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Los cuidados paliativos se especializan en la atencién médica centrada en la identificacion
y el alivio del dolor y otros sintomas de una enfermedad grave. Su objetivo es mejorar la
calidad de vida de los pacientes graves en cualquier etapa de la enfermedad,
independientemente de los planes terapéuticos vigentes, y se adaptan a las necesidades del
paciente y su familia. Los cuidados paliativos son una forma de atencién médica activa e
integral, destinada a los aspectos fisicos, emocionales y sociales relacionados con la
enfermedad que afecta al paciente. La comprension de cémo afecta la enfermedad a la vida
de los pacientes, tanto mental como fisicamente, es un aspecto muy importante de la
evaluacion para los cuidados paliativos. (Strand, 2013). La adhesion a esta filosofia, tanto
del paciente como de la familia, requiere el enfoque interdisciplinario de un equipo de
profesionales de la salud que incluye a médicos y enfermeras experimentadas, trabajadores
sociales, capellanes y farmacéuticos. El acceso a los cuidados paliativos estd creciendo

rapidamente y esta disponible para muchos pacientes con una enfermedad grave.

En 1967 la enfermera Cicely Saunders, se interes6 en demostrar que -es posible morir en
paz y sin grandes dolores- , e inici6 con la fundacion de una casa para moribundos con el
apoyo de Antoni Michniewicz, quien le ensefid como podia ser la muerte cuando esta
rodeada de cuidado amoroso, (Michael Cook, 2005); dando asi pie para el inicio de lo hoy

conocemos como la medicina paliativa.

Por tanto el enfermero como miembro del equipo interdisciplinar hace parte del rol en el
cuidado integral del paciente, mejorando la calidad de vida e influenciando
positivamente en el curso de la enfermedad teniendo en cuenta varios niveles en este

proceso:



a) en la asimilacion del diagndstico.

b) en la ayuda para sobrellevar la enfermedad

c) en el apoyo a la familia antes y después de la muerte.

Lo cual es siempre un desafio para quien recibe entrenamiento para mantener la vida. Y
cuando se acepta actuar junto a pacientes terminales, se debe tener conciencia de que no se
es omnipotente y que es deber de la enfermeria cuidar, independiente del cuadro clinico y
del éxito o no del tratamiento. En verdad, todos los dias estos profesionales tienen la vida
de una persona en las manos, pero siempre deben recordarse que ademas de la vida existe la

dignidad del paciente. (silva, 2014, pag. 3)

Actualmente a nivel global la mayoria de las personas que necesitan de dicha atencién, no
son favorecidas con ésta y paises como Colombia registran pocos establecimientos
especializados en el trato de enfermo terminal, contando con el apoyo principal del
profesional de enfermeria y la medicina en la aplicacion de éste. Por tanto, el objetivo
principal de éste proyecto investigativo es describir el conocimiento y la percepcion sobre
los cuidados paliativos del profesional de enfermeria de dos instituciones de salud de la
ciudad de Santa Marta. Obteniendo los resultados de la investigacion prevista, las
instituciones prestadoras de salud lograrian estructurar una idea de la percepcién del
personal de enfermeria sobre la paliacién y proceder a instaurar mejoras acorde lo

establecido en la ley 1733, 8 septiembre 2014 de cuidados paliativos.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA



En las Gltimas cuatro décadas el mundo ha experimentado un descenso sostenido y gradual
de las tasas de natalidad y mortalidad. Consecuentemente, y en relacién a la mejoria en el
control de las enfermedades infecciosas, la creciente urbanizacion, la industrializacion y los
cambios en los estilos de vida, se ha producido un aumento en las expectativas de vida de la
poblacion, resultando en un perfil sociodemografico caracterizado por el envejecimiento
progresivo de la sociedad y una alta prevalencia de enfermedades cronicas no transmisibles
Actualmente la esperanza de vida promedio mundial es de 65 afios, 7 afios mas de lo que se
esperaba a finales de los afios 60. Se prevé que para el afio 2025, un tercio de la poblacién

mundial tendra mas de 65 afios. (Del Rio, 2007)

Por otra parte, la OMS afirma que las enfermedades cronicas son la causa actual del 60%
de las muertes prematuras a nivel mundial. Entre ellas, las principales enfermedades
relacionadas con el fallecimiento de la poblacién son las enfermedades cardiovasculares y

los tumores malignos.

Pero actualmente solo una de cada 10 personas que necesitan cuidados paliativos, esto es,
atencion médica para aliviar el dolor, los sintomas y el estrés causados por enfermedades
graves, recibe esa atencion. Las necesidades no atendidas han quedado descritas por
primera vez en el Atlas of PalliativeCare at theEnd of Life (Atlas Mundial de Cuidados
Palia-tivos al Final de la Vida), publicado conjuntamente por la Organizacion Mundial de la

Salud (OMS) y la WorldwidePalliativeCare Alliance (WPCA).

El objetivo de los cuidados paliativos no es solo aliviar el dolor, sino también mitigar el
sufrimiento fisico, psicosocial y emocional de los pacientes con enfermedades graves en

fase avanzada y ayudar a los familiares de esas personas a cuidar de sus seres queridos.



Aproximadamente una tercera parte de quienes necesitan cuidados paliativos tiene cancer.
El resto padece enfermedades degenerativas que afectan al corazén, los pulmones, el
higado, los rifiones o el cerebro, o enfermedades crdnicas o potencialmente mortales, como

la infeccion por VIH y la tuberculosis farmaco-resistente.

En 2011, unos tres millones de pacientes, la mayoria de ellos terminales, recibieron
cuidados paliativos. Aunque gran parte de ese tipo de asistencia se presta en los paises de
ingresos altos, casi el 80% de las necesidades mundiales de asistencia paliativa corresponde
a paises de ingresos bajos y medianos. Solo 20 paises del mundo han integrado

adecuadamente los cuidados paliativos en los sistemas de atencion sanitaria.

Colombia hace parte del grupo de paises en los que no se encuentra bien instaurada la
atencion paliativa, un claro ejemplo de esto son los resultados obtenidos en el atlas de
cuidados paliativos de Colombia (tabla 1.), donde Colombia sélo cuenta con 4 residencias
tipo Hospicio, 2 servicios de atencion domiciliaria, 13 servicios formales de cuidados
paliativos en atencion sanitaria de tercer nivel y 2 en las atenciones de segundo nivel, de los
cuales ninguno pertenece al distrito de Santa Marta; Por lo que es deducible que el nimero
total de unidades de cuidados paliativos en el pais, es minima en comparacién a la
demanda, ya que segun el boletin de Prensa No 077 de 2014 de MINSALUD, concluye que
el infarto, la trombosis, la hipertension y la diabetes (enfermedades cronico-degenerativas),
estan en la lista de las 10 principales causas de mortalidad en Colombia. Poniendo al pais

frente a una epidemia de las enfermedades cardiovasculares.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, en el perfil epidemioldgico de paises de 2011,

la tasa de mortalidad de Colombia por cada 100 mil habitantes para ECV vy diabetes es de
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166,7 para mujeres y de 205,9 para hombres. Las ECV fueron la causa de muerte de 60.000
colombianos en 2011, por lo que uno de cada tres fallecimientos en el pais tuvo ese origen

durante ese afio. (Pardo & Cendales, 2011)

DE igual modo se registraron para el periodo 2007-2011, 16.081 muertes anuales por
cancer en hombres y 16.572 en mujeres. Las tasas de mortalidad ajustadas por edad por
cada 100.000 habitantes (TMAE) para todos los canceres excepto piel en hombres fueron
de 82,3 y en mujeres, de 73,2. Entre los hombres las principales localizaciones fueron
estbmago, prostata, pulmén, colon-recto y ano y leucemias. En mujeres, las principales
localizaciones fueron mama, cuello del utero, estbmago, pulmén y colon-recto y ano. Para
cancer infantil, se describieron 281 muertes anuales por cancer en nifios y 218 en nifias, con

mayor numero de muertes por leucemias (256 muertes). (Pardo & Cendales, 2011)

Dado que el numero de muertes en Colombia es a causa de este tipo de enfermedades es
necesario tener en cuenta lo sefialado el Dr. OlegChestnov, Subdirector General de la OMS
para Enfermedades No Transmisibles y Salud Mental “Al tiempo que reforzamos las
actividades destinadas a reducir la carga de las enfermedades que actualmente provocan
mas muertes en el mundo, debemos aliviar el sufrimiento de quienes padecen enfermedades

degenerativas y no responden a los tratamientos curativos”

Tabla 1. Servicio de cuidados paliativos segun el nivel de atencidn socio-sanitaria (Pastrana

et al, 2012):
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NIVEL DE
ATENCION

SOCIOSANITARIA

Primer nivel

Segundo nivel

(Atencion de

media y larga
estancia)

Tercer nivel

(Hospital general
o especializado)

Servicios de Cuidados Paliativos

Servicios exclusivos
en primer nivel

Residencia tipo

hospicio

4

Atencion domiciliaria

2

Centro comunitario

Servicios/Unidades
exclusivos en
hospitales de
segundo nivel

1

Servicios/Unidades
exclusivos en
hospitales de

tercer nivel

13

Servicios/Equipos
multinivel

3

Servicios/Equipos
de apoyo
hospitalario

0

Recursos de Cuidados
Paliativos

Centros
de dia

Voluntarios
tipo hospicio

1

Partiendo de lo anterior, la pregunta problema de nuestro estudio es: ;Cudl es el

conocimiento del profesional de enfermeria en cuidados paliativo y que perspectivas tiene

frente a la atencion del paciente cronico y/o en fase terminal?

JUSTIFICACION
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Se calcula que todos los afios mas de 20 millones de pacientes necesitan cuidados paliativos
al final de la vida, de los cuales cerca de un 6% son nifios. Si se incluye a todas las personas
que podrian recibir cuidados paliativos en una fase anterior de su enfermedad, la cifra
correspondiente ascenderia al menos a 40 millones. Los cuidados paliativos y terminales a
menudo abarcan algun tipo de apoyo a los familiares del paciente, lo que significa que las

necesidades de atencion se multiplicarian por mas de dos. (OMS, 2014)

Ademasse prevé que las defunciones por el conjunto de enfermedades infecciosas,
dolencias maternas y perinatales y carencias nutricionales disminuiran en un 3% durante los

préximos 10 afos, y, a menos que se tomen medidas urgentes. (OMS, 2014)

Pero Latinoamérica solo cuenta con 922 servicios de cuidados paliativos, que apenas
cubrenuna minima parte de las necesidades de la region, Asi lo destaca el ‘Atlas de
Cuidados Paliativos en Latinoamérica el primer estudio sistematico que recoge informacion
de 19 paises, que ha elaborado la Asociacidon Latinoamericana de Cuidados Paliativos. El
rango va desde los 16,06 servicios/equipos/unidades por cada millon de habitantes en Costa
Rica a los 0,24 en Honduras. Chile presenta el mayor nimero absoluto (277 servicios),
mientras que el 46% de los servicios se localizan en Argentina y Chile, llegando al 10% de

toda la poblacion de Latinoamérica. (ALCP, 2014)

Por tanto en el atlas mundial de las necesidades de cuidados paliativos no atendidas (2014),
se insta a todos los paises a que incluyan la asistencia paliativa como componente esencial
de todos los sistemas de atencion de salud, en consonancia con los esfuerzos por alcanzar la

cobertura sanitaria universal, lo cual implica afrontar problemas como:
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e La falta de politicas que reconozcan la asistencia paliativa y la necesidad de
cuidados de los pacientes terminales y de quienes padecen enfermedades
degenerativas.

e la falta de recursos para establecer los servicios oportunos, entre otras cosas, para
garantizar acceso a medicamentos esenciales, especialmente analgésicos.

e la falta de conocimientos de los profesionales sanitarios, los voluntarios de las

comunidades y el publico en general sobre los beneficios de los cuidados paliativo

El profesional de enfermeria tiene la capacidad ejercer distintos roles para contribuir a que
el enfermo se encuentre mas integrado pero ello, requiere tener que desarrollar algunas
habilidades como, presencia de espiritu, tacto, capacidad para sintonizar con el mundo
animico del paciente y para hacer que el enfermo se exprese sin necesidad de abrumarle,

respetando sus silencios y sus creencias sean las que sean. (Astudillo, 2003)

Ademas el enfermero debe tener cuenta los principios establecidos por la Organizacion
Mundial de Salud, que tienen que regir los cuidados paliativos ofrecidos al enfermo
terminal, siendo que para esta institucion es fundamental reafirmar la importancia de la
vida, considerando la muerte como un proceso natural, debiéndose también establecer un
cuidado que no acelere la llegada de la muerte, ni la prolongacion de la vida con medidas
desproporcionales, la Ilamada obstinacion terapéutica.De igual modo, se debe proporcionar
alivio del dolor y de otros sintomas penosos, integrar los aspectos psicoldgicos y
espirituales como estrategia del cuidado, ofrecer un sistema de apoyo para ayudar al
paciente a llevar una vida tan activa como le sea posible antes que la muerte le llegue. Y,
ofrecerle un sistema de apoyo a la familia para que ella pueda enfrentar la enfermedad del

paciente y para que pase por el periodo de luto con menos sufrimiento.
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Pero el equipo de enfermeria también puede ser afectado por el sufrimiento de los pacientes
y el de sus familiares, y el envolvimiento hace que los sentimientos de los pacientes se
mezclen con sus propias emociones, vivenciando asi, el sufrimiento y el dolor sufrido por el
paciente. Este envolvimiento puede influenciar en la actuacion del equipo, perjudicando los
cuidados de la enfermeria y llevando a que el profesional tenga serios problemas, entre

ellos, depresion, insatisfaccion, estrés y hasta provocarle una enfermedad. (Silva, 2014)

De ahi la importancia que el enfermero se encuentre capacitado en éste tipo de cuidados,
ayudando asi tanto al paciente como familiar en la mejora de su calidad de vida, sin afectar

su propia integridad.

En Colombia existen 57 facultades de medicina, de ellas tres facultades incluyen los
cuidados paliativos en sus planes de estudio de caracter obligatorio, también aparece en el
plan de estudios obligatorios de una facultad de enfermeria, una de trabajo social y una de
psicologia; ningun plan de estudio obligatorio pertenecen a la ciudad de Santa Marta.

(Pastrana, 2014).

En el afio 2013 la universidad del magdalena creo como opcion de profundizacién del
programa de enfermeria de la facultad de salud, la catedra de cuidados paliativos, incitando
a sus estudiantes a brindar un cuidado especializado al paciente terminal y/o con
enfermedad cronico degenerativa, de lo cual surge la pregunta problema del presente
trabajo investigativo, como modo de hacer visible que el personal que labora en las
instituciones prestadoras de salud de éste municipio no implementa adecuadamente este

tipo de cuidados, por el déficit de conocimientos sobre el tema.
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Obteniendo los resultados de la investigacién prevista, las instituciones prestadoras de salud
lograrian estructurar una idea del conocimiento y la percepcion del personal de enfermeria
sobre la paliacion y proceder a instaurar mejoras acorde lo establecido en la ley 1733, 8

septiembre 2014 de cuidados paliativos.
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OBETIVOS

OBJETIVOS GENERALES

e Describir el conocimiento y la percepcién sobre los cuidados paliativos del

profesional de enfermeria de dos instituciones de salud dela ciudad de Santa Marta.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

. Caracterizar al profesional de enfermeria perteneciente a los servicios.

seleccionados del Hospital Universitario Fernando Troconis.

. Describir como se califican y conciben los enfermeros seleccionados los cuidados
paliativos.
. Referir que sentimientos surgen en el personal de enfermeria encuestado a la hora

de tratar con un paciente terminal o con una enfermedad crénica y/o degenerativa.

. Puntualizar cual seria el principal interés por los enfermeros seleccionados a la hora

de realizarseles una capacitacion en cuidados paliativos.

. Detallar los principales problemas que presentan los pacientes terminales o con una

enfermedad crdnica y/o degenerativa.
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MARCO DE ANTECEDENTES

El acontecimiento que marcd el inicio de los cuidados paliativos fue cuando Cecily
Saunders (1918-2005) comienza un movimiento mundial a finales de la década de los 60,
con un acercamiento al paciente donde el cuidado va més alla del dolor, con el concepto de
"dolor total", que incluye junto a los sintomas fisicos, elementos sociales, emocionales y
espirituales. Este es un concepto mucho mas humanizado del cuidado, que tiene en cuenta
otros aspectos del ser humano que més adelante definen ya los Cuidados Paliativos

actuales.

La aportacion de Elisabeth Kubler-Ross (1926-2004) en la Historia de los Cuidados
Paliativos, consistid en una nueva vision sobre la psicologia del paciente y las distintas
fases emocionales que este atraviesa a lo largo de la enfermedad terminal; ayudando a los
familiares a manejar la perdida y a saber como enfrentarse a la muerte de un ser querido,
apoyando al moribundo. Ella entendi6 el ser humano desde un punto de vista integral, al
que hace falta tratar no solo en el aspecto fisico, sino en todos los demés aspectos que
integran su existencia, solamente de esta manera seremos capaces de aliviar su sufrimiento
ante la experiencia de una muerte cercana. Bajo su tutela se crearon fundaciones y
movimientos ciudadanos que reclamaban el derecho a una muerte digna. (Sanchez, S. &

Navarro, N. 2011)

Un claro ejemplo de esto es la sociedad espafiola de cuidados paliativos la cual posee
profesionales interdisciplinares, entre cuyos objetivos destacan los de la promocion de una
buena calidad de atencion de los enfermos terminales, la docencia de los profesionales, la

investigacion y la ayuda y asesoramiento a la Administracion para el desarrollo y la
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implementacién de los Cuidados Paliativos en nuestro pais. Fue fundada en enero de 1992
y tiene mas de 300 miembros, procedentes de diferentes especialidades y &mbitos de

atencion, y con diferentes profesiones sanitarias. (SEPCAL, 1992)

A partir de este momento estos movimientos van creciendo, extendiéndose por Europa, y
es en el afio 1980, cuando la O.M.S incorpora oficialmente el concepto de Cuidados
Paliativos, hablando de Cuidado Activo e Integral del Paciente. Iniciativas personales y de
equipos preocupados Yy sensibilizados por el tema, recorren todo el territorio nacional y es
en el afio 2001 cuando el Pleno del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud,
publica el Plan Nacional de Cuidados PaliativosBases para su Desarrollo. Dicho Plan insta

a todas las Comunidades Autonomas a desarrollar las recomendaciones que este contenia.

En el afio 2006, se publica en Murcia el Plan Integral de Cuidados Paliativos de esta
Comunidad, con una vigencia (2006- 2009). Este Plan propone la existencia de un Equipo
de Soporte en cada Area de Salud con funciones de E.S.A.D (domicilio) y E.S.A.H.
(hospitalario) detallandose exhaustivamente la composicion y funciones de cada dispositivo

asistencial. (Sanchez, S. & Navarro, N. 2011)

Durante éste mismo afio el doctor Alfredo Espinosa Roca, realiz6 su tesis doctoral en la
ciudad de Cienfuegos — Cuba, titulada: “Cuidados paliativos a enfermos adultos terminales
en la atencién primaria de salud”, donde comprende entre sus objetivos Identificar el nivel
de conocimientos y las opiniones del personal de salud en cuanto al manejo de los enfermos
terminales, investigacion que ha sido guia para el desarrollo del presente trabajo y la cual
tuvo resultados exitosos para la implementacion de un programa especializado en este tipo

de cuidados.
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En relacion a esto se encuentran los estudios:

- Buenas précticas de enfermeria en pacientes tributarios de cuidados paliativos en la
atencion primaria de salud, por: Pedro Manuel Navarro Ferrer; Blanca Rosa Pérez Labrada;
Noilan Parada LoOpez, 2008. (Santiago de Cuba) Donde se le realizo intervencion
educativa en un grupo de enfermeras pertenecientes al policlinico universitario 28 de
Septiembre, con el objetivo de incrementar los conocimientos sobre las buenas practicas de

enfermeria en pacientes tributarios de cuidados paliativos.

- Nivel de conocimientos del personal de salud sobre cuidados paliativos, por: Lilia Medina
Zarco, 2012. (México). Donde se evalta el nivel de conocimientos que sobre cuidados
paliativos tiene el personal de salud de los tres niveles de atencion meédica, el cual atiende a

pacientes con enfermedades terminales o cronico-degenerativas con mal prondstico.

- Atlas de cuidados paliativos de latino América, por: pastrana, et al, 2012. (Colombia).

Donde se evalla el grado de desarrollo de los Cuidados Paliativos en América Latina.

- Encuesta de actitudes y conocimientos médicos en el manejo paliativo hospitalario,
realizada por: Juan Rafael Lopez Sanchez MD, 2015. (Colombia). La cual identifica el
nivel de actitudes y conocimientos en cuidados paliativos y expone los puntos débiles para
su mejoramiento y ajustes de capacitacion en el personal médico del Hospital Universitario

Mayor.
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Hitos en el desarrollo de los cuidados paliativos. (Pastrana, 2014)

1980 Se cred la primera Clinica de Dolor y Cuidados Paliativos en el pals.

1987 Se fundé la Fundacién Omega en Bogota.

1988 Se fundé el primer Hospicio del pais: La Viga en Cali.

1995 Se cred el programa de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de

Cancerologia y se comienzan a agrupar profesionales interesados en el
dolor y la filosofia de los Cuidados Paliativos.

1996 El Ministerio de Salud reconoce la Personeria Juridica Nacional a la
Asociacion Colombiana de Cuidados Paliativos.

1997 Se realizé el primer Foro Nacional de Cuidados Paliativos y se firma la
Declaracion de Santafé de Bogotd. Se comienza a trabajar en el
mejoramiento de la disponibilidad de opioides en Colombia, en el disefio
de programas de formacion en Cuidados Paliativos y se crea el comité
nacional asesor en Cuidados Paliativos.

1999 En el Il Foro Nacional de Cuidados Paliativos se definen los requisitos
esenciales para la prestacion de servicios de Cuidados Paliativos y la
integracion de las politicas de la Organizacion Panamericana de Salud
(OPS) para el desarrollo de los Cuidados Paliativos en Colombia.

Se crea la especializacion en Medicina del Dolor y Cuidados Paliativos.

2001 Se reglamenta la especializacion en dolor y Cuidados Paliativos.

2006 Se modifica el reglamento que limita el nimero de dias autorizados para
prescribir medicamentos controlados de 7 dias a 30 dias.

Se le da autonomia a los fondos regionales de estupefacientes para hacer
los pedidos de opioides.

2010 El congreso aprueba la Ley de Cancer en Colombia, Ley Sandra Ceballos,
que apoya especificamente la difusion y garantiza la asistencia de los
Cuidados Paliativos.

Se desarrolla nuevos programas académicos de especializacion en
Cuidados Paliativos y se incluye un mayor ndmero de opioides en el Plan
Obligatorio de Salud (POS).

Por altimo el 10 de abril de 2014 la corte constitucional dio via libre a la denominada Ley
1733 de 18 de septiembre de 2014. Colombia: “ley Consuelo Devis Saavedra, mediante la
cual se regulan los servicios de cuidados paliativos para el manejo integral del pacientes

con enfermedades terminales, cronicas, degenerativas e irreversibles en cualquier fase de la
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enfermedad de alto impacto en la calidad de vida”, esta ley reglamenta el derecho que
tienen las personas con enfermedades en fase terminal, crdnicas, degenerativas e
irreversibles, a la atencion en cuidados paliativos que pretende mejorar la calidad de vida,
tanto de los pacientes que afrontan estas enfermedades, como de sus familias, mediante un
tratamiento integral del dolor, el alivio del sufrimiento y otros sintomas, teniendo en cuenta
sus aspectos psicopatoldgicos, fisicos, emocionales, sociales y espirituales, de acuerdo con
las guias de préctica clinica que establezca el Ministerio de Salud y Proteccion Social para
cada patologia. Ademas, manifiesta el derecho de estos pacientes a desistir de manera
voluntaria y anticipada de tratamientos médicos innecesarios que no cumplan con los
principios de proporcionalidad terapéutica y no representen una vida digna para el paciente,
especificamente en casos en que haya diagndstico de una enfermedad en estado terminal
cronica, degenerativa e irreversible de alto impacto en la calidad de vida. (Ley 1733, 8

septiembre 2014)
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MARCO TEORICO

La Organizacion Mundial de la Salud destacaba que los cuidados paliativos no debian
limitarse a los Gltimos dias de vida, sino aplicarse progresivamente a medida que avanza la

enfermedad y en funcion de las necesidades de pacientes y familias

Posteriormente, la OMS ha ampliado la definicion de cuidados paliativos: «Enfoque que
mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas
asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio
del sufrimiento por medio de la identificacion temprana e impecable evaluaciéon y

tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicologicos y espirituales».

La definicion se completa con los siguientes principios sobre los cuidados paliativos:-

Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas.

-Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal.

-No intentan ni acelerar ni retrasar la muerte.

-Integran los aspectos espirituales y psicologicos del cuidado del paciente.

-Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como

sea posible hasta la muerte.

-Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a la familia a adaptarse durante la enfermedad

del paciente y en el duelo.

-Utilizan una aproximacion de equipo para responder a las necesidades de los pacientes y

sus familias, incluyendo soporte emocional en el duelo, cuando esté indicado.
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-Mejoran la calidad de vida y pueden también influenciar positivamente en el curso de la

enfermedad.

-Son aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en conjuncién con otros
tratamientos que pueden prolongar la vida, tales como quimioterapia o radioterapia, e
incluyen aquellas investigaciones necesarias para comprender mejor y manejar situaciones

clinicas complejas. (AECC, 2015)

Los cuidados paliativos deberian comenzar en las fases tempranas del diagnostico de una
enfermedad que amenaza la vida, simultaneamente con los trata-mientos curativos. De la
misma forma, incluso en las fases finales de la enfermedad, en las que el tratamiento es
predominantemente paliativo, puede existir un espacio para el inten-to destinado a las
medidas curativas. Por otro lado, el duelo puede requerir atencion du-rante una fase

prolongada.

Asi, la transicion de los cuidados curativos a paliativos es a menudo gradual, y debe basarse
en las necesidades individuales de la persona mas que en un plazo concreto de

supervivencia esperada. (AECC, 2015)

Por tanto hay que tener en cuenta que la atencidn a éste tipo de pacientes es
individualizada, por la variacion de sus sintomas aunque presenten la misma enfermedad o

la etapa que estén cursando.

Entre las etapas de la evolucion del enfermo terminal actualmente se reconocen las

siguientes:

* Etapa inicial de estabilidad: es aquella en la que el paciente no presenta sintomas intensos

ni alteracidn de su estado funcional.
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* Etapa sintomatica o de estado: caracterizada por la presencia de complicaciones
generadoras de sufrimiento, con mayor o menor grado de alteracion funcional que no afecta

a la realizacién de las actividades béasicas de la vida diaria.

* Etapa de declive: Las complicaciones estan presentes de una forma continua y se observa
un deterioro funcional importante que altera, en mayor o menor grado, la capacidad del

sujeto para la realizacion de las actividades basicas de la vida diaria.

« Etapa final o de agonia: Estan presentes signos mas o menos intensos del proceso de
morir, con gran deterioro de la situacién funcional, con complicaciones provocadoras de
sufrimiento intenso y con un pronostico que oscila entre 1 y 5 dias. La evolucion de una
etapa a otra puede ser de manera brusca o de forma mas lenta, y no existen factores
prondsticos de una supervivencia concreta, con un poder predictivo elevado, una vez que se

ha establecido la fase terminal.

Es bueno aclarar que la fase en que se encuentre el paciente es importante para la toma de
decisiones teniendo en cuenta siempre los principios de la ética. Asi, actividades que
pueden resultar adecuadas en las dos primeras etapas (como las transfusiones, la radiacion,
o la Cirugia paliativa o los estudios de imagen, entre otros), pueden no ser adecuados en la
etapa de declive intenso o en la fase agdnica. Por otra parte, la consideracion de las distintas
etapas permite entender que la enfermedad en fase terminal no esté circunscrita a la Gltima

semana o0 a los ultimos dias de vida del enfermo. (Espinosa, 2006)

Derechos de los pacientes terminales
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Derechos: El paciente que padezca de una enfermedad terminal, crénica irreversible y
degenerativa de alto impacto en la calidad de vida tendra los siguientes derechos, ademas

de los consagrados para todos los pacientes:

1- Todo paciente afectado por enfermedad terminal, cronica, degenerativa, irreversible de
alto impacto en la calidad de vida tiene derecho a solicitar libre y espontdneamente la
atencion integral del cuidado meédico | paliativo. Las actividades y servicios integrales del
cuidado paliativo se deberan prestar de acuerdo al manual de Actividades, Intervenciones y
Procedimientos del Plan Obligatorio de Salud y las guias de manejo que adopten el

Ministerio de Salud y Proteccion Social y la CRES.

2. Derecho a la informacion: Todo paciente que sea diagnosticado de una enfermedad
terminal, cronica, degenerativa e irreversible, tiene derecho a recibir informacion clara,
detallada y comprensible, por parte del médico tratante, sobre su | diagnostico, estado,
pronostico y las alternativas terapéuticas de atencidn paliativa propuestas y disponibles, asi
como de los riesgos y consecuencias en caso de rehusar el tratamiento ofrecido. En todo
momento la familia del paciente igualmente tendra derecho a la informacion sobre los
cuidados paliativos y a decidir sobre las alternativas terapéuticas disponibles en caso de

incapacidad total del paciente que le impida la toma de decisiones.

3. Derecho a una segunda opinién: El paciente afectado por una enfermedad a las cuales se
refiere esta ley, podra solicitar un segundo diagnostico dentro de la red de servicios que

disponga su EPS o entidad territorial.

4. Derecho a suscribir el documento de Voluntad Anticipada: Toda persona capaz, sana o

en estado de enfermedad, en pleno uso de sus facultades legales y mentales, con total
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conocimiento de las implicaciones que acarrea el presente derecho podra suscribir el
documento de Voluntad Anticipada. En este, quien lo suscriba indicara sus decisiones, en el
caso de estar atravesando una enfermedad terminal, cronica, degenerativa e irreversible de
alto impacto en la calidad de vida de no someterse a tratamientos médicos innecesarios que
eviten prolongar una vida digna en el paciente y en el caso de muerte su disposicion o no de

donar 6rganos.

5. Derecho a participar de forma activa en el proceso de atencién y la toma de decisiones en
el cuidado paliativo: Los pacientes tendran el derecho a participar de forma activa frente a

la toma de decisiones sobre los planes terapéuticos del cuidado paliativo.

6. Derechos de los Nifios y Adolescentes: Si el paciente que requiere cuidados paliativos es
un nifio o nifia menor de catorce (14) afios, seran sus padres o adultos responsables de su
cuidado quienes elevaran la solicitud. Si el paciente es un adolescente entre catorce (14) y

dieciocho (18) afios, €él sera consultado sobre la decision a tomar.

7. Derecho de los familiares. Si se trata de un paciente adulto que estd inconsciente o en
estado de coma, la decisidn sobre el cuidado paliativo la tomara su conyuge e hijos mayores
y faltando estos sus padres, seguidos de sus familiares, mas cercanos por consanguinidad.

(Ley 1733, 8 septiembre 2014)

El derecho a morir con dignidad y los cuidados paliativos

El "derecho a morir con dignidad” ha dominado el debate bioético contemporaneo
relacionado con el final de la vida humana. Muchos de los autores que abogan por el

derecho a una "muerte digna", entienden que éste incluye el derecho a disponer de la propia
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vida y, en su caso, practicar la eutanasia o el suicidio médicamente asistido, basandose para
ello en el respeto a la libertad individual o autonomia del paciente. Se afirma, asi, que nadie
tendria derecho a imponer la obligacion de seguir viviendo a una persona que, en razén de
un sufrimiento extremo, ya no lo desea. De acuerdo con esta linea de pensamiento, en
situaciones verdaderamente extremas, la eutanasia y la asistencia al suicidio representarian

actos de compasion; negarse a su realizacion podria suponer una forma de maleficencia.

La fuerza de esta linea de argumentacién aumenta, en la medida en que el contacto con
pacientes en situaciones limite lleva a los profesionales de la salud y familiares a
comprender la problematica existencial que subyace a las solicitudes de eutanasia y
asistencia al suicidio. Las estadisticas actualmente disponibles en Holanda, primer pais en
despenalizar la practica de la eutanasia, plantea la respuesta alternativa que ofrece la
Medicina Paliativa. Esta respuesta de la medicina paliativa presupone un abordaje integral
del enfermo terminal, en sus diferentes dimensiones: fisica, psicoldgica, espiritual y social.
Supone, ademas, considerar el acto de morir como un "acto humano". En este contexto,
surgen algunos principios morales que parecen ser especialmente relevantes en la atencién
de pacientes moribundos, pues permiten resguardar la dimension ética del morir. La
Medicina paliativa podria ofrecer un modelo de atencion de la salud con un potencial
innovador, capaz de conducir a la medicina contemporanea a un cambio de "paradigma™:
desde una medicina dominada por la légica del "imperativo tecnoldgico”, hacia una

medicina verdaderamente personalista
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Necesidades del Cuidador Primario

Antes de asumir las responsabilidades de atencion, el cuidador principal debera tener en

cuenta lo siguiente:

1. Informacién adecuada sobre el proceso que afecta al enfermo y su posible

evolucion.

2. Orientacion sobre como hacer frente a las carencias progresivas y a las crisis que
puede tener la enfermedad.

3. Saber organizarse.

4. Valorar los recursos de los que dispone: los apoyos fisicos de otras personas, la
disponibilidad de tiempo y los deseos de compartir su cuidado que tienen otros
miembros de la familia.

5. Conocer como obtener ayuda (amigos, asociaciones de voluntariado, Servicios de

Asistencia Social: ingresos de respiro, ayudas institucionales de cuidadores por

hora, etc.)
6. Mantener, si es posible, sus actividades habituales.
7. Cuidarse.

8. Planificar el futuro y prepararse para recuperar la normalidad tras el fallecimiento

del enfermo. (Astudillo, 2003)

Obligaciones de las Entidades Promotoras de Salud EPS y 1 las Instituciones

Prestadoras de Salud IPS Publicas y Privadas.
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Las Entidades Promotoras de Salud EPS estan en la obligacion de garantizar a sus afiliados
la prestacion del servicio de cuidado paliativo en caso de una enfermedad en fase terminal,
cronica, degenerativa, irreversible y de alto impacto en la calidad de vida con especial
énfasis en cobertura, equidad, accesibilidad y calidad dentro de su red de servicios en todos
los niveles de atencion por niveles de complejidad, de acuerdo con la pertinencia médica y

los contenidos de Plan Obligatorio de Salud.

Paragrafo 1. ElI Ministerio de Salud y Proteccion Social reglamentard la materia,
estableciendo, entre otras, la obligatoriedad de las Entidades Promotoras de Salud (EPS),
del Régimen Subsidiado, Contributivo y Régimen Especial y de las Instituciones
Prestadoras de Salud (IPS), tanto publicas como privadas, de tener una red de servicios de
salud que incluya la atencion integral en cuidados paliativos, de acuerdo al nivel de
complejidad, y desarrollara las guias de préctica clinica de atencion integral de cuidados
paliativos. También deberd reglamentar la atencion en Cuidados Paliativos especializados

para la atencidn de los nifios, nifias y adolescentes.

Paragrafo 2°. La Superintendencia Nacional de Salud vigilara que las Entidades Promotoras
de Salud (EPS), del Régimen Subsidiado, Contributivo y Especial incluyan en sus redes
integradas la atencion en Cuidados Paliativos segun los criterios determinantes de las redes
integradas de servicios de salud que garanticen el acceso a este tipo de cuidados de forma
especializada, a través de sus profesionales y sus Unidades de Atencion. Ademas, las
Direcciones Departamentales y Distritales de Salud tendran en cuenta el mismo criterio,
referente a las redes integradas, al aprobar y renovar el funcionamiento de las Instituciones

Prestadoras de Salud (IPS), tanto publicas como privadas, salvo las excepciones definidas
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en la norma que competan al Ministerio de Salud y Proteccion Social. (Ley 1733, 8

septiembre 2014)

Manteniendo la filosofia de los cuidados paliativos y segun las peculiares caracteristicas de
cada cultura, se han desarrollado diversos modelos de asistencia. Hay que insistir en que no
son excluyentes entre si y que, en la mayoria de los casos, representan actuaciones

complementarias. Los principales serian los siguientes:

. Centros Monogréficos u Hospices: centros dedicados exclusivamente al cuidado de
enfermos en situacion terminal. Un Hospice tiene caracteristicas peculiares que le
diferencian de otros hospitales: horarios ininterrumpidos de visitas, tolerancia para permitir
visitas de familiares de poca edad o incluso animales domésticos, decoracion célida y
distribucion apropiada de las habitaciones, etc. Los Hospices se han desarrollado

principalmente en Gran Bretafa.

. Unidades de Cuidados Paliativos en Hospitales. Puede tratarse de equipos
especializados en cuidados paliativos que, sin poseer camas propias, actlan por todo el
hospital. En algunos centros se han denominado Equipos de Soporte Hospitalario o Unidad
Funcional Interdisciplinar Hospitalaria. En otros casos, si se constituyen como seccion
independiente con un determinado nimero de camas y zona de hospitalizacion separada. El
primer modelo, las Ilamadas Unidades Funcionales, se adoptan cada vez en mas hospitales
de enfermos agudos dentro de los servicios de Oncologia. Esta demostrado que son una
excelente forma de desarrollo inicial de los programas de paliativos, obteniendo en poco
tiempo importantes resultados en cuanto a aumento de la calidad de asistencia y mejor

utilizacion de recursos (estancias hospitalarias, consultas a Urgencias, fallecimientos en
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domicilio, etc). En algunos hospitales oncoldgicos se prefiere contar con el segundo
modelo, o sea, con una Unidad o Servicio de Cuidados Paliativos con una estructura fisica
propia. Légicamente un importante nimero de Unidades de Paliativos se sitan en centros

socio-sanitarios y hospitales de media o larga estancia.

. Equipos de Cuidados Domiciliarios o de Soporte de Atencion Primaria: en muchos
casos suponen el complemento o continuacién de los cuidados recibidos en un hospital o
una unidad de Cuidados Paliativos. En el marco de un sistema publico de salud siempre son
equipos en estrecha conexion con los servicios de Atencion Primaria (médico de cabecera,
pediatra8 y enfermera). En Estados Unidos se han desarrollado extensamente, partiendo en
muchos casos de iniciativas privadas. En Gran Bretafia y Espafia se han desarrollado
gracias especialmente al empuje inicial de Organizaciones No Gubernamentales. Estos
equipos pueden ser especificos y atender solo enfermos avanzados y terminales o atender
también enfermos con patologias que les permitan vivir en sus domicilios, como los
pacientes ancianos con enfermedades cronicas o pacientes encamados por diversos

motivos.

. Centros de Dia de Cuidados Paliativos: son unidades de atencién al paciente en
situacion terminal, ubicadas generalmente en un hospital o en un Hospice, a las que el
paciente acude durante un dia para evaluacion o para recibir un tratamiento o cuidado
concreto. Regresa en el mismo dia a su domicilio. Se han desarrollado de un modo
particular en Inglaterra. EI enfermo acude durante unas horas, una o dos veces por semana
y ademas de la consulta con el especialista y también con cualquier otro miembro del
equipo de cuidados, ese mismo dia puede ser atendido por el psicélogo, el sacerdote, el

fisioterapeuta... o participar en algunas de las terapias ocupacionales disponibles. También
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se realizan ajustes de tratamiento o tratamientos mas invasivos para el control de los
sintomas, si se necesita (drenaje de liquidos acumulados, transfusion, terapias por via

parenteral, etc.).

. Sistemas integrales. Cuando todos los posibles niveles de asistencia estan dotados
con recursos especificos para cuidados paliativos y coordinados, hablamos de sistemas
integrales. EI médico de familia sigue siendo siempre el responsable de la asistencia de
cada paciente, pero cuenta con un equipo de ayuda en el domicilio en caso de necesidad o
para trabajar coordinadamente. De esta manera la mayor parte de los pacientes terminales
podran ser atendidos habitualmente en su domicilio. Cuando sea necesaria la
hospitalizacidén por sobrevenir un problema social o por precisar asistencia continuada, un
equipo de un centro socio-sanitario podra autorizar el ingreso del enfermo. Es la solucién
mas adecuada y en nuestro pais existen ya varias comunidades que desarrollan sistemas

integrales.

. Asistencia Profesional en cuidados paliativos a domicilio. Los mismos son llevados
a cabo en la comodidad del hogar por profesional capacitados para tal fin. (Quiroga C,

2014).

Talento Humano

Las Entidades Promotoras de Salud (EPS) garantizaran el acceso a la atencion de servicios
de cuidado paliativo, incorporando a su Red de Atencion, Instituciones Prestadoras .de
Salud (IPS), con personal capacitado en cuidado paliativo, al cual le sea ofrecida educacion

continuada en este tema. (Ley 1733, 8 septiembre. 2014)
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Los cuidados paliativos desde la enfermeria

Desde Florence Nightingale, que pensaba que el enfermero debe tratar de situar al
individuo en las mejores condiciones para que la naturaleza pueda actuar sobre él, a los
conceptos actuales que afirman que la enfermeria cubre las necesidades presentes en todos
los individuos, se hace patente que su labor es estar junto al que sufre. Esta proximidad y el
grado de comprension que desarrolla de la situacion de los enfermos le hace muy
importante para resolver diversas circunstancias de salud y enfermedad, buscar soluciones y

aportar conocimientos y habilidades técnicas como complemento de otros profesionales.

El campo de accion de enfermeria se extiende a todas las edades, desde el nacimiento hasta
la muerte y debe adecuarse constantemente a las necesidades de cada grupo. Aunque su
papel tradicional ha sido y es el cuidado del enfermo recuperable, en los Gltimos afios ha
adquirido un protagonismo especial en la terminalidad a través de los Cuidados Paliativos,
que procuran una mayor calidad de vida para los enfermos con padecimientos graves y
progresivos incurablesl-3. Cecily Saunders establecid los principios basicos de los
Cuidados Paliativos sobre una perspectiva humanista en los afios 60, con lo que cambid
sustancialmente la forma de tratar y actuar con el enfermo en fase terminal. Sus esfuerzos
propiciaron el desarrollo del movimiento hospice, destinado a conseguir una muerte
tranquila, sin estorbos terapéuticos innecesarios y la creacién de un clima de confianza,
comunicacion e intimidad, donde la familia vuelve a ocupar un lugar relevante cerca del

paciente.

Es ahora cada vez mas habitual considerar que el enfermo terminal debe ser el principal

protagonista de sus cuidados, por lo que nuestro trabajo profesional es y serd procurar su
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mayor calidad de vida con respeto a su voluntad. Este planteamiento, no obstante, requiere
una mayor implicacion personal y, sobre todo, una mayor preparacion en el terreno técnico
y humano de la enfermeria, en ciencias de la conducta, sociologia, antropologia y medicina.

(Astudillo, 2003)

Competencias de la enfermeria:

Es comin que se haga hincapié en que los miembros de la enfermeria desarrollen su
trabajo a través de un conocimiento de su profesion y el desarrollo de la habilidad que la
funcién asistencial exige para proporcionar una resolucién a los problemas fisicos y control
de sintomas del paciente. Pero también existe otro tipo de competencias que han de
desarrollar: su competencia para la comunicacién. No es el momento oportuno de
desarrollar todos los contenidos implicados en una buena comunicacion, pero es adecuado
resaltar su importancia para proporcionar una mayor calidad al trato diario con el enfermo y
su familia. Esta comunicacion trabajada y desarrollada diariamente se constituira en puente
para una buena adaptacion al centro o unidad y un buen hacer en esa atencion sanitaria, lo
que repercutira en forma positiva en la percepcion de los familiares. La clave fundamental
para el proximo duelo es una buena comunicacién. Debe empezar durante la propia
enfermedad tanto con el enfermo como en la familia, siendo basico que se identifique al
cuidador principal y se observe la situacion emocional familiar en que se encuentre para
evitar su claudicacion o para saber obrar ante una conspiracion de silencio. Para

conseguirlo hay que:

v/ Proporcionar una buena informacion sobre el proceso de la enfermedad, sobre el proceso

de atencion y de los tratamieno, por ejemplo, sobre la alimentacion, las curas especificas, la
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administracion de farmacos, la informacién sobre el curso de la enfermedad, efectos

secundarios de los tratamientos, la higiene, etc.

v Hacer que los cuidadores familiares sientan que han hecho todo lo posible, por los que
se les formara para lograr que sean parte participe en la dinamica diaria de la atencion,
permitirles la toma de decision (siempre teniendo en cuenta la opinion del enfermo en la
medida que sea posible), y asi se lograra evitar el sindrome de quemamiento, sobre todo del

cuidador principal.

v/ Hacer que se sientan con recursos y apoyados, facilitindoles la expresion emocional en

momentos de mucha ansiedad (cambio de institucion o unidad, recaidas...), hacerles ver que
estan considerados y, en cuanto se detecte alguna necesidad sin cubrir, orientarles a

profesionales correspondientes. (Astudillo,2003)

Acceso a medicamentos opioides.

El Ministerio de Salud y de la Proteccion Social, el Fondo Nacional de Estupefacientes y
las Entidades Promotora de Salud (EPS), garantizaran la distribucion las 24 horas al dia y
los siete dias a la semana, la accesibilidad y disponibilidad. Los primeros otorgaran las
autorizaciones necesarias para garantizar la suficiencia y la oportunidad para el acceso a los

medicamentos opioides de control especial para el manejo del dolor.

Cooperaciénintencional

El Gobierno Nacional podrd establecer estrategias de Cooperacion Internacional, para

facilitar el logro de los fines de la presente ley a través del desarrollo de programas de
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cuidado paliativo que permitan la capacitacion del personal de la salud para promover la

prestacion de los servicios de Cuidados Paliativos. (Ley 1733, 8 septiembre 2014)
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MARCO CONCEPTUAL

Enfermo en fase terminal:

Se define como enfermo en fase terminal a todo aquel que es portador de una enfermedad o
condicion patolégica grave, que haya sido diagnosticada en forma precisa por un médico
experto, que demuestre un caracter progresivo e irreversible, con prondstico fatal proximo o
en plazo relativamente breve, que no sea susceptible de un tratamiento curativo y de |
eficacia comprobada, que permita modificar el pronéstico de muerte préxima; o cuando los
recursos terapéuticos utilizados con fines curativos han dejado de ser eficaces. (Ley 1733, 8

septiembre 2014)

Definicion de enfermedad terminal:

- En la situacion de enfermedad terminal concurren una serie de caracteristicas que
son importantes no so6lo para definirla, sino también para establecer adecuadamente

la terapéutica.

Los elementos fundamentales son:

-Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable.

-Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

-Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, mdltiples, multifactoriales y

cambiantes.

-Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy relacionado con la

presencia, explicita o no, de la muerte.
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-Pronostico de vida inferior a 6 meses.

El céncer, sida, enfermedades de moto-neuronales, insuficiencia especifica organica (renal,
cardiaca, hepética etc.), cumplen estas caracteristicas, en mayor o menor medida, en las
etapas finales de la enfermedad. Clasicamente la atencion del enfermo de cancer en fase

terminal ha constituido la razon de ser de los cuidados paliativos. (SEPCAL, 1992)

- Se define como enfermedad cronica, degenerativa e irreversible de alto impacto en
la calidad de vida aquella que es de larga duracién, que ocasione grave pérdida de la
calidad de vida, que demuestre un caracter progresivo e irreversible que impida
esperar su resolucion definitiva o curacion y quehaya sido diagnosticada en forma

adecuada por un médico experto. (ley 1733, 8 septiembre 2014)

Enfermedad degenerativa: es una afeccion generalmente cronica, en la cual la funcion
o la estructura de los tejidos u oOrganos afectados empeoran con el transcurso del
tiempo. Se pueden traspasar de un tejido a otro, dando asi la funcién ya peligrosa. Se
originan por la alteracién anatémica y funcional de los tejidos de cualquier 6rgano,
aparato o sistema del organismo. Ejemplos muy conocidos de enfermedades
degenerativas son el Mal de Parkinson y el Mal de Alzheimer, que afectan al sistema
nervioso central. Los sintomas son variados, como vértigo y la fibra muscular que va
adelgazandose mientras que el cuerpo anatomicamente pierde ciertas estructuras 6seas,
como consecuencia: aumenta el campo craneal afectando al sistema neurolégico, hasta
causar invalidez. Algunos tipos de enfermedades degenerativas son: Espondilo artrosis,

Alzheimer, Cancer, Tumores benignos y malignos.

Definicidn de paliativo:
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La palabra “paliativo” deriva del latin pallium que significa “mascara” o “manto”, los
cuidados paliativos pretenden exactamente eso, enmascarar los efectos de las enfermedades

incurables, arropar a quien lo necesita.(Sanchez, S. & Navarro, N.)

Cuidados Paliativos:

-Los cuidados paliativos mejoran la calidad de vida de los pacientes y familiares que se
estan enfrentando a los problemas asociados a una enfermedad potencialmente mortal, a
través de la prevencion y el alivio del sufrimiento realizando una identificacion precoz, una
evaluacion acuciosa y aplicando tratamientos para el dolor y otros problemas fisicos,

psicosociales y espirituales. (OMS, 2002)

- Son los cuidados apropiados para el paciente con una enfermedad terminal, cronica,
degenerativa e irreversible donde el control del dolor y otros sintomas, requieren, ademas
del apoyo médico, social y espiritual, de apoyo psicolégico y familiar, durante la
enfermedad y el duelo. El objetivo de los cuidados paliativos es lograr la mejor calidad de
vida posible para el paciente y su familia. La medicina paliativa afirma la vida y considera

el morir como un proceso normal. (Ley 1733, 8 septiembre 2014)

Cuidador Principal:

Los cuidadores primarios son aquellas personas que, pudiendo ser familiar o no del
paciente incapacitado o enfermo, mantiene contacto humano mas estrecho con ellos. Su
principal funcidén es satisfacer diariamente las necesidades fisicas y emocionales del
paciente. También le mantiene vinculado con la sociedad y lo provee de afecto ya que son
solidarios con el que sufre. Su trabajo adquiere una gran relevancia para las personas que

rodean al enfermo conforme progresa la enfermedad puesto que ademdas de brindarle
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atencion directa al paciente, adquiere un papel importante en la reorganizacion,

mantenimiento y cohesién del grupo. (Astudillo, 2003).
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METODOLOGIA

TIPO DE ESTUDIO

Se realiz6 un estudio descriptivo cuantitativo de corte transversal.

ESTUDIOS DESCRIPTIVOS: Este tipo de estudios también pueden ser denominados
como estudios transversales, de corte, de prevalencia, etc. Independientemente de la
denominacion utilizada, todos ellos son estudios observacionales, en los cuales no se
interviene o manipula el factor de estudio, es decir se observa lo que ocurre con el
fendmeno en estudio en condiciones naturales, en la realidad. A su vez sabemos que pueden

ser clasificados en transversales y longitudinales. (Garcia, 2004)

CORTE TRANSVERSAL: porque en este estudio se recolectaron datos en un solo
momento, en un tiempo Unico. Describiendo variables y analizando su incidencia e

interrelacion en un momento dado. ( Hernandez et al,2008).

ENFOQUE CUANTITATIVO: ya que “usa la recoleccion de datos para probar la
hipdtesis, con base en la medicion numérica y el analisis estadistico, para establecer

patrones de comportamiento y probar teorias” ( Hernandez et al, 2008,p.5).

UNIVERSO
Todos los enfermeros que laboren en el Hospital Fernando Troconis (HUFT) vy la clinica El

Prado.

POBLACION
Enfermeros pertenecientes a los servicios de Unidad de Cuidados Intensivos,

Hospitalizacion y Medicina Interna de la clinica El Prado y el Hospital Fernando Troconis.
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Un total de 30 enfermeros, distribuidos de la siguiente manera: 13 enfermeros de la clinica
El Prado y 17 del HUFT.
MARCO MUESTRAL

Muestreo no probabilistico por conveniencia: Procedimiento de seleccion informal (...)
Desde la vision cuantitativa, es su utilidad para determinar disefio de estudio que requiere
no tanto una representatividad de elementos de una poblacion, sino una cuidadosa y
controlada eleccion de los sujetos con ciertas caracteristicas especificadas(...) la eleccion
de los sujetos no depende que todos tengan la misma probabilidad de ser elegidos, sino de

la decision del investigador que recolecta los datos. (Hernandez, 2008, p262)

MUESTRA

Enfermeros a quienes se les aplicé la encuesta y se le realizo la entrevista, para un total de
30enfermeros los cuales laboran en las instituciones prestadoras de servicios de salud de la
ciudad de Santa Marta, que cumplen con los criterios de inclusion del estudio, en el afio
2014,

CRITERIOS DE INCLUSION

.Enfermeros con experiencia laboral en alguno de los servicios de: Unidad de Cuidados
Intensivos, Hospitalizacion y Medicina Interna de la clinica ElI Prado o el Hospital
Fernando Troconis.

Enfermeros que muestren voluntariedad y firmen el consentimiento informado

INSTRUMENTOS

Encuesta: en primera instancia se utiliz6 un formulario titulado“nivel de conocimiento del

profesional de salud en cuidados paliativos y motivacion en la capacitacion de la asistencia
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al enfermo terminal”, disefiado y validado en la tesis doctoral: Cuidados paliativos a
enfermos adultos terminales en la atencién primaria de salud, por DR. Alfredo Espinosa
Roca, en la ciudad de Cienfuegos — Cuba; consta de cinco preguntas generales con
respuestas cerradas, en relacion al conocimiento, actitud e interés del profesional de salud
en los cuidados paliativos; las cuales fueron adaptadas al contexto colombiano a través de
la valoracion por jueces expertos del programa de enfermeria de la universidad del

Magdalena..

CONSIDERACIONES LEGALES

-Todo proyecto de investigacion que otorga la participacion de un profesional de salud o de
otra indole, debe contar con la normatividad de resolucién n°® 008430 de 1993 (4 de octubre
de 1993), por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas para la

investigacion en salud.

- En esta investigacién se tuvo en cuenta los principios éticos para investigacion médica
en seres humanos contemplados en la Declaracion de Helsinki done dice que En la
investigacién médica en seres humanos competentes, cada individuo potencial debe recibir
informacion adecuada acerca de los objetivos, métodos, etc. (...). Entendiéndose por
consentimiento informado (ver anexo 3) el acuerdo por escrito, mediante el cual el sujeto
de investigacion o en su caso, Su representante legal, autoriza su participacion en la
investigacion, con pleno conocimiento de la naturaleza de los procedimientos, beneficios y
riesgos a que se someterd, con la capacidad de libre eleccion y sin coaccion alguna. La
persona potencial debe ser informada del derecho de participar o no en la investigacion y de

retirar su consentimiento en cualquier momento, sin exponerse a represalias. Se debe
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prestar especial atencion a las necesidades especificas de informacion de cada individuo
potencial, como también a los métodos utilizados para entregar la informacion. Después de
asegurarse de que el individuo ha comprendido la informacién, el investigador debe pedir
entonces, preferiblemente por escrito, el consentimiento informado y voluntario de la

persona. (Asociacion Médica Mundial, 2008, p.1-2)

RECOLECCION DE DATOS

En primer lugar se le envié al programa de enfermeria un oficio donde se le informara a la
instituciones prestadora de servicio de salud de la ciudad de Santa Marta seleccionada para
la investigacion con los enfermeros, solicitando el permiso y consentimiento para aplicar
los instrumentos necesarios. Luego de tener la autorizacién de la institucion se programaron
las fechas de aplicacion de instrumentos,asistiendo a los turnos de 7:00 am a 1:00 pm y de
1:00 pm a 7:00pm, durante una semana en cada institucion de salud. Con el fin de contactar
al personal y beneficiarnos de su disponibilidad de tiempo para ejecutar los instrumentos en
un lazo de 20 min por persona, donde se le explicaba el objetivo del estudio, su
colaboracion dentro del mismo, luego de haber firmado el consentimiento informado

podrian diligenciar la encuesta.

TABULACION Y ANALISIS DE LOS DATOS

Terminada la recoleccién de la informacidn se tabulo lo obtenido por la encuesta en Excel,
haciendo diferenciacion entre cada institucion de salud y subsiguientemente se le realizd

una grafica comparativa entre las mismas y lo deducido en éstas se expresé en porcentajes.
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RESULTADOS

De los 30 profesionales de enfermeria perteneciente al HUFT vy la clinica el Prado, de los
servicios de Hospitalizacion quirdrgica, Medicina interna y unidad de cuidados intensivos

(UCI), un 56% al HUFT y un 44% a la Clinica del prado.

e EI 48% de enfermeras se encuentra entre el rango de edad de 30 a39 afios, mientras
que el 40% oscila entre los 20 a 29 afios y el 12% restante es >40 afios.

e El tiempo laboral con mayor nimero de profesionales 48%, esta entre 1 a 5 afios,
seguido de 6 a 15 afios que abarca el 40%, el 12% restante lo ocupan los

profesionales con 16 a 30 afios de labor 8% y un tiempo mayor a 30 afios el 4%.
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1- ¢Qué calificativo le daria a sus conocimientos en cuidados paliativos?
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Al preguntérseles a los enfermeros sobre el calificativo que se le darian a sus
conocimientos en cuidados paliativos, el 84% indic6 que aceptables, el 12% afirmé que

éstos eran pocos Yy solo el 4% considero que estos eran suficientes.
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2- ¢Harecibido alguna informacion sobre cuidados paliativos?, ;Dénde?
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El 72% de los enfermeros confirmaron haber tenido informacion sobre los cuidados
paliativos en algin momento de sus vidas, solo un 28% dijo que no habian adquirido
informacion sobre este tipo de atencion. Del 78% que indicé tener conocimientos, un
83% sefialé que fue durante el pregrado y el 16% expresd que sus conocimientos en
éste campo lo habian conseguido mediante lectura via web y por el dialogo sobre el

tema con otros profesionales.
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3- ¢Haasistido a un paciente terminal o con una enfermedad cronico degenerativa?,

Gréfica. 4
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El 92% de los encuestados ha brindado sus cuidados a pacientes en fase terminal y el 8%

comentd que no ha asistido a ésta clase de pacientes, ya que han estado a cargo de otro

personal.
4- ¢Cbmo se siente en su atencion a estos pacientes?
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Al interrogar a los enfermeros sobre como concebian su atencion a los pacientes en fase
terminal o cronico degenerativas un 44% dijo que se sentian satisfechos en su atencion, un

24% habil, un 20% con dudas, un 8% con muchas dudas y el 4% restante muy habil.

5- ¢Cudl seria su principal interés en una capacitacion de cuidados paliativos?
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El 48% del personal manifiesta querer adquirir Habilidades sobre los cuidados paliativos,
mientras el 36% presenta interés por adquirir informacion y el 4% restante le gustaria saber

codmo puede organizar un equipo de trabajo en torno al cuidado paliativo.
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6- ¢Cudl es la principal dificultad que encuentra al atender pacientes terminales y/o

con enfermedad cronico degenerativas?
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Segun los encuestados al indagarles sobre su principal problema a la hora de atender a un
paciente terminal el 40% afirmé que era el mal manejo de la informacion, un 32% coincidio
que era la falta de trabajo en equipo, un 24% dijo la falta de conocimientos y s6lo un 4%

concluyé que eran otras causas.
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7-¢Que sentimientos surgen en usted como profesional de enfermeria al atender un paciente

terminal?
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Al preguntarle a los profesionales acerca de sus sentimientos a la hora de atender a un

paciente terminal, un total de 73.07% expres6 sentimientos de ayuda, un 23.07 indicé

comprension/compasion y 3.8% dolor
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8- A su criterio, ¢Cudles es el principal problema que presentan los pacientes

terminales?
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Al preguntarles a los enfermeros sobre el principal problema que a su criterio presentan los
pacientes terminales, un 52% coincidié que era el padecimiento de dolor, un 28% aseguro
que la desesperanza y un 16% se inclind por el abandono del profesional de enfermeria y

s6lo un 4% indic6 como problema la soledad.
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DISCUSION

El estudio realizado ha evaluado el conocimiento y la perspectiva del profesional de
enfermeria en cuidados paliativo frente a la atencion del paciente cronico y/o en fase
terminal, teniendo en cuenta que las instituciones de salud de santa marta, segin lo
afirmado por el atlas de Cuidados Paliativos de Colombia, no cuentan con un programa de
cuidados paliativos bien instaurado, por lo que se deduce que los pacientes que necesitan de
éste tipo de atenciones no gozan delos derechos que se le otorgan en la ley 1733 de 18 de

septiembre de 2014 y los enfermeros no se encuentran capacitados.

Los resultados obtenidos muestran que la mayoria de poblacion encuestada 52%, posee en
su mayoria una experiencia laboral mayor a 6 afios, 6 a 15 afios que abarca el 40%, el 12%
restante lo ocupan los profesionales con 16 a 30 afios de labor. La mayoria de los
enfermeros 84% califican su conocimiento en esta area como aceptable, solo un 12%
asume sus conocimientos son pocos, expresando que éstos los obtuvo durante su pregrado
83% del total de enfermeros y solo un 16% afirma que sus conocimientos los adquirio

mediante la indagacion personal en paginas web y noticias.

Al preguntérseles a los enfermeros sobre como concebian su atencion a los pacientes en
fase terminal o crénico degenerativas un 44% dijo que se sentian satisfechos en su atencion,
un 24% habil, un 20% con dudas, un 8% con muchas dudas y el 4% restante muy habil. Por
lo cual se puede deducir que los enfermeros juzgan sus conocimientos y atenciones en
cuidados paliativos como adecuados. Lo que resulta contradictorio con lo que se puede
concluir, por medio de las preguntas 5 y 6, donde un 48% del personal manifiesta interés en

adquirir Habilidades sobre los cuidados paliativos, mientras el 36% presenta interés por
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adquirir informacion (preg. 5), y el mal manejo de la informacién es uno de los principales
problemas a la hora de atender a un paciente terminal en un 40%, seguido de la falta de
trabajo en equipo 32% vy la falta de conocimientos (preg. 6). Ya que el enfermero
previamente capacitado en cuidados paliativos, posee unas caracteristicas fundamentales,
las cuales cooperan positivamente en el proceso que lleva a cabo el enfermo. Entre las que
se encuentran el proporcionar una buena informacion, hacer que los cuidadores familiares
sientan que han hecho todo lo posible y hacer que se sientan con recursos y apoyados.

(Astudillo, 2003).

Por otro lado se quiso examinar los sentimientos que afronta en estas series de atenciones
(preg.7), haciéendose notorio el deseo de ayuda73.07% y los sentimientos de
comprension/compasion en un 23.07% por parte de los encuestados. Cuando se habla de el
término compasién es aquel que hace referencia al sentimiento por el cual una persona
puede sentir piedad por alguien que se encuentra sufriendo. No significa que la persona
siente exactamente lo mismo que aquel que sufre sino que lo acompafia en ese sufrimiento
porque también se siente apenado en algin punto. La compasion es considerada uno de los
sentimientos mas humanos que pueden existir ya que significa que una persona puede,
incluso involuntariamente, acercarse a otro que sufre o que estd angustiado sin
necesariamente pasar por la misma situacion. (Definicionabc, 2007) Por tanto este seria un

punto a favor del profesional de salud que vale resaltar.

Pero si el personal no recibe una correcta capacitacion para actuar conforme lo requieren
estas situaciones, puede surgir lo que la Enfermera Silva llama “envolvimiento”
perjudicando los cuidados de la enfermeria y llevando a que el profesional tenga serios

problemas, entre ellos: depresion, insatisfaccion, estrés y hasta provocarle una enfermedad.
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Un escenario alarmante detallado al averiguar sobre el principal problema que presentan los
pacientes terminales, segln el criterio del 52% de los enfermeros afirma el padecimiento de
dolor en los enfermeros, por lo que se puede deducir que el tratamiento del dolor que va
desde el uso de farmacos analgésicos, opioide y sedantes, hasta el tratamiento no
farmacoldgico como la de relajacion, visualizacion positiva y uso de masajes terapéuticos
mediados por enfermeria no se cumple en su totalidad. Ademas de éstos un 28% asegurd
que la desesperanza es el principal problema. La desesperanza se caracteriza por una
tendencia a explicar los sucesos negativos a partir de causas internas, estables y globales,
asi como a presentir consecuencias negativas y concluir que, si dichos sucesos negativos
han tenido lugar, eso significa que algo falla en uno mismo. Esto es, las personas con este
estilo hacen una interpretacion "fatalista” de los problemas que les ocurren, pensando que
"no tienen solucioén”, que "no hay nada que puedan hacer para mejorar la situacion" y que
las consecuencias "son inevitables, permanentes y que afectaran a todos los ambitos de la
vida". Ademas, se "echan la culpa" de lo que les sucede y piensan que les "seguira pasando
en el futuro"?®. Si bien el paciente terminal tiene un prondstico de vida menor a 6 meses,
(Ley 1733, 8 septiembre 2014), se debe luchar porque este lleve una vida con la mayor
calidad posible donde pueda tener oportunidad de expresar lo que siente, llevar a cabo
actividades que desee antes de su partida y tomar decisiones significativas como el destino
que tendran sus bienes; todo esto influye positivamente, al igual que hacerle ver que la

muerte es una etapa a la vual todo ser vivo debe llegar.
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CONCLUSION

De lo anterior se puede concluir que los enfermeros del Hospital Universitario Fernando
Troconis y la Clinica El Prado, no poseen un adecuado conocimiento sobre los cuidados
paliativos, por la poca informacion que han recibido en cuanto a esto y la desactualizacion
en cuanto a las leyes que los promueven, Ademas perciben que su atencion es apropiada, al
indicar sentirse habil y satisfechos, a la vez que expresa poseer problemas en cuanto al
manejo de la informacion y el trabajo en equipo de estos enfermos. Los sentimientos que
mas afrontan son el deseo de ayuda y la comprensién, debido a la situacion casi general de

los pacientes relacionada principalmente con el dolor y la desesperanza.

Las instituciones de salud estudiadas aluden a la presente situacion de la ciudad de santa
marta en cuanto a estos cuidados, ya que, no existen registros de la existencia de protocolos
en cuidados paliativos en el departamento, ademéas del poco énfasis por parte de las
universidades, en la importancia de capacitar a sus estudiantes de enfermeria para el

manejo del paciente terminal o crénico degenerativa.

Si los cuidados paliativos fueran acogidos como una prioridad debido a la alta demanda
nacional e internacional, se contribuiria a la mejora en la calidad de vida no solo del mismo,
sino que también de sus familias, se fortaleceria la cultura del respeto a la dignidad, de
morir aceptando que es un proceso que todo vamos a pasar y se prevendrian situaciones tan
vergonzosas como un suicidio por sentimientos negativos ante la presencia de una
enfermedad o la decidia por parte de los cuidadores principales que no son orientados y

terminan presentando claudicacion.
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