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1. Resumen Ejecutivo

Los cuidados paliativos han surgido como una respuesta esencial en el ambito de la salud, especialmente
ante la presencia de enfermedades cronicas y progresivas, dado que “40 millones de personas en el mundo
que necesitan cuidados paliativos al afo” segun datos de la OPS, y ante la necesidad actual de brindar una

atencion integral, es decir, que respete la dignidad y deseos del paciente (1).

Por esto, en este estudio se ahondara en las implicancias que tiene la Ley N° 21.375 en Chile, la cual
establece los cuidados paliativos y los derechos de las personas que padecen enfermedades terminales o

graves, y que guarda vigencia desde el 21 de octubre del 2021 (2).

Para esto se debe establecer la definicion que emplea la ley para dichas condiciones patologicas: “caracter
progresivo e irreversible, sin tratamiento especifico curativo o que permita modificar su sobrevida, o bien
cuando los recursos terapéuticos utilizados han dejado de ser eficaces, y con una expectativa de vida
inferior a doce meses, y que generan sufrimientos fisicos persistentes, intolerables e incurables en la

persona” (2).

Para tener una mejor comprension se analizard el método de accion de los cuidados paliativos, que
considera una atencion con enfoque integral y de acompafiamiento, con el objetivo de aliviar los sintomas

de la persona asociados a su patologia para asi lograr una mejora en el bienestar y calidad de vida (3).

Esto se establece mediante la prevencion e identificacion temprana de la enfermedad, lo que permitira una

correcta evaluacion y tratamiento del estado de salud segtn corresponda en orden fisico o psicologico (2).
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2. Planteamiento del problema:

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define a los Cuidados Paliativos (CCPP) (4) como un
"enfoque que mejora la calidad de vida de los personas y de sus familias cuando afrontan problemas de
orden fisico, psicologico, social o espiritual inherentes a una enfermedad potencialmente mortal, a través
de la prevencion y alivio del sufrimiento” (4). Esta atencion es dada por cuidadores tanto formales como
informales, que tienen el rol de administrar los cuidados necesarios y acudir a las necesidades del paciente,
para asi garantizar una atencion completa, respondiendo a su dignidad como ser humano en su tiempo

restante de vida.

En 1948, durante la Declaracion de los Derechos Humanos, se llamo a todos los estados que formaban
parte de la OMS a velar por el cuidado de la salud como derecho, y en la década de los 80 a implementar
politicas de cuidados paliativos en todos los niveles de atencion (5). Sin embargo, fue en 2005 cuando en
Chile comenzaron a regir gracias a la ley de Garantias Explicitas en Salud, aunque solo para pacientes con
cancer (6) (6). Ya en 2021 debido a la promulgacion de la ley N° 21.375 se logro incluir a todo paciente

que presentara una enfermedad terminal (6).

En base a datos de la OMS, se estima que alrededor del 14% de la poblacion mundial que necesita de
cuidados paliativos efectivamente los recibe (7). En 2019, se estim6 que 104,923 personas requerian
cuidados paliativos en Chile, de las cuales solo el 43% accedi6 a ellos. De estos pacientes, el 44% eran
oncologicos y el 56% no oncologicos (8). En cuanto a los cuidadores de estos, un estudio realizado en
Valparaiso destaca que un 70% de ellos presenta por lo menos una enfermedad cronica diagnosticada y un

35% experimentaba un nivel de sobrecarga que va de ligera a intensa (9).

3. Antecedentes y Analisis de Politicas/Estrategias
Ley 21.375: tiene como fin “reconocer, proteger y regular, sin discriminacion alguna, el derecho de las
personas que padecen una enfermedad terminal o grave a una adecuada atencion de salud, en la forma que

dispone la presente ley y un reglamento dictado por el Ministerio de Salud” (2).

45



RSC UANDES / Edicion Especial

En consideracion del escenario descrito, toma vital importancia examinar como se estd abordando
actualmente el acceso a cuidados paliativos en Chile, ya que la promulgacion de la ley ha implicado la

creacion o transformacion de estrategias especificas para garantizar este derecho.

I. Atencion en Redes Integradas de Servicio de Salud

De acuerdo al informe publicado por la Subsecretaria de Salud Publica (10), se ha implementado a través
del modelo de atencion de Redes Integradas de Servicios de Salud (RISS), entregando cuatro modalidades:
tratamiento ambulatorio, visita domiciliaria, interconsulta a personas hospitalizadas y seguimiento clinico

telefonico.

La atencion clinica y cuidados integrales centrada en la persona y sus cuidadores y/o familiares se lleva a
cabo a través de equipos multidisciplinarios, que permiten una mirada integral del grupo familiar (10). Se
incluye el profesional de la medicina o médico tratante, enfermero/a, Técnico de Enfermeria de Nivel
Superior, psicologo/a, profesional de la Quimica y Farmacia, Trabajador Social, nutricionista,

fonoaudiologo/a , kinesidlogo/a , terapeuta ocupacional (10).

1. Tratamiento ambulatorio.

Se puede entregar desde el nivel primario y/o secundario, tras la confirmacion del médico de la
enfermedad terminal. En el caso del ingreso por APS, el paciente puede continuar con seguimiento
domiciliario o ser derivado a nivel secundario, a la Unidad de Cuidados Paliativos Universales. El proceso
de referencia y contrarreferencia entre ambos centros se regula por protocolos que aseguran la continuidad
y agilidad. Su objetivo es generar un plan de cuidados segln las necesidades psicosociales detectadas,

coordinando la intervencion para evitar duplicacion y fortalecer la complementariedad (10).

2. Visita domiciliaria.

Es la atencion activa y continua proporcionada al paciente postrado y su familia en el domicilio,
asegurandole la mejor calidad de vida, la dignidad de la muerte y apoyo durante el duelo (11). Su objetivo
es garantizar la continuidad de los cuidados, apoyo y supervision oportuna en el propio entorno del

enfermo, donde puede desarrollar algunos habitos y tareas con normalidad. Favorece la educacion de la
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familia y cuidadores ya que quienes realizan la visita deben observar y capacitar en la interpretacion de la
familia ante las necesidades del paciente, sus técnicas de enfermeria y administracion de medicamentos y

el uso de registro diario del dolor y otros sintomas (11).

3. Interconsulta a personas hospitalizadas.
Pacientes controlados por especialistas de nivel secundario pueden desarrollar en el curso natural de
algunas condiciones de salud graves la necesidad de requerir cuidados paliativos (12). Es a partir de este

contexto que se solicita la interconsulta con la Unidad ya mencionada.

4. Seguimiento clinico telefonico.

La tele consulta brinda atencion especializada en el domicilio, permitiendo resolver problemas complejos
en el hogar (13). Esto incluye el control telefonico, que permite ajustar el tratamiento de aquellos que
presentaron sintomas descompensados en su ultimo control. También las consultas telefonicas, que realiza

el familiar o cuidador ante necesidad de renovacion de recetas o descompensacion (12).

Actualmente hay 599 CESFAM (14) en Chile y no se tiene registro de cuantos tienen un equipo y programa
estable de cuidados paliativos. Algunos que tienen un programa estable son el CESFAM del Norte (Los
Angeles)(15), Victor Manuel Fernandez (16), y los del Nuble (17) que cuentan con un equipo

multidisciplinario y una estrategia para cuidar de estos pacientes.

I1. El cuidador y su contexto psicosocial.

El riesgo aumentado de sobrecarga del cuidador como ente familiar, es de relacion directa con deterioro
de salud mental, social y fisica, las cuales se le atribuyen a una mayor prevalencia de trastornos ansioso y
depresivos, aislamiento social, morbilidad general e incluso mortalidad al contrastar con la poblacion sin

sobrecarga (18).

Actualmente no se cuenta con un instrumento de medicion del bienestar del cuidador, como si existe para
el cuidador de persona dependiente (Zarit), que se encuentra validado internacionalmente y permite

establecer cudnta sobrecarga presenta, para interpretarla y darle un seguimiento (18).
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A pesar de la capacitacion y preparacion del duelo que otorga el equipo multidisciplinar, los cuidadores
no reciben un apoyo psicoldgico sistematico, fundamental especialmente tras la pérdida de aquel que
tenian a su cargo. Del 10 al 15% de ellos pueden necesitar un tratamiento especializado por haber

desarrollado un trastorno o problema de salud mental de mayor gravedad (10).

4. Recomendaciones
I. Atencion en Redes Integradas de Servicio de Salud.

1. Cuantificar cuantos Centros de Atencion Primaria tienen pacientes de Cuidados Paliativos a su
cargo y si tienen un equipo capacitado para la orientacion al paciente y su familia.
2. Capacitar y fortalecer equipos multidisciplinarios de CESFAM que lo requieran en base a la
cuantificacion previa. Se vuelve fundamental que los equipos entiendan su rol y tengan las
herramientas para realizarlo, permitiendo asi expandir la cobertura de CC.PP.
3. Evaluar la integracion de otros sistemas de CC.PP con un enfoque de acogida mas global,

comparando el método de atencion en otros paises con buenos indices de satisfaccion.
I1. El cuidador y su contexto psicosocial: Abordar el cuidado del cuidador sistematicamente

4. Generar un instrumento para cuantificar el desgaste del cuidador de Cuidados Paliativos, ya que
actualmente no existe uno que abarque las dimensiones y quehaceres de un paciente terminal y
sus cuidados.

5. Garantizar el apoyo psicolédgico en el duelo del cuidador, para evaluar el proceso de adaptacion y

darle seguimiento de ser necesario. Considerando que implicaria una mayor asignacion de recursos.

5. Conclusiones

La Ley de Cuidados Paliativos publicada el 2021 terminé de consolidar un programa de cuidados
terminales que llevaba décadas en funcionamiento, hecho que le permite a Chile contar con un buen
sistema de apoyo para los pacientes terminales. Si bien las guias ministeriales cuentan con
recomendaciones para los cuidadores, se vuelve indispensable valerse del equipo de salud como
herramienta para garantizar la salud del mismo cuidador, que cuida activamente al paciente y que a fin de

cuentas sufre el duelo e intenta reanudar su vida de la mejor manera posible.
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Anexos

Triptico orientado al cuidado de pacientes y a los cuidadores cuando se hagan visitas domiciliarias a

estos pacientes.

£Coémo autocuidarme?

iTU PUEDES!

Tomés Barroilhet

ALIMENTACION

Intentar mantener las 3 comidas
del dia, y complementar con
snacks saludables. Cocinar por
tandas una vez a la semana
puede facilitar esto.

Valentina Villarroel

Cristina Yamamoto

Valentina Zamorano

Intentar dormir cuando duerme la
persona enferma, aprovecha los

espacios, incluso si es para siestas :Z

7 cortas.

El final de la vida es un
momento sagrado y
requiere mas que una
buena medicina:
requiere humanidad.

PERSONAL

Bajar exigencias propias y
estabicer limites
Comunica tus necesidades
+  Hazejercicios de respiracion o
meditacion
* 5 Recuerda el valor de tuimpacto y
2" celebra los pequenos fogros (5)

Matias Najin, Jefe de Cuidados
Paliativos dol Hospital Austral

c“'D“oo
@ »

En los cuidados paliatives

LaLey de Cuidados Paliativos
(21.375) consagra en el 2do articulo
la consideracion del apoyo
psicolégico a los familiares y alos
cuidadores no remunerados de los
pacientes. Es vital hacer uso de &,y
procurar mantener un ambiente
propicio paralos dltimos dias de
estos pacientes.

iCvidandote también cvidas!

iComo pedir ayvda?

* Programa Red Local de Apoyos y Cuidados
(PRLAC): pueden contribuir con apoyo

y
apoyo emocional y herramientas  para
manejar el estrés.

« Linea Salud responde: 600 360 7777

«+ Apoyo Familiar o Comunitario: aparte del
apoyo familiar que hay que buscar, también
es posible acudir a organizaciones
comunitarias  de  voluntariado que  se
dediquen a prestar este tipo de servicios,
como  paroquias o  movimientos
estudiantiles.

Loy do Cuidados Paliativos.

CUIDADOS DEL
CUIDADOR

Sintomas y signos de
la sobrecarga del
cvidador

saludfisica
Cefaleas por estrés cronico,

1 aneracones dol sueno,doores
osteoarticulares, agotamiento o
fatiga.

salud psicolégica
e I
constante e preocupacion,

2 depresion debido a la desesperanza,
desinterés en actividades
placenteras, sentimientos de culpa
al asumir el rol.

Vida cotidiana
Aislamiento social,

3 desorganizacion por falta de
tiempo y energia, y problemas
para mantener la rutina diaria.

Vida laboral
Desmotivacién en el trabajo
compromiso y rendimiento en el

desarrollo profesional. F~
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