.

A Priorizar la proporcionalidad en los tratamientos.
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EL FINAL DE LA VIDA Y EL
PROCESO DE MORIR: UNA
MIRADA INTEGRAL
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CAMBIOS FiSICOS NATURALES AL FINAL DE LA VIDA

La muerte es un proceso profundamente humanoy parte natural de la existencia.
Habitualmente no se presenta como una desconexion abrupta, sino como una
transicion progresiva en la que el cuerpo experimenta una serie de cambios
propios del proceso de morir.

A pesar de ser cambios naturales, los familiares o cuidadores pueden
interpretarlos como senales de sufrimiento y apresurar intervenciones
innecesarias que pueden generar mas malestar que beneficio. Por eso, para
acompafnar este momento con serenidad y comprension, es fundamental
reconocer esos cambios, comprender su significado y brindar cuidados que
prioricen el confort, la dignidad y la presencia amorosa

A continuacion se presentan algunos de los cambios mas frecuentes en el
proceso de morir y algunas recomendaciones para acompanar cada uno de
ellos.

Pérdida del apetito:

Al acercarse a la muerte, el cuerpo de la persona no necesita la misma
energia por lo que puede dejar de sentir hambre. En estos casos, la
alimentacion puede generar incomodidad, rechazo o nauseas.

Respetar el deseo de la persona.
/\7/ Ofrecer porciones pequenas de alimentos que desee o tolere, sin insistir.
L/ Priorizar alimentos que resulten agradables y faciles de digerir.

Tranquilizar a la familia: no comer no significa sufrir. No esta muriendo
por no comer, esta dejando de comer porque esta muriendo.

Forzar la alimentacion.
8 Colocar sondas o sueros sin indicacion paliativa clara.

Presionar o culpabilizar a la persona por no comer.

Disminucion de la hidratacion:

Es comun que la persona deje de sentir sed y reduzca la ingesta de liquidos.
Aunque esto suele suceder porqgue el cuerpo ya no los requiere o no los
tolera, es comun que genere mucha incomodidad la sensacion de boca seca.

Humedecer los labios con paiitos o hisopos con agua.
Q/Ofrecer hielo triturado, paletas de agua o pequenas cucharadas de agua

si la persona desea y tolera.
N

Aplicar vaselina o balsamos.
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Insistir en que tome liquidos cuando no los desea.

_ Colocar liquidos intravenosos (salvo que estén indicados para aliviar
sintomas especificos).

Interpretar la falta de hidratacion como abandono del cuidado.

Cambios en la respiracion:
La respiracion suele volverse irregular, lenta o con pausas. A veces, el ritmo
presenta patrones cambiantes. También, pueden presentarse estertores
por la acumulacion de secreciones, que no necesariamente indican dolor o
sufrimiento.
Mantener postura comoda, en lo posible semisentado.
_ Ventilar el espacio y acompanar con calma.

~~" Administrar medicacién para reducir secreciones, si el equipo médico lo
indica.

Explicar estos cambios a la familia, para evitar angustia innecesaria.

Aspirar las secreciones con frecuencia o agresividad.
8 Interpretar los estertores como senal de sufrimiento.

Insistir en que respire “mejor” cuando esto genera fatiga.

Piel fria o con manchas azuladas:
A medida que disminuye la circulacion, es normal que la piel de las

extremidades se torne fria o presente manchas azuladas o moradas,
especialmente en los pies, manos, rodillas y orejas.

Cubrir con una manta liviana si hay sensacion de frio.
Q/ Ofrecer contacto fisico calido y presencia cercana, si es bien recibido.
N
Tranquilizar a la familia explicando la normalidad de estos cambios.
Aplicar calor directamente o usar compresas calientes.

_ Asumir que es un signo de sufrimiento fisico.

Intentar recuperar el color o la temperatura normal de la piel con
maniobras invasivas.
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Somnolencia y desconexion progresiva:

Aumenta el tiempo que la persona pasa dormida o en un estado de conciencia
reducido. Esta disminucion de la vigilia es natural y, muchas veces, una forma
del cuerpo de prepararse para el momento de morir.

Acompanar en silencio o con palabras suaves, sin esperar respuestas.

Q/Tocar con delicadeza (manos, hombros), respetando el deseo de cercania

o distancia.
o/

Hablar con serenidad, aunque parezca no responder: la audicion puede
mantenerse hasta el final.

Forzar la interaccion o insistir en que despierte.
8 Asumir que la persona ya no percibe lo que sucede.

Interpretar este estado como signo de depresion o abandono.

Menor interaccidn con el entorno:

A medida gque se acerca la muerte, suele disminuir el contacto con el

mundo exterior. Esto se manifiesta en una reduccidn de la capacidad para
comunicarse o responder a estimulos externos: puede parecer que no escucha
y que permanece con la mirada perdida.

Facilitar momentos intimos con personas significativas, respetando el
deseo de intimidad o compania selectiva.

Q/ Mantener una presencia serena, amorosa y respetuosa.
>

Nombrar quién esta presente, compartir palabras de gratitud o afecto,
sin intentar forzar la respuesta.

Interpretar la falta de respuesta como desinterés o desconexion total.
Presionar a la persona para que hable, se mueva o reaccione.

Aumentar estimulos de forma innecesaria: ruido, luces, muchas visitas,
televisidon encendida.

Asumir que la persona no escucha o no percibe la compania.
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AGONIA

La agonia es la fase final del proceso de morir, que suele durar desde unas pocas
horas hasta dos o tres dias. Durante este tiempo, el cuerpo se va apagando
progresivamente y se intensifican algunos de los sintomas descritos. En este
momento, lo mas importante no es “hacer” muchas cosas, sino acompanar con
presencia, respeto y cuidado amoroso, permitiendo que la persona muera en
paz.

Desde las residencias de personas mayores, es fundamental preparar, orientar
y acompanar a la familia para vivir este momento de manera consciente y
serena. En este sentido, se debe facilitar la presencia de los seres queridos y
propiciar un ambiente intimo, acompafiado Unicamente por las personas que la
persona y/o su familia soliciten, siempre que estén preparados para acompanar
con serenidad este transito.

(Cuando llamar a un servicio de emergencias domiciliarias o acudir
a urgencias?

En el contexto del final de la vida, la mayoria de signos descritos no
requieren un traslado a urgencias, especialmente cuando la persona ha
manifestado su deseo de morir en la comodidad de su casa y rodeado
de sus seres queridos.

Sin embargo, se debe consultar con el equipo médico tratante o
buscar atencion de urgencias solo si:

A Hay dudas razonables de que la persona se encuentra en agonia.

A Aparecen signos de sufrimiento fisico que no se pueden aliviar
con los medios disponibles (ejemplo: dolor intenso o sensacion de
ahogo muy angustiante).

A EL equipo o la familia requiere acompanamiento porque no se
sienten en capacidad de manejar la situacion.

A La muerte ha ocurrido y la institucion no tiene un protocolo claro
para certificarla o acompanar ese momento.

Para aliviar la angustia de la familia y evitar decisiones urgentes
tomadas desde el miedo o la desinformacion, es importante
preparar este momento previamente con la familia y el equipo
de salud. Esto permite anticiparse a los escenarios probables
que se pueden presentar y dejar instrucciones claras para cada
uno de ellos.

Un recurso util para facilitar este didlogo con las familias es

el video: “Morir para principantes con la Dra Kathryn Mannix”
(disponible en Youtube).
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SEDACION PALIATIVA

En algunos casos, durante la fase final de la vida, las personas presentan
sintomas fisicos o emocionales de gran intensidad que no logran aliviarse con
los tratamientos habituales. Estos sintomas son conocidos como refractarios
y generan un sufrimiento profundo que impide a la persona descansar y morir
con serenidad. La sedacion paliativa es una intervencion médica cuyo objetivo
es reducir el nivel de conciencia de la persona para aliviar el sufrimiento
incontrolable. Esta intervencion solo puede ser indicada y supervisada por
personal médico calificado y contando con el consentimiento de la persona o

de su apoderado.

Algunos sintomas frecuentes que son indicadores de sedacion paliativa son:

A Dolor fisico intenso.

A Sensacion de falta de aire grave y persistente.
A Delirio agitado que no responde a otras medidas.
A Ansiedad o angustia existencial intensa.

Algunos profesionales o familiares confunden la sedacidén paliativa con la
eutanasia, generando temor, resistencia o rechazo. A continuacion se presenta
una comparacion entre estos dos procedimientos:

Es la disminucién deliberada del
nivel de conciencia para aliviar un
sufrimiento intolerable que no ha
podido controlarse por otros medios.

La muerte llega por el curso natural
de la enfermedad.

El nivel de conciencia se reduce de
manera proporcional al sufrimiento:
puede ser continua o intermitente.

Se aplica solo en lafasefinal de lavida,
cuando el fallecimiento es inminente y
existen sintomas refractarios.

Se realiza por indicacion del
equipo médico, contando con el
consentimiento del paciente o su
apoderado.

En la mayoria de los paises, la sedacion
paliativa es legal. En Colombia, esta
reconocida en las guias del Ministerio
de Salud como parte de los cuidados
paliativos y no requiere un proceso
legal especifico.
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Es una accion médica intencional
para causar la muerte de una persona
que lo solicita, con el fin de evitar el
sufrimiento.

La muerte ocurre como consecuencia
directa de la intervencidn.

Se interrumpe la vida de la persona de
forma definitiva.

Puede solicitarse en diferentes fases
de la enfermedad, no necesariamente
al final de la vida.

Se realiza por solicitud del paciente y
lo ejecuta un médico autorizado segun
los protocolos legales.

Su legalidad varia segun el pais:
en muchos paises esta prohibida o
penalizada. En Colombia es legal
bajo ciertas condiciones y requiere
un proceso regulado por la Corte
Constitucional.
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Genera controversia ética: algunos
Es considerada una practica ética y la consideran una expresion de
parte integral del abordaje paliativo en autonomia y dignidad, mientras que
la mayoria de paises y guias clinicas. otros la rechazan porque implica la

interrupcion deliberada de la vida.

(Por qué muchas personas fallecen poco después de recibir sedacidon
paliativa?

Es comun que el fallecimiento ocurra poco después de iniciar la sedacidn
paliativa, lo que puede llevar a pensar errdneamente que la sedacion fue la
causa de la muerte. Sin embargo, cuando se aplica correctamente, la sedacion
no provoca la muerte. Mas bien, este procedimiento suele indicarse cuando
la persona ya se encuentra en una fase muy avanzada de la enfermedad, con
sintomas refractarios y un desenlace inminente. Por eso, la muerte ocurre como
parte del proceso natural, no como consecuencia de la sedacion.
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ACOMPANAMIENTO EMOCIONAL EN EL FINAL DE LA
VIDA

A medida que se acerca la muerte, la V|venC|a emocional de la persona puede
volverse mas intensa y compleja. Es comUn que emerjan emociones diversas
como miedo, tristeza, angustia, gratitud, serenidad o una profunda aceptacion.

Un fendmeno frecuente en esta etapa es la llamada doble conciencia (double
awareness): una experiencia ambivalente en la que la persona se mueve entre
el presente de estar viva y la conciencia de que la muerte esta cerca. Por eso,
puede alternar momentos de entusiasmo por proyectos o planes futuros con
expresiones de preocupacion o tristeza por la muerte inminente o el proceso de
morir. Esta oscilacion no es sefial de confusion, sino una forma profundamente
humana de transitar el umbral entre la vida y la muerte sin perder conexidn con
lo que aun importa.

Enestaetapa, muchaspersonassevuelvenmasintrospectivasoemocionalmente
sensibles. A veces expresan miedos relacionados con el sufrimiento, con el
proceso de morir, con su destino después de la muerte o con el futuro de sus
seres queridos. Otras veces muestran la necesidad de hablar de su vida, cerrar
asuntos pendientes o simplemente sentirse acompanadas.

Desde una residencia de personas mayores, el rol del equipo es fundamental
para ofrecer un entorno emocionalmente seguro. No se trata de resolver todo
lo que la persona expresa, sino de estar presentes con empatia, respeto y
disponibilidad emocional.

{Como acompanar emocionalmente en esta etapa?

A Ofrecer presencia tranquila y compasiva. Estar de forma atenta, sin prisa ni
ansiedad, sin necesidad de muchas palabras.

A Escuchar activamente lo que la persona quiera expresar, sin forzar
conversaciones que no desea tener.

AValldar sus emociones, incluso las dificiles: “Es normal sentirse asi”, “

aqui contigo”.

Estoy
A Facilitar espacios para que hable de su vida, exprese agradecimientos o
haga despedidas si asi lo desea.

A Permitir la cercania de personas significativas, respetando el deseo de mayor
0 menor compania.

A Estar atentos a senales no verbales de malestar emocional, especialmente
si la comunicacion verbal es limitada.
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Qué evitar:

A Minimizar sus emociones con frases como “no piense en eso” o “todo va a

estar bien”.

A Forzar conversaciones sobre la muerte si la persona no lo desea.

A Interpretar el silencio como desconexion o indiferencia.

A Dejar a la persona sola por largos periodos, especialmente si ha expresado
miedo o inseguridad.

En las personas mayores, especialmente en edades mas
avanzadas, es comun encontrar una actitud de mayor
aceptacion frente a la muerte. Muchas personas expresan
tranquilidad, e incluso el deseo de morir pronto, como una
forma de cerrar su ciclo vital con serenidad y paz.

En algunas ocasiones, esto requiere la exploracion de
sintomas depresivos o de sufrimiento emocional, pero no
debe interpretarse en si mismo como una manifestacion
de depresion, negacion, o de un problema que se debe ser
resuelto.

En muchos casos, se trata de un signo de sabiduria emocional,
de una auténtica de preparacioninterior y de haber encontrado
sentido a lo vivido, por lo gque requiere ser acogido con
sensibilidad y respeto.
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CUIDADO ESPIRITUAL EN EL FINAL DE LA VIDA

Generalmente el final de la vida es un momento de mayor apertura hacia la
espiritualidad y la vida interior. Muchas personas, incluso aquellas que no
se consideraban especialmente espirituales, comienzan a hacerse preguntas
sobre el sentido de su vida, el legado que dejan, la trascendencia, la fe, la
reconciliacion o la preparacion para la muerte. Algunas veces, este despertar
espiritual se acompana de una busqueda religiosa, mientas que otras veces se
manifiesta Unicamente como un deseo de silencio, de perddn, de conexidn o de
paz interior.

Desde una perspectiva de cuidado paliativo, acompanar la dimensidn espiritual
es respetar la busqueda interior de cada persona, brindar el espacio para que
esta dimension emerja y ofrecer recursos que puedan ser significativos segun
sus creencias y valores.

(Como acompanar espiritualmente en esta etapa?

A Respetar las creencias espirituales o religiosas de la persona, sean o no
compartidas.

A Facilitar el acceso a referentes espirituales significativos: sacerdote, pastor,
lider espiritual, guia laico, etc.

A Ofrecer la posibilidad de rituales significativos: oraciones, bendiciones,
signos religiosos, musica, etc.

A Favorecer el silencio, la calma y la intimidad como caminos hacia la
interioridad.

A Acompanar con presencia compasiva, que permite expresar temores, dudas
0 esperanzas sin juicio.

A Facilitar gestos de despedida o reconciliacidn espiritual: cartas, mensajes,
oraciones compartidas.

Qué evitar:
A Imponer practicas religiosas o espirituales no solicitadas.

A Dar respuestas cerradas a preguntas existenciales profundas: “Todo pasa
por algo”, “Dios quiso que fuera asi”.

Alnvalidar la angustia espiritual con frases apresuradas: “Tienes que tener
fe”, “Todo estara bien”.

A Tratar de distraer o evitar estos momentos con conversaciones triviales.
A Juzgar, generar culpa o verglenza por las busquedas espirituales tardias

o inesperadas: “;Y ahora si te acordaste de Dios?”; “nunca fuiste a Misa, iy
ahora si quieres rezar?”
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APOYO SOCIAL EN EL FINAL DE LA VIDA

Las necesidades sociales también suelen transformarse en la etapa final de la
vida. Es comun que las personas en esta etapa deseen pasar mas tiempo con
quienes han establecido vinculos mas significativos y disminuyan el deseo de
interactuar con muchas personas. Esto no se trata de aislamiento, sino de una
forrpa gatural de recogimiento, donde se prioriza la intimidad y la conexion
profunda.

Es comuUn que en esta etapa las personas quieran cerrar ciclos, despedirse,
expresar agradecimientos o resolver asuntos pendientes. Otras veces,
simplemente desean la presencia silenciosa de sus seres queridos, sin necesidad
de hablar. En algunos casos, la persona no puede comunicarse activamente,
pero aun asi puede sentir y percibir la presencia afectiva de quienes le rodean.

Desde las residencias de personas mayores, es esencial facilitar estas
interacciones y proteger el ambiente intimo, respetando los deseos tanto de la
persona como de la familia. En este sentido, la institucion puede desempefiar
un rol mediador entre las necesidades de recogimiento de la persona que
esta muriendo vy las necesidades emocionales de sus seres queridos. A veces,
quienes rodean al residente sienten la urgencia de despedirse, resolver asuntos
o simplemente estar presentes. Sin imponer ni forzar encuentros que la persona
no desea, es posible buscar maneras creativas y respetuosas de responder a
estas necesidades, honrando siempre los tiempos, los silencios y los limites de
quien se encuentra en el final de su vida.

(Como acompanar socialmente en esta etapa?
A Facilitar el acceso de las personas significativas, seguin lo desee el residente.

A Ayudar a mediar conversaciones dificiles o pendientes, si la persona lo
solicita.

A Favorecer un ambiente sereno y sin interrupciones innecesarias.
A Acompanar los procesos de despedida, sin forzarlos ni impedirlos.

A Brindar apoyo para el contacto con familiares lejanos por teléfono o
videollamada si es necesario.

A Respetar y acompafar los momentos de silencio compartido, que también
son formas de conexion.

Qué evitar:
A Invadir el espacio del residente con visitas que no desea.

A lmponer despedidas o conversaciones para “cerrar ciclos” si la persona no
expresa la necesidad.

A Priorizar la agenda institucional sobre el tiempo intimo del final de vida.

A Interpretar el deseo de menos interaccidn como depresion o rechazo.
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PARTE IV:
LA MUERTE Y EL DUELO
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LA MUERTE
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ACOMPANAR LA MUERTE EN LA INSTITUCION

La muerte es una parte natural de la vida, no es un error ni un fracaso que debe
evitarse. En el contexto del cuidado de personas mayores, este momento puede
vivirse con serenidad cuando ha sido acompanado con respeto, compasion vy
presencia.

La muerte siempre sera un momento significativo y doloroso, pero no tiene
que ser una crisis si se ha preparado desde el aspecto humano y practico.
Anticiparse al momento de la muerte no es apresurarla ni quitarle humanidad,
al contrario, es crear las condiciones para que se viva con mayor claridad,
dignidad y contencion, tanto para quien muere como para quienes acompanan.

(Qué hacer antes del momento de la muerte de un residente?

Una muerte bien acompanada no depende solo del afecto, también requiere
organizacion. Preparar con anticipacion los aspectos practicos evita decisiones
apresuradas y disminuye el estrés de la familia y del equipo en un momento
sensible.

Algunas recomendaciones clave son:

A Conocer quién debe firmar el acta de defuncion: tener claridad sobre como
se tramita segun el lugar e institucion.

A Verificar si la persona cuenta con un auxilio funerario (EPS, funeraria, plan
exequial, etc.) y tener a la mano los datos necesarios para activarlo.

A Tener actualizada la informacion de contacto de los familiares o personas
cercanas que deben ser notificadas.

A Establecer previamente con la familia los deseos o rituales que la persona
haya expresado en vida para este momento.

A Coordinar con el equipo quién y como comunicara la noticia del
fallecimiento, procurando que sea de forma clara, respetuosa y serena.

A Contar conunespacioadecuado donde la personapueda moriracompanada,
con intimidad y sin interrupciones innecesarias.
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:{Qué hacer en el momento de la muerte de un residente?

El modo de proceder en el momento en que muere una persona deja una huella
profunda en la memoria de los seres queridos, del equipo de cuidado y de las
otras personas mayores que residen en la institucion. También, es un modo
de honrar la vida que se ha apagado y acompanar con humanidad a quienes
quedan.

Algunas acciones que permiten vivir este momento con respeto, silencio vy
cuidado son:

A Verificar cuidadosamente la ausencia de signos vitales: respiracion, pulso,
respuesta pupilar; y comunicar la situacion al profesional que firmara el acta
de defuncion

A Mantener una actitud de recogimiento y respeto: hablar en voz baja, evitar
frases innecesarias y permitir un ambiente tranquilo.

A No mover ni manipular el cuerpo de inmediato: Dejar que el cuerpo repose
en calma por un tiempo prudente especifico, salvo que haya instrucciones
clinicas o familiares diferentes.

A Informar el fallecimiento a los demas residentes, especialmente a los mas
cercanos, con respeto y sencillez. Anticipar lo que sucedera en el proceso, lo
que se espera de ellos (silencio y respeto) y ofrecer contencion emocional.

Alnformar a la familia o contacto designado: notificar con delicadeza,
serenidad y disponibilidad para acompanar.

A Permitir que la familia esté con el cuerpo de la persona fallecida: El
momento de la despedida puede ser muy significativo, por lo que no se
debe apresurar ni presionar los tiempos.

A Respetar el cuerpo y su dignidad: evitar cualquier trato mecanico o
despersonalizado.

A Cubrir el cuerpo con una sabana limpia, dejando el rostro visible si la
familia desea despedirse.

A Coordinar el retiro del cuerpo con la funeraria o plan exequial
correspondiente: ofrecer ayuda a la familia en todos los tramites de la
funeraria, procurando que puedan vivir el proceso con orden y sin apuros.

A Ofrecer apoyo emocional a quien lo necesite: incluyendo a los familiares,
los miembros del equipo, voluntarios y otros residentes de la institucion.

117 CULTURA PALIATIVA



:Qué hacer después del momento de la muerte de un residente?

Las acciones posteriores al momento de la muerte también son parte del buen
morir y del compromiso con una cultura paliativa.

A Custodiar cuidadosamente los objetos personales para luego entregarlos
o permitir que la familia los retire de forma ordenada y respetuosa.

A Registrar y documentar el fallecimiento segun los protocolos de la
institucion. Registrar hora, fecha, responsable, a quién se informo y
observaciones relevantes.

A Ofrecer un tiempo prudente para procesar la ausencia, evitando apresurar
el ingreso de otro residente, el retiro de los objetos personales o la
reorganizacion del espacio.

A Acompanar el proceso de duelo de todo el entorno de la persona fallecida:
familiares y otros seres queridos, otros residentes de la institucidn y el
equipo de cuidado.

LA MUERTE EN EL HOSPITAL

Hoy en dia muchos esfuerzos en cuidados paliativos promueven que, en la
medida de lo posible, las personas mueran en casa o en entornos conocidos,
donde se sientan seguras, rodeadas de afecto y en condiciones de mayor
intimidad. Sin embargo, esto no siempre es viable. Algunas situaciones clinicas
o decisiones familiares llevan a que la persona fallezca en un hospital.

Cuando esto ocurre, la institucion de cuidado no debe desvincularse totalmente
del proceso. Si bien el cuidado inmediato recae en el equipo hospitalario, la
relacion construida entre el residente, su familia y el equipo de la institucidon
sigue teniendo valor.

Acompanar puede significar simplemente mantenersedisponibles, estar atentos
a cdmo evoluciona la situacion, u ofrecer una visita, una llamada o un mensaje de
cercania y consuelo. Es importante que los miembros de la institucidn respeten
el deseo de la familia y acompanen hasta donde ellos lo permitan, sin invadir
pero sin desaparecer.
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EL DUELO
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EL PROCESO DE DUELO

El duelo es una experiencia natural y universal del ser humano, que surge como
respuesta ante una pérdida significativa. Implica un proceso de adaptacion:
aprender a vivir sin aguello —o sin aquel— que se ha perdido.

No es una enfermedad ni un problema que deba “resolverse”, sino un camino que
se transita de manera Unica en cada persona. Este proceso puede manifestarse
a través de cambios fisioldgicos, emocionales, cognitivos, conductuales,
espirituales y sociales.

Laintensidad y duracion del duelo dependen del vinculo con la persona fallecida,
de las circunstancias de la muerte, del entorno de apoyo, de la historia de vida
y de la capacidad de afrontamiento emocional de quien lo vive.

Aunqgue el dolor es parte natural del duelo, también es una oportunidad de
transformacion, integracion y sentido.

La palabra “duelo” proviene de dos raices del latin:

A “Duellum”: que significa combate.
A “Dolus”: que significa dolor.

Por tanto, podemos entender que el duelo se experimente como

una lucha interior marcada por una experiencia de profundo dolor
emocional.
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MANIFESTACIONES NORMALES DEL DUELO

Manifestaciones
fisicas:

Manifestaciones
cognitivas:

Agotamiento, insomnio,
dificultad para respirar,
boca seca, pérdida o
aumento de apetito,
dolor, falta de energia,
dolor de cabeza,
debilidad, taquicardia.

Confusion, incredulidad,
distracciones,
rumiaciones, quedarse

en blanco, pérdida
de memoria, sentir
presencia.

Manifestaciones Manifestaciones
conductuales: sociales:
Apatia, desgana, Busqueda de apoyo,
hiperactividad, aislamiento, dificultad
hipoactividad, para retomar
aislamiento, suspiros, vinculos, sensacion
reclusion social, de incomprension,
trastornos del sueno, incomodidad ante
atesorar objetos. ambientes sociales,
cambio en roles
familiares.

EL TIEMPO DEL DUELO

El duelo suele tener una duracidn aproximada de 6 meses a 2 anos, en los que
se ve una adaptacidn progresiva a la pérdida y una tendencia a la disminucion de
las manifestaciones mencionadas. Sin embargo, esta disminucion no es lineal
porque el duelo puede intensificarse en algunos momentos, especialmente:

A A las pocas semanas, cuando se retira el apoyo social.

A Alrededor de los 5-6 meses, cuando la persona dimensiona la magnitud y
el caracter irreversible de la pérdida.

ATodas las “primeras veces”: primer cumpleanos, primera navidad, primer
aniversario, etc.
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Aunque el dolor ante el recuerdo de la persona fallecida pueda durar toda la
vida, el duelo no dura toda la vida. Se considera que el duelo ha terminado
cuando la persona, a pesar de experimentar dolor, es capaz de pensar y hablar
sobre la pérdida sin eufemismos, en primera persona (“yo perdi a...”, “fallecio
mi papa”), con realismo, sin desbordarse emocionalmente y sin alterar su

capacidad funcional.

EL DUELO COMPARTIDO

El duelo no lo vive Unicamente la familia ni comienza solo después de la muerte.
En torno al final de la vida de una persona mayor, muchas personas sienten y
procesan la pérdida de distintas maneras: la misma persona que esta muriendo,
sus seres queridos, los demas residentes y el equipo que la cuidd dia a dia. Cada
uno atraviesa su propio duelo, con matices y necesidades distintas. Comprender
estas vivencias permite cuidar, acompanar con sensibilidad y sostener vinculos
incluso en medio de la despedida.

El duelo de la persona que se aproxima a la muerte

La persona que se acerca a su propia muerte vive un duelo al tener que
despedirse progresivamente de su cuerpo, de sus roles, de su independencia,
de los proyectos que no se realizaran y de los vinculos que tanto han significado
en su vida. Este duelo puede estar cargado de emociones diversas: tristeza,
miedo, nostalgia, gratitud, arrepentimiento o incluso alivio.

En la seccion de acompanamiento al final de la vida (ver paginas 105 - 115) se
ofrecen algunas recomendaciones para acompanar este proceso de duelo.

El duelo de la familia

Tras la muerte de un serquerido, la familia entra en un proceso de reacomodacion
emocionaly practica. Aunque en muchos casos la pérdida era previsible, el vacio
que deja puede ser profundo. A veces aparece el alivio por el descanso del ser
amado, mezclado con culpa por sentirlo. Otras veces surge dolor por lo no dicho,
decisiones dificiles tomadas o incluso por no haber estado presentes en el Ultimo
momento. Este duelo también estd marcado por los recuerdos compartidos en
la institucion: visitas, celebraciones, cuidados, momentos dificiles o entranables.
La manera en que la institucion acompana en los primeros dias puede dejar una
huella significativa, tanto de consuelo como de abandono.

Algunas recomendaciones para facilitar el duelo de la familia son:

A Brindar una despedida digna y respetuosa del cuerpo, con tiempo suficiente
para el adios.

A Haceruna llamada o enviar un mensaje personal a los pocos dias, expresando
cercania.

A Permitir que la familia retire las pertenencias o que estas sean entregadas
con cuidado, en un espacio tranquilo y con el acompanamiento que deseen.

CULTURA PALIATIVA 122



A Ofrecer un espacio conmemorativo: una misa, una oracidon, un arbol, un
espacio de memoria.

A Estar disponibles para resolver dudas o tramites pendientes.

A Permitir que la familia regrese, si lo necesitan, para agradecer, llorar o cerrar.
No terminar abruptamente el vinculo institucional.

Duelo anticipado

Es comun que algunas familias, cuando fallece su ser querido
mayor,experimentenmenosdolordelqueesperabanysesientan
confundidas o incluso culpables por no sentirse devastadas.
Esto no significa que no haya habido amor o vinculo, sino que,
en muchos casos, el duelo ya se ha venido elaborando en vida.
Cuando ha habido una enfermedad prolongada, un deterioro
progresivo o una despedida paulatina, es posible que el proceso
de adaptacion a la pérdida haya comenzado mucho antes de la
muerte. Reconocer esto como un tipo de duelo anticipado ayuda
a comprender y validar lo que sienten, sin juicios ni exigencias.

El duelo de los otros residentes

En una residencia, las personas mayores construyen vinculos significativos
entre ellos: comparten rutinas, comidas, celebraciones, silencios... Por eso,
la muerte de un companero puede generar tristeza, miedo, desconcierto o
incluso angustia ante su propia vulnerabilidad. Algunos residentes expresan
abiertamente su dolor o hacen preguntas dificiles; otros se retraen en silencio.
Se trata de un duelo colectivo que necesita ser bien acompanado, ya que
influye en el ambiente emocional del lugar, en el sentido de comunidad y en la
confianza hacia el equipo de cuidado.

Algunas recomendaciones para acompanar el duelo de los otros residentes
son:

A Facilitar espacios de despedida, reconciliacion y agradecimiento antes de
gue ocurra la muerte.

A Cuando el proceso de morir se da en el hospital, informar pro?resivamente
a los demas residentes y permitir que envien mensajes o detalles si desean

A Permitir que expresen lo que sienten, sin corregir o minimizar sus emociones.

A Facilitar rituales simbdlicos sencillos: una vela, una oracién, una tarjeta para
escribir un mensaje.

A Incluir a los residentes que deseen participar en los ritos funebres y demas
acciones conmemorativas.

A Reafirmar la presencia y cuidado del equipo, generando un ambiente de
seguridad y contencidn.
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El duelo del equipo de cuidado

Quienes cuidan diariamente a personas mayores crean vinculos profesionales,
afectivos y humanos. La muerte de un residente no solo representa la pérdida
de alguien a quien se ha atendido con dedicacion, sino también el cierre de
una historia compartida, a veces durante anos. El equipo puede experimentar
tristeza, cansancio emocional, culpa por no haber hecho mas, o frustracidon por no
haber podido estar presente en el momento final. En ocasiones, también puede
sentir alivio, especialmente cuando el proceso fue largo o hubo sufrimiento, lo
cual puede generar conflictos internos.

Muchas veces, el equipo de cuidado no tiene el tiempo para procesar lo vivido
y elaborar su duelo porque se espera que ellos acompanen a la familia y que
sigan adelante con el ritmo institucional. Por esto, es importante que haya
un equilibrio entre sus necesidades y su responsabilidad de acompanar este
proceso.

Algunas recomendaciones para facilitar el duelo del equipo son:

A Validar que el equipo tiene derecho a sentir y elaborar su duelo. Evitar
invalidar las emociones con frases como: “esto es parte del trabajo”, “tienes
que acostumbrarte”.

A Inclpbi[ al equipo en los rituales de despedida, siempre que lo deseen y sea
posible.

A Ofrecer momentos de contencion grupal (ejemplo: sesiones de debriefing
o defusing. Ver pagina 35) o acompanamiento individual después de la
muerte.

A Crear espacios breves, pero significativos, para compartir recuerdos o
palabras de despedida.

A Reconocer el valor del trabajo realizado con esa persona, especialmente en
los momentos mas dificiles.

A Promover una cultura de cuidado mutuo entre companeros.

A Estar atentos a signos de desgaste o sobrecarga emocional (ver pagina 23).

Duelos desautorizados

Se habla de duelo desautorizado cuando una pérdida no es
socialmente reconocida o no se valida el derecho de quien sufre
a expresar su dolor. Esto ocurre con frecuencia en residencias
de personas mayores, donde el duelo de otros residentes o del
equipo de cuidado suele pasar desapercibido o minimizarse.

Cuando elduelo no es reconocido, hay un mayorriesgo de que se
complique, ya que la persona lo atraviesa en soledad. Ademas,
como no se espera socialmente que sufran por esa pérdida,
muchas veces ni siquiera ellos mismos identifican que estan en
duelo, lo que dificulta ain mas su elaboracidon y expresion.
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ACOMPANAR EL DUELO
(Quéhacer?  Quéevitarz

Abrir espacios de conversacion
genuina:“;Como estas hoy?”, “;Quieres
hablar?”

Escuchar mas que hablar.

Ofrecer ayudas concretas en
lo cotidiano: comidas, tramites,
acompanar.

Aceptar que habra momentos dificiles
incluso mucho después de la muerte.

Estar disponible y presente de forma
auténtica y constante.

Compartir experiencias personales
solo si ayudan, sin imponer.

Establecer contacto fisico afectivo y
respetuoso (si es bien recibido).
Permitir vy los silencios
compartidos.

respetar

Ser paciente con los tiempos vy la
narrativa de la persona.

Obligar a la persona a asumir un
papel: “eres fuerte”, “lo estas llevando

muy bien, sigue asi”.

Hablar demasiado, decirle lo que tiene
que hacer o como debe sentirse.

Decir “llamame si necesitas algo” sin
concretar una oferta real.

Sugerir que “el tiempo lo cura todo”.

Suponer que otros se encargaran del
acompanamiento.

Usar frases hechas que minimicen el
dolor: “esta en un lugar mejor”, “todo
pasa por algo”.

Mantenerse distante asumiendo
que el otro necesita su espacio, sin
preguntar.

Cambiar de tema para evitar la

incomodidad.

Apresurar el proceso (“ya es hora de
que sigas adelante”)o comparar su
duelo con el de otros o con el propio.

;(Cuando derivar a una atencion profesional?

El duelo es un proceso natural, y la mayoria de las personas cuenta con los
recursos emocionales necesarios para atravesarlo de manera saludable,
especialmente cuando recibe un acompanamiento empatico por parte de su
entorno. Sin embargo, siempre es valido —y puede ser muy beneficioso— que
una persona decida buscar apoyo profesional para transitar este proceso tan
doloroso.

Existen,ademas, algunas sefales que indican que el duelo no se esta elaborando
adecuadamente y que si se requiere una intervencion especializada:

A Cuando la persona se encuentra emocionalmente bloqueada, abrumada
por un sufrimiento intenso o, por el contrario, no puede sentir nada desde la
pérdida.

A Cuando surgen sentimientos muy intensos de culpa o rabia que interfieren
con la vida cotidiana.
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A Cuando hay desesperanza profunda, sintomas depresivos persistentes o
ideacion suicida.

A Cuando aparecen sintomas fisicos que afectan el bienestar general y no
tienen causa médica identificable.

A Cuando no se observa una recuperacion progresiva de la funcionalidad o de
la capacidad para realizar tareas cotidianas.

A Cuando hay consumo problematico de alcohol u otras sustancias.

En estos casos, ofrecer una orientacion respetuosa hacia un profesional de la
salud mental puede marcar una diferencia importante en la elaboracidon del
duelo y para el bienestar emocional del doliente en el futuro.

RITUALES DE DUELO

En los procesos de duelo, los rituales cumplen una funcidn fundamental: ayudan
a reconocer publicamente la pérdida, a expresar el dolor de forma simbodlica y
a darle sentido a lo vivido. Son gestos humanos, cargados de significado, que
pueden estar o no vinculados a tradiciones religiosas, y que permiten marcar el
transito entre la presencia y la ausencia, entre lo vivido y lo que permanece en
la memoria.

En las residencias de personas mayores, es recomendable promover y facilitar
espacios donde la familia, los demas residentes y el equipo de cuidado puedan
rendir homenaje a la persona fallecida, expresar su dolor y acompanarse

mutuamente. Estos rituales deben ser siempre voluntarios y respetuosos de
las creencias, tiempos y deseos de quienes participan.

Al momento de planear un ritual, puede ser util hacerse algunas
preguntas clave:

A ;Qué queremos honrar?
A ;Qué queremos agradecer?

A ;Qué queremos recordar?

A ;Qué queremos integrar?

A ;Qué queremos perdonar o dejar ir?
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Con base en estas respuestas, se pueden elegir uno o varios simbolos que
ayuden a dar forma al ritual.

Algunos de los simbolos mas utilizados en los rituales de duelo son:
A Encender velas.
A Compartir palabras de gratitud o anécdotas.
A Realizar una oracidn u otro acto espiritual.
A Mostrar fotografias o un video conmemorativo.
A Leer poesias o cantar canciones significativas.
A Elevar globos.
A Liberar una mariposa.
A Hacer un minuto de silencio.
A Dejar mensajes en una cartulina o mural.
A Sembrar una planta en su memoria.
A Ofrecer una flor o crear un pequeno altar con flores.
A Entregar un objeto simbdlico a quienes fueron mas cercanos.
Lo mas importante no es la forma, sino la intencion: ofrecer un espacio donde el

recuerdo se transforme en presencia amorosa, y el dolor pueda ser compartido
con sentido y compasion.
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