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EDITORIAL: CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA
Editorial: End-of-Life Care

DOI: https://doi.org/10.54761/contexto.num16.0

La revista ContexTO, en su compromiso de generar espacios de reflexidn,
didlogos y visibilizacion de temas relevantes para la disciplina y la sociedad,
presenta este nimero especial dedicado al cuidado al final de la vida. Este volumen
busca representar la complejidad de las experiencias, saberes y perspectivas que
se articulan en torno a este proceso, desde una mirada humanizada.

Los trabajos publicados invitan a reconocer la fragilidad de este momento y
a abordarla con compasién, comprendiendo vida-muerte no como una dicotomia,
sino como un proceso continuo. Este enfoque se plantea como una accién
sociopolitica y ética que promueve el bienestar comun, y que pone en valor la
autodeterminacién y la dignidad de las personas y sus familias como expresiones
de reflexién y autonomia.

Asimismo, este nimero destaca la relevancia de ser y hacer Comunidad, lo que
implica compartir valores, propdsitos y responsabilidades; participar activamente
en la identificacion y solucién de los propios problemas; y fortalecer los vinculos
sociales que sustentan la identidad y la cohesién social.

En este marco, una comunidad compasiva se entiende como aquella en la
gue personas, organizaciones e instituciones colaboran activamente para cuidar
y apoyar a quienes enfrentan situaciones de sufrimiento, enfermedad, pérdida o
vulnerabilidad. De esta manera, el cuidado al final de la vida se reafirma como un
acto ético y comunitario que trasciende el ambito individual y profesional para
situarse en el centro de una responsabilidad social compartida.

Equipo editorial
Revista ContexTO
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Carta al editor

CUANDO NO PODEMOS SALVAR LA VIDA,
PODEMOS SALVAR LA MUERTE

When we cannot save life, we can save death

Fecha recepcidn: 12 de septiembre de 2025 /
fecha aceptacion: 27 de septiembre de 2025

Licencia CC BY 4.0. DOI: https://doi.org/10.54761/contexto.num16.1

Maria Jesus Uriarte Campos
Médica general y paliativista, Chile

Los Cuidados Paliativos son el area de la salud cuyo propésito es acompanar y
dar bienestar a los pacientes que tienen alguna enfermedad terminal, oncolégica o
no oncoldgica, independientemente de cuanto tiempo quede. Intentamos menguar
el sufrimiento que generan estas enfermedades en todo su transcurso, paliando los
sintomas que puedan traer. Este acompanamiento no es sdlo en la esfera fisica;
también estamos con ellos para enfrentar el dolor espiritual que trae el saber
que estamos en los ultimos capitulos de nuestro libro de la vida. Si no podemos
salvar la vida, podemos salvar la muerte, éno es también muy importante? Para
mi, ser parte de este proceso en la vida de los pacientes ha sido de las experiencias
mas enriquecedoras y lindas que he tenido en mi carrera como médica, porque la
muerte acompafiada tiene un halo alrededor de mucha luz, paz y calma, aunque
cueste creerlo.

En Chile y en el mundo, los Cuidados Paliativos estdn en expansion; cosa que a
todos nos deberia alegrar y enorgullecer. Habla de un cambio de paradigma, donde
dejamos de centrarnos solo en el ser fisico y también nos enfocamos en el ser
espiritual, nuestro verdadero yo. Sin alguien que nos acomparie al final, ¢qué nos
queda?

Ultimamente ha estado en boga el concepto de muerte digna, a veces asociado
con la eutanasia. Para mi, eso es un error: la muerte digna es lo mencionado
anteriormente; es el carino, la compaiiia y el escuchar en la fase final, respetando
las decisiones de cada persona. La eutanasia nos puede acercar aun mas a respetar
la voluntad de las personas que quieren adelantar su muerte, pero no es sinénimo
de muerte digna. En nuestro pais no tenemos legalizada la eutanasia; aun asi,
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CARTA AL EDITOR: CUANDO NO PODEMOS SALVAR LA VIDA, PODEMOS SALVAR LA MUERTE. Maria Jesus Uriarte Campos

los equipos de paliativos trabajamos y logramos una muerte digna con nuestros
pacientes. Es importante decir que con <muerte> no me refiero al hecho puntual
de que nuestros cuerpos fallezcan; me refiero al proceso de morir. La dignidad de
la persona se valora a través del respeto irrestricto a sus voluntades, ser soldados
con conocimientos médicos en el regimiento comandado por nuestro capitan, el o
la paciente; no al revés.

Es hermoso poder conocer los deseos de cada persona, donde la mayoria
prefiere morir en su hogar con sus olores, sus fotos con su familia y lo respetamos.
Ayudar a lograr eso es una bendicién para la persona y para mi también. Todos
deberiamos decidir cdmo morir, sin dolor y en paz. ¢{No es importante tener la
certeza de que podremos decidir qué hacer con nuestro cuerpo y con nuestro
espiritu hasta el final? ¢No es eso acaso el respeto a nuestra dignidad?

Nuestro pais y nosotros tenemos que remar para que cada paciente que
fallece segundo a segundo tenga una muerte digna. En 2021 se promulgoé la Ley
de Cuidados Paliativos Universales; fue un gran avance, pero aun tenemos mucho
por hacer: primeramente, aumentar los equipos de Cuidados Paliativos para
poder llegar a todos los pacientes que nos requieren. Estoy muy agradecida a la
Universidad Central por haberme invitado a hablar de Cuidados Paliativos con los
alumnos y la comunidad. La difusién de la existencia de esta drea de la salud es
clave para que podamos contar con estos cuidados cuando mas los necesitemos.

Universidad Central de Chile
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TERAPIA OCUPACIONAL EN CUIDADOS PALIATIVOS. Lorena Uribe-Echevarria Marbach, Leonardo Vidal Hernandez, Natalia
Mufioz Rodriguez, Natalia Nufiez Cifuentes, Diego Cifuentes Lucero, Alicia Valdés Rojas, Ximena Carrasco Vasquez, Nicole
Bello Herrera, Maria Jesus Barra Jofré y Maximiliano Merino Sudrez

Resumen

A través de esta declaracion, el Colegio de Terapeutas Ocupacionales de
Chile (COLTO) establece directrices para las intervenciones de terapeutas
ocupacionales como prestadores de cuidados paliativos en cualquier nivel
o contexto de atencion, enfatizando en estas acciones el abordaje de la
ocupacidon como una expresion de la espiritualidad, la participacién como
componente de la salud y la autonomia como un ejercicio de la dignidad.
Ademas, se compromete a colaborar con el fomento y la integracion de
sistemas de cuidados transversales, que aborden no solo el drea de salud,
sino también los ambitos sociales y comunitarios.

La terapia ocupacional contribuye significativamente a mejorar la calidad de
vida de las personas con enfermedades que amenazan o limitan la vida en
todas las etapas de la enfermedad, desde el diagndstico, las exacerbaciones,
los puntos de inflexidn, el fin de vida y el duelo.

Palabras clave

Cuidados Paliativos; cuidados al final de la vida; espiritualidad;
planificacion anticipada de atencidn; programas de hospicio

Abstract

Through this declaration, the College of Occupational Therapists of Chile
establishes guidelines for the interventions of occupational therapists as
providers of palliative care at any level or context of care, emphasizing in
these actions the approach to occupation as an expression of spirituality,
participation as a component of health and autonomy as an exercise of
dignity. In addition, it commits to collaborate with the promotion and
integration of transversal care systems, which address not only the health
area, but also the social and community areas.

Occupational therapy contributes significantly to improving the quality of life

of people with life-threatening or life-limiting diseases at all stages of the
disease, from diagnosis, exacerbations, turning points, end of life and grief.

Keywords

Palliative care; terminal care; spirituality; advance care planning; hospice
programs
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Introduccion

Este documento estad dirigido tanto a terapeutas ocupacionales como a
la comunidad en general, y su propdsito es describir la posicion del Colegio de
Terapeutas Ocupacionales de Chile (COLTO) en relacién con nuestro rol en
cuidados paliativos. Dado que los cuidados paliativos y la terapia ocupacional no
son necesariamente de conocimiento universal, se explicaran algunos aspectos
conceptuales.

Tomando como referencia las definiciones de la Organizacién Mundial de
la Salud (2014) y la definicidn consensuada de la International Association for
Hospice & Palliative Care (2020), entenderemos los cuidados paliativos (CCPP)
como la asistencia activa, holistica y apropiada para personas de todas las edades,
con enfermedades que amenazan y/o limitan la vida (EAV/ELV), o con sufrimiento
asociado a su condicién de salud. Su objetivo es mejorar la calidad de vida de las
personas con enfermedades avanzadas y/o progresivas, asi como también la de
sus familiares, cuidadores y personal que las atiende o acompafia. Esto incluye el
control del dolor y otros sintomas, abordando aspectos psicosociales, espirituales
y ocupacionales.

La Federacién Mundial de Terapeutas Ocupacionales (WFOT, 2011) menciona
que los terapeutas ocupacionales trabajan con personas que tienen condiciones de
salud, discapacidades y enfermedades terminales, las cuales tienen el derecho al
bienestary calidad de vida a través de la participacion en ocupaciones significativas.
COLTO adhiere a esta aseveracion, pero agrega algunos elementos que se describen
a continuacion.

Comprendemos que las personas son seres ocupacionales desde el nacimiento
hasta el final de la vida. Vivir con una condicion susceptible de cuidados paliativos
no implica que la persona dejara de elegir y participar en actividades significativas
y, al igual que en todas las etapas de la vida, puede requerir apoyo para adaptarse
a los desafios ocupacionales que enfrente.

Consideramos importante explicitar que nuestra perspectiva de los cuidados
paliativos enmarca no solo la etapa de fin de vida, sino todo el curso de evolucién
de la condicién de salud; desde el momento del diagndstico, la enfermedad estable,
la progresion de la enfermedad, el fin de la vida y el acompanamiento a la familia
posterior al fallecimiento.

En este contexto, la pérdida de ocupaciones se considera un duelo no asociado
alamuertey, porlo tanto, puede generar sufrimiento que debe prevenirse, tratarse
0 acompafiarse. En este sentido, la ocupacidn tiene un potencial transformador, ya
gue permite otorgar nuevos significados a lo vivido.

ConTex
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TERAPIA OCUPACIONAL EN CUIDADOS PALIATIVOS. Lorena Uribe-Echevarria Marbach, Leonardo Vidal Hernandez, Natalia
Mufioz Rodriguez, Natalia Nufiez Cifuentes, Diego Cifuentes Lucero, Alicia Valdés Rojas, Ximena Carrasco Vasquez, Nicole
Bello Herrera, Maria Jesus Barra Jofré y Maximiliano Merino Sudrez

Relevancia del posicionamiento para los terapeutas ocupacionales
y para la sociedad

Este documento es importante para los usuarios y usuarias porque las
necesidades ocupacionales de las personas con EAV/ELV, al ser inatendidas, pueden
generar o exacerbar el sufrimiento. La intervencién de terapia ocupacional (TO),
tanto en etapas tempranas de cuidados paliativos como en situaciones de fin de
vida, puede “generar un impacto directo en las experiencias vividas y la calidad de
vida de las personas” (WFOT). Por ello, este posicionamiento pretende destacar
las necesidades ocupacionales existentes en este contexto e impulsar el acceso
a prestaciones de terapia ocupacional para las personas en cuidados paliativos y
para sus familias en todas las etapas de la enfermedad y también en el duelo.

Para la sociedad, este posicionamiento es importante porque busca asegurar
la cobertura y calidad de los servicios de terapia ocupacional que se otorgan en
el contexto de los cuidados paliativos y que estan regulados por ley en Chile.
Desde 2005 existe garantia de acceso y proteccion financiera (GES) para cuidados
paliativos y alivio del dolor por cancer avanzado, tanto para menores como para
adultos. A partir de 2021 se crea la Ley 21.309, de beneficios previsionales para
personas con enfermedades terminales, y desde 2022 la Ley 21.375, de Cuidados
Paliativos Universales.

Es importante para la terapia ocupacional porque este posicionamiento
presenta un consenso inicial respecto al marco de accién de la profesién en este
contexto para promover el acceso, la practica basada en evidencia y la formacién
permanente, de acuerdo con lineamientos internacionales en el dmbito. Promueve
la inclusion de un enfoque paliativo por parte de los terapeutas ocupacionales en
todas las etapas de la enfermedad y niveles de atencién, asi como la deteccién
activa de necesidades vinculadas a los cuidados paliativos. Ademas, contribuye a la
prevencién, abordaje y acompafiamiento de las necesidades de cuidados paliativos
y a la derivacion —temprana y oportuna— a especialistas.

Este posicionamiento pretende clarificar el lenguaje, el propdsito, los roles y las
acciones que se espera que un terapeuta ocupacional desempefie en este contexto.

Importancia de la Terapia Ocupacional en Cuidados Paliativos

Las personas con EAV/ELV experimentan diferentes cambios a nivel personal
gue pueden observarse a través de sintomas, signos, cambios psicolégicos, entre
otros; cambios ambientales en contextos familiar, social y fisico, entre otros; y
cambios ocupacionales, como modificaciones en el nivel de independencia, en el
desempefiio de roles y rutinas. Estos cambios pueden ser causa de malestar que,

Universidad Central de Chile
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si no se atienden oportunamente, pueden exacerbar el sufrimiento de la persona
y su nucleo de cuidado, conformado por familiares, amigos, personas cercanas
y el equipo de salud. Incorporamos aqui entonces el concepto de “sufrimiento
ocupacional”, entendiéndolo como el sentimiento de que una persona ve
amenazada su identidad ocupacional.

La calidad de vida y el bienestar —especialmente importantes en este
contexto— estan estrechamente relacionados con la posibilidad de participar
en aquellas actividades y/u ocupaciones que para la persona son valiosas y/o
significativas. Por esta razén, se requiere de un profesional con las competencias y
la formacion para brindar oportunidades de participacidén acorde a las prioridades
vitales, expectativas, espiritualidad, valores, necesidades, deseos y capacidades de
cada persona.

Algunas ocupaciones significativas en cuidados paliativos pueden ser
facilmente observables por otros miembros del equipo de salud y la sociedad
cuando se vinculan a cambios evidentes en el proyecto vital, en las prioridades
o en la espiritualidad; por ejemplo, deseos de fin de vida como viajes o paseos,
reconciliacion con miembros de la familia o ritos religiosos.

Las actividades cotidianas, usualmente menos visibles socialmente, constituyen
un factor muy relevante en la percepcién del bienestar del nucleo de cuidados.
Se encuentran organizadas en patrones de desempefio establecidos como roles,
habitos, rutinas y rituales, y estos pueden verse directamente impactados por
cambios en el estado de salud.

La terapia ocupacional en el contexto de los cuidados paliativos evaltua e
interviene en el impacto que las EAV/ELV tienen en las ocupaciones, habilidades,
patrones de desempefio ocupacional, ritos y rituales, asi como en los significados y
en la transformacidn de estos que las personas experimentan cuando se ocupan. La
terapia ocupacional utiliza estos conocimientos para realizar practicas relevantes
para los usuarios y sus familias, apoyando el involucramiento en ocupaciones
significativas.

Las personas en CCPP necesitan de un equipo de salud inter o transdisciplinario
que contemple intervenciones centradas en las prioridades de participacion que
tiene la persona junto a su nucleo de cuidado. Dentro de estas, el terapeuta
ocupacional posee dominio y las competencias para facilitar la participacion en
areas valoradas de la vida y la reestructuracion de la ocupacién.

Los terapeutas ocupacionales disefian planes de tratamiento con objetivos
compartidos con los usuarios y usuarias de manera regular, considerando sus
motivaciones y los significados que atribuyen a las ocupaciones. Por otra parte,
debido a la perspectiva holistica de la profesion, los terapeutas ocupacionales
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tienen herramientas para observar y evaluar las necesidades de los usuarios y
usuarias vinculadas al funcionamiento, la participacion y la calidad de vida, y para
realizar el abordaje de estas necesidades con modelos centrados en las personas.
Ademads, debido a su mirada integral, requieren participar frecuentemente en
equipos de trabajo inter o transdisciplinarios. Estas habilidades —observacién de
necesidades globales, construccion de planes consensuados, utilizacién de modelos
centrados en la personay trabajo en equipo inter o transdisciplinar— son un aporte
significativo de la profesion al contexto de los cuidados paliativos.

Principios de Terapia Ocupacional en Cuidados Paliativos

La terapia ocupacional en cuidados paliativos actia desde tres principios
rectores que integran la ocupacién, vinculdndola a la dignidad, a la expresién
espiritual y a la salud:

a.

Autonomia como ejercicio de la dignidad: En todas las etapas de los
cuidados paliativos, la terapia ocupacional mantiene un quehacer
ético y promueve el ejercicio de la autonomia mediante el apoyo a la
participacién en ocupaciones significativas y deseadas por la persona
y su nucleo de cuidado, asi como la toma de decisiones vitales en los
distintos contextos donde esta se desenvuelve.

La ocupacion como expresion de la espiritualidad: Para ello, la terapia
ocupacional valora los desafios actuales y potenciales en la situacién
de salud, acompafiando a la persona en el transito por los cambios en
los significados y propdsitos vitales, considerando siempre su sistema
de creencias y valores, sus motivaciones, prioridades y preferencias, asi
como su propia perspectiva de bienestar.

Participacion como componente de la salud: Entendiendo que la
participaciéon en ocupaciones es un indicador y promotor de la salud, la
terapia ocupacional sostiene que, en cuidados paliativos, las ocupaciones
proveen calidad de vida. La participacién en ocupaciones es un
componente esencial que promueve, mantiene y puede mejorar la salud
(CIF, 2001), independientemente del prondstico del usuario o usuaria.

Universidad Central de Chile



Revista ContexTO, ISSN (En linea) 2810-6660. Octubre de 2025. N2 16, pp. 17-29

Acciones de Terapia Ocupacional en Cuidados Paliativos

Las acciones de los profesionales de terapia ocupacional en el contexto de
cuidados paliativos y de fin de vida pueden contemplar:

a.

Abogar por el ejercicio de laautonomia, la participacion en la planificacion
de los cuidados y la expresidn y consideracion de los deseos y voluntades
al final de la vida.

Participar en la planificacién de objetivos e intervenciones, en conjunto
con la persona y/o su nucleo de cuidado, entregando informacion
pertinente para facilitar la toma de decisiones por parte del usuario o
usuaria.

Facilitar la comunicacién asertiva, oportuna y apropiada durante todas
las etapas del tratamiento.

Evaluareintervenirenelgradodesatisfaccion del desempefio ocupacional
a través de las variaciones de la funcionalidad, de las prioridades vitales u
otros cambios significativos. Esto implica también anticipar los cambios
posibles segun el curso de la enfermedad.

Evaluar, intervenir o favorecer la reorganizacion de roles, rutinas y habitos
en todas las etapas de la enfermedad.

Promover la realizacion de rituales y la expresion de la espiritualidad en
la vida cotidiana.

Abordar factores ambientales fisicos de los diferentes contextos, como
el domicilio u hospital, facilitando la accesibilidad del entorno y de los
objetos, asi como la seguridad en su uso.

Abordar factores ambientales sociales que impactan en el desempefio:
actitudes de familiares o equipos, conocimientos de cuidadores, entre
otros. Esto puede incluir acciones comunitarias que favorezcan el
desarrollo de comunidades compasivas.

Apoyar el manejo de sintomas molestos con medidas no farmacoldgicas:
manejo del dolor con posicionamiento antidlgico, higiene del suefio en
insomnio, técnicas de conservacion de energia para la fatiga, entre otras.
Realizar la prescripcion, confeccion, gestidn, educacién y entrenamiento
en ayudas técnicas, drtesis y adaptaciones. Esto incluye ayudas técnicas
gue promueven la participacidon y la inclusion, que facilitan la higiene o el
autocuidado, que apoyan el control de sintomas molestos o que alivian
el sufrimiento ocupacional.

Abordar la funcionalidad buscando disminuir el impacto que tiene la
progresion de la enfermedad en la participacion en las ocupaciones
(educacidn, trabajo, juego, descanso y suefio, entre otras) y en la vida
cotidiana cuando sea deseado por la persona.
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Abordar las habilidades y capacidades (cognitivas, motoras, sociales,
comunicacionales y emocionales), potenciando, mejorando o
modificando las actuales, manteniendo las habilidades remanentes,
entrenando nuevas o acompanando el cierre de procesos funcionales.
Apoyar la participacién significativa en actividades de la vida diaria
basicas, instrumentales y avanzadas.

Favorecer la participacion en la gestion de la propia salud, abordando
el manejo de dispositivos de apoyo en salud, la autogestiéon de
medicamentos, asi como la participacion en la definicién de planes de
cuidado.

Favorecer la participacidon en actividades que generen goce y disfrute,
como el juego o el tiempo libre.

Apoyar la participacion en actividades que refuercen el sentido de vida
personal,incluyendoaquellasquerefuercen ofavorezcanlaresignificacion
de aspectos espirituales, la trascendencia o que constituyan un legado.
Apoyar la reorganizacion o el traspaso de roles, tareas, rituales u
ocupaciones que deban seguir ocurriendo luego de la muerte del
usuario o usuaria, como el cuidado de mascotas, plantas, objetos u otros
elementos que no estén regulados por la ley.

Favorecer la participacion social con vinculos o redes que sean
significativos para la persona.

Educar a la familia sobre posicionamiento, movilizaciones, transferencias,
cuidados, nivel de asistencia en ocupaciones y sobre cémo favorecer la
autonomia y/o independencia de la persona en CCPP.

Apoyar al cuidador: evaluacién e intervencion para prevenir la sobrecarga
del cuidador, reestructuracion de roles de cuidado familiar, estrategias
para evitar la sobrecarga fisica y emocional y activacién de redes de
apoyo y cuidado.

Habilitar la revision periédica de objetivos de cuidado y el
redireccionamiento de la esperanza hacia objetivos realistas, asociados
al alivio del sufrimiento ocupacional.

Propiciar un ambiente fisico y social adecuado, personalizado e intimo
segln los deseos de cada persona para el fin de vida y la muerte.

En la etapa de duelo con los familiares: reestructuracién de roles
(re-inclusién), habitos, rituales y rutinas. Identificacién y elaboracidn
de rituales saludables de vinculacién con la persona fallecida. Apoyar la
identificacion de rituales que favorezcan la elaboracién del duelo.
Realizar acompanamiento terapéutico.
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Desafios de Terapia Ocupacional en Cuidados Paliativos

La terapia ocupacional en el contexto de los cuidados paliativos en Chile
enfrenta varios desafios. Algunos son especificos de la disciplina y otros son
compartidos con otros miembros del equipo de cuidados paliativos, incluidos los
voluntarios. Algunos de los mas relevantes son:

1.

Falta de accesoaservicios especializados: En muchas areas, especialmente
rurales o mas alejadas, los servicios de cuidados paliativos son limitados.
Esto hace que las personas que necesitan atenciéon especializada,
incluyendo terapia ocupacional, tengan dificultades para acceder a estos
servicios.

Escasez de recursos: Existe una falta de recursos tanto en términos de
personal especializado como de materiales y equipos adecuados para
trabajar con usuarios en cuidados paliativos. Esto puede limitar las
intervenciones de los terapeutas ocupacionales y la capacidad de brindar
cuidados centrados en la persona.

Desconocimiento del rol del terapeuta ocupacional: En algunos entornos
de salud no se comprende completamente el valor de la intervencién del
terapeuta ocupacional en cuidados paliativos. Esto puede llevar a una
subutilizacién de estos profesionales, lo que afecta la calidad de vida de
los usuarios.

Necesidad de formacion especializada: Aunque la terapia ocupacional
estd bien establecida en Chile, la formacidn especializada en cuidados
paliativos aun es limitada. Esto significa que los terapeutas ocupacionales
pueden carecer de las herramientas especificas necesarias para trabajar
con usuarios con estas necesidades.

Enfoque en el modelo biomédico: En muchos contextos, los cuidados
paliativos aun se otorgan desde un enfoque biomédico, lo que deja de
lado aspectos psicosociales, espirituales y ocupacionales fundamentales
para mejorar la calidad de vida de los usuarios. La terapia ocupacional
aboga por un enfoque integral e integrado, lo que puede tensionar el
funcionamiento del sistema de salud.

Demandas emocionales y estrés profesional: Trabajar en cuidados
paliativos presenta un riesgo psicosocial por el contacto frecuente con la
muerte y el sufrimiento. Puede requerir la creacién de sistemas de auto y
co-cuidado de los equipos humanos para prevenir el desgaste emocional
y acompaiiar el duelo profesional.

Politicas publicas limitadas: Aunque en los ultimos afios ha habido
avances en la inclusidn de los cuidados paliativos dentro del sistema de
salud publica, la implementacion sigue siendo irregular y la cobertura a
nivel nacional es insuficiente.

Prioridad en tratamientos curativos: En espacios con poco apoyo
institucional o de alta demanda, el tratamiento de personas que no tienen
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curacién puede retrasarse por dar prioridad a aquellas con mayores
expectativas de vida. Esto es especialmente relevante en personas
mayores con enfermedades avanzadas o graves.

Estrategias para fomentar la Terapia Ocupacional en Cuidados Paliativos

a.

Dentro del rol de la terapia ocupacional en CCPP esta promover el
acercamiento de estos cuidados alos contextos cotidianos de las personas,
como la comunidad y la atencién primaria. Debe incluirse la perspectiva
de cuidados paliativos en la creacién de planes consensuados, incluyendo
temas como los duelos, las voluntades anticipadas vy la significacion de las
elecciones vitales y ocupacionales.

Los cuidados paliativos pueden darse con enfoques generales en
cualquier nivel de atencién. La integracion de una perspectiva de
cuidados paliativos, y principalmente la prevencion del sufrimiento, debe
incluirse en la evaluacion y abordaje de todas las personas con EAV/ELV.
La formacién en cuidados paliativos es lo que mas determina el desarrollo
de estos cuidados en un territorio (Bernada, 2021). La formacion de
terapeutas ocupacionales debe incluir los cuidados paliativos desde el
pregrado y se debe fomentar la especializacién en el posgrado.

A medida que la enfermedad progresa y se pueda observar mayor
deterioro, el terapeuta ocupacional debe perfeccionar su habilidad
para centrarse en la autonomia, las necesidades, los significados y la
adaptacién de la persona a su nueva o cambiante condicion. Esto implica
modificar oportunamente objetivos y estrategias de intervencién, acorde
a los deseos de la persona, logrando un equilibrio entre la recuperacion o
mantencion de la funcionalidad y la calidad de vida. El TO debe recordar
gue el deterioro implica un nuevo aprendizaje para la persona, que debe
reaprender a vivir con sus nuevas capacidades.

El rol politico de la terapia ocupacional en el abordaje de la calidad de
vida debe expandirse hacia la calidad de muerte. Deben sostenerse
conversaciones que faciliten la comprension y el soporte cultural,
comunitario y civil para las personas con EAV/ELV.

El acompafiamiento terapéutico como practica transversal en el contexto
de cuidados paliativos se debe validar y reconocer como parte del
soporte que se otorga a través del vinculo terapéutico. Los terapeutas
ocupacionales deben practicar el ejercicio de la presencia, la compasion
y la escucha activa.
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g. La humanizacién en el contexto de salud y la practica centrada en la
persona en este ambito son indiscutibles. Los terapeutas ocupacionales
deben entrenarse en el ejercicio compasivo y ético.

h. Los terapeutas ocupacionales han evaluado e intervenido en Ia
espiritualidad de los usuarios y practican modelos que la integran. Se debe
fomentar la investigacidon sobre la espiritualidad desde la perspectiva
ocupacional.

i. Sedeberan evaluary sistematizar las intervenciones dirigidas a conocery
abordar las necesidades ocupacionales para reconocerlas y diferenciarlas
de las necesidades fisicas, psicoldgicas, emocionales, espirituales y
sociales, entre otras. También se puede explorar si el acompafiamiento
terapéutico en cuidados paliativos realizado por terapeutas ocupacionales
toma un perfil particular.

j. Los rituales deben considerarse siempre dentro del abordaje de la
terapia ocupacional, en tanto constituyen un ejercicio cotidiano de la
espiritualidad.

k. Favorecer el autoconocimiento, el autocuidado del profesional, el
co-cuidado de los equipos de salud y la implementacion de estrategias
institucionales de prevencién de riesgos psicosociales vinculados
al trabajo con personas con enfermedades graves, fallecimientos y
sufrimiento, validando el abordaje del duelo profesional y del desgaste
emocional en los contextos de cuidados paliativos.

COLTO se pone a disposicion para generar didlogo con los profesionales que
otorgaran las prestaciones en torno a nuevos focos de desarrollo de cuidados
paliativos, como la implementaciéon de la nueva ley de Cuidados Paliativos
Universales (2021), la Ley 21.309 de beneficios para enfermos terminales y la
apertura de nuevos espacios de atencion especializados.
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Conclusion

Los cuidados paliativos son un “enfoque que mejora la calidad de vida de las
personas y de sus familias cuando afrontan problemas de orden fisico, psicoldgico,
social o espiritual inherentes a una enfermedad potencialmente mortal, a través
de la prevencién y alivio del sufrimiento” (Organizacion Mundial de la Salud [OMS],
2020). El sufrimiento puede darse en multiples dimensiones, incluido el relacionado
con la pérdida o restriccion de la participacién en ocupaciones significativas.
Una persona que deja de participar en sus ocupaciones significativas pierde
oportunidades de encontrar en su propia vida acciones que reflejen su identidad,
proposito vital y espiritualidad.

La espiritualidad, conceptualizada como el eje central de valores y creencias
de cada persona, influye en los significados atribuidos a las ocupaciones. La
participacion en ocupaciones significativas es, desde esta perspectiva, una
expresion de la espiritualidad. En lo que la persona hace y deja de hacer deposita su
identidad, su perspectiva de bienestar y sus propdsitos vitales. Cuando el curso de
la vida cambia, el potencial transformador de la ocupacion permite resignificarla.

El ejercicio de la autonomia y la toma de decisiones consensuada, elementos
esenciales en los cuidados paliativos y los cuidados de fin de vida, implican la
participacién de la personay su nucleo de cuidados. Abogar por la autonomia es un
deber ético del personal de salud, ya que el terapeuta ocupacional es especialista
en proporcionar las adecuaciones ambientales y los apoyos necesarios para
facilitar no solo la participacién en las decisiones, sino también la ejecucion de las
actividades que se requieren para comunicarlas, elegirlas y ejecutarlas.

Como se menciona mas arriba, la participacion en ocupaciones es un
componente esencial que promueve, mantiene y puede mejorar la salud
(Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
[CIF], 2001), independientemente del prondstico del usuario. Las personas
“pueden experimentar una declinacion en sus habilidades de desempefio, pero no
una pérdida al derecho a participar en la vida” (World Federation of Occupational
Therapists [WFOT], s. f.). Por ello, los terapeutas ocupacionales juegan un rol
fundamental en los cuidados paliativos, contribuyendo a que la persona siga
viviendo, segln sus propios significados, hasta el momento de su muerte.
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Resumen

El envejecimiento demogréfico ha generado un aumento en la prevalencia de
enfermedades crénicas, discapacidades y dependencia, acompafiado de una
mayor soledad, especialmente en las personas mayores. Estas circunstancias
derivan en multiples necesidades fisicas, sociales, emocionales y espirituales,
que los sistemas de salud tradicionales no logran cubrir completamente.
Ante este panorama, el modelo de cuidados paliativos basados en la
comunidad surge como una solucion integral para atender estas demandas.
Este movimiento promueve la solidaridad y la compasion ciudadana,
complementando los cuidados paliativos tradicionales y generando un
impacto positivo en la calidad de vida, el bienestar y las redes de apoyo de
pacientes y familias.

En este contexto, nace el proyecto “Meraki: construyendo comunidades
compasivas para el final de la vida”, liderado por la carrera de Terapia
Ocupacional de la Universidad Central de Chile. Este proyecto, financiado por
fondos de Vinculacién con el Medio, busca formar equipos sociosanitarios del
Servicio Nacional del Adulto Mayor (SENAMA) en la Regidn Metropolitana,
con el fin de construir comunidades compasivas y fortalecer las redes de
cuidado al final de la vida. Esta sistematizacion documenta la experiencia,
destacando su impacto formativo y su contribucién al cambio cultural en el
abordaje de la muerte y el final de la vida.

Palabras clave

Comunidades; cuidados paliativos al final de la vida; fin de vida
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Abstract

Demographic aging has generated an increase in the prevalence of chronic
diseases, disabilities, and dependency, accompanied by greater loneliness,
especially in older people. These circumstances result in multiple physical,
social, emotional, and spiritual needs, which traditional health systems
cannot fully cover. Given this scenario, the community-based palliative care
model emerges as a comprehensive solution to meet these demands. This
movement promotes solidarity and citizen compassion, complementing
traditional palliative care and generating a positive impact on the quality of
life, well-being, and support networks of patients and families.

In this context, the project “Meraki: Building Compassionate Communities for
the End of Life” was created, led by the Occupational Therapy program at the
Universidad Central de Chile. This project, funded by the Outreach Program,
seeks to train social-health teams from the National Service for the Elderly
(SENAMA) in the Metropolitan Region to build compassionate communities
and strengthen end-of-life care networks. This systematization documents the
experience, highlighting its formative impact and its contribution to cultural
change in the approach to death and the end of life.

Keywords

Communities; palliative care at the end of life; end of life

Introduccion

En laactualidad, nos enfrentamos al desafio de una sociedad en envejecimiento
progresivo, donde las personas viven mads afios, pero con una creciente prevalencia
de enfermedades cronicas, discapacidades y dependencia. Este panorama estd
acompanado por un incremento en la soledad, particularmente entre las personas
mayores. A medida que las enfermedades avanzan y se vuelven mdas complejas,
surgen multiples necesidades fisicas, sociales, emocionales y espirituales, tanto en
las personas usuarias como en sus familias. Estas necesidades, que se intensifican
al acercarse el final de la vida, no pueden ser completamente satisfechas por los
sistemas de salud y los servicios sociales convencionales.

En este contexto, se ha desarrollado el modelo avanzado de cuidados paliativos
basados en la comunidad, inspirado en las iniciativas de comunidades y ciudades
compasivas (Kellehear, 2005; Librada-Flores et al., 2020). Este movimiento busca
responder de manera integral a las necesidades de las personas con enfermedades
avanzadasy en la etapa final de la vida. El movimiento de comunidades compasivas
busca impactar en el bienestar de la persona y su entorno, promoviendo la
solidaridad ciudadana y la compasion, complementando el enfoque que otorgan
los equipos de cuidados paliativos sociosanitarios.
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Segln diversas revisiones sistematicas, las experiencias internacionales de
estas comunidades han demostrado beneficios significativos, como la mejora en la
calidad de vida y el bienestar de los pacientes, la ampliacién de las redes de apoyo
y cuidado, la satisfaccién de un mayor nimero de necesidades y la reduccion de la
ansiedad, la depresidn y la soledad. Ademas, las familias reportan niveles mas altos
de satisfaccion con la atencidn recibida (Kellehear, 2013; Sallnow et al., 2016).

El movimiento de comunidades compasivas esta impulsando un cambio
cultural profundo en cédmo enfrentamos los procesos de enfermedad y muerte,
promoviendo una visidn mas humanizada y colectiva para aliviar el sufrimiento.
Este enfoque no solo transforma la atencién al final de la vida, sino que también
fomenta la cohesion social y la responsabilidad compartida en el cuidado de las
personas mas vulnerables (Kellehear, 2005).

Endefinitiva, este modelonosinvitaareconsiderar nuestro papel comosociedad
en la atencién al sufrimiento humano, reconociendo que el acompanamiento al
final de la vida es una responsabilidad conjunta que va mas alla de las capacidades
del sistema de salud.

Contextualizacion

En este contexto, surge el proyecto “Meraki: construyendo comunidades
compasivas para el final de la vida”. Esta iniciativa se desarrolla bajo el alero de
la carrera de Terapia Ocupacional de la Universidad Central de Chile, en Santiago.

La presente sistematizacion busca transmitir la experiencia de desarrollo de
este proyecto, en particular las acciones dirigidas a equipos sociosanitarios de
la Coordinacion Regional Metropolitana del Servicio Nacional del Adulto Mayor
(SENAMA), con el propdsito de avanzar en la construccion de comunidades
compasivas y generar redes de cuidado durante la etapa final de la vida en los
territorios abarcados por estos equipos.

Los equipos sociosanitarios participantes pertenecen, en su gran mayoria
(96,5%), al programa de Centros Diurnos de SENAMA de la Region Metropolitana
(RM). Los centros diurnos son espacios para personas mayores que, durante el dia,
necesitan cuidados especializados y cuentan con una red de apoyo suficiente que
les permite permanecer en su hogar, pero que presentan grados de dependencia
leve a moderada (SENAMA, 2023). En estas instituciones, se busca fomentar la
autonomia y la independencia a través de la participacion con otras personas; por
lo tanto, se plantean como un recurso socioterapéutico y de apoyo a las familias.
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El 3,5% de las personas participantes pertenece a Establecimientos de
Larga Estadia para Personas Mayores (ELEAM) de SENAMA de la RM. Estos
establecimientos buscan mejorar la calidad de vida de personas mayores con
dependencia fisica o psiquica moderada o severa, en un ambiente protegido y
proporcionando cuidados diferenciados que permitan prevenir enfermedades,
mantener la salud y la funcionalidad (SENAMA, 2019).

En ambos contextos de atencion a las personas mayores, resulta necesario
generar acciones que fomenten la calidad de vida y que también aborden la calidad
de la muerte, entendiendo este fendmeno como un proceso inherente al ser
humano y reconociendo que su abordaje permite fomentar el bienestar emocional,
social y espiritual de las personas.

De acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), los cuidados
paliativos (CP) tienen como objetivo principal mejorar la calidad de vida de las
personas pacientes y sus familias mediante la prevencién y el alivio del sufrimiento.
Esto se logra a través de la identificacion temprana, la evaluacion adecuada y el
tratamiento integral del dolor, asi como de los problemas fisicos, psicosociales y
espirituales que acompafian a las enfermedades graves (OMS, 2020). Ademads, los CP
abarcan la atencion continua hasta el momento de la muerte y el acompanamiento
a las familias durante el duelo, reconociendo la importancia de un apoyo integral y
humanizado (Librada-Flores et al., 2020).

A nivel global, existe un consenso creciente sobre la necesidad de garantizar
una atencion de calidad al final de la vida. Sin embargo, en muchos contextos, el
desarrolloy laimplementacién de los CP son limitados debido a la falta de recursos,
infraestructura o preparacién del personal sanitario (Sleeman et al.,, 2019). En
este sentido, resulta fundamental complementar los servicios especializados con
enfoques comunitarios que amplien el alcance y la efectividad de la atencidn.

El movimiento de comunidades compasivas surge como una respuesta
innovadora a esta necesidad, enfocandose en fortalecer el bienestar de las
personas y su entorno mediante la promocién de la solidaridad ciudadana y la
compasion. Este enfoque complementa el trabajo de los equipos de CP, movilizando
recursos comunitarios y fomentando un sentido de responsabilidad colectiva hacia
el cuidado al final de la vida. Las evidencias internacionales han mostrado que
las comunidades compasivas pueden mejorar la calidad de vida de las personas
pacientes, reducir el aislamiento social y promover un mayor apoyo a las familias
en duelo (Kellehear, 2005; Kellehear, 2013).

El proyecto en desarrollo toma su nombre del término “Meraki”, una palabra
de origen griego que significa “hacer algo con amor y creatividad, poniendo el alma
en ello”. Se utiliza para describir el acto de hacer algo con alma, amor y dedicacidn,
entregando lo mejor de si en cada accion. Este concepto encuentra una resonancia
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profunda en el contexto de los cuidados al final de la vida, donde cada interaccién
y cada acto de cuidado trascienden lo técnico y se convierten en un reflejo de
humanidad y compasion, con un enfoque que no se limita a aliviar el sufrimiento
fisico, sino que busca atender de manera integral las necesidades emocionales,
sociales y espirituales de las personas, a través de un cuidado impregnado de
significado y conexidon auténtica. Trabajar sobre el final de la vida y la muerte
fomenta la preparacion y facilita la toma de decisiones sobre los cuidados en esta
etapa. Segun diversos estudios, la planificacién anticipada mejora el bienestar
psicoldgico y reduce los conflictos familiares (Zaman et al.,, 2017), ademas de
brindar alivio emocional, especialmente en culturas como la nuestra, donde la
muerte tiende a ser un tabu (Parker et al., 2007)).

De este modo, el espiritu del proyecto “Meraki” es enriquecer la calidad de
los cuidados paliativos e inspirar a las personas profesionales y cuidadoras a poner
su compasion y alma en cada gesto, transformando el proceso del final de la vida
en una experiencia digna, significativa y profundamente humana. Por otro lado,
también se espera promover la construccion de comunidades compasivas para
el cuidado al final de la vida, integrando este enfoque comunitario para ampliar
las posibilidades de atencién y respuesta a las necesidades de las personas y sus
familias.

El objetivo general del proyecto fue “contribuir a la construccion de
comunidades compasivas para el cuidado al final de la vida en programas de
Centros Diurnos y Establecimientos de Larga Estadia (ELEAM) de la Coordinacién
Regional Metropolitana del Servicio Nacional del Adulto Mayor (SENAMA)”.

Dentro de los objetivos especificos, se encuentran sensibilizar a la comunidad
interna y externa de la Universidad respecto de la tematica del acompanamiento
y la compasién al final de la vida; fortalecer las competencias de acompafiamiento
de las personas agentes comunitarias de fin de vida, y capacitar en la construccién
de comunidades compasivas a equipos sociosanitarios multidisciplinarios de
programas de Centros Diurnos y Establecimientos de Larga Estadia (ELEAM) de
SENAMA.

Como se menciond anteriormente, en esta sistematizacion se describe la
experiencia en la formacién de equipos multidisciplinarios de los programas ya
descritos.

Las acciones se inician estableciendo una alianza con este servicio e
identificando sus necesidades en torno a los cuidados al final de la vida. Estas
necesidades estan orientadas a sensibilizar a las comunidades y equipos de trabajo
para crear espacios de acompanamiento y cuidado en el final de la vida de personas
mayores. La contraparte manifestd un interés activo en participar del proyecto, con
el objetivo de abordar estas tematicas de manera efectiva. Para ello, dispuso de sus
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recursos humanos, es decir, de los equipos multidisciplinarios, para que asistieran
cada quince dias a jornadas de formacion presencial en la Universidad Central de
Chile, sede Santiago.

Las jornadas de formacién contaron con un grupo estable de cuatro terapeutas
ocupacionales, académicas de la Universidad antes mencionada, ademas de
profesionales invitadas de diversas disciplinas, con formacién especializada en la
tematica y experiencia en el area. Este equipo esta estrechamente vinculado con
actores clave del sector, lo que fortalece la articulacién y el impacto de las acciones
realizadas.

Por otra parte, el desarrollo del ciclo de formacién contdé con el apoyo
de estudiantes en practica profesional de quinto afo de la carrera de Terapia
Ocupacional, quienes asistieron en temas logisticos y, ademads, tomaron registro
de las actividades y vivencias de cada sesidn, lo que fue un aporte a su proceso
formativo en un area que aun no es profundamente abordada por los planes de
estudio en la disciplina.

El equipo estable de Meraki asignd roles clave para el desarrollo del programa
de formacion. De esta forma, se logré proyectar una distribucién efectiva de las
labores y responsabilidades en el desarrollo de la experiencia:

« Alicia Valdés Rojas, directora general del proyecto

e Macarena Guzman Herndndez, coordinadora de gestion

e Carolina Moraga Paredes, coordinadora de vinculacidn y comunicaciones
¢ Verodnica Guerra Ibacache, coordinadora académica

Se programaron ocho sesiones de trabajo con los equipos sociosanitarios
de SENAMA, con una duracién de 2 horas cada una. El nUmero de participantes
inscritos ascendid a 58 profesionales: 56 pertenecientes al Programa de Centros
Diurnos y 2 al programa ELEAM. Dadas las caracteristicas de los temas a abordar y
las metodologias a emplear, se decidié dividir a las personas en dos grupos. Cada
grupo desarrollaba sus encuentros cada 15 dias en dependencias de la Universidad
Central de Chile, sede Santiago.

Con respecto al desarrollo del ciclo de formacion, se llevaron a cabo ocho
sesiones por grupo. Como actividad inicial, durante la primera sesién de la
formacion, se desarrollé una evaluacidn diagndstica para evidenciar el nivel de
cercania y conocimiento que los y las participantes tenian sobre el tema; se aplicé
una escala de 1 a 7, donde 1 correspondia a nulo conocimiento sobre el temay 7
a un conocimiento acabado. Algunas de las tematicas abordadas en la evaluacién
fueron: percepcién sobre el conocimiento en acompafiamiento en fin de vida,
comunidades compasivas, cuidados paliativos, voluntades anticipadas, muerte,
entre otras.
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Las temdticas abordadas en cada sesion se resumen en la siguiente tabla:

Tabla 1
Temas abordados por sesion
Moédulo N2 de sesiones Tematica
1: Muerte y duelo 1 Introduccién y aproximacion al
concepto de muerte
2 Aspectos culturales y sociales de
la muerte
3 Duelos, pérdidas y espiritualidad
2: Cuidados paliativos, 4 Cuidados Paliativos
cuidado al final de la vida 'y
acompafiamiento ) ) .
5 Cuidados al final de la vida
3: Compasidn y espiritualidad 6 Compasion y espiritualidad
4: Aspectos relevantes para la 7 Comunicacion efectiva y aspectos
atencién compasiva legales y éticos
5: Comunidades Compasivas 8 Construccion de comunidades
compasivas
Cierre 9 Presentacion de trabajos finales

y entrega de constancias de
participacién

En las sesiones de trabajo se emplearon diversas metodologias. Se
privilegiaron enfoques participativos, incluyendo dindmicas grupales, el uso de
material audiovisual y sesiones expositivas, entre otras estrategias. Con respecto a
la asistencia a las sesiones, el promedio fue de 83%.

Cabe mencionar que esta formacidn incluyd requisitos de aprobacion, entre
los cuales se considerd un proceso evaluativo con una nota minima de 5,0, asi como
un porcentaje minimo de asistencia de 80%. Esta evaluacion de cierre consistio
en elaborar, en duplas, un video breve de 1 a 1,5 minutos de duracidn, en el que
se debia tratar, de manera creativa y personal, alguno de los temas o contenidos
abordados durante el ciclo. Se solicitd que la perspectiva o tratamiento del tema
fuera novedosa, pudiendo utilizar diversos materiales, musica, imagenes, voces u
otros elementos. Ademas, se evalud el abordaje claro, comprensible y respetuoso
de la diversidad de posturas en torno al tema seleccionado.
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Resultados

El ciclo de formacién dirigido a los equipos profesionales de la Coordinacidn
Regional Metropolitanade SENAMA conté con 58 inscritos. Deltotal de participantes,
el 32,1 % corresponde a terapeutas ocupacionales, 25 % a trabajadores sociales y
17,9 % a otros profesionales. El ciclo tuvo una duracion total de tres meses.

Respecto a los principales resultados del diagndstico inicial, se obtuvo que el
98,2 % considera que este curso sera importante para su desempefo profesional,
el 73,2 % considera de maxima relevancia abordar las voluntades anticipadas con
las personas mayores, y el 80,4 % manifiesta interés en ser parte de la construccién
de una comunidad compasiva.

Al concluir el ciclo, se realizé una evaluacién final, que permitié comparar los
resultados prey post capacitacion. En esta evaluacion participaron 33 profesionales.
Como resultado a destacar, se encontré que el 100% de los participantes que
contestaron la encuesta final considera que esta formacion fue importante para su
desempefio profesional.

Los resultados del diagndstico y post formacidén se resumen en la siguiente
tabla:

Lai\ljelj‘ ;e Percepcion de Conocimientos: comparacion de los mdximos porcentajes.
Tematica Diagndstico Cierre
Acompafiamiento de Fin de Vida 5(37.5%) 7(72.7%)
Voluntades Anticipadas 3 (25%) 7 (81.8%)
Comunidades Compasivas 4y5(28.6%) 7 (78.8%)
Compasion 5(33.9%) 7 (84.8%)
Estrategias de comunicacion 4 (30.4%) 7 (48.5%)
Herramientas de acompafiamiento 4 (28.6%) 7 (57.6%)
Signos de inminencia de la muerte 2(32.1%) 7 (45.5%)

Otro resultado a destacar es la variacién en el interés de ser parte de la
construccion de una comunidad compasiva, que alcanzé 90,9% en la aplicacién
final.
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Respecto al proceso de evaluacion de la formacién, hubo ocho participantes
gue no alcanzaron el minimo porcentaje de asistencia requerido para la aprobacién
de la formacioén. Por otro lado, cabe destacar que los productos de esta evaluacion,
videos breves, fueron evaluados y expuestos en la sesién final, promediando una
calificacidn de 6,7, lo que refleja un aprendizaje exitoso y la sensibilizacion de los
participantes respecto a las diversas tematicas tratadas.

Discusion

Este proyecto buscd establecer una interaccion significativa y de beneficio
mutuo entre la academia y la comunidad, promoviendo el intercambio de
conocimientos y practicas que contribuyan a la mejora de la calidad de vida en los
procesos de final de vida y al fortalecimiento de las redes de apoyo comunitario.

La experiencia obtenida en este ciclo de formacion fue exitosa desde diversos
prismas. En primer lugar, se logré establecer una alianza significativa y robusta con
la Coordinacion Regional de SENAMA, lo que permitié el adecuado desarrollo de
las sesiones, la disposicién y el avance de los participantes, tanto en la adquisicién
de conocimientos como en la sensibilizacién hacia el tema.

Porotrolado,sedesarrollaronconéxitolasochosesionesprogramadasparacada
grupo, contando con facilitadores de diversas disciplinas con experiencia y cercania
a la tematica tratada. Estas instancias de trabajo contribuyeron satisfactoriamente
al logro del objetivo de capacitar en la construccidon de comunidades compasivas
a equipos sociosanitarios multidisciplinarios de programas de Centros Diurnos y
ELEAM de SENAMA.

Se observaron progresos en los diversos elementos evaluados tanto en la
valoracioén inicial como final. En cuanto a la importancia que le otorgan a esta
formacion en términos de su desempeno profesional, se evidencié un aumento
respecto a la medicidn inicial. Cabe destacar que la medicién de ingreso de este
elemento obtuvo un resultado significativo, lo que demuestra la motivacion y la
relevancia que los participantes asignaban a este proceso desde el comienzo.

En relacidn con la percepcion de conocimientos sobre las diversas tematicas,
también se evidenciaron avances en todos los contenidos evaluados. El mayor
progreso en términos del manejo de conocimientos se observd en voluntades
anticipadas. Las voluntades anticipadas son documentos legales o expresiones
formales en las que una persona detalla sus deseos respecto a su atencién
sociosanitaria futura, especialmente en situaciones en las que no pueda tomar
decisiones por si misma. De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS, 2022), las voluntades anticipadas son fundamentales para asegurar que las
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decisiones sobre el cuidado de las personas pacientes sean consistentes con sus
valores y deseos, promoviendo una atencion centrada en la persona y evitando
tratamientos innecesarios o invasivos.

Otro progreso importante en relacidon con la percepcién de conocimientos
se centrd en la temdtica de comunidades compasivas. Estas son redes de apoyo
integradas por diversos miembros de la comunidad (vecinos, amigos, familiares,
profesionales, entre otros) con el fin de entregar acompanamiento y cuidados a
personas en la etapa final de la vida, ademas de sensibilizar en la responsabilidad
de cuidar y acompafar, promoviendo una cultura de compasion y solidaridad.
Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL, 2017), implicar a la
comunidad en los cuidados al final de la vida requiere capacitar a la sociedad para
aceptar e involucrarse en la compaiiia y los cuidados al final de la vida como un
hecho propio. Por otro lado, buscan mejorar la calidad de vida de las personas con
enfermedades avanzadas mediante el empoderamiento de su grupo social, ayuda
en las tareas y satisfaccion de las necesidades de cuidado (Rodriguez et al., 2017).

La percepcion de conocimiento respecto a la compasién también aumenté
de manera significativa. Este progreso es relevante, ya que la compasion es el pilar
fundamental que sustenta el funcionamiento de las comunidades compasivas.
La compasién se define como una profunda conciencia del sufrimiento propio y
ajeno, acompanada del deseo y esfuerzo por aliviarlo. La palabra se originaria del
latin compati, que significa “sufrir con”, definiéndose como un estado afectivo que
surge ante la percepcion de sufrimiento propio o ajeno y que motiva el deseo de
actuar para aliviarlo (Tala, 2023).

Los progresos menos significativos al finalizar el ciclo de formacién se
centraron en estrategias de comunicacidn, herramientas de acompafiamiento y
conocimiento sobre signos inminentes de muerte. Estas tres tematicas tienen en
comun un componente practico y actitudinal, por lo que para su desarrollo mas
acabado se requiere generar oportunidades de aprendizaje mas profundas, lo que
sugiere la necesidad de incrementar el tiempo de abordaje de estos contenidos y
el desarrollo de habilidades asociadas.

Es posible identificar que, dados los resultados de la evaluacién final
correspondiente a la elaboracién de material audiovisual, la experiencia logré
sensibilizar a los participantes respecto a las tematicas de fin de vida y comunidades
compasivas, ademas de reforzar la importancia de estas areas en su ejercicio
profesional, entregando herramientas bdsicas que, junto a la necesidad de la
poblacidn, puedan iniciar la conformacion de comunidades compasivas en sus
territorios.

Cabe sefalar que esta experiencia proporciona Unicamente los cimientos
basicos, por lo que es fundamental realizar un seguimiento a los equipos para lograr
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el objetivo de conformar una comunidad compasiva, la cual debe reclutar a diversos
actores del territorio. También es importante destacar el valor de la participacién
de profesionales del dmbito sociosanitario, quienes, desde sus disciplinas, intereses
y experiencias individuales o colectivas, aportaron al conocimiento de los grupos y
a la construccién de un aprendizaje significativo.

Finalmente, las instancias de trabajo permitieron cumplir satisfactoriamente
el objetivo principal: capacitar a los equipos sociosanitarios de Centros Diurnos
y ELEAM de SENAMA en la construccién de comunidades compasivas. Este logro
resalta la relevancia de una formacidén integral y especializada para fortalecer las
capacidades de las personas profesionales involucradas, promoviendo enfoques
colaborativos y compasivos.

Conclusiones

La experiencia del ciclo de formacion puede considerarse exitosa debido a
la consolidacién de una colaboracion estratégica con la Coordinacion Regional
de SENAMA, que fue clave para garantizar el desarrollo eficiente de las sesiones.
Esta alianza no solo facilitd la logistica y el contenido de las actividades, sino que
también potencid la disposicién y el compromiso de las personas participantes,
evidencidndose en el avance tanto en el nivel de conocimientos adquiridos como
en su sensibilizacion hacia el tema.

Esto subraya la importancia de establecer vinculos institucionales sdélidos
para maximizar el impacto de las iniciativas formativas y fomentar un cambio
significativo en los enfoques hacia el cuidado y la atencidn de personas mayores.

El conocimiento sobre las voluntades anticipadas es de gran relevancia en
la atencion centrada en la persona y permite a los profesionales comprender
la importancia de respetar los derechos y deseos de las personas en diversas
situaciones criticas.

A partir de esta experiencia, es posible vislumbrar que el aprendizaje de
estrategias de comunicacién y herramientas de acompanamiento requiere de
un enfoque formativo profundo. Dado su componente practico y actitudinal,
el desarrollo de estas habilidades requiere mayor dedicacion de tiempo y
oportunidades de aprendizaje experiencial que permitan a los participantes
internalizar y aplicar estos conocimientos de manera efectiva. Este hallazgo sugiere
la importancia de ajustar futuros ciclos de formacién, dedicando mayor tiempo y
recursos a fortalecer estas areas clave en el acompafiamiento en contextos de fin
de vida.
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La experiencia formativa, junto con las necesidades detectadas en las
comunidades, permite sentar las bases para avanzar en la construccién de
comunidades compasivas en los territorios.

La participacion de diversos profesionales del ambito sociosanitario fue un
elemento clave en el éxito del proceso, ya que permitié enriquecer el aprendizaje
desde multiples perspectivas. Las contribuciones basadas en sus disciplinas,
intereses y experiencias individuales y colectivas fomentan el intercambio dindmico
de conocimientos, fortaleciendolacomprensiénintegral de lastematicasabordadas.
Este enfoque interdisciplinario evidencia la importancia de la colaboracién entre
areas para abordar de manera efectiva los desafios en el acompafiamiento y la
atencién en contextos de fin de vida.

Financiamiento

Este proyecto conté con fondos adjudicados mediante el Concurso Interno de
Proyectos de Vinculacién con el Medio de la Universidad Central de Chile.
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EXPERIENCIA DE CAPACITACION DE VOLUNTARIOS/AS EN ACOMPANAMIENTO AL FINAL DE LA VIDA: PROGRAMA FORMATIVO REALIZADO EN LA
COMUNA DE CERRO NAVIA, ANO 2023. Alicia Valdés Rojas, Martin Fuentes Vergara, Maria José Gonzalez Nufiez,
Francisca Olivares Gonzaéles, Rocio Raipan Astete y Bryan Arpe Hernandez

Resumen

Este articulo presenta la sistematizacion de una experiencia piloto de
formacion de personas voluntarias en acompafiamiento al final de la vida,
realizada en la comuna de Cerro Navia, Chile, en 2023. El programa incluyé
ocho sesiones presenciales desarrolladas por un equipo interdisciplinario,
abordando cuidados paliativos, comunicacién, duelo, espiritualidad, ética
y el rol del voluntariado. Se aplicaron metodologias activas como role-play,
analisis de casos, talleres vivenciales y espacios de reflexidn colectiva, lo que
favorecid un aprendizaje significativo y una alta participacion.

La muestra estuvo compuesta por 12 personas mayores (91,6 % mujeres;
entre 62-78 afios). Los resultados evidencian una elevada valoracién del curso
(91 % lo consideré bueno o muy bueno) y de la utilidad de los conocimientos
(100 %), destacando mejoras en competencias comunicativas, preparacion
emocional y disposicién para acompafiar. La experiencia demuestra el
potencial de las personas mayores como agentes activos en la construccidn
de comunidades compasivas.

Palabras clave

Cuidado en el final de la vida; voluntariado; personas mayores

Abstract

This article presents the systematization of a pilot experience of training
volunteers in end-of-life support, carried out in Cerro Navia, Chile, in 2023.
The program included eight face-to-face sessions led by an interdisciplinary
team, covering palliative care, communication, grief, spirituality, ethics,
and the role of volunteering. Active methodologies such as role-play, case
discussions, experiential workshops, and collective reflection were applied,
promoting meaningful learning and strong participant engagement.

The sample consisted of 12 older adults (91.6% women; ages 62—78). Results
showed a high evaluation of the program (91% rated it as good or very good)
and full recognition of the usefulness of the knowledge acquired (100%).
Participants reported improvements in communication skills, emotional
preparedness, and readiness to accompany others in end-of-life processes.
The experience highlights the role of older adults as active agents in building
compassionate communities and the value of community-based approaches
to palliative care.

Keywords

Terminal care; volunteers; aged
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Introduccion

En la actualidad, la participacién de voluntarios en comunidades compasivas
se ha convertido en un pilar fundamental para brindar apoyo y acompanamiento
a personas al final de su vida. La formacién de estos voluntarios es un aspecto
importante para asegurar que puedan desempeiar sus funciones de manera
efectivaycompasiva. Los programas de formacidn no solo les proveen de habilidades
practicas, sino que también los preparan emocionalmente para enfrentar los
desafios destacados al acompafiamiento en situaciones de fin de vida.

El propdsito de esta sistematizacion es describir y analizar la experiencia
de formacion de personas voluntarias en el acompafiamiento al final de la vida,
realizada en Cerro Navia durante el afio 2023, identificando aprendizajes, desafios
y recomendaciones para futuras iniciativas en la conformaciéon de comunidades
compasivas. El proyecto fue ejecutado por un grupo de académicos Terapeutas
Ocupacionales que llevaron a cabo un proyecto de Vinculacién con el Medio de
una universidad chilena, que tiene por nombre “Meraki”.

Las comunidades compasivas derivan del concepto de la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) de “Ciudades Saludables” o “Comunidades Saludables”, las
cuales “buscan promover la salud en las ciudades a través de la participacion de los
agentes sociales y la intersectorialidad” (Llorca et al., 2010).

El Ministerio de Sanidad de Espafia define una ciudad saludable como “Aquella
que da una alta prioridad a la salud en todas sus actuaciones. Cualquier ciudad
puede ser saludable si se compromete con la salud, tiene una estructura para
trabajar por ella y comienza un proceso para conseguir mas salud.” (Federacién
Espafiola de Municipios y Provincias, 2019).

Segun Abel et al. (2018), el concepto de ciudades compasivas al final de la vida
se basa en el enfoque de salud publica que establece que la promocién de la salud
es responsabilidad de todos, pero también incluye los procesos al final de la vida
(agonia, muerte, duelo), ya que es un proceso relevante dentro del curso de la vida
de un ser humano. Desde esta visién el cuidado al final de la vida debe involucrar a
toda la comunidad a través de un enfoque de promocién de la salud, porque no es
un problema solamente médico, sino también social.

En coherencia con este enfoque, las ciudades compasivas:buscan cambiar
la forma en que la sociedad ha venido concibiendo la muerte como algo
negativo, privado y solitario, es por esto que buscan hacer una sociedad
mas sensible, receptiva y participativa ante las necesidades que tienen y
tendremos todos al final de la vida. (Barry & Patel, 2013).
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En el afno 2013, se fundé la primera Sociedad Internacional de Cuidados
Paliativos y Salud Publica (Public Health and Palliative Care International [PHPCI]),
que es la principal impulsora de este movimiento mediante la definicién de un
consenso que establece un decdlogo de recomendaciones para el desarrollo de
Ciudades Compasivas al final de la vida.

Las ciudades compasivas cuentan con politicas de salud publica y locales
gue reconocen los cuidados paliativos y responden a las necesidades de
aquellos que viven en fase de enfermedad avanzada o al final de la vida.
Ofrecen acceso a una gran variedad de apoyo y recursos para afrontar
esta situacion; tienen un gran compromiso con las diferencias sociales
y culturales, proporcionando apoyo para afrontar la muerte y el duelo;
ademas, responden a las necesidades de las personas desfavorecidas por
la economia y promueven campanas de socializacién sobre la compasidn, la
comunidad y el duelo (Pabdn Tangarife y Rivas Aragon, 2018, p. 32).

En cuanto a los cuidados paliativos, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS,
2014) los define como un “enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes
y de sus familias cuando afrontan problemas de origen fisico, psicoldgico, social
o espiritual inherentes a una enfermedad potencialmente mortal, a través de la
prevencioén y alivio del sufrimiento”.

Al momento de hablar de cuidados paliativos hay que entender que, desde los
inicios de la vida del ser humano se necesita que alguien se haga cargo de nosotros,
ya sea una madre, un padre o un cuidador. Sin embargo, con el paso del tiempo,
aprendemos también a cuidarnos y a cuidar de otros. En este sentido, Garcés
Cardona et al. (2022) definen el ‘cuidar’ como “una accidn intrinseca a la condiciéon
humana. Todas las personas necesitamos ser cuidadas en algin momento de
nuestra vida porque somos vulnerables. Sin cuidados, no existe esta sociedad”
(Garcés Cardona et al., 2022, p. 70).

Segun Twycross (2010), los cuidados paliativos son el tipo de atencidn sanitaria
que se debe prestar al final de la vida. Su objetivo es mejorar la calidad de vida
de pacientes y sus familias cuando se enfrentan a una enfermedad en situacién
terminal; es necesaria la capacitacién de los profesionales para que sepan brindar
el apoyo necesario y puedan establecer relaciones compasivas que promuevan el
respaldo, la confianza, la empatia y la cooperacién que requieren los pacientes
y su entorno. En general, “los administran especialistas en cuidados paliativos,
profesionales de la salud que recibieron capacitacidén especial o una certificacién
en cuidados paliativos. Estos especialistas brindan cuidados integrales al paciente,
sus familiares o cuidadores. El cuidado se concentra en los aspectos fisicos,
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emocionales, sociales y espirituales de los pacientes durante la enfermedad.”
(Instituto Nacional del Cancer, 2021).

Si bien los cuidados paliativos ofrecen un marco de atencidn integral al final de
la vida, resulta necesario reconocer que este enfoque clinico no se desarrolla en un
vacio, sino en la interaccion humana y social. En este punto emerge la compasion
como un elemento indispensable, ya que permite comprender el sentido profundo
de acompanar y cuidar en situaciones de sufrimiento, dando continuidad y
coherencia al propésito de los cuidados paliativos desde una mirada comunitaria.

La compasidn es un asunto humano: es el reconocimiento del sufrimiento
cuando esta presente, unido al deseo genuino de intentar aliviar y prevenir. Segun
Samudio et al. (2019), la compasién es entendida como una actitud ética, la cual
da lugar a respuestas intuitivas morales, y sin las cuales los seres humanos estarian
condenados al dolor y a la muerte. En este sentido, las comunidades compasivas
tienen como finalidad mejorar el bienestar de las personas con enfermedades
avanzadas, promoviendo la participacién de su entorno social en las distintas tareas
y necesidades de cuidado que se presentan, orientdndose a construir una cultura
basada en la compasion. De esta manera, se complementa y fortalece el enfoque
holistico que los cuidados paliativos buscan desarrollar en el ambito comunitario
(Twycross, 2010).

Al hablar de comunidades compasivas, la figura del voluntariado adquiere un
rol central. Tal como sefialan Astudillo et al. (2010), los voluntarios o agentes se
caracterizan por destinar tiempo y dedicacion regular a favor de otros, mas alla de
sus propios deberes personales. Sin embargo, mas que una accién instrumental, este
rol implica una forma de relacién basada en la escucha, la amistad y la hospitalidad,
en donde el encuentro humano vy la calidad del vinculo se sitlan como elementos
fundamentales del acompafiamiento al final de la vida.

Lo significativo de esta concepcidn es que el voluntariado no se reduce solo a
hacer por el otro, sino a estar con el otro, reconociendo su autonomia y articulando
un acompafiamiento que incorpore a las familias y a los equipos de cuidados
paliativos. De esta manera, quien desempena este rol como voluntario se convierte
en un mediador entre lo clinico y lo comunitario, contribuyendo a humanizar los
procesos de fin de vida.

En este sentido, las caracteristicas propuestas por Astudillo et al. (2010),
como la capacidad de comunicacién, la gestion de emociones y la empatia, deben
entenderse como competencias socioemocionales y éticas que sostienen la practica
del voluntariado. Estas competencias no son solo requisitos individuales, sino
condiciones necesarias para que la comunidad se organice de manera compasiva
y efectiva.
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Por lo anterior, la formaciéon de voluntarios se vuelve imprescindible;
aunque los contenidos pueden variar entre instituciones, en todos los casos el
énfasis estd en preparar agentes capaces de acompafiar desde una perspectiva
integral, combinando conocimientos sobre enfermedad y cuidados paliativos con
herramientas comunicativas, recursos emocionales y una disposicién genuina de
disminuir el sufrimiento multidimensional de quienes atraviesan el final de la vida.
En Chile, iniciativas como Santiago Contigo (Fundacion RAFA, 2021), inspiradas en
la metodologia de la Fundacién New Health, representan ejemplos concretos de
cémo estas propuestas pueden materializarse, reforzando la necesidad de articular
voluntariado, formacidn y comunidad en torno al cuidado compasivo.

La experiencia formativa de voluntarios para comunidades compasivas en el
acompanamiento al final de la vida se desarrollé en la comuna de Cerro Navia, en la
Region Metropolitana de Chile. Se trata de un territorio urbano caracterizado por
un alto indice de vulnerabilidad social y por una poblacién envejecida en aumento.
Segun datos del Instituto Nacional de Estadisticas (INE, 2017), cerca de 17 % de
los habitantes de la comuna corresponden a personas mayores de 60 afios, de las
cuales una proporcién importante presenta condiciones de dependencia parcial o
total.

La iniciativa se vinculd con la Fundacién Cerro Navia Joven, institucién con
una reconocida trayectoria en la promocidon de derechos y en la generacién de
instancias socioeducativas orientadas a mejorar la calidad de vida del territorio.
Su misidn se centra en fomentar la inclusidn social, la participacién ciudadana y la
articulacién de redes de apoyo locales, elementos que constituyeron un soporte
fundamental para la implementacién del proyecto.

En este contexto, la carrera de Terapia Ocupacional de la Universidad Central
de Chile desarrollé un proyecto piloto de formacién de personas voluntarias de
acompanamiento al final de la vida, con la finalidad de contribuir en la formacién
de agentes comunitarios habilitados para realizar acciones en equipo, orientadas
a contribuir y mejorar el bienestar y la calidad de vida de personas en proceso de
final de vida, asi como aportar a la conformacién de una red incipiente de agentes
comunitarios a fin de proyectar la construccién de una red compasiva que apoye a
personas y familias al final de la vida.

Dado lo expuesto, el presente articulo tiene como propésito sistematizar
y analizar la experiencia formativa desarrollada en el afio 2023, identificando
la utilidad, aprendizajes y desafios percibidos por las personas voluntarias
participantes.
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Metodologia

Esta experiencia surge en un contexto donde la atencién al final de la vida suele
centrarse en el dmbito clinico, con escasa participacidon comunitaria y voluntaria.
En la comuna de Cerro Navia, los equipos de salud y las familias enfrentan
importantes desafios relacionados con el envejecimiento, la dependencia funcional
y la vulnerabilidad social, lo que limita las posibilidades de acompafamiento digno
en procesos de fin de vida.

Esta situacidén evidencid la necesidad de formar agentes comunitarios que
pudieran complementar la labor de los equipos de salud y, al mismo tiempo, generar
redes de apoyo compasivas dentro del territorio. Desde la Terapia Ocupacional se
reconocio la oportunidad de aportar conocimientos y herramientas que integraran
la perspectiva ocupacional en la formacién de personas voluntarias, considerando
los factores ambientales, sociales y culturales que influyen en el proceso de muerte.

Este proceso se fundamenté en el enfoque de cuidados paliativos, descrito
por Twycross (2010), quien enfatiza que estos deben comprenderse como un
abordaje multidimensional e integral de la persona con enfermedad avanzada y de
su familia. Desde esta perspectiva, la atencidén entregada no es meramente clinica,
sino que requiere un compromiso ético y humanizado.

Este marco conceptual no solo dio sustento a la propuesta, sino que también
orientd la manera en que se definieron los criterios de participacién y el proceso
de convocatoria. Al comprender los cuidados paliativos como un abordaje integral
y humanizado, se reconocio la importancia de abrir la experiencia a la comunidad
en su conjunto, valorando la diversidad de motivaciones y trayectorias personales
gue podian enriquecer la construccién de una comunidad compasiva.

La convocatoria fue amplia y abierta a la comunidad, sin restriccién de edad,
bajo el principio de que cualquier persona con interés, motivacién y compromiso
podia aportar al desarrollo de una comunidad compasiva. Sin embargo, en la
practica, quienes respondieron y participaron del proceso fueron principalmente
personas mayores usuarias de la Fundacion Cerro Navia Joven, lo cual fue un factor
qgue enriquecid el espacio de formacidon, ya que, aun considerando el proceso
de envejecimiento de manera individual, se ofrecieron a acompafiar a otros en
situacion de vulnerabilidad y dependencia.

Con base en lo anterior, fue necesario establecer criterios claros para definir
la participacion en el proceso formativo. Estos criterios buscan garantizar que
las personas interesadas contaran con la motivacion y las condiciones minimas
necesarias para involucrarse en la experiencia, al mismo tiempo que se resguardara
la viabilidad del programa y la seguridad de los propios voluntarios. A continuacion,
se presentan los criterios de inclusién y exclusion considerados.
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Tabla1
Criterios de inclusion y exclusion de participantes
Criterios de inclusion Criterios de exclusion

Personas de cualquier edad interesadas Personas con limitaciones de salud que
en participar como voluntarios/as en impidieran su participacién sostenida en
acompainamiento al final de la vida. el proceso formativo.
Residencia en la comuna de Cerro Navia Dificultades cognitivas o sensoriales que
o vinculacién con programas de la limitaran la comprensidn de contenidos
Fundacién Cerro Navia Joven. basicos.
Disposicidn a asistir a las 8 sesiones Falta de disponibilidad horaria para asistir
formativas presenciales. a las sesiones programadas.

Motivacion y compromiso para integrarse
a una red comunitaria de apoyo
compasivo.

La definicién de estos criterios permitié conformar un grupo de voluntarias
que respondiera a las exigencias minimas para participar en el proceso formativo,
asegurando asi su continuidad y coherencia con los objetivos planteados. Con el
grupo ya constituido, se dio inicio al programa piloto, cuyo propdsito fue evaluar
la efectividad y utilidad de la capacitacidon en acompafiamiento al final de la vida.

El programa piloto tuvo como objetivo formar personas voluntarias en
acompanamiento al final de la vida, fortaleciendo competencias comunicativas,
emocionales y practicas para el apoyo de personas en situacion de enfermedad
avanzada.

Se realizaron ocho sesiones formativas presenciales entre los meses de agosto
y septiembre de 2023, en las dependencias de la Fundacién Cerro Navia Joven.
El proceso fue disefado e implementado de manera interdisciplinaria, contando
con la participacién de profesionales de Terapia Ocupacional, Psicologia, Trabajo
Social y Enfermeria, quienes aportaron, desde sus respectivas areas, elementos
para configurar un plan de formacidn integral.

El programa contempld ocho sesiones presenciales de dos horas cada una,
abordando los siguientes contenidos:
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Tabla 2
Sesiones formativas del programa de acompafiamiento al final de la vida
Sesion Tema principal
1 Aspectos socioculturales de la muerte
2 Cuidados Paliativos: fundamentos y alcances
3 Comunicacion con la persona y familia
4 Vulnerabilidad, angustia y compasién
5 Espiritualidad en el proceso de fin de vida
6 Cuidados en los momentos finales
7 Perdidas y duelo
8 Etica en cuidados paliativos, rol del voluntariado y compromiso.

Cada sesion combind momentos expositivos breves con metodologias activas
de ensefanza-aprendizaje, buscando favorecer tanto la comprension de los
contenidos como la apropiacién practica de herramientas. Entre las estrategias

implementadas se incluyeron:

e Exposiciones dialogadas, para introducir conceptos clave de cuidados

paliativos, comunicacién y compasién.

e Discusion de casos reales y dilemas éticos relacionados con la atencién al

final de la vida, con el fin de estimular la reflexion critica.

e Role play y dramatizaciones orientadas a practicar habilidades

comunicativas y de acompanamiento en situaciones simuladas.

e Talleres vivenciales y dinamicas grupales, en los que se exploraron
emociones, experiencias personales vinculadas con la enfermedad vy el
duelo, asi como recursos personales para el autocuidado de las personas

voluntarias.

e Espaciosdereflexion colectiva, donde lasy los participantes compartieron
sus aprendizajes y resignificaciones frente al tema de la muerte y el

cuidado.

Cada sesidon fue moderada por el equipo de Terapeutas Ocupacionales del

proyecto Meraki, en colaboracién con otras disciplinas, entre ellas:

e Psicologia, que abordd la gestion emocional, las estrategias de

afrontamiento y el acompafamiento en el duelo.

e Trabajo social, que aporté a la comprension de redes de apoyo, recursos

comunitarios y factores de vulnerabilidad.
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e Enfermeria, que profundizé en los cuidados clinicos basicos y en los
aspectos practicos del acompafiamiento en etapas avanzadas de
enfermedad.

La evaluacién del proceso se realizé al cierre del ciclo formativo mediante una
encuesta estructurada con escala Likert, aplicada en modalidad heteroaplicada,
la cual indagd sobre la percepcion de la calidad y utilidad de la formacion, los
aprendizajes logrados, la preparacion emocional y comunicativa, asi como las
oportunidades de aplicacién practica en el acompafamiento real.

La combinacién de enfoques profesionales y metodologias participativas
permitié que las personas mayores participantes no solo adquirieran conocimientos
técnicos, sino que ademads fortalecieran su rol como agentes comunitarios
compasivos, construyendo sentido de colectividad y validando su experiencia vital
como un recurso de valor en el acompafiamiento al final de la vida.

Resultados

Esta experiencia piloto fue completada por 12 participantes, todas
personas mayores vinculadas a la Fundaciéon Cerro Navia Joven. De este total,
11 correspondieron a mujeres (91,6 %) y 1 a un hombre (8,4 %), con edades
comprendidas entre 62 y 78 afios (media = 69,3). En su mayoria, las y los
participantes eran personas jubiladas o pensionadas, con trayectoria previa en
actividades comunitarias.

Uno de los participantes fallecié durante el proceso posterior a la formacidn,
por lo que los resultados presentados se basan en la informacion de 11 voluntarias
activas al cierre del proceso.
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Tabla 3

Resultados de la evaluacion del proceso formativo

Dimension evaluada

Resultados principales

Valoracidn global del curso
Utilidad de los conocimientos
Aprendizajes logrados

Habilidades de acompafiamiento
adquiridas

Aplicacion practica de lo aprendido

Preparacién emocional

Actividades de acompanamiento
realizadas

91% bueno o muy bueno
46% muy utiles, 54% utiles
45% mucho, 36% algunas cosas

54% altas, 27% pocas

82% si aplicd, 18% no aplicd

45% de acuerdo, 36% totalmente de
acuerdo en sentirse preparados.

45% entre 1-2; 27% entre 3-4; 18%
ninguna

Sentimiento de competencia global 45% competente, 27% medianamente

competente.

Areas de mejora sefialadas Ampliar duracion del curso, mayor
practica, mas apoyo psicolégico post

formacion.

Los resultados obtenidos reflejan que el programa piloto fue altamente
valorado por las y los participantes, lo que confirma la pertinencia de generar
instancias formativas en acompanamiento al final de la vida en contextos
comunitarios. El hecho de que mas del 90 % haya considerado la capacitacion como
buena o muy buena, y que el 100 % la evaluara como util o muy util, indica que el
disefio curricular respondié adecuadamente a las expectativas y necesidades de las
personas mayores participantes.

Sin embargo, el andlisis también permitié identificar tensiones y limitaciones.
Aunque el 82 % declaré haber aplicado los conocimientos adquiridos, los datos
demuestran que dicha aplicacidn fue parcial en una proporcién significativa, lo que
sugiere que los aprendizajes, si bien resultaron significativos en el plano tedrico y
personal, requieren mayores oportunidades de ejercitacion practica.

Otro hallazgo relevante fue que la mayoria de las participantes realizd entre
una y dos actividades de acompafiamiento, lo que refleja una etapa incipiente en
la practica voluntaria. Esto puede estar asociado a factores estructurales, como
la disponibilidad limitada de familias dispuestas a recibir acompafamiento, pero
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también a la necesidad de generar procesos de seguimiento y apoyo continuo a
los voluntarios, que fortalezcan su confianza y reduzcan posibles barreras iniciales.

El alto nivel de preparacién emocional reportado (81 %) constituye un logro
fundamental, considerando que el acompafiamiento al final de la vida es una
experiencia que puede confrontar de manera intensa a las personas voluntarias
con sus propias emociones y duelos. No obstante, la demanda explicita de apoyo
psicoldgico posterior refleja que este aspecto no puede darse por concluido con la
capacitacion inicial: se requiere un sistema de contencién sostenido en el tiempo
que asegure el bienestar de quienes asumen el rol de acompaiiar.

Finalmente, las dreas de mejora sefialadas —aumento de la duracién del curso,
incorporaciéon de mas actividades practicas y profundizacion en el trabajo con
cuidadores— ponen en evidencia que las personas mayores participantes no solo
se reconocen como receptoras de formacién, sino también como sujetos activos,
capaces de evaluar criticamente su proceso y de proponer cambios concretos. Este
hecho confirma la importancia de reconocer a las personas mayores no solo como
beneficiarias, sino como protagonistas y agentes de transformacién comunitaria en
la construccion de redes compasivas.

En sintesis, los resultados describen un proceso formativo bien valorado y
atil, aunque aun en una fase incipiente en términos de consolidaciéon practica.
Las voluntarias perciben la formacién como significativa, aunque demandan
mas tiempo, recursos y acompafiamiento para transformar los aprendizajes en
competencias sélidas y sostenibles en el territorio.

Discusion

La sistematizacion de esta experiencia de formacién de voluntarias en
acompanamiento al final de la vida, desarrollada en la comuna de Cerro Navia,
permitié visibilizar tanto las fortalezas como los desafios de impulsar iniciativas
comunitarias en torno a la compasién y los cuidados paliativos. Los resultados
muestran una alta valoracién del curso y de la utilidad de los conocimientos
adquiridos, lo que coincide con experiencias previas que destacan la relevancia
de preparar agentes comunitarios para el fortalecimiento de redes compasivas
(Twycross, 2010). Este hallazgo confirma que las comunidades —y en particular las
personas mayores— estan dispuestas a asumir un rol activo en el acompafamiento,
siempre que cuenten con instancias formativas pertinentes y accesibles.

Un aspecto significativo es que la convocatoria, abierta a todas las edades, fue
respondida principalmente por personas mayores, lo que refuerza la idea de que
este grupo no debe ser visto Unicamente como receptor de cuidados, sino como
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protagonista de iniciativas de apoyo comunitario. Esta situacion se alinea con los
planteamientos que reconocen la capacidad de las personas mayores para aportar
experiencia, resiliencia y sentido en los procesos de fin de vida (Pabdn Tangarife y
Rivas Aragon, 2018).

Por otra parte, los resultados de la encuesta evidencian limitaciones en la
consolidacion practica de las competencias adquiridas. Aunque la mayoria de las
voluntarias aplicé lo aprendido, en muchos casos lo hizo de forma parcial, lo que
muestra la necesidad de incluir mecanismos de practica supervisada y espacios de
acompanamiento profesional que refuercen la seguridad y la confianza en el rol. La
literatura especializada destaca que las formaciones iniciales deben ir acompafadas
de procesos de tutoria y seguimiento, a fin de asegurar la transferencia efectiva de
los aprendizajes a la practica (Abel et al., 2018).

La preparacion emocional reportada por el 81 % de las participantes
constituye un logro relevante, aunque debe interpretarse con cautela. La solicitud
de apoyo psicologico posterior revela que esta dimensidén requiere un enfoque
continuo de contencién emocional, evitando el riesgo de desgaste en quienes
asumen el acompafiamiento. Asimismo, las sugerencias de mejora propuestas por
las voluntarias —mayor duracién del curso, mas sesiones practicas y énfasis en
el trabajo con cuidadores— son aportes valiosos que deben ser incorporados en
futuras ediciones, y demuestran la capacidad critica y reflexiva de las participantes
como co-constructoras del proceso formativo.

Finalmente, es importante reconocer que la ausencia de un disefio pre y post
capacitacion impide medir con precisidn los cambios objetivos en los aprendizajes
y competencias adquiridas. Estas limitaciones no restan valor a la experiencia, pero
si marcan dreas de mejora para investigaciones futuras que busquen evaluar con
mayor rigurosidad el impacto de programas similares en comunidades locales.

Conclusiones e implicancias

La sistematizacién de esta experiencia demuestra que es posible formar
voluntarias y voluntarios comunitarios para el acompafiamiento al final de la
vida en contextos urbanos vulnerables, integrando la perspectiva de los cuidados
paliativos y la compasién en clave comunitaria. La alta valoracién del programa
y la utilidad percibida de los contenidos confirman su pertinencia, mientras que
la participacidon predominante de personas mayores subraya el rol de este grupo
etario como agente activo de cuidado y transformacién social.

Entre las implicancias practicas, se destaca la necesidad de disefiar programas
con mayor duracién, que incorporen mas actividades vivenciales y acompanamiento
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supervisado, de manera que los aprendizajes puedan traducirse de forma mas
solida en practicas comunitarias sostenibles. Asimismo, resulta fundamental incluir
espacios permanentes de contencién emocional, tanto durante como después
de la formacién, con el fin de proteger el bienestar de las personas voluntarias y
asegurar la continuidad y sostenibilidad de su participacion.

En el plano institucional y comunitario, esta experiencia aporta evidencia
sobre el valor de la articulaciéon entre universidades, organizaciones sociales y
comunidades locales para el desarrollo de redes compasivas en torno al final de
la vida. A su vez, plantea la importancia de reconocer a las personas mayores no
solo como beneficiarias, sino como protagonistas del cambio social, capaces de
sostener y multiplicar iniciativas comunitarias de cuidado.

En cuanto a las implicancias para futuras investigaciones, se requiere avanzar
hacia disefos que incluyan evaluaciones pre y post formacion, con muestras mas
amplias y seguimiento longitudinal, lo que permitiria medir con mayor objetividad
el impacto en los aprendizajes, las competencias y las practicas comunitarias.

En sintesis, esta experiencia refuerza la necesidad de continuar desarrollando
y escalando programas de formacién de voluntariado en cuidados paliativos
comunitarios, contribuyendo a la consolidacién de comunidades compasivas en
Chile como una estrategia de salud publica y justicia social, orientada a dignificar el
proceso de morir y fortalecer el tejido solidario de los territorios.
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Resumen

Narrado en primera persona como ejercicio de “sentipensar”, el presente
texto se construye en el contexto del acompafiamiento a personas y colectivos
histéricamente excluidos en sus procesos de fin de vida, en donde me he
sentido interpelada a problematizar cdmo el sistema imperante produce
y sostiene tanto en quienes acompafio como en mi también la urgencia de
sostener el hacer y la productividad, muchas veces alienante, como elemento
identitario y de valoracidn social. Este mandato naturalizado no nos permite
detenernos y rebelarnos, dominando nuestros abordajes interventivos y
nuestros discursos, en concordancia con la historia hegemaénica de una terapia
ocupacional, que ya no es la nuestra. “Escuchando el relato silenciado”,
me pregunto si tal vez el momento del final de la vida sea de las pocas
oportunidades con que contamos, en el mundo moderno que nos aplasta,
para poder abrazar el valor de la inactividad y la quietud como experiencia
liberadora. Bajo este escenario, la Terapia Ocupacional tiene una posibilidad
valiosa, en tanto disciplina que abandona la urgencia de delimitar su campo,
abrazando su poderosa fluidez identitaria.

Palabras clave

Terapia Ocupacional; fin de la vida; quietud
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Abstract

Narrated in the first person as an exercise in “feeling-thinking”, this text is
constructed in the context of accompanying historically excluded people
and groups in their end-of-life processes, where | have felt challenged to
problematize how the prevailing system produces and sustains, in those
whom | accompany as well as in myself, the urgency of sustaining doing and
productivity, often alienating, as an element of identity and social valuation.
This naturalized mandate does not allow us to stop and rebel, dominating
our interventional approaches and our discourses, in accordance with the
hegemonic history of an occupational therapy, which is no longer ours.
“Listening to the silenced story”, | wonder if perhaps the moment of the
end of life is one of the few opportunities we have, under the modern world
that crushes us, to be able to embrace the value of inactivity and quietude
as a liberating experience. Under this scenario, occupational therapy has a
valuable possibility, as a discipline that abandons the urgency of delimiting its
field, embracing its powerful identity fluidity.

Keywords

Occupational Therapy; end of life; quietude

Palabras iniciales

La invitacidn a publicar en este formato, mas alla de las formas de construccion
de conocimiento que se instalan con fuerza en revistas y publicaciones en el
campo de la academia, para compartir una idea mediante un dossier abierto que
legitima diversas formas de presentacion, me parecié no solo un acto seductor sino
también urgente para estos tiempos. Poder dialogar desde verdades plurales que
requieren ser escuchadas sin el animo de la concluyente verdad Unica, sino por la
necesidad de reconocernos en la diferencia y construir colectivamente entramados
de rutas posibles para el ejercicio de nuestra profesidn, en los inacabados campos
que se van produciendo, nos permite atender el cambiante mundo que nos rodea.
Muchas gracias por esto.

El proceso de fin de vida emerge como un territorio posible para el ejercicio
de la Terapia Ocupacional. Me permito hablar de fin de vida y no de cuidados
paliativos porque nuestra profesion suele superar las estructuras institucionales y
formales. La terapia ocupacional como experiencia, se enreda en la vida cotidiana,
en los dolores humanos y no humanos, en las vulnerabilidades y en las politicas
inexistentes. Asi mismo, en las propias vidas de quienes la ejercemos. Tal vez
por eso la tan manoseada pregunta “¢Qué hace la terapia ocupacional?” sigue
resultando dificil de responder, o tal vez algunas personas, dentro de las que me
incluyo, buscamos activamente no responder.

Universidad Central de Chile



Revista ContexTO, ISSN (En linea) 2810-6660. Octubre de 2025. N2 16, pp. 61-71

Por lo tanto, compartiré en este texto una primera aproximacion a reflexiones
situadas, intimas y experienciales que emergen al adentrarme a procesos de fin
de vida, especialmente en comunidades histéricamente excluidas frente al desafio
de reconocerme como “terapeuta ocupacional” en ese quehacer, sin necesidad
de un nuevo campo que me determine, sino como una invitacion a desaprender
cuando la disciplina presenta principios funcionalistas y capacitistas que limitan
para acompaiar la muerte y redefiniendo una ruta que danza con la profesién
de manera mas libre, una terapia ocupacional como un medio habil para estar y
menos como un acto desesperado de identidad propia: el derecho a la quietud.

Me permitiré realizar esta narrativa en primera persona, porque no veo
posible separar la reflexion del propio lugar, cuerpo e historia y porque tampoco se
pretende presentar una verdad Unica o necesariamente replicable. En palabras de
Silvia Rivera Cusicanqui:

Pensar, conocer, son nociones que pueden tener dos significados en aymara:
en primer lugar, lup’ina, pensar con la cabeza clara, que viene de la raiz
lupi, luz de sol. Se trata de un modo de pensar que podemos asociar con
lo racional. El otro modo de pensar... es el amuyt’aia, que no reside en la
cabeza, sino en el chuy-ma, que se suele traducir como ‘corazén’, aunque
tampoco es eso, sino las entrafias superiores que incluyen el corazén, pero
también a los pulmones y al higado, es decir, a las funciones de absorcién
y purificacidon que nuestro cuerpo ejerce en intercambio con el cosmos.
Podria decirse entonces que la respiracién y el latido constituyen el ritmo
de esta forma de pensar (Rivera Cusicanqui, 2018).

La historia de las terapia(s) ocupacional(es) ha sido estudiada en territorio
latinoamericano, principalmente por profesionales del mundo académico, quienes
se han enfocado, entre otros aspectos, en establecer una posicion critica frente a
las narrativas hegemadnicas y dominantes que instalan el imaginario de una historia
Unica, anglosajona y biomédica asociada al valor de la ocupacidn. Interesantes
reflexiones sobre como la terapia ocupacional emerge tefiida del patriarcado, siendo
una alternativa de trabajo socialmente aceptada para la mujer blanca del norte, asi
como la busqueda de legitimizacidon desde los lugares de poder que nos llevaron
a abordajes reduccionistas, con practicas de sometimiento y adoctrinamiento
moral particularmente en los “supuestos” inicios de la profesion. Podemos acceder
también a los discursos desde Latinoamérica, polifonias de saberes y experiencias
situadas en procesos politicos y sociales que produjeron terapias ocupacionales
distintas, las que siguen vivas en su emergencia (Monzeli et al., 2021; Oropesa
Roblejo et al., 2014).

La dignidad humana, el valor de la autodeterminacién, los derechos humanos,
la equidad, lo social, la interseccionalidad y la perspectiva de género, entre otros,
constituyen ejes fundamentales del quehacer disciplinar hoy en nuestros territorios,
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superando los escenarios hospitalarios (sin con ello negarlos) para abordar la
realidad concreta, la vida cotidiana (Diaz-Leiva y Malfitano, 2021, 2023).

Acompafiar procesos de fin de vida es, posiblemente, parte de estos nuevos
escenarios a considerar por la terapia ocupacional, a pesar de que no puede haber
algo mds comun y presente que la muerte. Contemplando la historia disciplinar
y los pulsos que hemos transitado, debemos poner atencién para no replicar los
patrones que tan fuertemente se han instalado en nuestra praxis. La muerte se
expresa en multiplicidad de formas, experiencias, contextos y complejidades,
porgue no es lo mismo la experiencia de fin de vida con acceso a dispositivos de
salud para el manejo del dolor, con red de cuidados basada en la corresponsabilidad
del Estado, con politicas que reconocen a la familia y a las personas que cuidan, con
sistemas sociales de proteccion y con fuerza de trabajo libre de burnout, que la
muerte como una persona migrante, sin red familiar, sin acceso a los dispositivos
del Estado, sin hogar, sin afecto y sin cuidado. O en el contexto de la comunidad
trans, esperar a que la familia de origen, que realmente no fue la familia que amé
o cuidd, tome decisiones sobre su vida y su muerte, sobre los ritos de despedida
o quién tiene derecho a llorarle, o que el sistema sanitario decida arbitrariamente
el manejo compasivo porque eres una persona con alta dependencia vy, por tanto,
necropoliticamente con menos derecho a vivir/morir en dignidad.

Las historias son distintas, asi como lo es la vida. Y la terapia ocupacional debe
reflexionarse en el quehacer y la pluralidad, siempre.

Al revisar publicaciones relacionadas con terapia ocupacional y fin de
vida (aparece mayoritariamente asociado a cuidados paliativos), las respuestas
interventivas priorizan la mantencion de la independencia en las actividades
de la vida diaria, en el desempeio ocupacional, en las actividades significativas
(Corregidor Sanchez y Avila Tato, 2010; Pastrana et al., 2012; Pesce, 2019; Viviens
Redondo, 2012), siendo la terapia ocupacional una especie de guardiana de este
guehacer, con todas las adaptaciones, ajustes y modificaciones del entorno que se
requieran, en una danza entre la independencia y la autodeterminacion, conceptos
que, por cierto, no son dicotédmicos, a pesar del error conceptual de la politica chilena
que las pone en contraposicidn, generando, consciente o inconscientemente, el
valor del hacer para sostener la dignidad, el reconocimiento y la existencia como
persona ciudadana (Biblioteca del Congreso Nacional, 2010).

Esta dualidad no es menor, porque naturaliza la idea de la responsabilidad
individual de la sobrevivencia, de la presencia, de la posibilidad de tomar decisiones
asociadas a la capacidad de la persona, pudiendo el Estado liberarse de la
responsabilidad de asegurar los ajustes y salvaguardas necesarios para el ejercicio
de la autonomia moral, la capacidad juridica, que es inherente al ser humano mas
alla de su condicién (Benavides Léopez, 2015). La autonomia y autodeterminacién
son derechos humanos incuestionables e inalienables, independientes de las
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capacidades funcionales de la persona (Amnistia Internacional, 2015). Su ética,
sus elecciones de vida, siempre situadas y resguardadas por su entorno, son
determinantes para el proceso de acompafiamiento y toma de decisiones en el
buen morir. Si la persona no puede expresar su eleccion, tendra entonces las voces
de sus vinculos, idealmente reconocidos previamente mediante un documento
de voluntades anticipadas, que, por cierto, existe normativamente en Chile, pero
su ejecucién requiere aun de un trabajo interdisciplinario e intersectorial que se
torna una ilusion mas que una realidad. Pero mas alld de este procedimiento,
que ciertamente debe ser también discutido, el asunto es que, si efectivamente
pudiéramos reconocer ese parecer del sujeto que muere, en su amplio espectro
de posibilidades.

¢Qué pasariasiladecision de la persona es detenerse? ¢ De habitar lainactividad
en sus ultimos dias? “Ya esta bueno, estoy cansado, no quiero hacer nada mas”.

Las politicas, las construcciones sociales, la historia disciplinar, el sistema
econémico imperante... todo impulsa a que relacionemos la existencia y el
reconocimiento de la vida con la idea del hacer, del mantener la independencia
funcional. éPor qué nos tensiona tanto la inactividad? ¢Estamos otorgando la
posibilidad de que la persona a quien acompafiamos nos diga “no quiero hacer
nada” y, aun asi, sentir que nuestro rol como terapeutas ocupacionales es posible?

¢Coémo hacemos frente al encuentro con sujetos que “de estar muriendo no
hacen”? o, mas complejo aun, que de tanto hacer se estdn muriendo?

Tendrd que ver con los inicios de la TO, desde la historia mas contada, una
disciplinaasociadaalahabilitacién, larehabilitacidn, “auxiliares de lareconstruccién”
(Sanz Valer P, Rubio Ortega C, Pastor Montafio MA, 2013). Volver a ser utiles para
la sociedad era y es la forma de existencia. En tiempos de fordismo y mecanicismo
cobra sentido, en tiempos de capitalismo alin mas.

Puede ser que, en el mundo que habitamos, no contamos con las condiciones
para que una persona exprese la libertad de habitar la inactividad y seguir siendo
un “sujeto con sentido”, y eso incluye a lo que podemos sentir en el ejercicio de la
terapia ocupacional.

La quietud como practica politica

La quietud nos incomoda. En el encuentro cotidiano con otro/otra, la pregunta
habitual es consultar sobre lo que se “estd haciendo” como identidad y valor. Cuando
se habla de personas en procesos de fin de vida, la legitimidad de la existencia se
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aprecia en frases como “no estd muy bien, pero aun continda haciendo...”, con
aquello validando que el sujeto “aun existe”.

La idea de productividad me resuena. La produccidn para sostener el capital
no sélo como una expresion de la economia imperante, sino también como un
deber social, un dogma, casi una religién que, como tal, es incuestionable. El deber
de hacer, el sentido de la vida, el aporte al mundo antes de morir...

Sostenemos un pulso de trabajo alienante para producir aquello que nos
permitird vivir mejor. Asi se nos pasa el tiempo, bajo la falsa promesa de bienestar,
y a cambio emergen fracturas relacionales, de salud mental y fisica, el aislamiento
de los espacios de construccion comunitaria, de colaboracién y también de la
propia vida intima para contemplar, pensar y reflexionar. El filésofo y ensayista
Byung-Chul Han nos interpela respecto a como sostenemos una ilusidn entre la
idea de capital y vida (Han, 2023).

Atrapadas en la concepcion dualista de la racionalidad moderna, la quietud
y la inactividad aparecen como una recompensa al trabajo remunerado. Si el
asunto fuera sélo el acto de detenerse, la terapia ocupacional desde sus inicios ha
reconocido la idea de “tiempo libre”. Pero bajo esta urgencia del hacer, el tiempo
no ocupado siempre esta asociado a la idea de productividad.

Segun Byung-Chul Han, el tiempo libre se presenta como un derivado del
trabajo:

Permaneciendo preso de su ldgica... es un elemento funcional en el seno
de la produccién, con eso se hace desaparecer el tiempo libre... que en
esencia no pertenece al orden social del trabajo y la produccion... El tiempo
libre que habitamos hoy carece tanto de la intensidad vital como de la
contemplacion. Es un tiempo que matamos para impedir que surja el tedio.
No es un tiempo realmente libre, vivo, sino un tiempo muerto. Una vida
intensa hoy implica, sobre todo, mas rendimiento 0 mas consumo. Hemos
olvidado que la inactividad, que no produce nada, constituye una forma
intensa y esplendorosa de la vida. (Han, 2023)

En tiempos de pandemia nos detuvimos, forzosamente. El cientista politico
Ronald Colman comenta cdmo en Nueva Delhi los habitantes de la ciudad pudieron
ver el cielo azul como no habian podido presenciar jamas. La naturaleza, en la
quietud del ser humano, tuvo la oportunidad de emerger, de sanar, de encontrarse
con su sanidad (Colman, 2022). Pero, al parecer, los humanos no aprovechamos
esa oportunidad y buscamos mil maneras para continuar produciendo, perdiendo
la oportunidad de contemplar, entre tantas cuestiones, la vida que habitamos, el
tiempo que perdemos y la certeza de la muerte.
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La quietud no es protegida, es castigada, abandonada y asesinada. Las practicas
necropoliticas que sufren las personas con discapacidad y alta dependencia en su
vida cotidiana son invisibilizadas bajo el amparo de “la buena mujer que cuida”.
Las personas que cuidan a quienes se encuentran en situacion de dependencia en
Chile no cuentan con una politica que realmente asegure la corresponsabilidad en
el cuidado. A pesar de los intentos y algunas acciones locales, las mujeres deben
organizar sus tiempos para el cuidado de un otro con la sobrevivencia personal y
del resto de la familia. En esa dinamica esclavizante, no hay tiempo libre. No hay
tiempo de quietud mientras se cuida a alguien que se encuentra negado por la
sociedad a propdsito de su inactividad, su improductividad.

Azun Pié Balaguer se refiere a aquello como genocidio, que sostiene que
siguen sufriendo las personas, que ella nomina con diversidad funcional. Lo refiere
expresado en:

Pruebas prenatales, en las miradas de horror, en los pésames silenciados
después del nacimiento de un nifno con diversidad funcional, en las
esterilizaciones forzadas, en la falta de requerimiento social que sufren, en
definitiva el exterminio social, corporal y simbdlico continda impregnando
el imaginario social, privando de los derechos fundamentales a las personas
con diversidad funcional, obviando, en fin, su humanidad. (Pié Balaguer,
2014, p. 70)

Desaprendiendo el pulso capacitista

Podria manifestar que este mirar a la discapacidad con ojos de sospecha
se debe principalmente al miedo que tenemos las personas “normales” a salir
de nuestro confortable espacio de bienestar, donde pre-venimos situaciones,
pre-decimos las respuestas que vendran y pre-sentimos cdmo mantener nuestro
ego a salvo (Vecino, 2021).

Bajo este escenario, resulta comprensible que la terapia ocupacional encuentre
en la idea de la mantencién de la funcionalidad, de la ocupacién o del desempefio
ocupacional, una herramienta para evitar el exterminio o la muerte social de
qguienes acompana. El problema radica en que, sin la reflexién urgente, terminamos
sosteniendo el modelo imperante que produce exclusiéon y violencia, corriendo el
riesgo de ser cémplices del sistema de hiperproductividad y discriminacidn que nos
aplasta a todos y todas.

La invitacion es a problematizar, reconocer y aspirar a desaprender el pulso
capacitista que nos configura en todos los escenarios posibles, proponiendo acd
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en particular en el acompafiamiento a personas con alta dependencia y/o que se
encuentren en procesos de fin de vida (Marefio Sempertegui, 2021).

Moscoso menciona que el capacitismo “es el corolario del imperativo de
normalidad arraigado en la cultura occidental, que se expresa en el cuerpo
humano” (Moscoso, 2009, p.69)...”probablemente no existe un area de la vida
contemporanea para la cual no se haya calculado algin concepto de normalidad,
nivel medio o promedio” (Davis, 2009, p.188).

Constituye una perspectiva normalizadora y discriminatoria que postula la
supremacia de un Unico patrén de cuerpo humano vy la inferioridad biolégica del
resto de corporalidades que divergen de ese patrdn... El caracter coercitivo del
capacitismo se torna evidente, asi también su intencion de jerarquizar y privilegiar
Unicamente aquellos cuerpos aptos, adecuados, productivos, y devaluar al resto
(Marefio, 2021, p.4).

Las practicas concretas se dicotomizan, generando en nuestro quehacer
la percepcion de que la Unica opcidén vialida es continuar con las practicas
rehabilitadoras/normalizadoras. La ideologia de la normalidad se ha naturalizado
en nuestras praxis desde una matriz Unica capacitista, y en relacion a las personas
en procesos de fin de vida, en el no reconocimiento de la quietud y la inactividad
como posibilidad.

Acompaiiando la quietud

Cuando se enfrenta el final de la vida, el cuerpo se detiene. La energia decae, la
mente se enlentece y el tiempo avanza distinto. Las inequidades socioecondémicas
hacen evidente los cansancios, el dolor, el abandono, la pobreza y la soledad.

Pero el cuerpo que muere se aquieta y, como terapeutas ocupacionales,
tenemos una oportunidad Unica para acompaiar ese ultimo gran derecho.
Ser garante para proporcionar las condiciones de un buen morir como practica
politica, ética y metodoldgica. Buscar los puentes para el acceso al bienestar de la
persona y su contexto con caminos que reconozcan un nuevo pulso de existencia/
no existencia, como puede ser el derecho a la quietud. Asegurar un entorno que
reconozca la relevancia profunda de este momento, que nos es negado mientras
sobrevivimos en el proyecto moderno. Recuperar la esencia de la calma, el silencio,
la improductividad. Otorgar en lo simbdlico y lo concreto la honra de ese momento
final.

Honrar la quietud es un acto contrahegemonico. Es soltar. Es acompafar una
libertad que permite que emerjan sin presidén otras formas de vivir y entender
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la muerte. Aparecen didlogos imposibles, pero existentes, como lo es la muerte
como descanso para la persona que cuida, tabu en un mundo contaminado de
biopolitica. El fin de vida es ritual, es cierre de procesos y afectos pendientes que
han sido histéricamente silenciados. Para esto se debe proveer un nido seguro, sin
juicios, abierto, pleno, con tiempo para la contemplacién y la calma, sin la urgencia
de la respuesta o explicacion.

Esa vida, que quedd escondida y atrapada por el mandato de la productividad,
la competitividad, el reconocimiento social, la estabilidad econémica e incluso los
valores y luchas que configuraron una idea de identidad y sentido, todo eso se
disuelve en el fin de vida. Lo que queda no es nada. Es una inmensa oportunidad.

Y la terapia ocupacional, por ser agentes de salud con limites poco claros en el
guehacer, podemos tener la suerte de estar ahi, contemplando esa vida silenciada.
Que emerja esa cotidianidad es una practica de justicia en donde tenemos mucho
que ofrecer. A veces, la sola presencia como vigilia de una muerte digna genera
seguridad en las familias o vinculos cercanos a quien muere, y el silencio es una
herramienta poderosa. Nuestra tranquilidad es calma para el que cuida porque, en
la quietud, podemos expresar que ese momento, asi, sin presidn ni urgencias, es
perfecto.

Recuerdo momentos de intervencién acompafando a personas que viven con
demencia. Cuando la persona deja de realizar actividades de su vida cotidiana, suele
suceder que las familias se angustian en la necesidad de mantener la participacién
en lo que resultaba significativo. Una mirada basada en la quietud podria otorgar
a esas familias la confianza de que los espacios de inactividad son habitables, son
contemplacion y son necesarios también.

Me interpelo a no caer en la dualidad que cuestiono. Este escrito no tiene
la intencién de criticar los procesos de rehabilitacién. Tampoco romantizar la
calma cuando es privilegio de algunos. La invitacién es a contemplar los pulsos
de existencia que llevamos sobre nuestros propios cuerpos y sobre los demas,
las demandas que instalamos en los planes de trabajo en relacién a expectativas
basadas en la presién del sistema de productividad y analizar criticamente si estas
pudieran estar negando el bienestar de la persona, de su entorno y de la propia
también. Pensar que, en los tiempos que vivimos, el periodo que llamamos fin de
vida nos detiene forzosamente, y justo ahi se abre la oportunidad de la calma y la
quietud que se nos fue negada histéricamente. Aunque sea un instante, puede ser
el gran momento sin sentido, un instante de despertar.
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Resumen

Chile enfrenta un acelerado proceso de envejecimiento poblacional,
caracterizado por una transicion demografica en la que disminuye la
proporcion de personas jovenes y aumenta la de personas mayores. Este
cambio conlleva implicancias bioldgicas, psicoldgicas, sociales y espirituales
que influyen tanto en la calidad de vida de las personas mayores como en la
manera en que enfrentan la muerte y el luto, desde una perspectiva cultural
y gerontogeriatrica. Desde la terapia ocupacional, los rituales y simbolismos
asociados al luto y la relacion con las personas fallecidas se comprenden como
inherentes al ser humano. La antropologia, por su parte, destaca la relacién
entre la forma de vivir y la manera de enfrentar la muerte. En este contexto,
las estructuras sociales y las desigualdades condicionan las experiencias de
muerte y el acceso a recursos para afrontarla. Este ensayo analiza como los
aspectos culturales, la espiritualidad y los determinantes sociales influyen en
la vivencia del luto en las personas mayores en Chile, reconociendo la muerte
como un proceso vital inevitable que atraviesa dimensiones individuales y
colectivas.

Palabras clave

Envejecimiento; luto; espiritualidad; determinantes sociales; personas
mayores
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Abstract

Chileisundergoing a rapid population-aging process, marked by a demographic
transition in which the proportion of younger people is declining and that of
older adults is increasing. This shift entails biological, psychological, social,
and spiritual implications that affect both the quality of life of older people
and how they confront death and mourning from a cultural and gerontological
perspective. From the standpoint of occupational therapy, rituals and symbols
related to mourning and the connection with deceased individuals are
considered inherent to human nature. Anthropology likewise emphasizes the
relationship between how life is lived and how death is faced. In this context,
social structures and inequalities shape the experience of death and access to
supportive resources. This essay examines how cultural aspects, spirituality,
and social determinants influence the experience of mourning among older
adults in Chile, acknowledging death as an unavoidable life process that spans
individual and collective dimensions.

Keywords

Aging; mourning; spirituality; social determinants; older adults

Introduccion

Chile es un pais que experimenta un proceso de envejecimiento demografico
acelerado, caracterizado por una senectud biopsicosocial que, aunque irreversible
y universal, se presenta de manera heterogénea. Este proceso se manifiesta
en multiples dimensiones —fisicas, psiquicas y espirituales— que pueden ser
cuantificadas o evaluadas. Por ejemplo, datos del Instituto Nacional de Estadisticas
(INE, 2022) muestran que actualmente el pais atraviesa una transicion demografica
en la que disminuye la proporcién de personas jévenes y aumenta la de personas
mayores, situdndose en una etapa intermedia o avanzada de este fenémeno. Por
otra parte, son caracteristicas subjetivas, rasgos o cualidades el saber cémo viven
las personas mayores (PM), su calidad de vida, su acceso a tratamientos, asi como
su relacién con otras personas de la comunidad. Estas condiciones configuran
el trasfondo en el cual se aborda la pregunta central de este ensayo: iCémo se
experimentan la muerte y el luto en la vejez en Chile? La respuesta se construye
desde una perspectiva cultural y gerontogeridtrica, integrando el curso de vida y la
epidemiologia sociocultural.

Nombrar la muerte es un paso necesario. Mas que una definicién estrictamente
biolégica —el final irreversible de la vida—, la muerte debe comprenderse como un
proceso vital que abarca dimensiones espirituales, sociales y afectivas, y que genera
repercusiones que van desde lo personal hasta las politicas publicas. En palabras
de Mario Moya (Universidad de Chile, 2024), tanto la vida como la muerte, siendo
procesos individuales y colectivos, se vinculan estrechamente con las condiciones
de vida y con las desigualdades que atraviesan el desempeiio cotidiano.
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Desde un punto de vista concreto y bioldgico, la muerte constituye el fin de la
vida. Aun conlo escueto de esta definicidn, se trata de un hecho radical eirreversible:
el desenlace de la existencia. Sin embargo, este proceso trasciende lo meramente
biolégico, pues abarca dimensiones espirituales, sociales y emocionales, y conlleva
repercusiones que van desde lo personal hasta las politicas publicas (PP).

Las concepciones de la muerte varian segln la cultura y la sociedad. Conviven
visiones como la mexicana, la budista y la catdlica, y también interpretaciones
simbdlicas de caracter esotérico o pagano, como las representadas en el Tarot,
donde la muerte implica transformacidn y renacimiento. Desde esa mirada, para
que algo nuevo surja, es necesario que algo concluya.

En la antropologia de la salud, la muerte constituye un objeto de estudio
relevante, en tanto se relaciona con la manera en que los seres humanos viven y
otorgan sentido a su existencia.

Otra definicién importante es la espiritualidad y su dimensién en la vida
cotidiana. Desde la terapia ocupacional (TO) se entiende a la persona como un todo:
“un ser holistico compuesto por la interaccidon compleja de factores que incluyen
componentes fisicos, mentales, socioculturales y espirituales” (Santacruz, 2002).
Esto apunta a que, en la rutina diaria, existen practicas y simbolos culturales que
expresan una relacién con lo trascendente y que forman parte de la idiosincrasia
de cada comunidad. Esta conexion con las personas fallecidas es inherente a la
experiencia humana.

La expresion religiosa esta ligada a como se sobrelleva la pérdida o la muerte
de un ser querido. La fe, que de alguna manera puede ayudar a sostener este
hecho, en Chile se asocia principalmente con la religién catdlica:

De acuerdo con los Censos de Poblacién del INE, en Chile la religidn catdlica
—aunque mayoritaria— ha venido descendiendo en los ultimos 70 afios.
En 1930, un 97,7% se decia catdlico; en 1992, esta cifra alcanzaba solo un
76,7% de la poblacién. Y si consideramos la cifra actual de la encuesta (72%),
puede afirmarse que el catolicismo mantiene una tendencia al descenso.
Simultaneamente, el evangelismo aparece como un fendmeno creciente,
desde niveles minimos de 1,5% en 1930 hasta 12,4% en 1992. Y en la ultima
encuesta, 16%. (Hinzpeter & Lehmann, 1999, p.2).

Ante una pérdida, el impacto existe para la persona y su circulo cercano.
Este ensayo aborda tal experiencia a partir de descripciones y analisis tedricos,
apoyandose en datos y en las observaciones de la autora.
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Desarrollo

Para responder la pregunta ¢Como son la muerte y el luto en la vejez en Chile?,
es fundamental conocer la calidad de vida de las personas mayores (PM) en el pais.
Aunque estas percepciones son individuales, en el curso del envejecimiento pueden
actuar como factores protectores en la mantencion de la autonomia, asi como
en la prevencidén de discapacidades o de deterioros de diversa indole. La calidad
de vida estd marcada por factores personales, emocionales y, especialmente,
sociales. Comprender esta etapa como un periodo provechoso y no negativo, libre
de prejuicios y estereotipos, favorece la satisfaccién con las ocupaciones y roles
actuales.

En Chile, las PM pueden participar en programas sociales y sanitarios, como
los Centros Diurnos de Personas Mayores, que fortalecen las redes de apoyo,
favorecen la autonomia y promueven la conexion con la comunidad. Otro ejemplo
es el programa Mas Adultos Mayores Autovalentes, orientado a estimular la
autovalencia y la integracién social. Tal como lo plantea Lozano Cardoso (2009) en
El movimiento, el tiempo y la vejez. Crisis de existencia, aunque las crisis vitales son
inevitables, pueden afrontarse con éxito cuando se cuenta con un acompanamiento
psicosocial adecuado. En este sentido, fortalecer los lazos comunitarios a través de
programas sociales y sanitarios resulta fundamental y beneficioso. Sin embargo, en
la practica, muchas de estas iniciativas se implementan de manera fragmentada o
tardia, lo que limita su alcance y efectividad.

En segundo lugar, resulta esencial comprender cdmo se experimentan las
pérdidas en la vejez. Segun Daniela Thumala:

La pérdida en la vejez puede conceptualizarse como el reporte que hace
una persona mayor de cambios experimentados durante su envejecimiento
gue evalla como negativos, generalmente irreversibles y que le dejan muy
pocas posibilidades de control para su modificacion, constituyéndose, asi,
como una nueva condicion para su vida. (Thumala 2023)

Estas pérdidas incluyen el deterioro fisico y/o psiquico, la aparicion de
discapacidades y la pérdida de amistades o parejas. La guia del Ministerio de
Salud (MINSAL) profundiza en la importancia del acomodamiento a estas nuevas
situaciones, la capacidad de adaptarse y la necesidad de construir, desde la
evidencia, practicas clinicas para su abordaje. Tales practicas deben articularse
con politicas publicas (PP) que aseguren su implementacidn oportuna y efectiva
(Subsecretaria de Salud Publica et al., 2023).

En tercer lugar, corresponde analizar el impacto de la muerte en esta etapa
del ciclo vital. Para ello se recurre tanto a la légica de la problematizacién antes
sefialada como a herramientas provenientes de la antropologia de la vejez y la
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salud, enmarcadas en un enfoque de epidemiologia critica y salud publica. Este
andlisis estd estrechamente vinculado a los determinantes sociales de la salud
(DDS). Durante la primera mitad del siglo XX, las principales causas de muerte en
Chile correspondian a enfermedades infectocontagiosas y/o gastrointestinales; sin
embargo, hacia la segunda mitad e inicios del siglo XXI, estas causas evolucionaron
hacia enfermedades crénicas no transmisibles. Este cambio en el patrén de
mortalidad se relaciona con los avances de la salud publica durante el siglo XX.
Entre estos avances destaca la educacién, que ha demostrado ser un factor eficaz
para reducir la mortalidad prematura, actuar como protector frente a diversas
enfermedades y promover la movilidad social (Aranibar, 2001; Observatorio para
el Envejecimiento para un Chile con Futuro, 2021).

Después de contextualizar el escenario actual del envejecimiento en Chile, es
pertinente retomar la pregunta central del ensayo. Como sefialan Higuita y Cardona
(citado en Duran-Badillo et al., 2020):

Las experiencias de vida determinan el significado que las personas otorgan
a la muerte y al proceso de morir, el cual esta relacionado con el contexto
en que se encuentre el adulto mayor y sus antecedentes. En este sentido,
cuando las personas se preparan y aceptan la muerte, pueden afrontar este
proceso de una manera positiva y vivir la Ultima etapa de su vida con mayor
calidad. (p. 288)

En México, pais donde se ha desarrollado una amplia produccién de estudios
sobre la muerte, esta perspectiva encuentra un terreno fértil, probablemente
relacionado con su rica cultura social en torno a este tema. En contraste, en Chile
los estudios especializados, aun siendo escasos, evidencian la necesidad de mayor
investigacidn y de generacion de evidencia local.

Entre las implicancias de morir en Chile destacan, entre otras, los cuidados
paliativos domiciliarios, implementados en algunos programas de salud de
localidades aisladas. Estas iniciativas buscan mantener la calidad de vida de las
PM en su propio hogar, permitiendo que afronten la etapa final con el mayor
confort y dignidad posible, en un entorno familiar y significativo. Los cuidados
paliativos tienen como objetivo brindar, a través de un equipo interdisciplinario de
profesionales, la maxima comodidad y atencidon a quienes se encuentran en estado
terminal, evitando en lo posible hospitalizaciones en entornos poco conocidos o
percibidos como hostiles.

La fase final de la vida plantea dilemas éticos complejos, como el debate
sobre la muerte asistida y la decisién de no prolongar la agonia ante un desenlace
inevitable, aspectos que a menudo se ven influidos por consideraciones econdmicas
(Fornells, 2000). Conversar sobre la eutanasia resulta relevante, y proporcionar
cuidados paliativos puede ofrecer no solo acompafiamiento terapéutico, sino
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también tranquilidad frente a las cargas econdmicas asociadas a la etapa terminal.
Este escenario subraya la necesidad de avanzar en las PP que garanticen el derecho
al “buen morir”, entendido como la prolongacién del buen vivir. Las PP no pueden
desatender la realidad marcada por el envejecimiento acelerado de la poblacion,
en la que la muerte forma parte natural del proceso vital.

En cuanto al luto, este se manifiesta como un proceso no lineal que responde
tanto a factores personales como a la relacién individual con la muerte, y que esta
profundamente determinado por la cultura social de pertenencia (Kibler-Ross,
1969). En el caso de Chile, de tradicion mayoritariamente catdlica, la esperanza
de un reencuentro con la persona fallecida en una dimension espiritual superior
constituye un elemento central del consuelo. Esta conviccién puede brindar
fortaleza y soporte emocional frente a la pérdida.

Conclusion

En los ultimos afos se ha comenzado a abordar el tema de la muerte y su
impacto en la vejez. Iniciativas académicas en universidades y centros de formacion,
asi como politicas impulsadas por el Servicio Nacional del Adulto Mayor (SENAMA)
y el Instituto Nacional de Geriatria (INGER), evidencian este avance. Sin embargo,
el camino por recorrer sigue requiriendo la colaboracién de multiples actores de
la sociedad.

En primer lugar, es indispensable transformar la vision negativa del
envejecimiento y combatir el viejismo, fomentando una cultura que valore y
respete la vejez.

En segundo lugar, es necesario mejorar la calidad de vida y reducir el impacto
econdémico, lo que implica fortalecer las pensiones, asegurar el acceso equitativo
a la salud, mejorar el trato en la red publica y aumentar la inversidn en atencién
primaria, especialmente en programas con continuidad para personas mayores.

En tercer lugar, se deben adaptar los entornos fisicos y sociales: eliminar las
barreras de infraestructura y movilidad, ampliar los tiempos de semaforo, priorizar
la atencidn a las personas mayores y construir sociedades compasivas frente al
dolor y la muerte. Es fundamental también normalizar el didlogo sobre la muerte,
entendiéndola como una parte inseparable de la vida.

En cuarto lugar, resulta clave generar evidencia nacional sobre el proceso de
morir. La investigacién rigurosa no solo aporta datos para orientar politicas, sino
que contribuye a derribar tabues en torno a una dimension esencial de la existencia
humana.
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Para finalizar, se presenta un extracto del poema En paz, de Amado Nervo
(1916):

“..Hallé sin duda largas las noches de mis penas;
mas no me prometiste tan sélo noches buenas;
y en cambio tuve algunas santamente serenas.
Amé, fui amado, el sol acaricié mi faz.

iVida, nada me debes! jVida, estamos en paz!”
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Resumen

|II

Este ensayo reflexiona sobre cémo el teatro fue el “ser ocupacion” de la
destacada actriz chilena Orietta Escamez Carrasco, a través de la sistematizacion
del acompaiamiento en su proceso de muerte. El teatro, siendo el espacio donde
se desempefiaba ocupacionalmente como una practica artistica, no era solo
individual, sino también un acto colectivo.

Orietta personifica la relevancia de las ocupaciones colectivas en la construcciéon
de sentido, conexidn, dignidad y trascendencia en la vida y la muerte. El
trabajo explora y vincula estas experiencias con el “Ikigai”, concepto japonés
que significa “razon de vivir o razon de ser”, y la logoterapia de Viktor Frankl,
centrada en la busqueda de sentido. Ambos enfoques, aunque tradicionalmente
individuales, son abordados desde una perspectiva colectiva, en alineacion con
las Terapias Ocupacionales del Sur, que destacan la ocupacién como construccién
multidimensional y compleja (Morin, 1999).

En un contexto marcado por el envejecimiento poblacional, se destaca la urgencia
de ofrecer herramientas y reflexiones que fortalezcan la practica profesional en
la atencion al final de la vida, reconociendo la dignidad, identidad y derechos de
cada persona como pilares fundamentales derivados de los conceptos sefialados
anteriormente. Esto no solo resalta la necesidad de intervenir desde una
perspectiva humanitaria, sino que también invita a problematizar las practicas
profesionales, reconociendo la dimension politica de su quehacer (Oyarzun et
al., 2012), y a adoptar una posicion activa frente a las inequidades estructurales
gue afectan a muchas personas mayores que transitan los procesos de fin de vida.
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Teatro; logoterapia; fin de la vida; ocupaciones
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Abstract

This essay reflects on how theater was the “being occupation” of the
outstanding Chilean actress Orietta Escdmez Carrasco through the
systematization of the accompaniment of her dying process. Theater, as the
space where she engaged occupationally in artistic practice, was not merely
individual but also a collective act.

Orietta embodies the relevance of collective occupations in the construction
of meaning, connection, dignity, and transcendence in life and death. The
work explores and connects these experiences with “lkigai”, a Japanese
concept that means “reason for living or reason for being”, and Viktor Frankl’s
logotherapy, focused on the search for meaning.

Although both frameworks are traditionally individual-centered, they are
approached here from a collective perspective, aligning with the Occupational
Therapies of the South, which emphasize occupation as a multidimensional
and complex construction (Morin, 1999). In a context marked by population
aging, this essay highlights the urgency of offering tools and reflections that
strengthen professional practice in end-of-life care, recognizing the dignity,
identity, and rights of each person as fundamental pillars derived from the
aforementioned concepts.

This perspective not only emphasizes the need to intervene from a
humanitarian approach but also invites us to problematize professional
practices, recognizing the political dimension of their work (Oyarzun et al.,
2012), adopting an active position in the face of the structural inequities that
affect many older people who go through end-of-life processes.

Keywords

Theater; logotherapy; end of life; occupations

El envejecimiento poblacional es un fenédmeno que plantea multiples desafios
para las sociedades contempordneas, especialmente en relacién con la atencién
al final de la vida. En Chile, este escenario es aln mds urgente debido a sus altas
tasas de esperanza de vida, las mds elevadas de América Latina, y a un proceso de
envejecimiento marcado por su feminizacidn en las etapas avanzadas de la vejez.
Este panorama refuerza la necesidad de desarrollar estrategias y reflexiones desde
nuestra disciplina para abordar una atencién digna y adecuada a las necesidades de
las personas mayores y de su entorno.

En este contexto, surge la necesidad de reflexionar sobre el papel que juegan
las ocupaciones colectivas en la construccién de identidad, dignidad y sentido, tanto
en la vida como en los procesos de morir. Este ensayo analiza la vida y el legado
de Orietta Escamez, destacada actriz chilena, como un caso que ilustra cémo una
ocupacion —el teatro— trasciende su dimensién individual y se comprende como
un acto colectivo.
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La relevancia de esta reflexién radica en la oportunidad de vincular conceptos
como el lkigai, la logoterapia y la ocupacién colectiva. Vera Angulo et al. (2022)
describen la ocupacién colectiva como una practica social que se desarrolla en
procesos de produccion social. Segin Algado (2016), estas prdacticas no solo
constituyeny producen a las personas, sino que también sirven como una estrategia
clave para construir identidades, pertenencias y autonomia.

El ensayo propone una estructura definida en tres partes: comienza con el perfil
de Orietta; continta con la sistematizacién del proceso de fin de vida impactado
por la pandemia; y finaliza con las discusiones que proponen relaciones tedricas y
planteamientos que se develan luego del intercambio entre la experiencia practica
y los desafios de nuestra disciplina en los procesos de fin de vida en nuestro pais.

Perfil de Orietta

Sylvia Orietta Escdmez Carrasco, oriunda de Cafiete, en la Region del Biobio,
fue una destacada actriz chilena cuya trayectoria abarcé el teatro, el cine, los
radioteatros y la difusidon poética. En 1960, junto a los hermanos Humberto y
Héctor Duvauchelle, fundé la Compaiiia de los Cuatro. Este colectivo revolucioné
el teatro chileno de la época al montar obras de dramaturgos contemporaneos,
llevando el arte escénico a salas locales e internacionales y atreviéndose a explorar
tematicas complejas y profundas que no eran comunes.

En el cine, destacd por su participacion en “Tres miradas a la calle” (1957) y
“Regreso al silencio” (1967), peliculas dirigidas por Naum Kramarenco, asi como
en “La maleta” (1963), la primera pelicula de Raul Ruiz, dos destacados cineastas
chilenos de la vanguardia latinoamericana.

Tras su exilio en Venezuela durante la dictadura militar, regresé a Chile en 1986
y debutd con la obra “Yo, mujer”, donde interpreté a trece personajes femeninos
que exploraban diversas facetas de la experiencia humana, incluida Gabriela
Mistral, una obra teatral que, en su momento, parecia visionaria al abordar temas
que hoy resultan contingentes.

Considero importante sefialar esto para contextualizar la exigencia que
implica ser actriz y como esto definia su forma particular de ser y hacer. El teatro
fue siempre el centro de su vida y, como tal, determind su forma de vivir y de
morir. En ese sentido, la actuacién —una técnica que utilizd en todos los aspectos
de su vida— llegd a ser tan inherente a su identidad que constantemente nos
cuestiondbamos si sus comportamientos, opiniones, acciones y miradas eran
auténticamente suyos, parte de una performance, una cita a algin personaje o

ConTex

83



84

EL TEATRO COMO OCUPACION COLECTIVA: UN ENSAYO SOBRE LA TRASCENDENCIA Y CUIDADOS DE FIN DE VIDA DE ORIETTA ESCAMEZ.
Javiera Pérez Duvauchelle

simples jugarretas actorales. Fue precisamente esta forma la que determiné cémo
enfrenté su vida como mujer y su proceso de envejecimiento.

Fuerte, Unica, ariana —como solia referirse por haber nacido un 19 de abril—,
segura y orgullosa, esas cualidades que siempre la distinguieron hicieron que fuera
dificil identificar los signos clinicos de que algo le ocurria. Nunca le gustoé envejecer.
Se consideraba inmortal y, para ella, la muerte era algo ajeno, irreal, lo que hacia
dificil hablar de ello porque simplemente no era una posibilidad. Vivia inmersa en
actividades y proyectos, tanto en los que realizaba como en los que imaginaba para
el futuro.

El proceso de fin de vida

La pandemia por COVID-19, que trajo estragos en todo el mundo e impacté de
diversas maneras a las personas, significd para muchas vivir el dltimo tramo de su
vida en confinamiento. Cabe recordar que las indicaciones sanitarias prohibian a
las personas mayores de 75 anos salir a la calle sin acompafiante, y, por supuesto,
ella queria salir sola. Dejar de hacer teatro, de reunirse con sus amigos y amigas de
todas las edades, y enfrentar la ausencia de su compafiero de tablas, Humberto,
quien habia partido dos afos antes, termind por apagar su vitalidad. En definitiva,
dejo de vivir su ocupacion, esa que, en su forma mas pura, las personas terapeutas
ocupacionales comprendemos, vivimos y transmitimos.

Actividades que antes formaban parte de su rutina, como la lectura, ordenar
sus escritos, organizar el material de la Compaiiia de los Cuatro o las obras de su
hermano —el pintorJulio Escdmez—, comenzaronadesaparecer de su cotidianeidad.
Incluso su célebre queja, “tengo tantas cosas que hacer”, desaparecid. Esto hacia
evidente que lo estaba pasando mal, y reconocerlo fue dificil. Sin embargo, su
forma particular de ser la llevd a iniciar un taller de poesia por videollamada
con cuatro mujeres, con quienes se reunia todos los jueves para compartir los
escritos que pedia como tarea y ensefarles técnicas de recitacion y escritura. Esta
dindmica reflejaba una ambivalencia en su desempefio ocupacional. El problema,
el verdadero punto de inflexién, llegd cuando las actividades relacionadas con la
higiene, el aseo personal y la ducha comenzaron a verse comprometidas.

La pandemia hacia dificil acceder a chequeos generales o realizarse exdmenes
médicos. Pero, tras muchas conversaciones con su nucleo cercano, accedié a
consultar con un geriatra, un colega de la salud con quien, afortunadamente,
compartiamos una vision comun sobre el envejecimiento y el cuidado integral, y
quien posteriormente orientod en estrategias para enfrentar el fin de su vida.
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Se solicitd un escaner cerebral, una bateria de exdmenes de sangre y una
derivacion a neurologia para obtener un panorama general de su estado de salud.
La realizacidn del escaner marco su primera salida en medio de las restricciones
pandémicas, constatando las dificultades fisicas que enfrentaba para trasladarse.

La consulta con el neurdlogo fue un hito importante. El médico le explicé
que, segun las imagenes del escaner, habia identificado una mancha negra en el
tdlamo, y que podria estar relacionada con la falta de energia que experimentaba.
En ese momento, su estado funcional ya estaba comprometido: tenia dificultades
evidentes para caminar, pero se negaba a utilizar un bastén o una silla de ruedas,
ya que, fiel a su caracter, no los consideraba compatibles con su forma de vivir.
Ademas, mantenia la conexiéon con el entorno y conservaba la capacidad de
responder preguntas simples. Al término de la sesidn, el médico pidid hablar
conmigo para detallar los pasos a seguir. Fue en ese momento cuando me enteré
del diagndstico: un tumor cerebral. Su tamafio era tal que incluso el neurdlogo tuvo
dificultades para comprender cémo algo tan grande habia pasado desapercibido
por tanto tiempo; incluso pidié autorizacion a la familia para tomarle fotografias y
estudiarlo.

Aungue sabia que no cambiaria el prondstico, el médico sugirié realizar una
resonancia magnética para identificar el tipo especifico de tumor, sefialando que
era una formalidad mas que una intervencidn significativa. El tumor era altamente
invasivo, y la expectativa de vida se estimd entre unos pocos dias y un mes. La
consulta ocurrié un martes, y ella fallecié exactamente tres martes después.

Si bien lo Unico que sabemos las personas vivas es que moriremos, saber
cuando y como es tan incierto como la vida misma. En el caso de Orietta, saber que
seria pronto nos hizo ponernos al servicio de su muerte, asegurdndonos de que,
cuando llegara, fuera tan digna como ella queria y requeria. Comprender que el
final estaba cercano, para mi, como profesional, significd un proceso de vivencias
emocionales muy profundas y lleno de aprendizajes.

Luego de la visita del médico, que fue lapidario, estdbamos en el dormitorio,
solas, y preguntod: “iqué fue lo que dijo el doctor?”. Fue un momento muy
importante y emotivo, porque te expone a decir una verdad dolorosa, pero de una
forma que debe ser cuidadosa. Le repeti las palabras del médico: lo de la mancha
en el talamo, y que, si queria saber mas detalles de aquella mancha, debia hacerse
una resonancia magnética. Se negd. No quiso, y asi fue.

El deterioro de su salud fue muy rdpido, lo que, dia tras dia, nos hacia
reflexionar sobre la fragilidad humana y lo vulnerable que se vuelve la vejez en
el ultimo tramo de vida. Su piel, su olor, su entrega y su desnudez la mostraban
indefensa y susceptible. Con ella experimenté el significado mas puro del cuidado:
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saber organizar los tiempos y las necesidades diversas, respetar el silencio, el
espacio y la intimidad, desdramatizar, reir, sonreir y bromear.

Todo lo que hacemos para preservar la vida y el bienestar: los cuerpos, las
almas y el entorno (Freixas Farré, 2011). Pero también atender la muerte. Nos
enfrentamos a decisiones que, aunque dolorosas, debian alinearse con sus deseos,
valores y dignidad.

Algunas decisiones fueron practicas: adquirir un colchén antiescaras y colocar
un WC portatil junto a su cama. Este, finalmente, resultd imposible de utilizar, al
igual que los panales. Orietta, bajo ninguna circunstancia, queria acoger esa opcion,
y aunque el uso de pafiales muchas veces favorece el confort y la comodidad de la
persona cuidadora, no era una solucién para ella. Quizas fue su arraigado sentido
de orgullo y dignidad lo que la llevé a esta resistencia, lo que finalmente derivd
en la aparicidon de un globo vesical que requirié el uso de una sonda Foley. Esta
medida, aunque inicialmente podia parecer invasiva, resulté ser un acierto. No solo
elimind la necesidad de los pafiales, sino que también quedd claro que fue una
decision que ella misma aceptd y prefirio.

Otras decisiones, sin embargo, llevaron a dilemas mas profundos, como cuando
se realizd la solicitud de sedacion al médico paliativista, quien decidié no proceder,
argumentando que Orietta aln estaba IUcida, a pesar de un diagndstico terminall
evidente. Esta negativa generd una mezcla de inquietud y cuestionamientos: écdmo
se valora el sufrimiento?, ¢de quién dependen las decisiones al final de la vida: de la
persona o de la medicina?, ¢deberiamos poder escoger morir?

También enfrentamos decisiones igualmente dificiles, aunque necesarias,
como dejar de administrarle medicamentos, alimentos y suero. Decisiones
guiadas por sefiales sutiles pero claras —como atoros recurrentes y una mayor
somnolencia— que indicaban que continuar con esos cuidados solo significaria
prolongar una muerte anunciada.

Quien nos acogié como familia y respondid a algunas de las necesidades de fin
de vida de Orietta fue Chile Actores®. De manera intuitiva, su presidenta, Esperanza
Silva, armd un equipo de cuidados que asiste los procesos de fin de vida de muchos
actores y actrices chilenos. Nos otorgaron facilidades para enfrentar esa situacion
tan compleja, orientandonos a tomar decisiones basadas en las necesidades de la
personay no en las nuestras.

1 La situacidon de enfermedad terminal se define como una “enfermedad avanzada e irreversible la cual
presenta sintomas multiples, con impacto emocional y pérdida de la autonomia, con muy escasa o nula
respuesta al tratamiento especifico y con un prondstico de vida limitado a semanas o meses”. (Equipo de
Investigacion Fondecyt Regular 1201721, 2022). https://cuidadospaliativos.uc.cl/2022/07/11/que -es-el-fin-
de-vida/

2 Corporacion de Actores y Actrices de Chile. ¢ Quiénes somos?. https://chileactores.org/quienes-somos/
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Quizas suena ldogico, pero el proceso de morir requiere sensibilidad,
conversaciones abiertas, a menudo incémodas, y una planificacion que respete los
valores de la persona.

El domingo 9 de mayo, dos dias antes de su fallecimiento, se celebraba el Dia de
la Madre, lo que hizo aun mas evidente la necesidad de que la familia se reuniera.
Algo sorprendente ocurrid ese dia: Orietta despertd. Estaba evidentemente mas
conectada y respondia con gestos, lo que nos permitié compartir un momento
inolvidable.

Este fendmeno, conocido como “la mejoria de la muerte”, ha sido descrito
por Julie McFadden (2024), enfermera de cuidados paliativos, como un estado
que puede manifestarse de diversas formas. Algunas personas vuelven a comer,
hablar e incluso caminar; otras rien, bromean y, por lo general, fallecen pocos dias
después. En su caso, no solo ocurrié esta mejoria, sino que, fiel a su estilo, pidié
un whisky. Se lo dimos. Fue solo un sorbo, pero suficiente para verla contenta,
cémoda y tranquila.

Su red familiar mas importante estaba presente, acompanandola en un
momento que sabiamos seria uno de los ultimos, y qué fortuna poder saberlo.
Ese conocimiento te conecta con la gratitud y la humildad, y te permite valorar la
oportunidad de estar ahi, presente.

Reflexionar sobre este momento nos lleva a reconocer el privilegio de poder
despedirse rodeada de su familia, en su hogar y en un ambiente que respetaba
plenamente sus deseos y su dignidad. Saber que ella no queria ser cremada, sino
enterrada envuelta en una sabana blanca, fue una certeza que nos brindé el Unico
momento en el que habld sobre su muerte.

Orietta Escamez fallecié el martes 11 de mayo de 2022, en el Dia Nacional del
Teatro, una sincronia magica en homenaje a su vida. Por tradicion, las personas
dedicadas al teatro suelen ser veladas en salas teatrales y, en su caso, tuvimos
el honor de despedirla en el Teatro Las Tablas. Este espacio, profundamente
significativo para su vida y para la historia de la Compaiiia de los Cuatro, abrio sus
puertas de par en par para recibirla, gracias a la generosidad de su duefio, Roberto
Nicolini, quien ademas estuvo presente durante todo el proceso de su muerte,
siendo un pilar fundamental para la familia.

Ubicado en el Barrio Bellavista, el teatro se convirtié en el lugar ideal para
honrar su vida y legado artistico. Afortunadamente, el contexto sanitario en ese
momento —con la comuna de Providencia en fase 2— permitié un mayor aforo,
haciendo posible que su red familiar y artistica estuviera presente.
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Este velorio no solo rindié homenaje a su trayectoria, sino que también
transformd al teatro en un espacio de conexion, donde amigos, amigas, colegas
y muchas personas mayores, tras largos periodos de aislamiento, pudieron
reencontrarse.

Conclusion

La finalidad de este ensayo no solo es exponer el legado artistico de Orietta
Escamez, sino también mostrar una forma de intervencion al final de la vida,
guiada por elementos propios de nuestra disciplina, y resaltar otras formas de
acompanamiento que surgen en comunidades que viven largos afos con bienestar.

El diagndstico de enfermedad terminal nos motivé a garantizar que mantuviera
el derecho a participar plenamente en la vida, lo que incluye el proceso de morir
y la muerte. Von Post y Wagman (2017, como se cita en Baena Leal et al., 2021)
plantean que involucrarse en el entorno social, dejar un legado y vivir al maximo
cada dia son aspectos esenciales. Para promoverlo, es necesario considerar a la
persona como parte de un colectivo diverso y dindmico.

Esto coincide con lo que Guajardo (2011, citado en Palacios, 2017) plantea:
“somos ocupacion”; es decir, existimos en un campo de relaciones sociales que
produce la realidad y a los sujetos. Dicho campo es histdrico, concreto y situado.
En esa direccidn, el teatro, como ocupacion, constituyé el espacio donde Orietta
no solo desarrollaba su profesidn, sino también su identidad y su conexion con la
colectividad. Ademas, la ocupacidn se relaciona con los procesos de identidad, ya
que implica practicas humanas que se manifiestan en roles, habitos y rutinas de
la vida cotidiana, incluida la atencién al final de la vida, momento en el cual esta
dimensidn se hace especialmente presente.

Reflexionar sobre el rol de la terapia ocupacional en la atencién al final de la
vida permite vincular, por una parte, el significado de que, al prestar asistencia a la
persona en la uUltima fase de su ciclo vital, la intervencidn se basa principalmente en
la comunicacién profunda con el paciente, en el reconocimiento de sus necesidades
funcionales, y en que no deje de sentirse persona en todas sus dimensiones (Gémez
Pavon y Catala, 2010, pp. 152-153).

Por otra parte, se vincula con la logoterapia, entendida como la terapia del
significado de la vida, lo que permite rescatar que el quehacer en este proceso
esta intimamente relacionado con los aportes de Viktor Frankl (1905-1997), al
ubicar en primer plano la busqueda del sentido. De este modo, se entrelazan estas
definiciones con el significado que las y los terapeutas ocupacionales otorgamos a
las ocupaciones.
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Sin embargo, esta ocupacion se sitla desde las Terapias Ocupacionales del Sur,
entendida como un acto colectivo de los sujetos y no meramente como un accionar
individual (Valderrama Nufiez, 2019). En ese contexto, se resalta el caracter social
y critico de la ocupacién. Orietta no solo desempefaba una practica artistica
individual, sino también un acto colectivo.

En esta misma linea, Ramirez y Schliebener (2014) y Guajardo (2014), citados
por Valderrama Nunez (2019), sostienen que la ocupacion es una practica social,
histérica y situada, inscrita en un campo de relaciones colectivas. El teatro, en este
caso, produjo al ser ocupacional como sujeto, un proceso que, segun Valderrama
Nufiez (2019), siempre se construye en lo colectivo.

Bajo esta misma perspectiva, Modnica Palacios Tolvett (2015) propone
comprender la ocupaciéon como una construccion social, una expresion colectiva
de la cultura, la historia y los aspectos econdmicos y materiales que se desarrollan
en condiciones concretas de existencia.

Si bien Palacios Tolvett (2015) sefiala que el espacio de las ocupaciones
colectivas se encuentra en la vida cotidiana —entendida como la cotidianidad de la
comunidad, las acciones y omisiones del barrio, la poblacién, la familia y el individuo
en relacién con los otros—, en este caso, la ocupacién colectiva fue el teatro, un
espacio donde se construyo sentido de pertenencia y bienestar psicosocial (p. 145).

Palacios (2015), citando a Garcia (2002), plantea que la sensacién de bienestar
es siempre psicosocial, ya que incluso una dolencia fisica afecta cémo una persona
se siente, funciona y se relaciona con las demas. En los procesos de fin de vida,
esta perspectiva cobra una relevancia especial, pues no solo la persona atraviesa
transformaciones significativas, sino también su familia y comunidad.

En el caso de Orietta, la pandemia no solo alteré su forma de vivir y actuar,
sino también las dindmicas familiares y el tejido comunitario que la rodeaba.

Los otros elementos que son pertinentes mencionar son que Orietta Escamez,
con sus 89 aios, ejemplificé una de las conclusiones del Dr. Michel Poulain (Poulain
et al., 2013) y de otros investigadores sobre las zonas azules, aquellas regiones del
mundo conocidas por sus inusuales altas tasas de longevidad y calidad de vida.
Entre los factores generales identificados por estos estudios destaca tener un ikigai.

Esta palabra japonesa, originaria de Okinawa, significa “tener una razén por la
gue nos levantamos por la manana”. El teatro fue el ikigai de Orietta, su razén de
ser y aquello que daba sentido a cada dia de su vida. Segun el concepto japonés
descrito por Garcia y Miralles (2016), el ikigai surge de la interseccion entre lo que
amas, en lo que eres buena o bueno, lo que el mundo necesita y lo que puede ser
valorado.
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Los autores sefalan que “el ikigai es la felicidad de estar siempre ocupado” y
lo conectan con la logoterapia, llevandolo un paso mas alla al integrar propdsito,
accion vy significado en la vida diaria, lo que incluye también el proceso de morir,
independientemente de la forma en que se llegue al final de la vida.

Ahora bien, los elementos como el ikigai y los aportes de la logoterapia en
este caso fueron vividos desde lo colectivo, mas que como fenédmenos individuales.
Es decir, el teatro representd un espacio donde estos elementos se materializaron,
permitiéndole envejecer saludablemente.

La clave radica en cdmo se vive este proceso y en asegurar que se respeten la
identidad, los deseos y las luchas de la persona (Alburquerque Gonzdlez, 2024), y
aquello que posibilitd esto fue una ocupacion colectiva.

Esto incluye lo que Guajardo y Simé (2010) recalcan: la terapia ocupacional
tiene el potencial de contribuir a la justicia social al abordar los procesos de salud y
enfermedad desde una perspectiva de derechos humanos, inserta en la ocupacién
colectiva.

Sin embargo, trabajar en los procesos de fin de vida enfrenta desafios éticos,
morales y politicos, ademads del propio desconocimiento, lo que limita, mas veces
de las que quisiéramos, que las personas mueran con dignidad. Por ello, las y los
terapeutas ocupacionales deben hacer consciente y problematizar sus practicas,
reconociendo la dimension politica de su quehacer (Oyarzun et al., 2012) y
reflexionar sobre las complejidades sociales que rodean el final de la vida, muchas
veces invisibilizadas.

Esto resalta la urgencia de abordar la muerte desde una perspectiva
inclusiva y diversa, que reconozca las realidades de todos los sectores de la
sociedad (Alburquerque Gonzalez, 2024), dentro de un panorama actual donde,
lamentablemente, muchas personas mayores mueren en condiciones indignas.

En este sentido, resulta pertinente considerar las contribuciones sobre la
“revolucion reflexiva” de Humberto Maturana (Maturana & Davila, 2021), quien
plantea que entender no es imponer: quien quiera actuar desde el entendimiento
debe comprender por qué hace lo que hace y qué es lo que busca conservar. Desde
esta mirada, avanzar hacia la materializacion de condiciones para una existencia
digna, en la que todos los sujetos y comunidades gocen plenamente de sus derechos
(Valderrama Nufiez, 2019), implica dejar de pensar la ocupacion como un efecto
del individuo, y reconocerla como el sujeto mismo (Guajardo y Simé, 2010).

Asimismo, reconocer el arte y otras expresiones culturales como saberes y
herramientas para las prdacticas de intervencién favorece la heterogeneidad, la
creacion de lazos que mejoran las experiencias de vida y fomentan la transformacion
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social (Castro et al., 2016; Silva et al., 2017; Pollard, 2017), lo que se refleja también
en la posibilidad de acceder a una muerte digna.

La importancia de que las personas encuentren y mantengan un ikigai, una
razon para levantarse cada manana, trasciende los procesos de fin de vida y se
convierte en una necesidad vital para cualquier etapa de la existencia humana. En
un mundo marcado por la soledad y una creciente sensacién de vacio existencial,
particularmente en las vejeces, tener un propodsito profundamente enraizado en lo
colectivo adquiere una relevancia especial en la actualidad, convirtiéndose en uno
de los principales motores que deben orientar las intervenciones profesionales.

Como terapeuta ocupacional, esta experiencia personal e intima me permitié
reflexionar profundamente sobre mi quehacer profesional y sistematizarlo. Pero,
mas alla de mi profesion, este texto es un homenaje.

Orietta Escdmez no solo fue una figura del teatro chileno; fue mi abuela. Para
mi, fue un privilegio y un honor acompanarla en su ultimo acto, aprender de su
legado y compartirlo desde el amor y la admiracidn de una nieta agradecida.

En este trabajo no hay conflictos de interés.
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Normas de Publicacion de Revista ContexTO

La Revista ContexTO de la Carrera de Terapia Ocupacional de la Universidad
Central de Chile realiza una invitaciéon anual abierta a terapeutas ocupacionales
nacionales e internacionales y otras profesiones afines a publicar trabajos que estén
relacionados con la disciplina. Cada nimero de la revista se editara exclusivamente
en versioén digital en sistema Open Journal Systems 3.2.1.2, que es un gestor de
revistas de acceso abierto y un software desarrollado, financiado y distribuido
de forma gratuita por el proyecto Public Knowledge Project sujeto a la Licencia
General Publica de GNU.

Tipos de Trabajo

Se recibiran trabajos originales e inéditos en espafol, portugués o inglés, que
contribuyan al conocimiento de la disciplina. Podrdn ser publicados articulos de
investigacidn, revisiones bibliograficas, y ensayos, estudios de caso o casos clinicos,
sistematizacion de experiencias, cartas al editor/a, revisiones narrativas u otros
textos afines que seran publicados segun criterio del Comité Editorial. También
recibe reseias de libros publicados en los ultimos tres afios en cualquier idioma.

Los articulos de investigacion, revisiones bibliograficas, narrativas, ensayos,
estudios de caso o casos clinicos y sistematizacién de experiencias, seran evaluados
por el comité editorial y posteriormente dos revisores externos.

Las recensiones de libros y cartas al editor/a deben ser propuestas al comité
editorial y no son objeto de evaluaciones externas. El trabajo no puede presentarse
en otra revista mientras esté en proceso de revision, salvo excepciones calificadas
por el Comité Editorial. La responsabilidad de sus contenidos corresponderd a
quienes los hayan escrito.

Tipos de articulos

e Articulo de investigacién: se considera un articulo original derivado de
una investigacion finalizada. Incluye introduccién, objetivos (como parte
de la introduccién), metodologia, resultados, discusion, conclusiones y
referencias.

Se considerardn también investigaciones derivadas de tesis o seminarios de
titulos:

e Articulo de revisién bibliografica: Documento producto de una revision
sistematica o de alcance de literatura cientifica sobre una tematica. Debe
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incluir introduccién, metodologia, resultados, discusion, conclusiones y
referencias.

Revisién narrativa: Son revisiones sobre un tema realizadas por un o una
experta en drea, en general responden a una pregunta bdsica. Los y las
autoras pueden no declara el método que se realizd para recopilar o
seleccionar la informacion.

Ensayo: Reflexiones critica documentadas, realizadas sobre un tema
particular o un fendmeno. La caracteristica es que parten de una
hipdtesis que se desarrolla por medio de un sistema de argumentacién
(observaciones, inferencias y juicios de valor) y una metodologia formal.

Reporte o Andlisis de caso: Documento que presenta una experiencia
profesional basada en el estudio de casos particulares que son de interés
para la comunidad profesional y representen una experiencia exitosa,
analizando las implicancias futuras del tema. Contiene la introduccion,
presentacién del caso, metodologia, discusion, conclusiones y referencias.

Articulo de sistematizacidon de experiencias de practica: Documento que
interpreta y analiza criticamente una o varias experiencias practicas, es una
reconstruccion ordenada de la practica; mediante este proceso se pueden
determinar los factores que intervienen y cdmo se relacionan estos en los
resultados obtenidos, definir el proceso logico de por qué se ha hecho de
ese modo. Debe incluir introduccién; metodologia, resultados, analisis y
conclusiones, referencias

Recensiones de libros: Corresponde al andlisis metddico de una obra, en el
que se comentan los contenidos, se exponen las tesis defendidas por el/la
autor/a y se analizan las conclusiones a las que éste/a llegue, destacando
la repercusion que ha tenido en el ambito de los estudios sobre el tema.

Cartas al(a) Editor(a): Reflexiones realizadas a partir de las publicaciones
previas, que permiten a la comunidad el conocimiento de diversas
posiciones y, por tanto, un debate abierto. Su extension maxima serd de 2
paginas No se incluird bibliografia superior a diez citas.

Envio de datos del articulo y autores

En documento aparte, enviar, en el orden que aqui se citan, los siguientes
datos:

Titulo del trabajo (conciso e informativo en espaiol o portugués e inglés y
la categorizacidon del manuscrito

Nombre y dos apellidos de cada uno de los autores (titulos, filiacion
institucional actual, correo electrdnico y nimero de ORCID (http://orcid.
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org/) seguido entre paréntesis del nUmero que a continuacion indique su
centro de trabajo.

Nombre completo del centro de trabajo de cada una de las personas que
actian como autores/as, el cual tendra su referencia al lado del nombre
con numeros arabigos entre paréntesis.

Becas, ayudas o financiamiento para la subvencién del trabajo y las
especificaciones oportunas relativas a la existencia o no de conflictos de
interés.

Estructura de los trabajos.

2.

Los trabajos deben presentarse en tamaio carta, escritos en Word,
letra Times New Roman, tamafo 12, con interlineado 1,5 justificado
a la izquierda. Las hojas serdn numeradas en angulo inferior derecho,
empezando por la pagina del titulo.

La primera pagina incluird titulo, resumen y palabras claves que deben
ir acompaiadas de su traduccidn al inglés. El resumen debe presentarse
en espafiol o portugués e inglés y con una extension minima de 150
palabras y maxima de 200 palabras y presentar los elementos centrales
del articulo.

Las palabras claves (minimo tres, mdximo cinco), deben estar incluidas
en el Tesauro de la Unesco, en espanol, los Descriptores en Ciencias de
la Salud - DeCS, o el Medical Subject Headings - MeSH, en inglés. Las
cartas al editor, no deben incluir resumen y palabras claves.

Los articulos con revisién de pares (Articulos de investigacion, revision
bibliografica, narrativa, ensayo, estudio de caso y sistematizacidon de
practica) deben tener un nimero maximo de 15 pdaginas; maximo 3
tablas y graficas y de acuerdo con el tipo de trabajo un minimo de 10
y un maximo de 60 referencias bibliograficas, las cuales deben estar
debidamente citadas en el texto.

Las referencias bibliograficas se ubicaran al final del articulo. Para su
elaboracion, deben seguirse las normas de la American Psychological
Association (APA), en su ultima versidn publicada. Todas las referencias
incluidas en este apartado deben haberse usado expresamente en el
texto y se organizaran en orden alfabético segun el primer apellido del
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autor, no deben enumerarse. No se incluira bibliografia recomendada o
documentos consultados que no hayan sido citados expresamente en el
manuscrito. Siempre que sea posible, se proporcionaran identificadores
Unicos DOI o URL para las referencias.

7. Elrecuento de pdginas se inicia en la Introduccidn (o capitulo equivalente)
y abarca hasta el fin de la Discusion o Conclusion (se excluyen para
el recuento: la pdagina de Titulo, el Resumen, los Agradecimientos, las
Referencias, Tablas y Figuras).

Conflicto de interés. Se declara si, por motivos de financiamiento u otra causa,
existe o no conflicto de interés por parte de los autores y autoras. En los casos
en los que resulte necesario, se especificaran los apoyos financieros recibidos,
provenientes de personas o de instituciones para la realizacidn de la investigacion
de la cual deriva su articulo.

Agradecimientos. Agradezca a las personas e instituciones que aportan
sustancialmente al trabajo, siendo los autores y autoras responsables de las
menciones realizadas.

Todo escrito recibido para su publicacidén sera revisado y aprobado sélo si
cumple con las exigencias descritas.

Una vez aprobado, aprobado con modificaciones o rechazado el articulo, sera
comunicado al/a autor/a principal.

El Comité Editorial de la Revista se reserva el derecho de hacer modificaciones
menores al trabajo, que no afecten el propdsito ni contenidos sustanciales de éste

Se informa que cada articulo serd sometido a una valoracién preliminar por
parte del Comité Editorial, para determinar si cumple con la norma de publicacidn.
En caso de requerir ajustes el/a autor/a, tendran 20 dias habiles, para dar respuesta
a este ajuste. El proceso se dara por finalizado, si se ajusta a la norma y/o si no
se obtiene respuesta por parte del/a autor/a en dos ocasiones. Una vez que el
envio se ajusta a la norma de publicacién, este es derivado para asignacion de sus
respectivos revisores/as externos, en condicién doble ciego.
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Carta de originalidad, conflicto de intereses y cesidn de derechos de autor Revista
ContexTO

Todos los envios deben ir acompanados de carta firmada de responsabilidad
de autoria, los autores mantendran sus derechos de autoria y garantizan a la revista
el derecho de primera publicacion de su obra.

Guia de publicacion:

Ademas de la estructura general solicitada anteriormente, cada manuscrito
debe cumplir con formato correspondiente y seguir las recomendaciones del comité
de ética en la investigacion Committee on Publication Ethics (COPE), en su Code of
Conduct and best Practice Guidelines for Journal Editors (http://publicationethics.

org/)

Formatos de tipos de trabajo

Articulos de Investigacion

En el caso de trabajos de investigacion el resumen estarda estructurado
en cuatro apartados: fundamentos (justificacion y objetivos), metodologia
(participantes, tamafio muestral, seleccion de los participantes, instrumentos,
procedimientos y tipo de analisis), resultados (exclusivamente las cifras o hallazgos
mas relevantes que respondan a los objetivos) y conclusiones e implicancias del
estudio (exclusivamente las que se deriven de los resultados presentados en el
apartado anterior). Todo en un solo parrafo sin subtitulos.

Introduccién: Resume la racionalidad del trabajo y su relevancia, debe
terminar con el propédsito del estudio. Cite sdlo las referencias bibliograficas que
sean estrictamente atingentes y las citadas expresamente en el texto. Si emplea
abreviaturas, explicite su significado la primera vez que las mencione.

Método: Describa la seleccidn de los sujetos estudiados y las caracteristicas
de los mismos (puede usar tablas). Identifique los métodos, instrumentos,
herramientas y procedimientos empleados, con la precisién adecuada para
permitir a otros observadores puedan reproducir sus resultados. Si se emplearon
métodos de uso frecuente (incluso métodos estadisticos), limitese a nombrarlos y
cite las referencias respectivas. Cuando los métodos han sido publicados, pero no
son bien conocidos, proporcione las referencias y agregue una breve descripcion.
Si se realizaron procedimientos en seres humanos o animales debe expresarse
de forma explicita que se respetaron los principios éticos para las investigaciones
médicas en seres humanos de la Declaracidon de Helsinki (2013) y cualquier otra
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normativa nacional que aplique, debidamente referenciadas, y que el estudio
fue aprobado por el comité de ética de la institucién o instituciones donde fue
realizado, acompafiando el envio con la respectiva carta de aprobacién por parte
del comité de ética.

Resultados: Se presentan los hallazgos, siguiendo una secuencia légica y
concordante entre el texto, las tablas y las figuras. Los datos se pueden mostrar en
tablas o figuras, pero deben restringirse a los mas importantes. Se deben destacar
las observaciones importantes, no debe mezclarse la presentacién de los resultados
con la discusién. No confunda la presentacidn de los resultados con su discusién.

Discusién: Destaca la importancia de los resultados para la disciplina y las
proyecciones del tema. Discuta Unicamente los aspectos nuevos e importantes
gue aporta el trabajo presentado y las conclusiones propuestas a partir de ellas,
explicitando las concordancias o discordancias de los hallazgos y sus limitaciones
comparandolas con otros estudios relevantes (identificados mediante las citas
bibliograficas respectivas). Conecte al final de la discusién las conclusiones con
los propdsitos del trabajo, y si corresponde proponga las limitaciones del estudio
y proyecciones o recomendaciones y/o nuevas hipdtesis. Destaque los nuevos
hallazgos que su trabajo aporta y las conclusiones que usted propone a partir de
ellos. No repita detalladamente los datos que mostré en “Resultados”.

Conclusiones: Se deben identificar los principales hallazgos de la investigaciéon
que se quieren resaltar a la audiencia

Indique fuente de financiamiento, si lo hubo. Especifique si la organizacion
que la proporcioné tuvo o no influencia en el disefio del estudio; en la recoleccién,
analisis o interpretacion de los datos; en la preparacion, revisidon o aprobacién del
manuscrito.

Enagradecimientos, seexpresarareconocimientoséloapersonasoinstituciones
gue hicieron aportes fundamentales para concretar el trabajo.

Articulo de revision bibliografica

Documento producto de una revisidn sistematica o de alcance sobre literatura
cientifica de una tematica. La revision debe incluir resumen estructurado y cumplir
con la estructura general requerida por la revista, es decir, incluir introduccion,
metodologia, resultados, discusion, conclusiones y referencias.

Revision Narrativa
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Las revisiones de literatura narrativa o tradicional, puede estar orientada
a revisar aspectos tedricos, practicos o clinicos sobre un tema. La estructura de
la revisidn debe incluir: Titulo, resumen, palabras claves, introduccién, cuerpo y
desarrollo, discusién. A continuacidn, se describe lo esperado en cada una de las
partes:

Resumen, de 300 palabras debe incluir introduccidn, cuerpo y conclusion

Introduccién, se muestran los términos generales el tema central y los
propdsitos de este. Debe incluir antecedentes, relevancia y justificacion,
contenidos, objetivos y propdsitos de la revisidon

Cuerpo y desarrollo, debe realizar una sintesis de la revisién empirica, brechas,
estructuras conceptuales. Se deben considerar subtitulos que orienten la revisién

Discusién y conclusién, debe resumir lo desarrollado, reintegrando los
objetivos de la investigacion

Ensayo

Ensayo, el formato de ensayo deberad tener un maximo de 5000, incluido
titulo, resumen y ensayo, no se consideran referencias. La estructura del ensayo
tendra las siguientes partes: Titulo, resumen, palabras claves, introduccién, cuerpo
o desarrollo y conclusion.

Resumen, de 300 palabras debe incluir introduccidn, cuerpo y conclusion

Introduccién. Se muestran los términos generales el tema central y los
propdsitos del mismo. Debe incluir antecedentes, relevancia y justificacion,
contenidos, objetivos y propdsitos del ensayo

Cuerpo o desarrollo. Es el desarrollo del ensayo donde se exponen las ideas
gue se tienen sobre el tema. Se pueden confrontar las ideas de varios autores sobre
el tema investigado, estableciendo puntos de afinidad o discrepancia. Corresponde
a las dos terceras partes de la extensién total del ensayo.

Conclusién. Debe realizarse un resumen de los puntos desarrollados a lo largo
del ensayo y sus consecuencias, comenta los resultados y da una opinién final, la
cual puede consistir en una postura especifica ante el tema, una interrogante, una
propuesta para resolver el problema tratado, etcétera. Una manera recomendable
de concluir es retomar los objetivos y propdsitos del ensayo
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Reporte o Analisis de caso

Documento que presenta una experiencia profesional basada en el estudio de
casos particulares que son de interés para la comunidad profesional y representen
una experiencia exitosa, analizando las implicancias futuras del tema. Contiene la
introduccién (incluye una revisién breve de la literatura relevante), presentacién
del caso, metodologia, discusién, conclusiones y referencias. El envio debe
acompanarse de los consentimientos informados de los sujetos participantes del
caso o de sus representantes legales.

Sistematizacién de experiencia

Introduccién: Resume la racionalidad del trabajo y su relevancia, debe
terminar con el propdsito del estudio. Cite sdlo las referencias bibliograficas que
sean estrictamente atingentes y las citadas expresamente en el texto. Si emplea
abreviaturas, explicite su significado la primera vez que las mencione.

Contextualizacion: se presenta el contexto en el que la experiencia se desarrolla
(ubicacién geografica, tipo de poblacién beneficiaria, programas y servicios
ofrecidos, tipo y caracter de la institucidn, su misién y valores, datos estadisticos
relevantes, etc).

Detalle de la experiencia de Terapia Ocupacional, que deberd contener -como
minimo- los contenidos siguientes:

e Problematica inicial — Punto de partida de la experiencia de Terapia
Ocupacional: se describe la problematica abordada, ésta puede incorporar
las necesidades de contratacion de un(a) Terapeuta Ocupacional o bien
la historia de la terapia ocupacional en esa institucién, los factores
ambientales que hacen desafiante la prdctica en ese contexto, las
problematicas y complejidades especificas de los/las usuarios/as.

e Elementos tedricos: se describen los fundamentos, marco conceptual,
modelos, y/o teorias que orientaron la practica durante esta experiencia o
bien los que guian el programa de accion.

e Descripcion de la Experiencia de Terapia Ocupacional: Descripcion de los
Objetivos del programa o acciéon de Terapia Ocupacional, los Métodos,
instrumentos y procedimientos de evaluacidn utilizados, las Acciones
de Terapia Ocupacional, incluyendo modalidades de intervencion,
herramientas, métodos, procedimientos y estrategias de intervencién
utilizados.
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Opcionalmente, se presentara a continuacion un Estudio de Caso, a modo de
ejemplificacion del programa o accidn presentado.

Resultados e Impactos: se debe mostrar, el resultado de la experiencia de
Terapia Ocupacional. Si es posible, hacerlo de manera objetiva, incorporando
datos u otra informacidon expuesta en tablas, gréficos o figuras. También es
posible incorporar a los resultados de la propia experiencia, los logros y cambios
conseguidos, mejoras en los equipos de trabajo u otros indicadores u hallazgos no
esperados. Es deseable también que se incorporen relatos de usuarios, familiares
u otros actores del contexto.

Reflexionesy Desafios parala Terapia Ocupacional debe destacarlaimportancia
de resultados y hallazgos para la disciplina, las proyecciones del tema, las preguntas
que quedan planteadas, las conclusiones que el /la autora(a) propone, los alcances
y limitaciones del programa o accidn, alcances éticos, de salud publica, etc.

Recensiones de libros:

Corresponde al analisis metddico de una obra que no supere un maximo
de tres (3) afios desde su publicacién., en el que se comentan los contenidos, se
exponen las tesis defendidas por el/la autor/a y se analizan las conclusiones a las
que éste/a llegue, destacando los resultados que ha tenido en el ambito de los
estudios sobre el tema.

En lineas generales, requiere del siguiente contenido:

Presentacion de la obra: la cual debe presentarse con ficha bibliografica
completa; en el encabezado de la recensién se colocaran los apellidos y nombre
del/a autor/a; el titulo completo del libro o del articulo, editorial, lugar y fecha de la
edicién, numero de paginas e ISBN.

Introduccién: Abordar la importancia del tema que se aborda y su actualidad;
en cuanto al autor/a del libro, entregar una resefia de sus aportes a la disciplina.
Indicar capitulos o partes que la componen, fuentes de informacidn manejadas,
bibliografia utilizada, aportaciones graficas y documentales (existencia de glosarios,
apéndices, graficos, tablas, etc.)

Aporte principal: Exponer en forma analitica la obra, su originalidad e
importancia de la aportacion en el ambito cientifico, docente o divulgativo,
conclusiones a las que llega el/la autor/a del libro, relevancia y actualidad de las
mismas.
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Desarrollo de la obra: Enfocar la vigencia y actualidad de la obra; discusion
suscitadaapartirdesupublicacion;recogerlasopinionesfundadasdeinvestigadores/
as y/o otros/as autores/as que validan las tesis que ofrece el libro recensionado o
que, por el contrario, las impugnan; nivel de importancia de esas ideas, si modifican
parcial o totalmente tesis anteriores, si suponen una novedad en el tema tratado o
si, por el contrario, se trata de una reiteracion.

Conclusiones finales: Destacar los aportes de la obra a través de una visién
panoramica y/o critica en relacién al area de conocimiento en el que la obra se
inscribe: para ello deberd usar un lenguaje narrativo descriptivo.

Referencias bibliograficas: Al final de la recension se debe enumerar APA N27,
la bibliografia que se haya podido utilizar como elemento comparativo, o que se
haya citadoal hacer referencia a otros/as autores/as que abordaron el mismo tema.

Indicaciones a considerar: adjuntar una foto nitida de la portada del libro
recensionado. La extensién del trabajo no debe superar las 5 paginas.

Cartas al editor

Reflexiones realizadas a partir de las publicaciones previas, que permiten a la
comunidad el conocimiento de diversas posiciones y, por tanto, un debate abierto.
No requiere de estructura.

Normas para numeros especiales

Informacidn general

La Revista ContexTO tiene la posibilidad de generar colaboraciones con
Editores/as o instituciones organizadas, que permiten la generacion de nimeros
especiales o temdticos. Estos nimeros deben estar relacionadas con temas de
interés de la revista, a nivel cientifico, académico o clinico.

Los numeros especiales tienen el propdsito de abrir y construir nuevas
perspectivas que aporten a la visibilidad de la revista. Se podrdn invitar editores
nacionales e internacionales con amplia trayectoria.

Los escritos de los nimeros especiales seran sometidos a la estructura y
normas editoriales y de autores de la revista. Es decir, los articulos serdn sometidos
al mismo proceso de revisidn y los autores tienen que cumplir con las politicas de
publicacion:

e Deberes, responsabilidades de los Autores de articulos
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e Politica de plagio
e Politica de derechos de autor
e Politica de divulgacidon de conflictos de intereses

e Politica de privacidad

En el caso de edicién de congresos, deberdn cumplir las normativas previas,
pero tendrdn una estructura de resumen de articulo.

Editor/a tematico de un nimero especial en la revista

La figura del Editor/a de un nimero especial

El equipo encargado de llevar adelante la edicion y publicacion de los numeros
especiales estara conformado por i) dos miembros externos de reconocido prestigio
en la comunidad cientifica a nivel nacional e internacional y con amplia experiencia
en el tematico propuesto, ii) el equipo editorial de la Revista ContexTO.

Presentacion del numero especial

Este puede ser por via interna, a través de los integrantes del equipo de
Editorial de la Revista ContexTO o via externa enviado por la comunidad, por ambas
vias debera presentarse por via escrita al correo editorial@revistacontextoucen.cl.

La estructura del escrito debe ser presentado con un resumen de 300 palabras,
que considere el i) Tematico /titulo; ii) justificacion del tema; iii) relevancia del tema.
La idea es que los temas sean novedosos y que permita ampliar el conocimiento
en el area y principalmente abrir nuevos caminos para el quehacer de la terapia
ocupacional.

El equipo editorial tendrd un maximo de 20 dias habiles para responder la
propuesta.

Fases del proceso de presentacion para un nimero especial

Los autores interesados en publicar en el numero especial, deberadn seguir
la siguiente normativa https://www.revistacontextoucen.cl/index.php/contexto/
information/authors
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