INVENTARIO DE RECURSOS DE CUIDADO PALIATIVO PARA PACIENTES

CON CANCER EN IPS DE BOGOTA

ANGELA JOSSETT ROMERO RAMIREZ

PONTIFICIA UNIVERSIDAD JAVERIANA
FACULTAD DE ENFERMERIA
BOGOTA, D.C.

2008



INVENTARIO DE RECURSOS DE CUIDADO PALIATIVO PARA PACIENTES

CON CANCER EN IPS DE BOGOTA

ANGELA JOSSETT ROMERO RAMIREZ

Trabajo de grado para optar al titulo de
Enfermera

Directora
ESPERANZA AYALA DE CALVO

Master en Investigacion y Docencia Universitaria
Especialista en Enfermeria Oncolégica

PONTIFICIA UNIVERSIDAD JAVERIANA
FACULTAD DE ENFERMERIA
BOGOTA, D.C.

2008



Nota de aceptacion

Presidente del Jurado

Jurado

Jurado

Bogota, D.C., noviembre de 2008



A Dios por haberme dado la vida

y la gran dicha de ser lo que hoy soy.

A mis Padres, Esposo e Hijos

por ser los ejes fundamentales

de mis proyectos y suefios,

a todos mis familiares, amigos

y comparieros, pues sin su apoyo

no hubiera sido facil recorrer este camino.
A todos y de corazdn, mis mas sinceros

sentimientos de Gratitud.



CONTENIDO

INTRODUCCION

1. JUSTIFICACION Y PLANTEAMIENTO PROBLEMA

2. OBJETIVOS

3. PROPOSITOS

4. MARCO TEORICO

4.1 HISTORIA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

4.2 EXPANSION INTERNACIONAL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

4.3 ESTADO ACTUAL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

4.4 CARACTERISTICAS DE UNA UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS

4.5 MODELO DE EVALUACION Y MEJORA DE LA CALIDAD

4.6 FUNCIONES DE LOS EQUIPOS DE SOPORTE DE CUIDADOS PALIATIVOS
4.7 RECURSOS HUMANOS Y FiSICOS DEL CUIDADO PALIATIVO

5. METODOLOGIA

5.1 TIPO DE ESTUDIO

5.2 POBLACION DE ESTUDIO

5.3 PROCEDIMIENTOS DE RECOLECCION DE LA INFORMACION
5.4 INSTRUMENTO PARA LA RECOLECCION DE LA INFORMACION

6. PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

6.1 CARACTERISTICAS DE IPS QUE ATIENDEN PACIENTES CON CANCER EN
BOGOTA, D.C., 2008

6.2 RECURSOS FiSICOS PARA CUIDADO PALIATIVO EN IPS DE BOGOTA, D.C

6.3 RECURSO HUMANO PARA CUIDADO PALIATIVO DE PACIENTES CON
CANCER EN IPS DE BOGOTA

6.3.1 FUNCIONES ASISTENCIALES ASUMIDAS POR EL RECURSO HUMANO DE

CUIDADO PALIATIVO
6.3.2 ACTIVIDADES EDUCATIVAS ASUMIDAS POR EL RECURSO HUMANO
DE CUIDADO PALIATIVO

Pag.

14

17

27
28

29
31
34
37
42
46
76
90

97
97
97
97
98
101

101
110

114
123

127



6.3.3 ACTIVIDADES ADMINISTRATIVAS REALIZADAS POR EL
RECURSO HUMANO DE CUIDADO PALIATIVO

7. CONCLUSIONES

8. RECOMENDACIONES

BIBLIOGRAFIA

ANEXOS

131

141

143

145

150



LISTA DE TABLAS

Tabla 1. Numero absoluto de unidades de cuidados paliativos
por pais

Tabla 2. Numero absoluto de unidades de cuidados paliativos
en Europa

Tabla 3.Tipos de unidades de cuidados paliativos en Europa

Tabla 4. Matriz FODA

Tabla 5. Caracteristicas de las IPS de Bogota que brindan cuidado
paliativo en cancer

Tabla 6. Criterios de atencién de los pacientes con cancer
gue se atienden en unidades de cuidado Paliativo.

Tabla 7. Recursos fisicos para cuidado paliativo de pacientes con
cancer en IPS de Bogota

Tabla 8. Caracteristicas de los Recursos de cuidado paliativo
Segun nivel de tipo de pacientes con cancer en IPS
De Bogota.

Tabla 9. Funciones y actividades de los profesionales en cuidado
paliativo

Tabla 10. Caracteristicas personales esperadas en el recurso
humano de cuidado paliativo para pacientes con cancer
y sus familias

Pag.

39

40

41

49

103

108

111

120

122

140



LISTA DE FIGURAS

Pag.
Figura 1. Piramide de Twycross 45
Figura 2. Foro europeo para el manejo de la calidad 48
Figura 3. Modelo SECPAL 51
Figura 4. Atencién de pacientes y sus familias 52
Figura 5. Estructura y organizacion 58
Figura 6. Trabajo de equipo 59
Figura 7. Evaluacion y mejora de la calidad 64
Figura 8. Norma y organizacién de los recursos fisicos
Y humanos de las unidades de cuidado paliativo por niveles 66
de atencion I, 11, 11.
Figura 9. Continuidad de los Cuidados Paliativos 93

Figura 10.Proporcion de adultos y nifios con cancer que
se atienden en cuidado paliativo en IPS de
Bogota, D.C., 2008. 106



LISTA DE ANEXOS

Anexo 1. Esquema organizativo de coordinacion sociosanitaria

Anexo 2. Componentes del proceso de atencion. Alivio del dolor por cancer
y cuidados



INTRODUCCION

A pesar de los grandes avances cientificos, biotecnolégicos y terapéuticos existen
muchas enfermedades como el cancer, que en ocasiones no tienen curacion y
abocan al enfermo a una situacion terminal irreversible, en las que se requiere
suplir las necesidades del paciente mediante cuidados paliativos. El objetivo de los
cuidados paliativos es lograr la mejor calidad de vida posible para el paciente y su
familia, mediante un verdadero sistema de apoyo que ayude al paciente a aliviar
los problemas que son frecuentes en esta etapa de la enfermedad. El brindar los
cuidados paliativos para enfrentar la fase terminal, comprende no sélo aliviar el
dolor, la insuficiencia respiratoria, la ansiedad y la depresion, sino también,
compartir con el paciente y su familia las decisiones con respecto a su cuidado®.
Para alcanzar los objetivos del cuidado paliativo para pacientes con cancer, es
indispensable contar con recurso humano capacitado en este campo, recursos
fisicos dentro de una infraestructura que integre todos los aspectos que requieren

estos pacientes.

Este estudio describe el inventario de recursos de cuidado paliativo para pacientes

con cancer en IPS de Bogota, parte de caracterizar las instituciones que brindar

% ORBEGOZO y ASTUDILLO, Op. cit., p. 16
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servicios oncologicos (en cuanto a nivel y tipo de pacientes que atienden); se
determinan los recursos fisicos con que cuentan las IPS para brindar cuidado
paliativo a pacientes con cancer, y describe el perfil, (académico, entrenamiento,
experiencia) del recurso humano de las unidades de cuidado paliativo que

atienden pacientes con cancer en las IPS de Bogota.

Se llevo a cabo un estudio descriptivo utilizando un instrumento de recoleccion de
informacion sobre diversos aspectos, disefiado para tal fin, se recolectd la

informacion de las IPS.

Las IPS no cuentan con servicios especificos o exclusivos de cuidado paliativo
para pacientes con cancer. Algunas IPS cuentan con pocos recursos fisicos para
ofrecer cuidado paliativo, como servicios de hospitalizacion domiciliaria o trasporte
propio para realizar visitas domiciliarias. Se encontré que no todas las IPS tanto
publicas como privadas de 1ll o IV nivel, cuentan con escasos recursos fisicos y

algun recurso humano especifico.

En cuanto al recurso humano solamente una IPS publica cuenta con profesionales
en todos los campos relacionados con el cuidado paliativo para pacientes con
cancer; y las actividades asistenciales en las 16 IPS son asumidas por personal

meédico, seguida por el profesional de enfermeria; que participa en todas las

15



intervenciones asistenciales, educativas y administrativas establecidas para la

atencion del paciente.
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1. JUSTIFICACION Y PLANTEAMIENTO PROBLEMA

El cancer constituye hoy un verdadero problema de salud publica, cuya incidencia
va en franco aumento. Cada afio aproximadamente 11 millones de personas
enferman de céancer en el mundo y un 70% de ellos fallecen por la enfermedad.
Adicionalmente, mas de 25 millones de personas sobreviven durante afios tras un
diagnostico de cancer. Para el afio 2020 se espera que se diagnostique
anualmente mas de 16 millones de casos nuevos de cancer y que se produzcan
10 millones de muertes por esta enfermedad. Por otra parte, dos tercios de los
casos ocurren en los paises en vias de desarrollo, que solo cuentan con el 5% de
los recursos totales para el control del cancer®. El 70% de estas muertes seran,
muy probablemente, en paises en vias de desarrollo que no estan preparados

para afrontar la carga que representa el aumento de la incidencia del cancer®.

América Latina y el Caribe no escapan a esta situacion. Se estima que en los

proximos afios cerca de 1 millon de personas necesitaran cuidados paliativos en la

¥ BRUERA, Eduardo y DE LIMA, Liliana. Cuidados Paliativos. En: Guias para el manejo clinico.
[En linea]. (2002); p [Consultado 1 abr.2008]. Disponible en
<http://www.paho.org/Spanish/AD/DPC/NC/palliative-care.pdf>

% RIVERA, Diana; CRISTANCHO, Andrea y GONZALEZ, Juan. Movilizacion social para el control
del cancer en Colombia. [En linea]. Bogota: Ministerio de la Proteccién Social, 2007. [Consultado 1
abr.2008]. Disponible en
<http://www.cancer.gov.co/documentos/1_21 2008_1 28 36_PM_DOCUMENTO%20TECNICO%
20%202.pdff>
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region. La mayoria de los pacientes oncoldgicos, en estos paises, fallecen en
condiciones deplorables: sin la analgesia adecuada y sin los cuidados que la
situacion de una enfermedad terminal requiere. Frente a esta situacion, hace mas
de treinta afios surgié primero el Movimiento Hospice y después los cuidados
paliativos. La OMS ha tomado estas iniciativas como propias y propone difundir los
cuidados paliativos a nivel mundial®.

En cuanto a Colombia, de acuerdo con la Agencia Internacional de Investigacion
en Céancer (IARC, por sus siglas en inglés) en 2002 se presentaron alrededor de
70.750 casos nuevos de cancer; 38.648 en mujeres y 32.102 en hombres. Para
ese mismo afio se registraron 42.050 muertes por esta causa. Si no hay un control
eficaz de la enfermedad, estas cifras aumentaran significativamente y el ascenso

mas marcado se originara.

En todo el mundo, los gobiernos, las sociedades de enfermeria y medicina y las
organizaciones no gubernamentales han expresado su decidido apoyo a las
definiciones de la OMS de los cuidados paliativos y han respaldado la integracion
de sus principios en programas de salud publica y de control de enfermedades. A

pesar de esta aceptacion, es evidente una brecha cada vez mayor entre la retérica

% BRUERA, Eduardo y DE LIMA, Liliana. Cuidados Paliativos. En: Guias para el manejo clinico.
[En linea]. (2002). [Consultado 1 abr.2008]. Disponible en
<http://www.paho.org/Spanish/AD/DPC/NC/palliative-care.pdf>
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y la realizacién®. No se puede afirmar que exista un plan nacional de control de
enfermedades como el cancer y las enfermedades no transmisibles a menos que

tenga un componente identificable de atencién paliativa®’.

La necesidad de la asistencia paliativa; a pesar de una tasa de supervivencia
general de 5 afos, de casi un 50% en los paises desarrollados, la mayoria de los
pacientes con cancer tarde o temprano necesitaran cuidados paliativos. En los
paises en desarrollo, esa cifra es de al menos 80%. En todo el mundo, la mayoria
de los canceres se diagnostican cuando ya son avanzados e incurables, la
incidencia y la mortalidad del cancer y de otras enfermedades no transmisibles
aumentaran en los proximos 20 afios. Para millones de personas, el acceso a los

cuidados paliativos sera una necesidad basica esencial**.

Dado que las raices del sufrimiento en diferentes trastornos son comunes, los
programas de cuidados paliativos deben prepararse para incorporar a pacientes
con una gama amplia de trastornos crénicos, en potencia mortales. Este principio
ya esta bien establecido en los cuidados paliativos pediatricos y también subraya

la importancia de la colaboracién entre los programas relacionados con el cancer,

“ Ibid.,.

“I ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Programas Nacionales de control del cancer.
Politicas y pautas para la gestion. [En linea]. Washington, D.C.: OMS, 2004; p.4-5 Consultado 11
abr.2008]. Disponible en: <http://www.paho.org/spanish/AD/DPC/NC/pcc-NCCP.pdf>

“2 Ibid.,.
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y enfermedades no transmisibles para el apoyo y desarrollo conjunto de iniciativas

de atencién paliativa®.

La responsabilidad fundamental de los profesionales de la salud en el alivio del
sufrimiento de los pacientes no puede cumplirse a menos que los cuidados
paliativos tengan prioridad dentro de los programas de salud publica y de control

de enfermedades.

En la actualidad existe algunos impedimento para que las personas reciban
cuidados paliativos cuando lo necesitan, entre ellos encontramos que todo el
cuidado paliativo no es parte de la atencion hospitalaria. En ocasiones los planes
médicos no cubren un costo de la misma forma que cubre una visita al hospital. El
personal de salud le falta capacitacion e interés en cuidado paliativo, y el
tratamiento de sintomas en personas con cancer**,

El cancer es un tema de importancia para la sociedad colombiana; sin embargo,
no forma parte del debate publico ni del grupo de acontecimientos que suelen
captar la atencion de los medios masivos de comunicacion. Esta situacion le resta

visibilidad ante la poblacion que ignora la verdadera dimension de la problematica.

*® ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Op. cit.,.

** NATIONAL RESEARCH COUNCIL. Como mejorar el cuidado paliativo: Podemos mejorar el
cuidado de personas con cancer. En: The National Academies Press. [En linea]. (19, ago., 2003);
p.2-4. [Consultado 14 abr.2008]. Disponible en
<http://books.nap.edu/openbook.php?record_id=10791>
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La invisibilidad se da, en parte, debido a que el cancer no ocupa un lugar dentro
de la agenda informativa y, necesariamente, lo que esté por fuera de ésta queda
oculto a los ojos de la opinién publica y es excluido del proceso de construccién de
legitimidad que realizan los medios al hacer visibles ciertos temas: lo que no se

cuenta no existe y sus posibilidades de formar parte de la realidad son minimas®.

A nivel nacional no se han adaptado normas de cuidado paliativo para personas
con cancer, sobre todas aquellas que se estan muriendo; es muy dificil que
personas de comunidades marginadas, (poblaciones aisladas social vy
econdmicamente) reciban los servicios que necesitan. Los afectados y sus
familiares no saben donde acudir para informarse sobre los cuidados paliativos
para personas en fase terminal“®.

Son pocos los fondos destinados a investigaciones sobre como aliviar los

sintomas del cancer, tratar la enfermedad y cuidar a un paciente terminal. Hay

** POBLETE, Margarita y VALENZUELA, Sandra. Cuidado humanizado: un desafio para las
enfermeras en los servicios hospitalarios. En: Acta Paul Enferm Sao Paulo, Brasil. Octubre-
diciembre (2007). En: Acta Paul Enferm. [En linea]. Vol. 20, No 4. (oct. - dic. 2007); p. 499-503
[Consultado 14 mar.2008]. Disponible en
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-
361002007000400019&Ing:es&nrm:iso&tlng:es>

Ibid.,.
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pocos fondos destinados a capacitar personal de salud para proveer los cuidados

paliativos*’.

La atencién de la mayoria de pacientes se realiza por remisién a la Unidad de
cuidado Paliativo del instituto Nacional de cancerologia, que ocupa el tercer lugar
en volumen de consulta. En una institucion que atiende en promedio 113.547
consultas al afio; de estas, y tan sélo en consulta ambulatoria, 6880 intervenciones
anuales son de la Unidad Cuidado Paliativo®®.

En Bogota la distribucion de casos nuevos de cancer por régimen de afiliacion al
SGSS, segun la localizacion primaria, en la dltima década en el Instituto nacional
de Cancerologia, corresponde a un total de 2.776 entre hombres y mujeres en los
regimenes contributivo 1.080, subsidiado: 505, vinculados: 819, particulares: 343

y régimen especial: 29 diagnosticados con cancer®.

La magnitud, los costos asociados y el gran impacto social de este grupo de
enfermedades reflejan claramente que el cancer constituye un problema prioritario

de salud publica en la ciudad de Bogota. Un problema que debe intervenirse con

*" HERNANDEZ, Aniorte. Experiencia en el cuidado a un enfermo préximo a la muerte. En:
Cuidados Il. Pacientes Terminales [En linea]. No. 11 (ago.2002); [Consultado 11 abr.2008].
Disponible en <http://perso.wanadoo.es/aniorte_nic/trabaj_cuidad_terminal.htm.>

“8 RESTREPO, Maria Helena. Cuidado Paliativo: Una aproximacion a los aspectos éticos en el
paciente con cancer. En: Persona y Bioética. [En linea]. Vol. 9, No. 25 (2005); p. 6-45. [Consultado
11 abr.2008]. Disponible en <http://personaybioetica.unisabana.edu.co/>

*9 COLOMBIA. MINISTERIO DE PROTECCION SOCIAL. Anuario Estadistico 2006. Vol. 4. Bogota:
Instituto Nacional de Cancerologia, 2007, p. 49-50
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una perspectiva integral para su control mediante la prevencion del riesgo, la
deteccién temprana, el tratamiento y la rehabilitacion de casos y el adecuado

soporte de cuidados paliativos®°.

Los pacientes necesitan de los cuidados paliativos porque buscan mejorar su
calidad de vida y la de sus familias al afrontar los problemas asociados con una
enfermedad que en la mayoria de los casos es mortal, gracias a la prevencion vy el
alivio del sufrimiento por medio de la identificacién, diagnéstico, tratamiento
temprano, la evaluacion y el tratamiento impecable del dolor y otros problemas
fisicos, psicolégicos y espirituales que estan presentes en ellos; pues con el
tiempo los pacientes y las familias que se benefician de la atencién y el cuidado

paliativo recuperan la esperanza®’.

Los cuidados paliativos deben ser llevados a cabo tomando en cuenta la
humanidad de cada persona, ya que deben asegurar al paciente una serie de
cuidados que lo ayuden a sentirse comodo durante todas las etapas de la
enfermedad. En ese sentido, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) plantea
que el cuidado paliativo debe ser apropiado para el paciente con una enfermedad

avanzada y progresiva, siendo el control del dolor y otros sintomas que se

5 RIVERA; CRISTANCHO y GONZALEZ, Op. cit., p. 7-8.
*l RESTREPO, Op. cit., p. 17.
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establezcan, asi como los aspectos psicosociales y espirituales los de mayor

importancia.

En los cuidados paliativos, la enfermeria forma parte fundamental del equipo, ya
que la identificacion conceptual del profesional de Enfermeria es cuidar, los
cuidados paliativos transmiten el hecho de que el paciente no esta pendiente de
un diagndstico, ni precisa remedios curativos para su enfermedad. Por el contrario
precisa ser asistido, con el objetivo de mitigar las molestias que pueda causar su
enfermedad. La enfermera debe estar cerca, proxima y asequible tanto para el
paciente como para su familia, observa situaciones, su atencion es continuada

junto al paciente y sirve de enlace entre el paciente y otros profesionales.

Cuidar a pacientes terminales no tiene por que ser algo necesariamente triste y
frustrante, pero esto es algo que las enfermeras también aprendemos. Aprender
que el cuidado de pacientes terminales puede ser también una experiencia
positiva y entender, como dice Sanz Ortiz, que "la asistencia al paciente con
enfermedad terminal se produce una infrautilizacién de los recursos del cuidar por

falta de informacién y adiestramiento en las técnicas y metodologia cientificas

2 NATIONAL RESEARCH COUNCIL. Op. cit.,.
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disponibles en la actualidad: control de sintomas, apoyo psicologico, problemas

emocionales, religiosos econémicos de relacion y otros">.

Los problemas que plantean los pacientes en fase terminal, cualquiera sea su
edad, presentan un gran desafio al accionar de enfermeria. En el equipo de
atencion, son los enfermeros quienes estan la mayor cantidad de tiempo junto a
ellos y sus familias, procurando brindar cuidados y solucionar u orientar a los
cuidadores familiares en la dura tarea que se les presenta. De alli deriva la
importancia de desarrollar en el personal de enfermeria tanto la capacidad técnica
como la capacidad afectiva y emotiva para prestar cuidados paliativos de

calidad®.

Es importante contar con informacion disponible sobre los recursos de cuidados
paliativos para pacientes con cancer en ciudades como Bogota, por lo que se
planted la pregunta: ¢Cual es el inventario del cuidado paliativo al paciente con

cancer en IPS de Bogota?

¥ MORENO, Ménica; MUNOZ, Sandra y ALVIS, Tania. Experiencia de recibir un cuidado de
enfermeria humanizado en un servicio de hospitalizacion. En: El Arte y la Ciencia del Cuidado. [En
linea]. Bogota: Unibiblos, 2002. p. 207-212. [Consultado 21 abr.2008]. Disponible en
<www.enfermeria.unal.edu.co/revista/articulos/xxiii2_5.pdf>

* Ibid.,.
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DEFINICION OPERACIONAL DE TERMINOS

Inventario se hace referencia a la lista en la que se escribe y describen todos los

bienes gue pertenecen a una persona 0 Se encuentran en una empresa. Por su

parte, al referirse a recursos se hace alusion al conjunto de elementos disponibles

para resolver una necesidad o llevar a cabo una empresa. Finalmente, de acuerdo

con la Organizacion Mundial de la Salud, los cuidados paliativos se definen como

los cuidados apropiados para el paciente con una enfermedad avanzada y
progresiva donde el control del dolor y otros sintomas, asi como los aspectos
psicosociales y espirituales cobran la mayor importancia. El objetivo de las
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. Los cuidados paliativos no adelantan ni retrasan la muerte,
sino que constituyen un verdadero sistema de apoyo y soporte para el

paciente y su familia®.

> BRUERA y DE LIMA, Op. cit.,.
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2. OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

Describir el inventario de recursos de cuidado paliativo para pacientes con cancer

en IPS de Bogota.

G

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Caracterizar las IPS de Bogota que brindan servicios a pacientes con
cancer. (Nivel, tipo de pacientes)

Determinar los recursos fisicos de las IPS para brindar cuidado paliativo a
pacientes con cancer

Describir el perfil (académico, entrenamiento, experiencia) del recurso
humano de las unidades de cuidado paliativo que atienden pacientes con
cancer en IPS de Bogota.

Describir las funciones y responsabilidades del personal de las unidades de

cuidado paliativo que atienden pacientes con cancer en IPS de Bogota.

27



3. PROPOSITOS

Aportar informacién para el desarrollo de recursos orientados a mejorar la calidad

de vida de los pacientes con cancer que necesitan del cuidado paliativo.

Motivar a las IPS a incluir entre sus servicios el cuidado paliativo de alta calidad a
pacientes con cancer. Es un servicio de salud que tienen los pacientes y que
puede esclarecer dudas e inquietudes donde algunos no conocen de su beneficio;
para esto es preciso disefiar herramientas que faciliten la divulgacién y la
asimilacion de la informacion general y conocer la falta de una unidad del cuidado

paliativo.

Promover la participacion del profesional de enfermeria hacia el cuidado paliativo
al paciente con cancer e identificando en los estudios la falta de enfermeria en las
unidades de cuidado paliativo, de tal forma que esto fuese un aporte para

optimizar el reconocimiento de nuestra profesion.

28



4. MARCO TEORICO

A través de las interacciones humanas los derechos otorgan privilegios, pero
también otorgan obligaciones al estado y a los demas seres humanos para que se
dé cumplimiento a éstos. En el contexto de los derechos humanos, es importante
promover y hacer respetar los derechos del paciente con cancer, que representan
los valores relacionados con los siguientes articulos:

Articulo Il. Derecho del paciente de cancer a la calidad de vida, a la integridad
fisica y psiquica y al respeto a sus valores y creencias.

Articulo lll. Derecho del paciente de cancer y sus familiares al tratamiento
médico, cuidados y apoyo psicosocial.

Articulo IV. Derecho del paciente de cancer a recibir informacion
comprensible sobre el proceso de su enfermedad y adaptada a sus
necesidades.

Articulo V. Derecho del paciente de céncer a participar en la toma de
decisiones sobre cualquier acto relativo a su enfermedad.

Articulo VII. Derecho del paciente de cancer a recibir apoyo social en el
proceso de su enfermedad®®.

Los anteriores se expresan como derechos de los pacientes con cancer para
resaltar las facultades y condiciones necesarias que todas las personas, sin
discriminacion, tengan acceso a una vida digna, y un cuidado paliativo. El respeto

de estos derechos resulta indispensable para el desarrollo integral de todos los

individuos que tienen enfermedades terminales y necesitan de una atencion

*® EUROPEAN CANCER LEAGUE. Los derechos del paciente de cancer. Declaracién conjunta
sobre la promociéon y cumplimiento de los derechos de los pacientes de cancer. (2007); p. 3-8 [En
linea]. [Consultado 14 mar.2008]. Disponible en
<http://www.todocancer.com/NR/rdonlyres/A1473FF4-A2E9-46E1-A018-
727414780422/0/DerechodelosPacientes.pdf>
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efectiva, que mediante el cuidado paliativo en la sociedad, es posible llevar a cabo

una vida digna y una muerte feliz.

En acuerdo con el cumplimiento del Derecho a la Comunicacion y los principios
especificos del cuidado humano, en la ley 266 de enero de 1996, por medio de la
cual se reglamenta la profesion de enfermeria en Colombia, se mencionan los
principios de individualidad y dialogicidad, como parte del ejercicio profesional de
la practica de enfermeria, de la siguiente manera:

Individualidad: asegura un cuidado de enfermeria que tiene en cuenta las
caracteristicas socioculturales, histdricas y los valores de la persona, la familia
y la comunidad que atiende. Permite comprender el entorno y las necesidades
individuales para brindar un cuidado de enfermeria humanizado, con el
respeto debido a la diversidad cultural y la dignidad de la persona sin ningun
tipo de discriminacion.

Dialogicidad: fundamenta la relaciébn enfermera(o)-paciente, familia vy
comunidad, elemento esencial, del proceso de cuidado de enfermeria que
asegura una comunicacion efectiva, respetuosa, basada en las relaciones
interpersonales simétricas, conducentes al dialogo participativo en el cual la
persona, la familia y la comunidad expresan con libertad y confianza, sus
necesidades y expectativas de cuidado®”’.

Se menciona a continuacion la importancia desde sus comienzos el origen del

cuidado paliativo en el mundo.

> COLOMBIA. CONGRESO. Ley 266 de 1996, enero 25, por la cual se reglamenta la profesion de
enfermeria en Colombia y se dictan otras disposiciones. [En linea]. Bogota: El Congreso, 1996; p.1
[Consultado 14 mar.2008]. Disponible en <http://www.mineducacion.gov.co/1621/articles-
105002_archivo_pdf.pdf>
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4.1 HISTORIA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

La palabra latina /iospitfum significaba inicialmente el sentimiento calido experimentado por huésped y
anfitrion y luego el lugar fisico donde este sentimiento se experimentaba. La version griega de lo mismo fue
xenoarocﬁium, y alrededor del siglo IV aparece la primera de muchas instituciones cristianas bajo ambos
nombres, ﬁospitium o] xenoc[oc/iium, primero en el territorio bizantino, luego en Roma y finalmente a lo

largo de Europa. Estas instituciones serian consideradas los primeros hospicios u hospitales. Durante la Edad
Media los hospicios fueron lugares de acogida para peregrinos, los que muchas veces venian gravemente
enfermos o moribundos. De esta manera, estos lugares no solo daban refugio y alimento a extranjeros, sino

también cuidados a enfermos y moribundos. Sin embargo, la mayoria de los hospicios tuvieron un fin bastante

abrupto con la llegada de la Reforma58

La primera vez que se vuelve a usar el término hospicio, pero esta vez directamente en vinculacién con el

cuidado a los moribundos, fue en Francia, en 1842, fecha en que Madame Jeanne Garnier fundé los llamados

Hospicios o Calvarios. Posteriormente en 1879 aparecen Our Lcu{y’s }[ospice en Dublin y en 1905 St

josep/i s }[ospice en Londres, ambos fruto del trabajo de Las Hermanas de la Caridad irlandesas59

El “inicio oficial” del llamado Movimiento de Hospicios Moderno se atribuye a la fundacién del St
C/iristopﬁer’s jfospice en Londres, en 1967. Los resultados obtenidos en esta institucion lograron

demostrar que un buen control de sintomas, una adecuada comunicacion y el acompafamiento

% CENTENO, Carlos. Historia de Cuidados Paliativos y Movimiento Hospice. En: SECPAL. [En
linea]. (1997); p.1-12 [Consultado 20 abr.2008]. Disponible en  <http://
www.secpal.com/presentacion/index.php?acc=historia%20CP>

%9 BILLINGS, Andrew. What is Palliative Care? En: Journal of Palliative Medicine. Vol. 1, No. 1 (1998); p. 73-
81.
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emocional, social y espiritual logran mejorar significativamente la calidad de vida
de los enfermos terminales y de sus familias. Este fue el primer Hospicio en el
que, ademas de dar atencion a pacientes terminales, se realizé investigacion,
docencia y apoyo dirigido a las familias, tanto durante la enfermedad como en el
proceso de duelo. Su fundadora, la ya mencionada Dame Cicely Saunders, es

considerada pionera en esta area®.

En 1980, la OMS incorpora oficialmente el concepto de Cuidados Paliativos y
promueve el Programa de Cuidados Paliativos como parte del Programa de
Control de Cancer. Una década y media después la PAHO (Organizacion
Panamericana de la Salud) también lo incorpora oficialmente a sus programas

asistenciales®?.

Asi mismo, Inglaterra opté por nombrar como Medicina Paliativa a la disciplina que
en el afio 1987 seria aceptada por primera vez como una subespecialidad de la
medicina. En ese momento “The Royal College of Physicians” define Medicina

Paliativa de la siguiente manera: “Is the study and management of patients with

60 DOYLE, Dereck, et al. Oxford Textbook of Palliative Medicine. 3 ed. New York: Oxford University Press,
2004. p. 16-18.

61 CLARK, David y CENTENO, Carlos. Palliative care in Europe: an emerging approach to comparative
analysis. En: Clinical Medicine Journal of the Royal College of Physicians. [En linea]. Vol. 6, No. 2 (2006);
p.197-201. [Consultado 20 abr.2008]. Disponible en
<http://www.ingentaconnect.com/content/rcop/cm/2006/00000006/00000002/art00022;jsessionid=2I
1i6plppfgnr.alexandra?format=print>
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active, progressive, far-advanced disease, for whom the prognosis is limited and

the focus of care is the quality of life”®?.

El probable origen etimolégico de la palabra paliativo es la palabra latina pallium,

que significa manto o cubierta, haciendo alusion al acto de aliviar sintomas o

sufrimiento. En francés, la palabra fospice puede usarse como sinénimo de

hospital. Por esta razon, y para evitar posibles confusiones, Balfour Mount acufié

el termino Cuidados Paliativos en lugar de Hospice para ser utilizado en Canada®.

El término Medicina Paliativa se refiere fundamentalmente al que hacer de los
meédicos dedicados a esta disciplina, mientras que el de Cuidados Paliativos es un
concepto mas amplio que considera la intervencion de un equipo interdisciplinario,
incorporando en la definicion el trabajo integrado de médicos y de otros
profesionales como psicologos, enfermeras, asistentes sociales, terapeutas

ocupacionales y representantes de la pastoral®.

®2 DOYLE, David. Palliative medicine: the first 18 years of a new sub-speciality of General Medicine.
En: J R Coll Physicians Edinb. [En linea]. Vol. 35 (2005); p. 199-205. [Consultado 20 abr.2008].
Disponible en <http://www.who.int/en/>

® DOYLE, Op. cit., p. 48-54.

® Ibid, p. 54-60
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En la actualidad, la palabra Hospice se utiliza cominmente en Gran Bretafia y

Estados Unidos para referirse a un tipo de servicio, cuyo objetivo es
fundamentalmente asistencial y dirigido a proveer de los medios necesarios para
responder a las necesidades de pacientes considerados terminales en los
diferentes niveles de atencién (Unidades intrahospitalarias, Casas de reposo,

Unidades de apoyo domiciliario)®°.

4.2 EXPANSION INTERNACIONAL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

En las dltimas décadas los Cuidados Paliativos han evolucionado enormemente a lo largo de los cinco
continentes. En Gran Bretafia, tras la creacién del St. Cﬁﬁstopﬁei’ }[ospice, la filosofia de trabajo se fue
expandiendo progresivamente, lo que permitié lograr una cada vez mayor cobertura econémica y asistencial.
En la década de los 70 dominaba una modalidad de trabajo centrada en la atencién de tipo hospicio

institucional. En los 80 se expandid la atencién al trabajo domiciliario, lo que fue seguido recientemente por la

puesta en marcha de equipos moviles de atencion intrahospitalaria y ambulatoria. Histéricamente, el

financiamiento de los ﬁospices ingleses ha sido cubierto por donaciones, hasta que en los afios 90 el

gobierno finalmente decide financiar parte de la atencién66

A principios de los setenta, comienzan a desarrollarse los Cuidados Paliativos en Canada y a finales de la

década, se desarrollan también en Europa. A mediados de los ochenta, se incorporaron paises como ltalia,

% CLARK y CENTENO, Op. cit., p. 12-16.

66 HIGGINSON, 1.J .End-of-Life Care: Lessons from Other Nations. En: Journal of Palliative Medicine. [En
linea]. Vol. 8 No.l (2005); p. 161-173. [Consultado 22 abr.2008]. Disponible en
<http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/16499464>
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Espafia, Alemania, Bélgica, Holanda, Francia y Polonia. Finalmente a mediados de los noventa lo hicieron

algunos paises de América Latina, entre ellos Argentina, Colombia, Brasil y Chile67.

En Estados Unidos, el afio 1974 se inaugurd el primer hospicio del pais, en Bradford, Connecticut. A

mediados de los ochenta, Wlec[icare reconoce a los Cuidados Paliativos dentro de las atenciones médicas a

cubrir. La evolucion de los cuidados paliativos de los norteamericanos, a diferencia de los ingleses, ha estado

predominantemente centrada en el desarrollo de servicios domiciliarios, tanto que para acceder al beneficio

Medi'care, los ﬁospices deben ofrecer mayoritariamente programas de atencion domiciliaria en sus

.. 68
Servicios

Una de las grandes pioneras de los cuidados paliativos fue una enfermera
britAnica, Cicely Saunders, en la década en 1984, quien establecié los modernos
principios de los que hoy conocemos como Cuidados Paliativos. Ella orienta su
trabajo profesional hacia la busqueda de soluciones especificas para cubrir las
necesidades reales de los pacientes con enfermedad en fase terminal, cambiando
radicalmente la manera de actuar de médicos y enfermeras, principio que hoy se
intenta recuperar, desde una perspectiva humanistica, el acercamiento a una

muerte tranquila, sin estorbos terapéuticos innecesarios, dentro de un clima de

6" CENTENO, Op. cit., p.6-12 CLARK y CENTENO, Op. cit., p. 4-16.

68 MORRISON, R., et al. The Growth of Palliative Care Programs in United States Hospitals. En: Journal of
Palliative Medicine. Vol.8, No. 6 (2005); p.1127-1134.
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confianza, comunicacion e intimidad, donde la familia vuelve a ocupar un lugar

relevante, cerca del paciente, proporcionandose apoyo mutuo®.

Como sefialamos anteriormente, en octubre de 1987 Gran Bretafia fue el primer pais en el mundo en crear la

sub-especialidad médica llamada Medicina Paliativa, lo que fue seguido por el reconocimiento en numerosos
. . 1 . . . . .70
otros paises como Australia, Bélgica, Nueva Zelandia, Hong Kong, Polonia, Singapur, Taiwan y Rumania

En 1994 los servicios tipo }[ospice atendieron a mas de 340.000 pacientes oncoldgicos y no oncoldgicos y

en la actualidad hay aproximadamente 2.400 programas }[ospice en Estados Unidos. La incorporaciéon de

pacientes no oncolégicos a la atencion fue una innovacion considerada pionera en los Cuidados Paliativos a

. .71
nivel mundial " ™.

Y a pesar de que los Cuidados Paliativos comenzaron como un movimiento médico-social no alineado con la
medicina académica, a la cual reprochaba su excesivo interés en la enfermedad y su falta de interés en el

paciente que la padece, éstos han crecido hasta ser finalmente aceptados por los centros académicos

mundiales. En septiembre del 2006, el _4merican Board ofil/lec[ica[ Su5speciaﬁties otorga a la

Medicina Paliativa finalmente el estatus de subespecialidad72.

% BRUERA, Eduardo y DE LIMA, Liliana. The Pan American Health Organization: Its Structure and
Role in the Development of a Palliative Care Program for Latin America and the Caribbean. En:
Journal of Pain and Symptom Management. [En linea]. Vol. 20, No. 6 (2000); p. 440-448.
[Consultado 16 abr.2008]. Disponible en
<http://www.paho.org/Project.asp?SEL=TP&LNG=ENG&ID=233&PRGRP=docs_gen>

© DOYLE, Op. cit., p. 54-66
"L MORRISON, et al., Op. cit., p.1127-1134

"2 REYES, Maria; NERVI, Flavio y DONOSO, Baldo. Cuidados Paliativos y Control de Sintomas en
Chile. La experiencia de la Clinica Familia. En: Revista de Estudios Médicos Humanisticos ARS
Médica. [En linea]. Vol. 11, No. 11 (2005); p. 187. [Consultado 22 abr.2008]. Disponible en
<http://escuela.med.puc.cl/publ/ArsMedica/ArsMedicall/Ars12.html>
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Actualmente, existen alrededor de 8000 servicios de Cuidados Paliativos en el mundo, en aproximadamente
100 paises diferentes. Estos servicios son diversos e incluyen: unidades moviles de apoyo intrahospitalario,

unidades de cuidados paliativos intrahospitalarias, casas de reposo para pacientes terminales, unidades

. . . . . C 73
hospitalarias diurnas, equipos de control ambulatorio y de apoyo domiciliario

4.3 ESTADO ACTUAL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Un estudio realizado en noviembre de 2006, financiado por la Asociacion Europea
de Cuidados Paliativos, sefiala que de 234 paises, aproximadamente, el 50% no
cuenta con servicios, programas ni unidades de cuidados paliativos. Hay un primer
grupo de paises donde no existe el recurso humano ni el recurso fisico e incluso,
no hay registros de las estadisticas de prestaciones de cuidados paliativos. En un
segundo grupo de paises existiria en forma potencial el recurso humano y el
recurso material, pero aun no se han constituido unidades de cuidados paliativos.
En el tercer grupo se han desarrollado los cuidados paliativos, pero estas

unidades no estan asociadas a las redes de salud publicas. Un cuarto grupo, que

® WORLD WIDE STATISTICS. [En linea]. [Consultado 22 abr.2008]. Disponible en

<http://www.lisa.sbu.ac.uk/004_health/healthstats/hs.htm>
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representa a 15% de la poblacion mundial, ha establecido unidades de cuidados

paliativos asociadas a sus redes de salud .

Canada tiene 500 unidades de cuidados paliativos; en los Estados Unidos
funcionan alrededor de 4000 unidades; en América Latina, sélo Costa Rica, Chile
y Argentina han desarrollado programas publicos de cuidados paliativos. La
relacion mas deteriorada es la de Brasil, donde hay una unidad de cuidados
paliativos por cada 1.300.000 habitantes; en Chile funciona una unidad de

cuidados paliativos por cada 766.000 habitantes (véase TABLA 1).

El Ministerio de Salud de Chile (MINSAL) ha establecido el Programa Nacional de
Alivio del Dolor por cancer avanzado y cuidados paliativos, que se extiende, con
42 unidades, por todo el territorio nacional y que en 2005 fue incorporado a las
Garantias Explicitas en Salud (GES)”°. En Santiago de Chile, ademas de la red de

salud publica hay un segundo sector, que corresponde a la red privada de

" WRIGHT, Michael, et al. Mapping levels of palliative care development: a global view. [En linea].
(2006) [Consultado 22 abr.2008]. Disponible en
<http://www.nhpco.org/files/public/palliativecare/World_map_report_final-0107.pdf.>

> CHILE. MINISTERIO DE SALUD DE CHILE. Guia Clinica: Alivio del dolor por Cancer Avanzado
y Cuidados Paliativos.1ed. Santiago de Chile: Minsal, 2005. p. 12-16-19
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atencion y un tercer sector, conformado por el voluntariado y hay varias unidades

de dolor, que ademas prestan servicios de cuidados paliativos.

TABLA 1

NuUmero absoluto de unidades de cuidados paliativos por pais

 Pais | umoaoes | toons |
Gemmon | 2 | = |
camon | s | e |
sascamin |1 | &5 |
[Estaoosumoos | aom | 75|
Cosmmea | % | & |
wocuay || am |
[aamaavos | 1| om |
one | @ | |
Guaomwre | 1| am |
[acamn | w0 | am |
TmDADYToBAG | 1| 136 |
mwca |2 | ws |
coma | 3 | s |
[Ecomoor | 3 | e |
wxco | 15 | 7us |
moommcwn | 1| sws |
P | 3 | om |
Boas | | o |

Fuente: Tomada de Mufioz’®

® MUNOZ, Eduardo. Evaluacion de programas y servicios de cuidados paliativos. En : Medwave.

[En

linea].

No.

7

(ago.2007). [Consultado 22 abr.2008].

http://www.medwave.cl/perspectivas/ACHED2007/3/1.act

Disponible

en
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La frontera y las relaciones entre el ejercicio del manejo del dolor y el cuidado
paliativo aiin no estan bien definidas. El Hogar de Cristo y la Clinica de la Familia

tienen una estructura tipo fospice; ademas estan el Instituto Nacional del Cancer, el

Instituto Geriatrico y la Corporaciéon Nacional del Cancer (CONAC), que es una
corporacion privada. En el contexto mundial Chile esta bastante bien, pero podria
mejorar. En Europa, el Reino Unido sigue liderando con 1478 unidades, servicios

u hospices (véase TABLA 2). En la Tabla 3 se resume, segun pais, qué tipo de unidades

funcionan: fhospices, unidades, hospitales, domicilio, entre otras.

TABLA 2 Numero absoluto de unidades de cuidados paliativos en Europa

RLANDR ]
PoLomA |
FRANCIA 471

PORTUGAL i =

" MUNOZ, Op. cit.,.
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Espafa es el pais de habla hispana que mas servicios de cuidados paliativos
ofrece en el mundo y en donde ha surgido la cultura de la evaluacion para el
servicio y las unidades de cuidado paliativo. En la actualidad, este pais cuenta con
260 unidades: 125 hospitalarias y 135 domiciliarias; Catalufia lidera en este
campo, con 53 y 44 unidades, respectivamente. La iniciativa de formar unidades,
servicios y programas se debe al cambio acelerado que ha ocurrido en algunos
paises en el perfil epidemiolégico de la poblacion, pasando desde la antigua
piramide poblacional, con una amplia base de poblacion joven, a la piramide
poblacional actual, que se caracteriza por un aumento de la poblacién mayor de

65 afios’®.

TABLA 3 Tipos de unidades de cuidados paliativos en Europa

Fuente: Tomada de Mufioz”®

® NACIONES UNIDAS. DEPARTAMENTO DE ASUNTOS ECONOMICOS Y SOCIALES.
DIVISION DE POBLACION. Previsiones demograficas mundiales. [En linea]. (2006); p. 4-7.
[Consultado 25 oct.2008]. Disponible en
<http://www.un.org/esa/population/publications/wpp2002/WPP2002-HIGHLIGHTSrevl.PDF.>

 MUNOZ, Op. cit.,.
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La OMS calcula que hubo méas de 58 millones de muertes en 2005 y que 38
millones de esas muertes se debieron a enfermedades crénicas: SIDA, céancer,
enfermedades degenerativas neuroldgicas, osteomusculares, enfermedades
cronicas pulmonares, hepaticas, es decir, enfermedades terminales; por este
motivo, cada dia se necesitan mas organizaciones encargadas de los cuidados
paliativos en el mundo. En Chile, las proyecciones del Instituto Nacional de
Estadisticas (INE) indican que en el afio 2050 la poblacion mayor de 65 afios sera
21,61%, lo que en cifras absolutas equivale a unos 5 millones de adultos mayores,

en una poblacién total de 20 millones de habitantes®.

4.4 CARACTERISTICAS DE UNA UNIDAD DE CUIDADOS

PALIATIVOS

Los cuidados paliativos se pueden ejercer de muchas maneras y en distintos

lugares, por ejemplo, en domicilios, fospice, residencias de ancianos, hospitales y

servicios propiamente. Estas actividades las puede realizar tanto personal de

salud como personas no especializadas en cuidados paliativos, como cuidadores

8 NACIONES UNIDAS, Op. cit., p.4-6
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informales, voluntariado, personal de enfermeria a domicilio, médicos generales y

otros especialistas®.

En el nivel de complejidad mas béasico, una unidad de cuidado paliativo estaria
formada por una enfermera y un médico, aunque también podria ser una
enfermera y un quimico farmacéutico. Los equipos completos, ademas de tener
enfermera y médico, cuentan con psicologo, asistente social, fisioterapeutas,
fisiatras, quimico farmacéuticos, etc. Los equipos de referencia, ademas de ser
equipos completos, en términos de nimero de profesionales, estan asociados con

investigacion universitaria.

Visto desde los niveles de organizaciéon, hay enfermeras de soporte que realizan
cuidados paliativos, equipos de soporte hospitalario y domiciliario y unidades de
cuidados paliativos, ademas de los sistemas integrales y sistemas complejos que

estan asociados con las redes de salud®.

8 GOMEZ-BATISTE, Xavier, et al. Plan Integral de Cuidados Paliativos de la Comunidad de
Madrid. 2005-2008. [En linea]. (jun. 2005). [Consultado 28 0ct.2008]. Disponible en
8<2http://www.semq.es/doc/comunidades/madrid/plan paliativos.pdf>

Ibid., .
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Las caracteristicas que definen una unidad de cuidados paliativos son:

v" Proporciona soporte biosicosocioespiritual, mediante un equipo
interdisciplinario; si no lo proporciona, no es una unidad de cuidados
paliativos propiamente tal.

Sus miembros tienen formacion especializada en este aspecto.

Los pacientes reciben apoyo junto con su familia y participan en el proceso
de cuidado.

Los cuidadores y sus familias reciben apoyo durante el duelo.

Hay colaboracion, mediante redes integrales y complejas, con atencion
primaria, urgencia, oncologia, la comunidad, los servicios de atencion a
domicilio, etc.

La colaboracién del voluntariado se reconoce y se valora.

La unidad desempefia un papel formativo y hay planes continuos de
mejora de la calidad, los que otorgan soporte y cuidado al equipo®®.

ASENEEENEN

AN

En 2002 la OMS establecié una nueva definicion de cuidado paliativo: “Conjunto
de cuidados activos dispensados a los pacientes afectados por una enfermedad
evolutiva en estadio avanzado. El control del dolor, de los otros sintomas y de los
problemas psicoldgicos, sociales y espirituales son un aspecto esencial. Los
cuidados paliativos tienen por objetivo garantizar al paciente y a su familia la mejor

calidad de vida posible”®*.

Como se puede ver, esta definicion pone el acento sobre el manejo del dolor y

otros sintomas; no se refiere solo al soporte emocional, sino que también habla del

8 ESPANA. MINISTERIO DE SANIDAD Y CONSUMO. Jornada Cuidados Paliativos en el Sistema
Nacional de Salud. [En linea]. (2005). [Consultado 28 o0ct.2008]. Disponible en
http://www.msc.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/docs/ResumenJornada.pdf

8 _ NEW GUIDE on palliative care services for people living with advanced cancer. [En linea]. (6,

0ct.2007). [Consultado 30 oct.2008]. Disponible en <http://www.who.int/cancer/en/>
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sintoma psicoldgico, social y espiritual, siempre con el objetivo de mantener y
mejorar la calidad de vida del paciente. En este sentido, la pirdamide de Twycross®
sigue vigente y tradicionalmente se han considerado como los pilares de los
cuidados paliativos, tanto el trabajo interdisciplinario como el control de sintomas y

el apoyo psicosocial (véase FIGURA 1).

FIGURA 1 Pirdmide de Twycross

Paciente

Apoyo Psicosocial

Equipo Interdisciplinario

Fuente: Tomada de Mufoz

% TWYCROSS. R.G. Introducing Palliative Care. Citado por MUNOZ, Op. cit.,.
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4.5 MODELO DE EVALUACION Y MEJORA DE LA CALIDAD

El modelo de evaluacion y mejora de la calidad no se aplica sOlo para obtener
indicadores de gestion, sino también para mejorar el desempefio de los equipos.
Si bien persiste el imperativo de mejorar la calidad de vida de los pacientes, ese
mismo imperativo obliga a evaluar la estructura, la organizacion de los procesos y

los resultados de las instituciones que ofrecen cuidados paliativos®®.

En Europa se aprecia una fuerte cultura de la calidad, particularmente en la
experiencia de la OMS. La region espafiola de Cataluiia (Catalunya) esta
impulsando esta iniciativa: en el momento de formar una unidad de cuidados
paliativos, la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) aconseja
manejar ciertos estandares de calidad y entrar en un proceso de evaluacion
continua, para lograr que la excelencia se traduzca en la calidad de los servicios

que se ofrecen®’.

Entre los principios y requisitos necesarios para llevar adelante un proceso de

evaluacion y mejora estan los siguientes:

% SANZ, Jaime, et al. Cuidados Paliativos Recomendaciones de la Sociedad Esparfiola de
Cuidados Paliativos. SECPAL 2002-2003. [En linea]. (2003). [Consultado 30 oct.2008]. Disponible
en<http://www.correofarmaceutico.com/documentos/160707estrategiacuidadospaliativos.pdf.>

8 Ibid., p. 20-24.
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o Se debe desarrollar una cultura de la evaluacion, 1o que implica empezar a

vencer ciertas resistencias que toman la forma de excusas, como la falta de
tiempo o de dinero para hacer la evaluacion. Los gestores o lideres deben
trabajar para esto.

e Se debe tener una actitud de autoevaluacion y participacion, lo que
depende de la motivacion del equipo.

e Se debe contar con informacion apropiada.

o Es importante el uso de metodologias correctas.

e Se requiere tiempo y dedicacion suficientes.

o Es preciso ser realistas y pragmaticos, es decir, fijarse metas modestas,
sobre todo al inicio de la cultura evaluativa.

e« Debe haber un fuerte liderazgo de quienes son las cabezas de estas
unidades.

o Los objetivos deben estar bien definidos.

La presencia de liderazgos fuertes es fundamental en este modelo de evaluacién y
mejora continua de la calidad (véase FIGURA 2). Se necesitan lideres fuertes, que

logren implementar politicas y estrategias que generen alianzas y recursos para
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llevar adelante los procesos de innovacion y aprendizaje necesarios para el éxito

de los planes de evaluacién y mejora®.

FIGURA 2 Foro europeo para el manejo de la calidad

NTES FACILITADORES>

: ’ L ‘ADO RESULTADOS|
LIDERAZGO " - | CLAVE T

Fuente: Tomada de Mufioz®

% MEMBRADO, Joaquin. European Forum for Quality Management. [En linea]. (2000). [Consultado
29 oct.2008]. Disponible en <http://www.edicionsupc.es/ftppublic/pdfmostra/OE02700C.pdf.>
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En Catalufia se utiliza una metodologia sencilla, conocida como la metodologia
FODA: Fortalezas, Oportunidades, Debilidades y Amenazas (véase TABLA 4). Las
fortalezas y las debilidades se encuentran en el interior del equipo y las
oportunidades y amenazas provienen del entorno, del contexto. Al completar la
matriz FODA se define lo que existe y lo que se puede hacer y conseguir, es decir,

se hace un andlisis de las estructuras, procesos y resultados.

TABLA 4 Matriz FODA

Fortalezas (F) Debilidades (D)

ealizar un listado de | Realizar un listado
las fortalezas de las debilidades

Oportunidades (O) Estrategias FO Estrategias DO

Realizar un listado de| Usar fortalezas para Superar
las tomar ventaja de las debilidades
oportunidades oportunidades tomando ventaja de
las oportunidades

Amenazas (A) Estrategias FA Estrategias DA

Realizar un listado | Usar fortalezas para Minimizar
de las amenazas evadir amenazas debilidades y las
evitar amenazas

Fuente: Tomada de Mufioz*®

Como recomendaciones practicas para evaluar y mejorar la calidad, se debe:

* MUNOZ, Op. cit.,.
 MUNOZ, Op. cit., .
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o Desarrollar una cultura de la evaluacion, sin la cual se puede caer en una
autocomplacencia que puede ser peligrosa para la calidad.

o Utilizar los conocimientos basicos disponibles, resumidos en la guia de la
SECPAL u otra similar.

e Incentivar la participacion del equipo.

e Seleccionar las areas de mejora.

o Discriminar, jerarquizar, priorizar.

o Partir en forma modesta.

o Para cada una de estas areas se debe realizar una FODA y definir muy
bien los objetivos y acciones en cada aspecto a mejorar.

o Utilizar siempre parametros cuantificables para demostrar los avances en

los procesos, estructuras y resultados.

El modelo SECPAL, definido por un grupo de expertos, considera cuatro areas o
focos de mejora: la atencién de pacientes y familias; la estructura y organizacion;
la evaluacién y el trabajo de equipo. En la FIGURA 3 se muestran algunos de los

estandares de calidad que se exigen en Europa para formar y mantener unidades.
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FIGURA 3 Modelo SECPAL

MODELO

SECPAL

Fuente: Tomada de Mufoz

4.5.1 Atencioén de pacientes y familias

En el area de la atencién a pacientes y familias se distinguen cuatro puntos:
evaluacion de necesidades, desarrollo de planes terapéuticos, atencion integral y

educacion de la unidad paciente-familia (véase FIGURA 4).
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FIGURA 4 Atencién de pacientes y sus familias

Evaluacion Planes
de Necesidades Terapéuticos

Atencion de
Pacientes y

Familias

Educacion Atencion Integral
Paciente-Familia 9

Fuente: Tomada de Mufioz™*

En el modelo SECPAL estan establecidos los procesos a seguir y los indicadores,
lo que permitira definir los estdndares que se van a exigir a la unidad en
formacion; en el caso de las unidades consolidadas, los estdndares son més altos.
Siempre debe existir una fuente de datos desde donde se pueda verificar que el
indicador de proceso esta en funcionamiento. Los procesos, fuentes de datos y

estandares son los siguientes:

. MUNOZ, Op. cit., .
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G

G

G

Evaluacion inicial de las necesidades bio-psico-socio-espirituales vy
adecuado registro en la historia clinica. Fuente de datos: historia clinica y
censo de pacientes ingresados o con visita domiciliaria. Estandar 90%.
Reevaluacién diaria de las necesidades, porque los sintomas al final de
la vida son multiples y cambiantes; esto se exige en unidades de referencia
completas, ya instaladas. Fuente de datos: historia clinica de una muestra
de pacientes del ultimo trimestre, registro de pacientes ingresados/seguidos
en domicilio. Estandar 90%.

Evaluacion del grado de dependencia, mediante escala de Barthel,
Lawton-Brody u otros indicadores. Fuente de datos: historia clinica,
documentacion de enfermeria, registro de pacientes ingresados/seguidos
en domicilio. Estandar 90%.

Definicion de un plan de cuidados y atencion personalizada para cada
paciente. Fuente de datos: historia clinica, registro de pacientes con tiempo
de estancia/atendidos en el domicilio, documentacion de enfermeria.
Estandar 90%.

Plan de apoyo para la familia del paciente o el cuidador, en cuanto a sus
necesidades de educacion, informacién y capacitacion. Fuentes de datos:
historia clinica del paciente, registro de pacientes con tiempo de
estancia/seguidos en domicilio. Estandar 80%.

Registro de los sintomas prevalentes en cuanto a presencia e intensidad.

Hay sintomas fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales y se debe
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desarrollar sistemas eficaces y rapidos de monitorizacién, que permitan
reducir su intensidad; para ello se recomienda utilizar graficas de
monitorizacion. Fuentes de datos: historia clinica del paciente (graficas de
monitorizacion), registro de pacientes en seguimiento activo. Estandar 80%.
Definicion del plan farmacoterapéutico: No es un proceso, sino parte de
la estructura. El plan debe considerar las prescripciones fijas, en crisis y las
de manejo de efectos secundarios y considerar hidratacion, nutricién,
movilidad, manejo de Ulceras, manejo de escaras, cuidado de la piel, etc.
Se debe entregar una copia del plan al paciente y su familia en el momento
del alta del centro asistencial. Fuentes de datos: historia clinica,
documentacion de modelos asistenciales. Estandar 100%.

Guia de acogida del paciente y su familia: también es parte de la
estructura. La unidad debe tener definida esta guia, ya que el ingreso a este
tipo de unidades genera gran incertidumbre y ansiedad. Se recomienda
tener una guia de acogida escrita que contenga, al menos, la ubicacién de
la unidad, el personal que la compone, los derechos y deberes de los
pacientes y las normas de funcionamiento. Con estas medidas, la angustia
frente a la internacion disminuye en forma notable. Fuentes de datos: guia
de acogida. Estandar 100%.

Acceso a servicio de urgencia: la unidad debe tener esto definido y debe
contar con un folleto explicativo acerca de lo que se debe hacer en caso de

urgencia. Es recomendable describir todas las posibles situaciones de
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urgencia y registrar un teléfono de contacto y el nombre del profesional
encargado. Fuentes de datos: censo de protocolos o folleto informativo.
Estandar 100%.

Identificar al cuidador principal de la asistencia al paciente: se debe
hacer desde la primera atencion. En el Hogar de Cristo se aplico el sistema
de resolucion y mejora, pero hubo grandes problemas porque no hay
parientes, sélo hay redes y con el paso del tiempo se percataron de que
mientras no exista un cuidador principal identificado, con teléfonos de
contacto y aceptacion escrita de la responsabilidad, el proceso del cuidado
paliativo decrece enormemente. El cuidador es fundamental, no solo para
cooperar en los planes, sino para apoyar al paciente. Fuentes de datos:
historia clinica. Estandar 100%.

Protocolo escrito de atencion al duelo: el cuidado paliativo continla mas
alla de la muerte; la recomendacion es desarrollar un protocolo que
especifique situaciones particulares y sistemas o programas de intervencion
para el manejo del duelo, particularmente desde lo patologico. Fuentes de
datos: censo de protocolos, documento escrito especifico de atencion al
duelo. Estandar 100%.

Evaluacion del riesgo de duelo patoldgico: esto se debe mirar, no desde
la atencidn integral, sino desde el punto de vista de los derechos del
paciente. La unidad debe determinar el nimero de familias con riesgo de

duelo patoldgico identificado en la historia clinica y el nimero de familias en
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El paciente puede expresar su voluntad anticipada por escrito: debe
haber documentos médicos y legales que permitan expresar por escrito,
con base en el derecho de autonomia del paciente, qué tratamientos desea
recibir si pierde su autonomia y la libertad y conciencia para decidir. Estos
documentos de voluntad anticipada se deben redactar y deben estar en la
unidad para que los pueda firmar el paciente, el cuidador principal y el
responsable de la unidad, siempre y cuando estas decisiones no
contradigan la ética y la jurisdiccion del pais. Fuente de datos:
documentacion  administrativo-asistencial, modelo de voluntades
anticipadas. Estandar 100%.

La unidad debe tener un protocolo de educacion de la unidad paciente-
familia, en cuanto a manejo farmacolégico, nutricién del enfermo, manejo o
adaptacion emocional de la familia y consejos de cuidados practicos. En
consecuencia, es necesario y recomendable que haya un protocolo de
educaciéon como parte del proceso de cuidados paliativos. Fuentes de

datos: censo de protocolos. Estandar: 100%.
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4.5.2 Estructura y organizacion

La unidad debe tener estructurada la composicion del equipo interdisciplinario. Es
importante saber si se paga por un equipo béasico o si se trata de equipos
completos de referencia. Para SECPAL, es importante que haya un documento de
composicién del equipo identificable por el usuario, porque, por ejemplo, muchas
veces se busca al psicélogo, pero éste no pertenece al personal de planta y sélo
est4 prestando un servicio externo®. Fuente de datos: documentacion del equipo
interdisciplinar (documento, organigrama o memoria); sefalizacién (visible) en el

centro proveedor de la existencia del equipo. Estandar: 100% (véase FIGURA 5).

La unidad debe disponer de horario de visitas flexible las 24 horas: aunque es casi
impracticable que las unidades de cuidados paliativos tengan horarios flexibles las
24 horas, el estdndar es 100%. Fuente de datos: letrero informativo situado en un

lugar de paso obligado y constancia en el Reglamento de Régimen Interior.

% ESPANA. MINISTERIO DE SANIDAD Y CONSUMO, Op. cit., .
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FIGURA 5 Estructura y organizacién
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Fuente: Tomada de Mufioz®

4.5.3 Trabajo de equipo

En cuanto al trabajo de equipo, se analizaran los sistemas de trabajo, lo referente

a la formacion académica e investigacion, cuidado y soporte del equipo,

coordinacion con otros niveles y servicios (véase FIGURA 6).

% MUNOZ, Op. cit.,.
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FIGURA 6 Trabajo de equipo

Sistemnas de
trabajo en equipo
Trabajo de Equipo

Cuidado y soporte Coordinacion con
del Equipo Niveles y servicios

Fuente: Tomada de Mufioz®

Las reuniones interdisciplinarias son el motor del trabajo del equipo; en ellas se
realiza formacion, clinica, investigacion, intercambio con otras unidades o
personas. Una reunion clinica interdisciplinaria es la que queda registrada, es
decir, con fecha, hora, numero de asistentes, tema que tratar, firma del
responsable. Fuente de datos: actas de las reuniones interdisciplinares. Estandar

80%.

Plan formal para la prevencion del burn-out o agotamiento. Trabajar con este
tipo de pacientes es complejo y la carga emocional, si no se trabaja, se acumula.

En esta guia se proponen reuniones mensuales de prevencion del burn-out, en las

* MUNOZ, Op. cit., p.
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cuales haya expresion emocional, contencion de estas emociones y discusion de
los problemas del equipo. Lo importante es que estas reuniones sean factibles y
que, a fin de afo, el responsable del manejo del burn-out entregue un informe
sobre las actividades de prevencion y manejo y sobre los casos que se generaron
en el afio. Fuente: informe escrito del responsable sobre prevencion de burn-out

en el equipo. Estandar: 100%

Todos los miembros del equipo deben tener formacién basica en cuidados
paliativos, por ejemplo, un postgrado en enfermeria oncologica y mas de 50%
deben tener formacion intermedia. Los lideres de la unidad deben tener formacién
avanzada y acreditada, es decir, postgrados y grados de magister, tanto asi que
en Espafia se estd negando el acceso a aquellas unidades que no tengan un
proceso de formacién continua, con un programa anual de formacion vy
capacitacién para sus miembros. Fuente de datos: antecedentes académicos y
profesionales de cada miembro del equipo, documento que acredite la formacion.

Estandar: 100%.

Programas de investigacion: se exige tener por lo menos una linea de
investigacion, aunque este criterio solo se aplica a equipos de referencia con mas
de cinco afos de funcionamiento. Fuente de datos: documento escrito del

Programa. Estandar: 100%
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La unidad debe establecer sistemas de coordinacioén con los recursos del
area. Se debe entregar un informe anual sobre este aspecto, en el que se
determine la procedencia de los pacientes que ingresaron: atencion primaria,
secundaria o terciaria, servicio de urgencia, servicio de oncologia, etc.; también se
debe aclarar cémo ocurrieron las derivaciones y si hubo o no seguimiento

domiciliario. Fuente de datos: informe del responsable. Estandar: 100%.

4.5.4 Evaluacion y mejora de la calidad

Las instituciones de salud cumplen con la funcion de ofrecer calidad a sus
usuarios y estos las evalian por medio del equipo de salud quien presta el
servicio de atencion, con el fin de obtener resultados que beneficien a la
institucion, paciente y su familia , para esto debe tratar unos medidas que son las

siguientes (véase FIGURA 7).

El equipo debe conocer el grado de satisfaccion de sus pacientes y familias,
mediante instrumentos simples que actien como indicadores. Fuentes de datos:

Documento que detalle el sistema de deteccién de la opinion. Estandar: 100%

Monitorizacién de los indicadores asistenciales. es necesario conocer los

resultados cuantitativos y de este modo poder fundamentar la gestion: egresos,
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fallecimientos, consumo global de morfina, estancia media. Estos resultados
cuantitativos son muy importantes y se desarrollan en la pauta de evaluacion del
programa nacional de cuidados paliativos. La guia se puede encontrar en el
MINSAL, pero ésta también ha integrado elementos sustantivos desde SECPAL.
Es importante conocerlas, ya que pueden ser una buena herramienta inicial para
entrar en la cultura de la calidad (30). Fuentes de datos: cuadro de mandos con

los resultados obtenidos de los indicadores. Estandar: 80%.

El equipo identifica y trabaja un plan de mejora continua de la calidad: se
pretende que las unidades generen un plan de mejora continua, es decir, que se
planteen dos objetivos de mejora anuales, para los cuales hay que generar
acciones concretas. Se debe priorizar las mejoras y evitar ser excesivamente

ambiciosos. Fuentes de datos: plan de mejora. Estandar: 100%

SECPAL exige la existencia de protocolos de atencién y clinicos de distintos
tipos, que tienen que ver con el soporte emocional de los burn-out y protocolos
organizativos, relacionados con el ingreso del paciente. Fuentes de datos: censo

de protocolos del centro, documento escrito de cada protocolo. Estandar: 100%

El equipo minimiza la variabilidad no deseable en su actuacion: para reducir al

minimo la variabilidad se debe evaluar al menos uno de esos protocolos al afio y
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ver en qué medida ha permitido reducir la variabilidad de la acciéon. Fuentes de

datos: informe de resultados de la evaluacion. Estandar: 100%

El paciente debe tener una ficha Unica e interdisciplinaria. Se ha propuesto la
utilizacion de la ficha digital, pero debe existir un registro inicial de las necesidades
bio-psico-socio-espirituales y un registro de todos los planes farmacoterapéuticos
que se han desarrollado, las reevaluaciones, etc. Fuente de datos: dossier

documental de atencién al paciente, historia clinica. Estandar: 70%.

El paciente debe disponer de un informe de asistencia completo, que no es lo
mismo que la ficha; es un resumen clinico que permite tener acceso, desde otras
derivaciones u otras unidades, a lo que se estd realizando con ese paciente.

Fuentes de datos: informe de asistencia en la historia clinica. Estandar: 70%.

63



FIGURA 7 Evaluacién y mejora de la calidad
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Fuente: Tomada de Mufioz®

4.5.5 Posibles modelos de provision de cuidados paliativos

Para la provision de los Cuidados Paliativos se identifican basicamente dos tipos
de recursos especificos, que pueden ser ordenados en funcion de su complejidad

en cuanto a composicion y estructura necesaria (ambos tipos no son excluyentes):

* MUNOZ, Op. cit.,.
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& ‘Equipos de soporte de Cuidados Paliativos. pueden ser basicos (médicos y

enfermeras) o completos si estdn formados por mas profesionales como
psicologos, trabajadores sociales u otros. Su funcioén es la de apoyo a otros
profesionales, asesoria y consultoria, y atencion directa de los pacientes
cuando otros profesionales lo soliciten y se cumplan los criterios de
inclusion. Su ambito puede ser domiciliario, hospitalario o mixto.

2y Unidades de Cuidados Paliativos. son equipos completos de profesionales,

con disponibilidad de camas propias para enfermos que asi lo requieran. El
ambiente, estructuracion de la planta, y entrenamiento y vocacion del
personal, ha de ser también especifico. Por la propia filosofia de los
cuidados requeridos, su entorno debe ser distinto de un hospital de agudos.
Puede acoger a pacientes en fase terminal que requieran estar ingresados
por su inestabilidad e imposibilidad de seguimiento domiciliario o en centros

socio-sanitarios adecuados®®.

% FERNANDEZ, Guillermo. Programa Marcos de Cuidado Paliativo. [En linea]. (2001-2004).
[Consultado 30 oct.2008]. Disponible <http://www.syc.juntaex.es/ses/prog_marco_paliativos.pdf.>
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Figuras8 NORMA Y ORGANIZACION DE LOS RECURSOS HUMANOS, FISICOS DEL CUIDADO PALIATIVO, POR NIVELES I, I, Ill DE

ATENCION.

NIVEL |
Se trata de pacientes con diagnéstico de enfermedad avanzada, progresiva, incurable y potencialmente mortal acorto o mediano plazo con uno o mas sintomas fisicos, psicolégicos,

sociales y/o espirituales con diferentes grados de sufrimiento, en algunos casos severo, pero controlables con los recursos disponibles en dicho nivel.

MEDICOS

INTEGRADO POR

ENFERMERIA

FUNCIONES:

1. informacion con el paciente y la
familia en temas relacionados al
diagnéstico, pronostico y opciones
terapéuticas.

2. Aliviar el dolor de acuerdo con el
método de la escalera analgésica de la
OMS.

3. Proveer control de otros sintomas:
ej. Emesis, sintomas digestivos,
respiratorios, etc.

4. Indicar el tratamiento adecuado.

5. Evaluar en forma permanente, la
eficacia de los tratamientos indicados.

FUNCIONES:
1. Realizar un diagnéstico de
enfermeria de las necesidades.

2. Planificar acciones de enfermeria
segun prioridades del paciente.

3. Ejecutar técnicas de cuidados
bésicos de higiene y confort,
alimentacion, eliminacion, locomocion
y rehabilitacion.

4. Administrar medidas de tratamiento
farmacoldgico y no farmacoldgico.

5. Alentar la participacion del enfermo
en el proceso de atencion estimulando
el autocuidado y favoreciendo su
autoestima.

6. Crear un ambiente que favorezca la
comunicacion.

7. Educar y supervisar a la familia y su
entorno afectivo sobre aspectos del
cuidado general del paciente y
administracion de tratamiento
farmacoldgico.

8. Prevenir complicaciones y
situaciones de riesgo.

9. Evaluar el resultado de los
tratamientos implementados.

ACTIVIDADES:
1. Entrevista diagndstica con el paciente. Realizacion de examen fisico del
paciente. Registro de los datos en la historia clinica.

2. Evaluacion de causas, mecanismos, intensidad de sintomas.

3. Indicacion de tratamientos de acuerdo a lo anterior.

4. Control de los resultados de los tratamientos indicados,

5. Informacién y capacitacion del paciente para preservar y estimular su
autocuidado. (higiene, cuidados de la piel y la boca, manejo de sondas,
ostomias, medicacion, etc.)

6. Capacitacion a la familia y/o entorno significativo en tareas de atencion del
paciente (higiene, cuidados de la piel y la boca, manejo de sondas, ostomias,
medicacion, etc.)

7. Interconsulta o derivacion a otro nivel ante sintomas no controlados.

8. Interconsulta con otras especialidades ante sintomas fisicos, psicoldgicos o
sociales no abordables en este nivel.

ACTIVIDADES:

1. Entrevista con el paciente y su familia con la finalidad de identificar

necesidades en las areas: fisica, psicoldgica, social y emocional. -

2. Registro de los datos en la Historia Clinica.

3. Evaluacion del dolor y otros sintomas utilizando las diferentes escalas,

4. Planificacion de acciones con el paciente, la familia o el equifpo.

5. Ejecucion de técnicas de cuidados basicos de higiene y confort, cuidados de la

piel y la boca, alimentacion, eliminacién, movilizacion y rehabilitacion.

6. Provision de medidas indicadas para el alivio del dolor y el sufrimiento

preservando la dignidad de la persona enferma y favoreciendo su autoestima.

7. Aplicacion de medicamentos indicados por vias de administracion oral, rectal,

subcutanea intermitente, segun técnicas y procedimientos especificos,

observacion de efectos terapéuticos y de efectos adversos.

8. Colocacion de agujas y catéteres parenterales SC y/o IV (segun indicacion

médica) para administracion de medicacion o hidratacion y manejo de los

mismos; y prevencion y deteccion precoz de eventuales complicaciones.

9. Administracion de tratamientos no farmacoldgicos: curaciones simples,
revencion y curacion de escaras, administracion de enemas, resolucion de
‘ecalomas, manejo de sondas, catéteres, ostomias, etc.

10. Entrenamiento a la familia o entorno en cuidados generales: higiene,

cuidados de la piel y la boca, movilizacion, manejo de sondas, ostomias,

catéteres, administracion de medicacion por las distintas vias.

11. Solicitud y administracion de recursos materiales necesarios para la

implementacion de los cuidados. Y Registro de todas las intervenciones o

actividades realizadas.

13. Deteccion de situaciones de crisis en las areas psico-social, orientando la

consulta o otros profesionales.

PERFIL:

Medico general /o0
especialista, formacion
basica en cuidados
paliativos; conocimientos
y actitudes habilidades,
en cuidado paliativo, para
el diagnostico en
tratamiento prevencion.

PERFIL:
Especialidad en cuidados
paliativos.
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PSICOLOGA
(0)

FUNCIONES:

1. Detectar necesidades, conductas y
recursos emocionales adaptativos o
no adaptativos del paciente,
familia/entorno significativo
considerando las distintas etapas
evolutivas.

2. Preservar y estimular las funciones
de autonomia y autocuidado del
paciente y familia, manteniendo la
autoestima.

3. Detectar de dificultades en los roles,
factores de riesgo y vulnerabilidad
psicoldgicas de la unidad de
tratamiento.

4. Favorecer el esclarecimiento de
procesos emocionales normales y
esperados en estas circunstancias,
deseos y temores ante la muerte,
duelos normales en cada etapa de la
enfermedad.

5. Detectar dificultades actuales o
potenciales de comunicacion entre
paciente/familia/equipo tratante.

6. Realizar diagnostico diferencial y de
niveles de ansiedad, depresion y otros
trastornos psiquicos que dificulten la
adaptacion activa de al Unidad de
Tratamiento a la situacion de
enfermedad.

7. Propiciar el alivio de los aspectos
psicoldgicos del dolor.

8. Contener, prevenir y/o tratar a los
familiares durante el proceso de duelo.
9. Contribuir al diagnéstico diferencial
entre sintomas psiquicos reactives y
lo derivados de la enfermedad fisica o
sus tratamientos (DSM 1V).

10. Diagnosticar trastornos
psicoldgicos que requieran de
Interconsulta o derivacion a otro nivel.

ACTIVIDADES:

1. Realizacion de entrevistas de diagnéstico psicoldgico del paciente, familia y/o
entorno significativo. Registro de los datos en la historia clinica

2. Programacion de entrevistas familiares para favorecer la expresion de
emociones y/o mecanismos defensivos normales, por ejemplo: ira, negacion,
miedo, tristeza, etc.

3. Realizacion de entrevistas individuales ante la deteccion de familiar en riesgo.
4. Evaluacion de necesidad de Interconsulta y/o derivacion psiquiatrica en
pacientes o familiares con trastornos que asi lo requieran.

5. Realizacion de diagnéstico diferencial entre sintomas debidos al efectos
fisiolégico directo de una enfermedad médica (DSM IV - F06) y trastornos
mentales que afectan el estado fisico (DSM IV - F54)

6. Realizacién de entrevistas de seguimiento psicoldgico y/o psicoterapia del
paciente/familia y/o entorno significativo.

7. Realizacion de acciones de psico-profilaxis por procedimientos y/o
tratamientos.

8. Diagramacion e implementacion de intervenciones psico-terapéuticas para el
tratamiento de los aspectos emocionales que acompafian al dolor y otros
sintomas.

9. Realizacion de entrevistas de esclarecimiento sobre aspectos de informacion
al paciente y su familia, y prevencion de claudicacion familiar.

10. Implementacién de planes de seguimiento del duelo a través de entrevistas
familiares y/o individuales, y/o psico-terapéuticas (adultos, nifios, adolescentes).
11. Realizacion de tareas informativas en reas educacionales, laborales y otras
relacionadas con el paciente y/o familia.

12. Deteccion de cambios y dificultades en los roles de los miembros de la
familia.

PERFIL: Especializada en
la atencion del cuidado
paliativo, con el
paciente con cancer.
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TRABAJO
SOCIAL

PLANTA

FUNCIONES:

1. Evaluar el grado de impacto que
produce la enfermedad en el paciente,
familia.

2. Propiciar una adecuada
comunicacion con el paciente y su
familia para unificar criterios y
optimizar objetivos.

3. Incrementar la comunicacion entre
el paciente y la familia y éstos con el
equipo tratante.

4. Promover la adaptacion individual y
colectiva, a fin de propiciar el cuidado
del paciente y el autocuidado de la
familia.

5. Orientar hacia la resolucion de
temas que se puedan plantear

aportando informacion, asesoramiento
y contactos con los recursos.

6. Contener a las familias durante el
proceso de duelo y facilitar la
resolucién de los problemas sociales
inherentes al mismo.

ACTIVIDADES:

1. Realizacién de entrevistas diagndsticas con el paciente, familia y/o entorno
significativo. Registro en historia clinica.

2. Planificacion de estrategias de abordaje para el tratamiento social.

3. Realizacion de entrevistas de seguimiento individual y familiar.

4, Realizacion de entrevistas complementarias en domicilio con fines de
diagnéstico social.

5. Interconsultas y/o derivaciones ante disfunciones sociales no controlables en
este nivel.

6. Conexion con los recursos sociales necesarios para la resolucion de las
problemética detectadas (obtencion de medicacion, traslados, conexion con
escuelas, orientacion previsional, etc.)

7. Utilizacion de herramientas de registro y valoracion de resultados.

8. Realizacion de entrevistas individuales o grupales de soporte social en duelo.

PERFIL: especializacion y
/experiencia en cuidado
paliativo.

Institucional con internacidn, consultorios externos, Hospital de Dia.
Institucional sin internacion, consultorios externos, Hospital de Dia.

No Institucional: consultorio de cualquier profesional del equipo funcional.

Domicilio del paciente.

El espacio en cualquiera de ellos debe asegurar el mantener la privacidad del paciente.

Cama, camilla, silla o sillon adaptados a las necesidades fisicas de los enfermos.

En caso de utilizar institucion de apoyo (para interconsultas o Hospitalizacion: los elementos con que cuenta el establecimiento de apoyo.
Equipamiento opcional recomendado para su atencion domiciliaria: cama ortopédica, silla de ruedas, aspirador, colchones antiescaras: de agua
o de aire, silla sanitaria, etc., solicitado donde corresponda segun fa cobertura del paciente (puede ser de obras sociales, privado o sistema
publico).

FISICA

RECURSOS
MATERIALES
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NIVEL II

Se trata de pacientes en etapa paliativa con problemas médicos, psicoldgicos, sociales o espirituales de mayor nivel de riesgo que no puedan manejarse en el nivel 1

INTEGRADO
POR

MEDICOS

FUNCIONES
Alas de nivel 1 se agregan:
1. Prescribir  tratamientos

farmacol6gicos de segunda o
tercera linea (uso de farmacos
con diferente  mecanismo de
accion o asociaciones de
farmacos) ante la falla de los
anteriores para realizar control
del dolor y otros sintomas.

2. Indicar las interconsultas para
realizar tratamientos invasivos
cuando éstos estén justificados
(6.  gastronomias, bloqueos
antalgicos, etc.).

3. Utilizar dispositivos de infusion
en los casos en que la
administracion de medicamentos
no pueda realizarse de una
forma mas simple (ej. Por via
oral, rectal o subcutaneas
intermitente).

4. Indicar las interconsultas con

los profesionales de las distintas
areas de apoyo radioterapeutas,
onc6logos, cirujanos, etc.

ACTIVIDADES
Alas de nivel ,1 se agregan:

1. Brindar informacion sobre
objetivos terapéuticos de este
nivel de atencion.

2. Brindar informacion y
capacitacion a la unidad de
atencion sobre la utilizacion de
los distintos dispositivos de
infusion.

3. Realizacion de reuniones de la
familia/entorno significativo para
lograr los distintos objetivos
propuestos:

Informacion, capacitacion y
apoyo de la unidad terapéutica
para favorecer la prevencion y
resolucion de crisis y la
prevencion de duelo patoldgico.
4. Indicacion de tratamientos
para control de sintomas que no
hayan sido aliviados con otros ya
implementados.

PERFIL: Medico general / 0
especialista, formacidn basica
en cuidados paliativos;
conocimientos y actitudes
habilidades, en cuidado
paliativo, para el diagnostico
en tratamiento prevencion.

ENFERMERIA

FUNCIONES

Alas de nivel 1 se agregan:

1. Administrar las medidas
indicadas de tratamiento
farmacol6gico y no
farmacolégico de  mediana
complejidad.

2. Promocionar la atencion
domiciliaria a través de la
provisién de recursos humanos y
materiales y la capacitacion de la
familia para llevar a cabo los
cuidados.

3. Supervisar la implementacion
de la terapéutica en domicilio a

ACTIVIDADES

Alos de nivel 1 se agregan:

1. Colaboracion en la realizacion
de procedimientos invasivos con
finalidad terapéutica: ostomias
de alimentacion o descarga,
colocacion de sondas de
alimentacién o drenaje, bloqueos
antalgicos, etc.

2. Aplicacion de los
medicamentos indicados por via
de administracion  parenteral
continua (SC, EV), segun
técnicas y  procedimientos
especificos, control de dosis y

PERFIL: Especializada en
Cuidado Paliativo
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través del seguimiento directo o
indirecto.

4. Detectar situaciones de crisis
relacionadas con el proceso de
duelo.

frecuencia,  observacion  de
efectos terapéuticos y
prevencion de efectos adversos.
3. Colocacion y manejo de
jeringas a baterfa y dispositivos
de infusién continua utilizados
para la administracion de
medicacion o hidratacion por via
parenteral (SC, EV).

4, Administracion de
tratamientos no farmacolgicos:
curaciones complejas de escaras
grado IV y heridas de gran
tamafio o complicadas con
infecciones, manejo de
linfedema, uso de colchdn de
aire/ agua, kinesia respiratoria,
rehabilitacion locomotriz, manejo
de sistemas de alimentacion
entera y parenteral, etc.

5. Asesoramiento de cuidados
especificos en pacientes con
tratamientos oncoldgicos
(quimioterapia o radioterapia)
con finalidad paliativa.

6. Planificacion del alta vy
seguimiento domiciliario:
informacion y entrenamiento a la
familia y entorno para la
administracion de los cuidados
generales en domicilio,
supervisién programada a través
de la visita o el contacto
Telefénico.

PSICOLOGO

FUNCIONES

Alas de nivel 1 se agregan:

1. Diagnosticar las situaciones
de sufrimiento psicoldgico severo
persistente por causas infra-
psiquicas y/o vinculares.

2. Implementar estrategias psico-
terapéuticas breves y
focalizadas.

3. Realizar intervenciones psico-

ACTIVIDADES

Alas de nivel 1 se agregan:

1. Deteccion y evaluacion de
familiares en riesgo ylo con
antecedentes psiquiatricos y/o
en situacion de claudicacion

2. Entrevistas familiares
focalizadas en la resolucién de
conflictos pre-existentes a la

PERFIL:
Especialidad en Cuidados
Paliativo.

enfermedad para la prevencion
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terapéuticas para obtener un
nivel de reorganizacion de la
dinamica familiar.

4. Diagnosticar y tratar en nifios
y adolescentes, los trastornos de
conducta ylo-aprendizaje

de situaciones de abandono o
claudicacion familiar.

3. Entrevistas psico-terapéuticas
con inclusién de uno o mas
miembros del equipo tratante.

4. Terapia de duelo para nifios,

vinculados con la enfermedad | adolescentes y adultos.
fisica ylo su repercusion
emocional.

TRABAJO FUNCIONES: ACTIVIDADES:

SOCIAL Alas de nivel 1 se agregan: Alas de nivel 1 se agregan:

1. Identificar factores que
favorezcan la  claudicacion
familiar.

2. Planificar estrategias que
reduzcan los episodios de
claudicacion.

3. Detectar conductas
disfuncionales de la Unidad de
Tratamiento.

4. Asesorar en todos aquellos
aspectos que se consideren
necesarios para conseguir una
adecuada evolucion del proceso
de duelo. -

5. Articular aquellos recursos
sociales, tanto publicos como
privados que disponga la
comunidad y de los que se
pueda beneficiar tanto el
paciente como su familia.

6. Intervenir en los obstaculos
comunicacionales que dificultan
el adecuado desenvolvimiento
del proceso de enfermedad.

7. Capacitar y coordinar al
voluntariado con el fin de
colaborar en las tareas
inherentes al cuidado especifico
del paciente y aliviar a la familia
en tareas practicas.

1. Realizacion de entrevistas con
el objetivo de detectar factores
que puedan determinar
claudicacion familiar.

2. Intervenciones  familiares
destinadas a  disminuir 0
neutralizar los sintomas de
claudicacion instalados.

3. Realizacion de entrevistas
familiares destinadas a:

« reducir de los efectos negativos
de las dificultades de la
comunicacion (conspiracion de
silencio, etc.).

* La expresion de emociones y
preocupaciones  propias  del
proceso de duelo luego del
fallecimiento del paciente.

« detectar y derivar los casos de-
duelo patolégico.

4. Atencion de los problemas
practicos luego del fallecimiento
del paciente (traslado del cuerpo,
entierro, velatorio,
documentacion especifica).
Elaboracion de la carta de
condolencia  y/o  contacto
telefonico post fallecimiento del
paciente.

5. Elaboracién de la carta de
condolencia  y/o  contacto
telefonico post fallecimiento del
paciente.

6. Conexion con los recursos
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CONSEJEROS FUNCIONES:

ESIRITUALES Disponibilidad con los pacientes
FUNCIONES:

EQUIPO DE Disponibilidad con los pacientes

VOLUNTARIOS

PLANTA

FISICA

RECURSOS

MATERIALES

sociales necesarios para la
resolucion de las probleméticas
detectadas.

7. Capacitacion y coordinacion
de las  actividades  del
voluntariado

8. Coordinacion de actividades
de la red de soporte social
necesarias para optimizar el
tratamiento indicado (escuela,
lugar de trabajo, etc.).
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INTEGRADO
POR:

MEDICO

ENFERMERA

NIVEL IlI
Se trata de pacientes en etapa paliativa con problemas médicos, psicoldgicos, sociales o espirituales de mayor nivel de riesgo que no puedan manejarse en el nivel 1 ni 2.

FUNCIONES:

Alas del nivel 1y 2 se agregan:

1. Brindar tratamientos que no estén disponibles o accesibles en los niveles 1y 2 por
falta de recursos (materiales, humanos, etc.) (gj.: rotacion o cambio de opioides etc.).
2. Realizar monitoreo intenso de opioides o drogas utilizadas en dispositivos de
infusion en sintomas de dificil control.

3. Indicar interconsultas para realizar procedimientos invasivos anestésicos (ej.:
colocacion de catéteres raquideos o ventriculares) o neuroquirdrgicos (ej.
Cordotomias, etc.) Para alivio de dolor.

4. Indicar interconsultas para la colocacion de stents o endoprotesis

5. Indicar internacion para asegurar el acceso a tratamientos (ej. por presentar
dificultades socioeconémicas que harian imposible su cumplimiento, o por
complicaciones, o por los traslados reiterados, etc.). -

6. Brindar la posibilidad a pacientes de ingresar a un protocolo de investigacion en
C.P.

FUNCIONES:

A las de nivel 1y 2 se agregan:

1. Administrar medidas indicadas de tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico de
alta complejidad.

2. Implementar programas de capacitacion en Cuidados Paliativos en pre-grado y
post-grado de la Carrera de Enfermeria.

ACTIVIDADES

A las del nivel 1y 2 se agregan:

1. Implementacion de tratamientos que no estén
disponibles o accesibles en los niveles 1y 2 por
falta de recursos (materiales, humanos, etc.) (Ej.:
rotacion o cambio de opioides, etc.).

2. Implementacion de un plan terapéutico adaptado
a las necesidades del final de la vida de pacientes
ylo familias con situaciones de maxima complejidad
en aspectos fisicos, psicologicos, sociales o
espirituales.

3. Realizacion de acciones de monitoreo de drogas
de mas dificil manejo (ej. metadona, fentanilo, etc.)
0 administradas en dispositivos de infusién continua
o intermitente.

4. Indicacion de interconsultas para la realizacion de
procedimientos anestésicos dé alta complejidad y/o
colocacion de stents o endoprétesis.

5. Internacion para realizar control de sintomas o
posibilitar un periodo de recuperacion familiar

6. Realizacion de estudios de investigacion en C.P.
7. Ejecucion de acciones de docencia y capacitacion
(conferencias, cursos, rotaciones, becas, etc.)
ACTIVIDADES:

A los objetivos del nivel 1y 2 se agregan:

1. Colaboracion con otros profesionales en la
realizacion de procedimientos invasivos anestésicos
con finalidad terapéutica, si éstos asi lo requirieran:
colocacion de catéteres raquideos o ventriculares; o
neuroquirdrgicos: cordotomias; neurolisis para alivio
del dolor.

2. Manejo de catéteres y aplicacion de
medicamentos indicados por via raquidea, segun
técnicas y procedimientos especificos, control de
dosis y frecuencia, observacion de efectos
terapéuticos y prevencion de efectos adversos.

3. Colocacion y manejo de jeringas a bateria y

PERFIL: Medico general
| 0 especialista,
formacién basica en
cuidados paliativos;
conocimientos y
actitudes habilidades,
Docencia en cuidado
paliativo, conocedor del
diagnostico en
tratamiento y
prevencion.
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PSICOLOGA

TRABAJO
SOCIAL

CONSEJEROS
ESPIRITUALES

FUNCIONES:

Alas del nivel 1y 2 se agregan:

1. Diseflar estrategias psico-terapéuticas especificas para pacientes con:
descompensacion psicologica aguda, ideacion suicida, trastornos de personalidad
graves (DSM IV grupos A, By C).

2. Asistir a la familia en crisis de complejidad que no puedan ser resueltas en otros
niveles, por ejemplo: ideacion, suicida, conductas violentas, pedidos reiterados de
eutanasia, etc.

3. Elaborar interdisciplinariamente distintas estrategias para pacientes que generan
alto grado de conflicto dentro del equipo tratante y/o que obstaculizan los
tratamientos.

4. Detectar y diferenciar en el paciente el deseo de morir de un pedido de eutanasia.

FUNCIONES: A las del nivel 1y 2 se agregan:

1. Evaluar la necesidad de internacion del paciente ante la crisis de claudicacion
familiar detecta

2. Planificar e implementar intervenciones de tratamiento social en domicilio y/o en
institucion con el objetivo de contribuir a reorganizar la dindmica familiar.

3. Coordinar las actividades de soporte social para el eficaz cumplimiento del
tratamiento.

4. Evaluar el tipo de problemética socioeconémica que dificulte el cumplimiento del
tratamiento indicado.

5. Detectar y derivar aquellos pacientes y./o familias con trastornos psicolégicos de
riesgo.

6. Coordinar y supervisar acciones del voluntariado adecuadas a la complejidad de
este nivel.

FUNCIONES:
Aligual que el nivel Il

dispositivos de infusion continua utilizados para la
administracion de medicacion por via raquidea.

4., Colaboracion con otros profesionales en la
colocacion de dispositivos con finalidad terapéutica:
stents, endoprotesis, etc., si éstos asi lo requirieran.
ACTIVIDADES:

Alas del nivel 1y 2 se agregan:

1. Aumento de frecuencia de entrevistas psico-
terapéuticas individuales y/o familiares.

2. Facilitacion, coordinacion y supervision de la
inclusién de otros recursos asistenciales y de
dindmica grupal (ej.. terapia  ocupacional,
laborterapia, musicoterapia, reuniones
multifamiliares, etc.).

3. Elaboracién de expectativas, temores y duelos
relacionados con el deseo de morir y con pedidos de
eutanasia.

4. Atencion psico-terapéutica de la familia con
claudicacion familiar instalada.

5. Asesoramiento en prevencion y tratamiento del
sindrome de desgaste profesional a otros equipos
de Cuidados

Paliativos.

ACTIVIDADES: A las del nivel 1 v 2 se agregan:

1. Realizacion de entrevistas con el objetivo de:

+ diagnosticar las necesidades sociales que
determinen la internacion del paciente.

+ soporte social a familias con pacientes que
presenten trastornos psicologicos o psiquiatricos
atendibles en este

nivel

2. Implementacion de estrategias de intervencion en
caso de claudicacion instalada con el objetivo de:

* Propiciar la neutralizacion de la crisis.

» Favorecer la gradual re-implicacion de los
miembros de la familia en el cuidado del paciente.

* Realizar tratamiento social domiciliario (trabajar en
re-definicion de roles, redistribucion de tareas,
visitas del voluntariado, conexion con la escuela,
lugares de trabajo, etc.)

PERFIL:

Es la que el paciente sugiera cuando este lo necesite y dependiendo de la

religion a que pertenezca.




VOLUNTARIOS

PLANTA
FISICA

RECURSOS
MATERIALES

PERFIL:
Previa seleccion y entrenamiento adecuados) son un recurso humano opcional
altamente recomendado.

Puede corresponder al domicilio del paciente o &reas de una institucién con internacién, que cuenta con consultorios externos, hospitales de dia y servicios de
Hospitalizacion.

La planta fisica puede incluir 2 subniveles:

Subnivel 1.

Area especifica identificable para C.P.

Camas asignadas o capacidad para internar pacientes en distintas salas y seguirlos en conjunto con el equipo de la sala

Subnivel 2.

Estructura especifica con unidad de internacion propia.

Espacio para permanencia de familias, con bafio y cocina.

Sala de reunion.

Consultorio propio.

Las caracteristicas de la planta fisica son de enorme importancia para el bienestar de la unidad de tratamiento: se busca un ambiente calido con mas parecido a un
hogar que a una unidad de hospitalizacion clasica.

El mismo del nivel 2.

Los elementos incluyen todos con los que cuenta el establecimiento de apoyo. Por las necesidades de este tipo de pacientes, para su atencion en institucion y
domiciliaria se necesitaran: cama ortopédica, silla de ruedas, aspirador, colchones antiescaras (de agua o de aire), silla sanitaria, oxigeno, dispositivos de infusion
continua e intermitente (inyectores de Edmonton, jeringas apila, bombas de infusion), etc.

El equipamiento del Subnivel 2 debe tener confort parecido al del domicilio.

Para las actividades de docencia e investigacion se debe tener: computadora con una base de datos, impresora, pizarras, elementos de soporte audiovisual propios o
compartidos (retroproyector, proyector, etc.), entre otros.
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4.6 FUNCIONES DE LOS EQUIPOS DE SOPORTE DE CUIDADOS

PALIATIVOS

Los Equipos de Soporte de Cuidados Paliativos seran dispositivos especificos
para prestar cuidados paliativos, que trabajaran de forma coordinada con los
diferentes niveles asistenciales y que desempefaran sus funciones fuera y dentro
del ambito hospitalario. Sus funciones se entienden como apoyo a los
profesionales que trabajan en los Equipos de Atencién Primaria (funcién de
soporte domiciliario) o a los profesionales que trabajan en las Unidades Clinico

asistenciales de Atencion Especializada (funcion de soporte hospitalario).

4.6.1 Funcion de soporte domiciliario de cuidados paliativos: actividades

En el programa de cuidados paliativos también se busca tener en cuenta un
servicio de atencion a domicilio, favoreciendo a los pacientes en el cuidado vy
brindando un apoyo a sus familias. Por lo cual se mencionan los siguientes

aspectos para tener en cuenta en un servicio de atencion domiciliaria:

— Apoyo y asesoria a los profesionales de Atencion Primaria de Salud en el
proceso de atencion a las personas en situacion de terminal.
— Interconsulta y asistencia directa mediante la evaluacion del enfermo y la familia

y disefio de la estrategia terapéutica mas adecuada junto con el profesional
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responsable del paciente, cuando éste solicite su intervencion y el paciente
cumpla los criterios establecidos.

— Promocion de la formacion para la autonomia de los profesionales de primaria
en la aproximacion y actuaciones paliativas.

— Apoyo en la realizacion de determinadas técnicas en el domicilio.

— Coordinacion entre niveles asistenciales, siendo vehiculo de informacion eficaz y
de esta forma, asegurando la continuidad en los cuidados.

— Coordinacion con los recursos sociales.

— Soporte en la formacion de los profesionales de Atencion Primaria de salud,
potenciando su tarea formativa basada en problemas, adaptandose a las
necesidades de formacion de estos profesionales y haciendo de las visitas
conjuntas una labor de tutorizacion.

— Ser motores y apoyo en la investigacion sobre aspectos del programa.

— Apoyo a los profesionales de Atencion Primaria en las actividades centradas en

la comunidad relacionadas con el programa®.

4.6.2. Funcion de soporte hospitalario de cuidados paliativos: actividades

El objetivo en este ambito es contribuir a la mejora del bienestar del paciente

terminal hospitalizado, mediante el asesoramiento y apoyo de los responsables

®2 FERNANDEZ, Op. cit.,.
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directos del caso, y mediante la actuacion directa cuando asi se le solicite por los
mismos, y facilitar el retorno y coordinacion con la atencién primaria y otros
recursos sociales y sanitarios cuando sea posible y deseable (7éase ANEXO 2). Para
ello realizaran actividades como:
& Apoyo a los profesionales de Atencién Especializada en el proceso de
atencién a las personas en situacién de terminal.
7 Interconsulta mediante la evaluacion del enfermo, la familia y disefio de la
estrategia terapéutica mas adecuada, junto con el profesional responsable

de la atencién de los distintos servicios cuando se solicite su intervencion.

G

Apoyo en la realizacibn de determinadas técnicas y aproximacion
adecuada al caso, mediante la asesoria y difusion de las actuaciones
paliativas apropiadas. Coordinacion entre niveles asistenciales, siendo
vehiculo de informacion eficaz y de esta forma, asegurando la continuidad
en los cuidados.

Coordinacion con los recursos sociales.

G

G

Soporte en la docencia de los profesionales de Atencién Especializada,
potenciando su tarea de formacion basada en problemas, adaptandose a
las necesidades formativas de estos profesionales, realizando sesiones
clinicas y haciendo de las visitas conjuntas una labor de tutorizacion.

£y Ser motores y apoyo en la investigacion sobre aspectos del programa.
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4.6.3 Otros dispositivos que colaboran servicios de urgencias y emergencias

En situaciones de complejidad, y de apoyo a los equipos de atencion de urgencias
y emergencia especifica, se pueden desarrollar funciones de formaciéon y
coordinacion entre lo asistencial.
£ Asegurar la formacion y la concienciacion de estos profesionales en los
Cuidados Paliativos.
£ Coordinacion con el resto de dispositivos de atencion, de tal forma que
presten un servicio fundamental en la atencién a las urgencias paliativas,
notificacion de pacientes que no estan cubiertos por el programa y facilitar

los tramites en la defuncion de los pacientes®.

4.6.4 La importancia del cuidado paliativo para el paciente con cancer

Como lo menciona el autor Astudillo W. Ana Orbegozo se conoce también como
cuidados intensivos de confort, porque buscan facilitar todo lo que sea capaz de

reducir o evitar el sufrimiento al moribundo. Los cuidados paliativos procuran:

8 FERNANDEZ, Op. cit., p. 12-37.
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Dar una atencion global al paciente a través de un equipo interdisciplinar,
con una actitud activa y positiva de los cuidados superando “el no hay nada
mas que hacer”.

Dar mucha importancia a la comunicacién y al soporte emocional en las
diversas etapas de adaptacion a la enfermedad terminal.

Controlar los sintomas comunes de la enfermedad especialmente el dolor,
si es posible con tratamientos curativos, de apoyo y prevencion.

Reconocer al paciente y a la familia como una unidad.

Respetar los valores preferencias y elecciones del paciente.

Considerar siempre las necesidades globales de los enfermos y aliviar su
aislamiento a través de ofrecerles seguridad de no abandono y mantenerles
informados.

Reconocer las preocupaciones del cuidador y apoyarle en sus necesidades
mediante diversos servicios de soporte.

Ayudar a implementar el cuidado domiciliario.

Promover acciones para conseguir que el enfermo muera en paz.

Dar apoyo a la familia después de la muerte del paciente.

Ofrecerle asesoria y soporte ético legal.
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v Desarrollar infraestructuras institucionales que apoyen las mejores practicas

y modelos de los cuidados paliativos®*.

4.6.5 El equipo terapéutico de profesionales que constituyen una unidad de

cuidado paliativo y sus funciones

En las unidades dedicadas a pacientes con cancer tendran preferiblemente
especialidad en oncologia, medicina interna, anestesia, rehabilitacién, medicina
familiar, apoyados por psiquiatria, radioterapia y cirugia oncoldgica entre otras Lo
mismo sucede con profesionales de enfermeria oncoldgica y psicooncologia, entre
otros. De acuerdo con su complejidad, se tendra unidades de consulta ambulatoria
y hospitalizacion apoyados por grupos de atencion en el domicilio, donde el
médico familiar, el personal de enfermeria, la rehabilitacién, el trabajo social y la
psicologia desempefian un papel fundamental®.

Definidos como aquellos equipos interdisciplinares con formacion y vocacion
especificas, que atienden exclusivamente y en numero suficiente a enfermos

terminales con criterios definidos de admision, realizando atencién integral y

 ORBEGOZO Ana y ASTUDILLO Wilson. La enfermeria y la filosofia de los cuidados al final de la
vida. [En linea]. (2003). [Consultado 30 0ct.2008]. Disponible en
<http://www.sovpal.org/capitulos/01-ASTUDILLO.pdf.>

®® RESTREPO, Maria Helena. Cuidado Paliativo: Una aproximacién a los aspectos éticos en el
paciente con cancer. En: Persona y Bioética. [En linea]. Vol. 9, No. 25 (2005); p. 6-45. [Consultado
11 abr.2008]. Disponible en <http://personaybioetica.unisabana.edu.co/>
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continuada de enfermos y familia, con uso regular de protocolos y documentacién
especificos, actividades regulares de trabajo interdisciplinar y soporte del equipo, y
que practiquen habitualmente la evaluacion de sus resultados terapéuticos, la
docencia de otros profesionales y la investigacion, pudiendo demostrar la
eficiencia de su intervencion con parametros medibles, ya en la comunidad, en los

hospitales o en centros especificos®®.

Las actividades habituales son:
» Atencién hospitalaria
Atencion domiciliaria
Consulta externa
Hospital de dia
Atencion del duelo de la familia
Reuniones interdisciplinares
Docencia

Investigacion

vV Vv YV ¥V VvV VY V VY

Evaluacion

® ESPANA. SOCIEDAD ESPANOLA DE CUIDADOS PALIATIAVOS. Guia de Cuidados Paliativos.
[En linea]. (abr.2002). [Consultado 30 abr.2008]. Disponible en
<http://www.secpal.com/quiacp/guiacp.pdf.>
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El proceso de construccion y consolidacion de un equipo de Cuidados Paliativos

es complejo, largo y laborioso.

4.6.5.1 El papel del equipo de salud de cuidado paliativo: los médicos

Los médicos son competentes en el control del dolor y otros sintomas, también
estan familiarizados con los principios de la enfermedad del paciente. Ellos son
profesionales especializados y capacitados en el cuidado paliativo, deben
caracterizarse por ser responsables de la evaluacion, Supervision y gestién de
muchos de los dificiles dilemas del tratamiento. También dirigen los equipos
interdisciplinarios, desempefiando un papel importante a nivel educativo, ya que
discuten la toma decisiones de gestion médica, y deben considerar la
investigacion, la critica y la aplicacion de los resultados de la investigacion, como

parte integral de su trabajo®’.

4.6.5.2 El papel del equipo de salud de cuidado paliativo: las enfermeras

" NEW GUIDE on palliative care services for people living with advanced cancer. [En linea). (6, oct.2007).
[Consultado 30 oct.2008]. Disponible en <http://www.who.int/cancer/en/>
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La enfermeria en la atencion del paciente en fase terminal sera tratar de lograr la

mayor autonomia posible del individuo y conservar su dignidad hasta la muerte

con respecto a su voluntad por lo que procura cumplir los siguientes aspectos:

v

Otro autor menciona que es

Valorar las alteraciones en la calidad de vida provocadas por la
enfermedad y su tratamiento, la forma en cédmo afecta al paciente y como
este afronta su situacion.

Procurar el mayor equilibrio fisico, psiquico y ambiental del enfermd, para
facilitarle una vida digna hasta la muerte.

Cooperar con el médico para explicar el diagnostico y otras informaciones
relevantes al paciente y a su familia.

Asesorar y educar a la familia sobre los cuidados, la dieta, medicamentos
etc.

Ayudar al paciente y a su familia a prevenir y sobrellevar las situaciones de
crisis.

Prevenir las complicaciones de inmovilidad y reposos en cama,
prolongados.

Procurar la continuidad de los cuidados y la coordinacion entre los
diferentes servicios y niveles asistenciales.

Prepara con tiempo al paciente y su familia ante un ingreso hospitalario o
el traslado a su domicilio.

Colaborar con otros miembros del equipo asistencial para reducir el
desgaste fisico y aumentar la tolerancia mutua en situaciones dificiles®®.

importante que el personal de enfermeria debe

cumplir con un perfil necesario para el paciente oncolégico en el cuidado paliativo

estos son:

v Ser capaz de empatizar dar y recibir.

v' Saber escuchar mas que hablar controlando la ansiedad que le generan
situaciones dificiles.

v' Ser asequible y estar disponible, de acuerdo a los requerimientos del
paciente, sin sobre identificarse con él, lo cual no solo afectaria su vida
personal, si no la objetividad terapéutica con ese paciente.

v" Guardar silencio cuando sea necesario, esto es, poseer buena capacidad

de contencion.

% ORBEGOZO y ASTUDILLO, Op. cit., p. 15-24
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v' Tener habilidad para facilitar un ambiente cdlido que permita al paciente

expresar sus temores y emociones.

Desarrollar el arte de saber preguntar.

Tener bases tedricas y conocimientos acerca de lo que acontece con un

paciente terminal y balancear teoria y practica para buscar alternativas

creativas.

v' Sentirse a gusto en el ejercicio de su profesion, manteniendo una
expectativa realista que le ayude a manejar las limitaciones vy
frustraciones.

v Pedir ayuda en caso necesario cuando se sienta sobre implicado con un
paciente evitando sentimientos de omnipotencia.

v' Ser fiable al saber manejar la verdad, y asi poder generar una relacién de
confianza.

v Desarrollar con una préactica certera la intuicion acerca de lo que necesita
el paciente y su familia.

v Elaborar en el trabajo con pacientes terminales situaciones personales de
culpa, pérdida, y miedos respecto de la muerte propia y la de sus seres
queridos®®.

<]

Asi mismo, de acuerdo con Orbegozo y Astudillo’, otros papeles importantes

de la enfermera paliativa son:

v" Funcién asistencial: engloba todo el conjunto de cuidados paliativos de
enfermeria.

v Funcién docente: se divide en dos bloques:

v educacion sanitaria: ensefiar a la familia los cuidados generales, como

administrar los medicamentos y que hacer en caso de complicaciones.

% MORENO, Ménica; MUNOZ, Sandra y ALVIS, Tania. Experiencia de recibir un cuidado de
enfermeria humanizado en un servicio de hospitalizacion. En: El Arte y la Ciencia del Cuidado. [En
linea]. Bogota: Unibiblos, 2002. p. 207-212. [Consultado 21 abr.2008]. Disponible en
<www.enfermeria.unal.edu.co/revista/articulos/xxiii2_5.pdf>

© ORBEGOZO y ASTUDILLO, Op. cit., p. 127-129.

85


http://www.enfermeria.unal.edu.co/revista/articulos/xxiii2_5.pdf

v' Formacién de otros profesionales, que demandan cada vez mas una
educacién en los cuidados paliativos para poder ofrecer una asistencia
mejor a estos enfermos.

v Funcién de coordinacion: comprende:

v Potenciar la coordinacién entre los distintos profesionales del equipo.

v Asegurar la continuidad de los cuidados.

v Establecer una buena coordinacion entre los distintos niveles asistenciales.

v" Funcién investigadora: Es importante para poder seguir avanzando y ser
capaces de dar las mejores respuestas a las necesidades de estos

enfermos.

4.6.5.3 El papel del equipo de salud de cuidado paliativo: los trabajadores sociales

y los psicélogos

El papel del trabajador social o psicélogo es ayudar a la familia del paciente, hacer
frente a los problemas sociales de la enfermedad y la discapacidad, asi como
prestar apoyo durante la progresion de la enfermedad, el proceso de duelo si el
paciente se encuentra al final de vida. El trabajador social le ayuda a definir la
evaluacion del paciente y las necesidades de la familia de una perspectiva

psicosocial, ayuda a prevenir los problemas que puede ser el resultado de
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disfunciones y dificultades financieras. Trabajo social y psicologia son las dos
profesiones que prestan servicios, donde se ofrece, a la comunidad, apoyo
emocional (incluido el asesoramiento individual de los pacientes y los miembros de

la familia) el asesoramiento del duelo™.

4.6.5.6 El papel del equipo de salud de cuidado paliativo: los asesores espirituales

El consejero espiritual es una persona con la capacidad moral y ética, donde no
escucha criticas, capaces de manejar las cuestiones relacionadas con el sentido
de la vida. El papel del asesor espiritual es a menudo una escucha, para facilitar el
recuerdo del pasado y la adecuada disposicién para lo que queda por delante. El
consejero espiritual a menudo también sirve de confidente y fuente de apoyo para
los que tienen una tradicion religiosa, la organizacion de rituales religiosos y

sacramentos que son significativos para ellos.

4.6.5.6 El papel del equipo de salud de cuidado paliativo: los voluntarios

El papel del voluntario dentro de los cuidados paliativos variara en funcion de la

organizacion a que pertenecen. Con algunos bajos o medianos recursos, podran

" NEW GUIDE, Op. cit., p. 27-29.
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disponer la mayor parte del cuidado a los pacientes. Ellos participan en el hospicio
y en el equipo de cuidado paliativo, con el objetivo de ayudar a los profesionales
de la salud para proporcionar la mejor calidad de vida de los pacientes y sus
familias. Los voluntarios provienen de todos los sectores de la comunidad, y a
menudo proporcionan un vinculo entre instituciones de atencién de salud y los
pacientes. La incorporacion de voluntarios en un equipo de cuidados paliativos

lleva a una dimension de apoyo.

Con la formacién adecuada y el apoyo, los voluntarios pueden ofrecer un servicio
directo a pacientes y familias, ayudar con las tareas administrativas, o incluso
trabajar como asesores. También pueden tener otras funciones, tales como la
sensibilizacién, educacion sanitaria, la generacion de fondos, ayudando con la

rehabilitacion, o incluso la entrega de algunos tipos de atencion médica.

4.6.5.6 El papel del equipo de salud de cuidado paliativo: los farmacéuticos

El farmacéutico desempefia un papel importante. El farmacéutico se asegura de

que los pacientes y sus familias tengan el acceso a los medicamentos esenciales

para los cuidados paliativos. La experiencia del farmaceéutico es también necesaria

para apoyar la atencion de la salud mediante el suministro y la informacion sobre
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las dosis de drogas, interacciones con otras drogas, las formulaciones adecuadas,

vias de administracion, y enfoques alternativos’?.

4.6.5.7 El papel del equipo de salud de cuidado paliativo: los curanderos

tradicionales

El papel de la medicina tradicional y curanderos tradicionales es bien reconocido.
En todo el mundo, alrededor de dos tercios de los pacientes de cancer recurren a
algun tipo de caracter complementario o alternativo. En la mayoria de los
entornos, los curanderos tradicionales no suelen ser miembros de los equipos de
cuidados paliativos. Sin embargo, debe existir cierto margen para un discurso
abierto entre los proveedores de salud y los curanderos tradicionales con miras a
coordinar sus esfuerzos para atender las necesidades de los pacientes y sus
familias, teniendo en cuenta un delicado respeto, a las diversas culturas de la

comunidad .

2 NEw GUIDE, Op. cit., p. 27-29.
" NEW GUIDE, Op. cit., p. 27-29
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4.7 RECURSOS HUMANOS Y FiSICOS DEL CUIDADO PALIATIVO

4.7.1 Norma de organizacion y funcionamiento en cuidados paliativos

Definicion del area asistencial de los Cuidados Paliativos incluye pacientes con
enfermedades oncolégicas, neuroldgicas evolutivas o degenerativas, renales
cronicas, SIDA, enfermedades metabdlicas, genéticas, etc., potencialmente letales
a corto o mediano plazo, que no responden a tratamientos disponibles en la

actualidad con finalidad curativa’™ (v#éase FIGURA 8).

4.7.2 Modelos posibles de provisién de cuidados paliativos

Para la provision de los Cuidados Paliativos se identifican basicamente dos tipos
de recursos especificos, que pueden ser ordenados en funcién de su complejidad
en cuanto a composicién y estructura necesaria (ambos tipos no son excluyentes):
» Equipos de soporte de Cuidados Paliativos: pueden ser basicos (médicos y
enfermeras) o completos si estan formados por mas profesionales como
psicélogos, trabajadores sociales u otros. Su funcion es la de apoyo a otros

profesionales, asesoria y consultoria, y atencion directa de los pacientes cuando

" MINISTERIO DE SALUD. Resolucién 643/2000. Norma de Organizacién y Funcionamiento en
Cuidados Paliativos. [En linea]. Afio: 2002. [Consultado 12 o0ct.2008]. Disponible en
<http://www.fundanest.org/docs for download/643-2000.pdf>
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otros profesionales lo soliciten y se cumplan los criterios de inclusion. Su ambito
puede ser domiciliario, hospitalario 0 mixto (7éase FIGURA 8).

» Unidades de Cuidados Paliativos: son equipos completos de profesionales, con
disponibilidad de camas propias para enfermos que asi lo requieran. El ambiente,
estructuracion de la planta, y entrenamiento y vocacion del personal, ha de ser
también especifico. Por la propia filosofia de los cuidados requeridos, su entorno
debe ser distinto de un hospital de agudos. Puede acoger a pacientes en fase
terminal que requieran estar ingresados por su inestabilidad e imposibilidad de

seguimiento domiciliario o en centros socio-sanitarios adecuados ”.

4.7.3 Necesidades del paciente con cancer

Las necesidades del paciente con cancer son muy semejantes a las de una
persona sana, quizas algo mas acentuadas por la situacion de especial debilidad o
dependencia que les produce la enfermedad (74ase FIGURA 9). Para Orbegozo y
Astudillo™, las necesidades en la fase final de la vida de los pacientes con cancer
son las siguientes:

v Fisiologicas: buen control sintomatico.

> FERNANDEZ, Op. cit.,.
® ORBEGOZO y ASTUDILLO, Op. cit., p. 18.
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Pertenencia: estar en manos seguras. Sentirse util. No experimentar ser
una carga.

Amor: poder expresar afecto y recibirlo.

Comprensién: explicacion de los sintomas y la enfermedad. Oportunidad
para discutir el proceso de fallecer.

Aceptacion: cualquier que sea su animo y sociabilidad.

Autoestima: participar en la toma de decisiones, sobre todo cuando
aumente su dependencia de otros. Oportunidad para dar y recibir.
Espirituales: busqueda del significado y propésito de la vida. Deseo de

reconciliacién-perdon y afirmacion de valores particulares y comunes.
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FIGURA 9
CONTINUIDAD DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Modificar el curso de la enfermedad

SOSPECHA

\

TRATAMIENTO DE LA ENFERMEDAD

National Cancer Control Programes WHO 2002

NTE EL DUELO
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En cuanto a las necesidades del paciente que deben tenerse en cuenta para
el cuidado paliativo, se encuentran

v' Ofrecerle compafia: un acompafiamiento respetuoso y comprensivo le
indicara que estamos dispuestos a ayudarle ante lo que se pueda
encontrar.

v' Escucharle con atencion ademas de mostrarle interés, respeto y apoyo para
enfrentarse mejor con este tiempo dificil.

v' La importancia del contacto fisico: sujetar la mano, tocar su hombro, colocar
mejor su almohada, sentarse a su lado, comunicarse con él, trasmitirle
carifio y confianza, secar su frente y tratarle con amabilidad; iniciar a la
familia para que este junto a él. El tacto actla como antidoto contra el temor
y la ansiedad, le confiere seguridad, facilita el compartir y, a la vez que
libera su poder natural de curacién trae la paz.

v' Ser sensible a sus problemas. La proximidad de la muerte crea necesidad
una nueva jerarquia de valores y ayuda a vivir el momento actual con

mayor intensidad con un deseo de crear verdaderas relaciones’”.

Lo anterior define que en Colombia se necesita de unidades de cuidado paliativo;

por lo tanto dentro de la consulta investigativa se encontré que hay un proyecto

" NATIONAL RESEARCH COUNCIL. Como mejorar el cuidado paliativo: Podemos mejorar el
cuidado de personas con cancer. En: The National Academies Press. [En linea]. (19, ago., 2003);
p.2-4. [Consultado 14 abr.2008]. Disponible en
<http://books.nap.edu/openbook.php?record id=10791>
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de ley por salir; realizado por el senador Alvaro Asthon’® quien es pionero de esta
gestion de salud, favoreciendo al paciente terminal en obtener una atencion de

cuidado paliativo.

A continuacién se exponen algunos articulos’® que hacen mencién al paciente con
cancer terminal: en el Articulo 5°: derechos del paciente terminal en donde se
consagra en el Numeral 4. Derechos a la asistencia: entendida por un conjunto de
actividades propias de la profesion médica orientadas a cuidar la salud del
paciente, implica a la atencion médica paliativa, asistencia psicolégica, atencién a

los sintomas y signos propios de la enfermedad, manejo del dolor, etc.

El Articulo 8°: Son requisitos para considerar viable la solicitud escrita en donde el
numeral 10 dice que la opcidon a someterse a medicina paliativa puede estar
plasmada dentro del mismo documento, y en caso de no ser asi, sera respetado el
derecho del individuo a someterse a este tipo de cuidados por parte de una
institucion médica 0 en su mismo hogar siempre podra acogerse a este tipo de
cuidados que apaciguen el dolor aun sin contemplarse por escrito, ya que esto

forma parte del tratamiento normal que pueda aplicarse a un enfermo terminal.

® ASHTON, Alvaro. Proyecto de ley que reglamenta el derecho de los enfermos terminales a
desistir de medios terapéuticos y se prohibe el ensefiamiento terapéutico. [En linea]. (2006).
[Consultado 12 0ct.2008]. Disponible en
<http://www.ginaparody.com/temas/senado/proyectos/sa_enfermedades_terminales.pdf>

 Ibid., p.
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El Articulo 10°: Actualmente existen en nuestro pais instituciones de este tipo,
mediante esta ley se autoriza la creacion de estos centros médicos, cumpliendo
con los requisitos exigidos por el Ministerio de proteccion social, y deberan estar
integrados por un equipo de profesionales altamente calificados certificados en
cada una de las materias que a continuaciéon se relacionan: médicos especialistas
del dolor, anestesidlogos, psicologos, enfermeras con especialidad en este tipo de
cuidados, personal instruido mediante cursos de bioética. El Articulo 12°: el
paciente en estado terminal puede escoger entre permanecer en la institucion
especificamente en la unidad de cuidados paliativos, o acceder a los mismos

desde su hogar.
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5. DESARROLLO METODOLOGICO

5.1 TIPO DE ESTUDIO

Para responder a los objetivos planteados, se realizé un estudio de tipo descriptivo

de corte trasversal, en el mes de mayo de 2008.

5.2 POBLACION DE ESTUDIO

El universo de la investigacion esta constituido por las 27 IPS de Bogota que
cuentan con servicios de atencidon a pacientes con cancer. Como criterios de
inclusién en el estudio se establecieron: que la IPS brindara servicios de cuidado
paliativo a pacientes con cancer, que un directivo de la IPS o un profesional que

labore en Cuidado Paliativo acepte brindar la informacion solicitada.

5.3 RECOLECCION DE LA INFORMACION

5.3.1 INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE INFORMACION

Con el proposito de determinar el tipo de unidades que tienen las IPS para brindar
cuidado paliativo al paciente oncolégico, inicialmente se estableci6 comunicacién
telefénica con 28 IPS de Bogot4, y se logro identificar que 23 instituciones ofrecen

servicios oncoldgicos; y se estructuro con la revision bibliografica de codmo estan
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constituidas las unidades y servicios de cuidado paliativo a nivel mundial y

nacional.

54 INSTRUMENTO PARA LA RECOLECCION DE LA

INFORMACION

El instrumento utilizado para la investigacién fue construido por la autora de este
trabajo con el apoyo de la asesora, a partir de los planteamientos de diversos
autores que identifican y caracterizan las unidades y servicios de cuidado paliativo
en cuanto a sus recursos fisicos, humanos. El instrumento es un cuestionario
(Anexo) de aplicacion directa o telefonica; contempla 6 partes con 8 preguntas y

un total de 57 items de respuesta.
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ASPECTOS

PREGUNTAS

OPCIONES DE RESPUESTA

Datos generales

e Nombre de la IPS

e Profesional que responde

e Tiempo experiencia en la IPS

e Tipo de unidad o servicio de CP

e Médico — Enfermera — Administrativo
e {de Afios
e Cuidado Paliativo — Clinica Dolor — Otra

Caracteristicas de
pacientes

e Lainstitucidn cuenta con...

e (Cuadl es la proporcién de pacientes adultos
y nifos que se atienden en ese servicio?

e (Qué tipo(s) de pacientes se atienden en
esa unidad? (sefialar todos los que apliquen
en orden de importancia)

e Unidad de cuidado paliativo, Clinica de manejo de dolor, Otro tipo de unidad o servicio.
e Adultos % Nifios %.

e Con enfermedad general, Quirurgicos, En fase avanzada de enfermedad no oncolégica,
Oncoldgicos en distintas etapas del cancer, Oncoldgicos en fase avanzada, Otro tipo de
pacientes. ¢ Cual?

Recursos fisicos

Para brindar servicios de Cuidado Paliativo a
pacientes con cancer, la institucién cuenta con
éLla institucion cuenta con otros recursos
fisicos o servicios para pacientes con cancer en
cuidado paliativo?

Consultorios especificos NO — SI, ¢Cudntos?; Area de hospitalizacion especifica NO - S| #
Camas; Servicio de Hospitalizacion domiciliaria NO — SI; Equipo de salud para visita
domiciliaria; NO — SI; Transporte propio para visitas domiciliarias.

Recurso Humano

¢Cémo esta conformado el equipo (qué tipo de
personal trabaja) en esa unidad? Por favor
indique el nimero de personas en cada
profesion o nivel

Médico(s) especialista(s) de cuidado paliativo; Médico(s) especialista(s) de anestesiologia;
Médico(s) Oncdlogo(s); Médico(s) Especialista(s) en otro campo, ¢En cudl?; Enfermera(s)
especializada(s) en Oncologia; Otra; Profesional(es) de Enfermeria; Auxiliar(es) de
Enfermeria; Psicélogo(s); Trabajadora(s) Social(es); Consejero(s) espiritual(es); Personal
voluntario para apoyo a pacientes; Otro(s) Cual(es)

Perfil del personal
del equipo de
cuidado paliativo

¢éCuales son las actividades que realiza cada
uno de los profesionales del equipo? (médico,
enfermera, trabajador social, psicélogo, otros).

Visita domiciliaria; Consulta a pacientes; Grupo de apoyo; Educacion paciente — familia;
Administracién de tratamientos; Otros procedimientos; Diagndstico situacional; Planeacion
del cuidado; Asesoria Consejeria pacientes; Seguimiento de pacientes; Gestidn
administrativa; Coordinacion Intersectorial; Campaiias al publico; Capacitacion al personal

Caracteristicas
personales o
competencias que
debe tener el
personal de
Cuidado Paliativo

(LO QUE DEBE SABER, SABER HACER Y SER)

Motivar cumplimiento de las indicaciones terapéuticas; Tener compromiso e interés con las
metas del area; Comunicar malas noticias; Relacionarse con pacientes o personas dificiles;
Motivar el autocuidado de los pacientes; Habilidad en procedimientos especificos;
Participacion en la toma de decisiones con el equipo; Saber escuchar;

Tener conocimiento actualizado del area; Tener empatia con los pacientes y familiares;
Aportar nuevas ideas para mejorar el servicio a pacientes; Amabilidad en el trato con todas
las personas; Sentirse a gusto con su trabajo en esta area.
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5.3.2. OBTENCION DE LA INFORMACION
El instrumenté se aplico al personal médico o profesional de enfermeria que
laboraban en los programas de cuidado paliativo o clinica del dolor de las IPS que

informaron contar con estos servicios.
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6. PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

Se presenta y analiza la informacion obtenida en las 16 IPS , siguiendo el orden
de los objetivos planteados para la investigacion. En primer lugar se describen
algunas caracteristicas generales de las IPS en Bogot4, entre las que se incluye el
tipo de pacientes que son atendidos en esas unidades; luego se hace referencia al
recurso humano, en tercer lugar al recurso fisico disponible para brindar este tipo
de servicio y posteriormente se describen las funciones y responsabilidades del
personal de esas unidades. Los datos se organizan en tablas y en graficas que
destacan los aspectos relevantes permitiendo de manera concisa responder a los

objetivos propuestos, mientras se analizan los datos para lograr el proposito fijado.

6.1. CARACTERISTICAS DE IPS QUE ATIENDEN PACIENTES CON
CANCER EN BOGOTA, D. C. 2008

En relacién con el tipo de unidades que tienen las IPS para brindar servicios de
cuidado paliativo a pacientes oncoldgicos, 8 informaron contar con unidad de
cuidado paliativo, 13 con unidad o clinica de manejo del dolor y 8 manifestaron
tener otro tipo de unidades o servicios complementarios; de éstas ultimas, al
precisar la informacion, se encontré que no son servicios especificos para brindar

cuidado paliativo, sino de diagndstico o tratamiento, donde también se atienden
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pacientes oncologicos; entre estos se mencionan la atencion domiciliaria y los
servicios de hospitalizacién, que en general son para pacientes con diversas
patologias (véase TABLA5).

De las 16 IPS de Bogota que brindaron informacién, dos cuentan con tres tipos de
servicios complementarios para pacientes con cancer que requieren cuidado
paliativo, pues integran el manejo de dolor y servicios especializados de
diagnostico y tratamiento para este tipo de pacientes. Diez instituciones,
independientemente de si cuentan con un solo tipo de unidad o mas, prestan sus
servicios de cuidado paliativo a pacientes de otras EPS, lo cual quiere decir que 6

IPS obtienen este tipo de servicio mediante solicitud de interconsulta.

Para el analisis de lo que realmente constituye una Unidad de Cuidados Paliativos,
se consideraron los planteamientos de varios autores, plasmados en el esquema
de la figura 8; de acuerdo a ello, una Unidad de Cuidados Paliativos debe contar
con un equipo completo de profesionales, con disponibilidad de camas propias
para los enfermos que asi lo requieran; el ambiente, la estructuracion de la planta
fisica, ademas del entrenamiento y la vocacion del personal, deben ser también

especificas®.

8 FERNANDEZ, Guillermo. Programa Marcos de Cuidado Paliativo. [En linea]. (2001-2004).
[Consultado 30 oct.2008]. Disponible <http://www.syc.juntaex.es/ses/prog_marco_paliativos.pdf.>
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TABLA 5. Caracteristicas de las IPS de Bogota que brindan cuidado paliativo en cancer

Oncologia

Plan Domiciliario

=
Io
=
Io

=2
(@)

Hemato-
oncologia

®

=
O
=
o

(2}
=
(@)

@
=
(@)

v
v
v
v
v
S
v
v
v

2]
2]

Hospitalizacion
Domiciliaria

Fuente: datos obtenidos en el estudio por la autora.
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Por la propia filosofia de los cuidados requeridos, su entorno debe ser distinto de
un hospital de pacientes agudos. Puede acoger a pacientes en fase terminal que
requieran estar ingresados, por su inestabilidad e imposibilidad de seguimiento

domiciliario o en centros socio-sanitarios adecuados

En relacion con otras caracteristicas de las IPS, 10 instituciones son de tipo
privado, 5 publicas y una mixta; 14 de IV nivel de atencion y 2 de Il nivel; llama la
atencion que 7 IPS de IV nivel no cuentan con servicios especificos en la
institucion para la atencion del cuidado paliativo mientras 1 IPS de Il nivel y de
tipo privado, si cuenta con este recurso especifico. De las 5 instituciones publicas,
4 no cuentan con unidad de cuidado paliativo, en éstas, la poblacién que requiere
atencion médica es alta, y algunos pacientes tienen que resolver su situacion

esperando un traslado a otra IPS gque cuente con este recurso.

Se hace necesario tener en cuenta los parametros definidos por la OMS en el
cuidado paliativo al paciente con cancer, en cuanto a la importancia de contar con
Politicas de gobierno para promover e implementar los Cuidados Paliativos
aliviando el dolor crénico del cancer. Entre las medidas para llevar a cabo el
Cuidado Paliativo en una institucion se deben incluir: la implementacién de
recursos especificos, la mejora de la atencion en los recursos ya existentes
(atencidn primaria, Hospitales generales y Centros de larga estancia), la formacion

de profesionales, la educacion de la sociedad y su participacion a través del
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voluntariado. Lo anterior, significa que cada IPS debe analizar sus propias
condiciones y recursos disponibles en la actualidad para brindar cuidado paliativo
a los pacientes con cancer que reciben atencion alli, e implementar los correctivos
necesarios para satisfacer las necesidades de este tipo de pacientes. Es
recomendable implementar en los procesos de habilitacion y certificacion que la
legislaciéon colombiana ha establecido, la exigencia del cumplimiento de las
normas Yy condiciones necesarias que realmente permitan satisfacer las

necesidades de cuidado paliativo de los pacientes con cancer.

Lo descrito implica que las instituciones de Bogota tanto publicas como privadas,
gue no cuentan con los recursos necesarios o suficientes para brindar una
atencion especifica de cuidado paliativo, deben desarrollar estrategias que
permitan cumplir con estas recomendaciones, especialmente en la actualidad
donde la legislacion y normatividad para certificacion de calidad y la acreditacion
institucional, exigen contar con los recursos necesarios y adecuados para ofrecer

servicios de alta calidad.

Se solicité determinar la proporcién de nifios y adultos, que son atendidos en las
unidades que brindan cuidado paliativo, en las IPS de Bogota; se destaca en
general una proporcion mayor del 60% de atencién a adultos (véase FIGURA 9) y en
cinco IPS esta es del 100%, porgue se brindan estos servicios exclusivamente a

adultos con cancer y no atienden nifios en esos servicios. En las 6 IPS que
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informan que también brindan atencion de cuidado paliativo a nifios con cancer, la
proporcion de éstos es menor del 10% y en otras 4 IPS varia entre el 20 y el 30%

del total de pacientes con cancer atendidos en este tipo de unidades o servicios.

FIGURA 10 Proporcion de adultos y nifios con cancer que se atienden en cuidado
paliativo en IPS de Bogota, D.C., 2008

PROPORCION DE NINOS Y ADULTOS EN
CUIDADO PALIATIVO
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® ADULTOS: = NINOS:

Fuente: Datos obtenidos del estudio

Lo anterior quiere decir que posiblemente se da prioridad a esta poblacién en este

tipo de servicios, porque la demanda de pacientes adultos con enfermedad
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avanzada ha ido en aumento. Y por otra parte, en los casos de nifios con cancer
avanzado que requieren cuidados paliativos, el cuidado generalmente es delegado
a sus padres y familiares para atencién en el hogar. Se espera que en el futuro se
lleve a cabo una evaluacion o censo especifico sobre la cantidad de nifios con
cancer en Colombia que necesitan de la atencion de los cuidados paliativos y un
analisis extenso de los recursos con que cuentan todas las instituciones para
implementar este servicio y asi mejorar la atencion en salud requerido por los

pacientes con cancer quienes los necesitan.

Los motivos de la atencién de pacientes con cancer en servicios y unidades de
cuidado paliativo en las IPS, fueron determinados en términos del tipo de
pacientes que prioritariamente acudian y recibian atencién alli; en cada una de las
instituciones, se solicitd sefalar el orden de importancia, segun los siguientes
criterios: 0 = tipo de pacientes que no son atendidos, 1 el de mayor frecuencia 'y 5
el de menor frecuencia de atencidn (véase TABLA 6). Los resultados muestran
menores puntajes para los pacientes atendidos con mayor frecuencia y mayores
puntajes para los de menor frecuencia. Segun los puntajes asignados, en primer
lugar se brinda atencién a pacientes con cancer en distintas etapas de la
enfermedad (1.93), en segundo lugar a pacientes con cancer avanzado (2.25),
luego a pacientes quirdrgicos (2.66), en cuarto lugar a pacientes con otro tipo de
enfermedad en fase avanzada pero diferente al cancer (3.18) y en ultimo lugar, a

pacientes con enfermedad general que requieren este tipo de cuidado (3.44).
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TABLA 6 MOTIVOS DE ATENCION DE LOS PACIENTES CON CANCER EN LAS UNIDADES DE

CUIDADO PALIATIVOS DE 16 IPS DE BOGOTA.

Nivel | Tipode ' Enferm | Quirdrg = Fase Otras | Céncer

Instit = de At. Inst. e icos | avanza | etapas | avanza
ucion dad da No del do
general cancer | Cancer

Otros
Pacientes

Dolor Crénico NO
Maligno

R e e o
| | |
e w w8 &8 42z 9
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Se identifica que los pacientes oncolégicos ocupan los primeros lugares de
atencion de cuidado paliativo en las instituciones, manteniendo la tradicion del
enfoque de este tipo de servicio de manera prioritaria para pacientes con cancer
en diferentes etapas de la enfermedad. El cuidado paliativo es especialmente
importante en esta situacion y en un pais como Colombia, donde una alta
proporcion de pacientes con cancer se diagnostica en etapas avanzadas, cuando
el tratamiento curativo ya no es posible o resulta ineficaz. Sin embargo, vale la
pena anotar que los resultados del estudio muestran que en las IPS también se da
brinda atencién de cuidado paliativo a pacientes con otras patologias diferentes al

cancer, que igualmente lo requieren.

Una mision en el futuro cercano es garantizar el acceso universal a los servicios
especificos en todos los niveles de atencion dentro del sistema de salud, para que
se brinden oportunamente los cuidados paliativos que se requieran para cada
paciente, a fin de hacer frente a sus necesidades especificas. Es lamentable que
aun sea comun encontrar IPS que no cuentan con servicios 0 unidades
especificas para brindar cuidado paliativo, lo cual puede originar largas esperas
para que le sea brindada este tipo de atencion médica, especialmente cuando se
requieren diversos tramites para que el paciente sea remitido a un nuevo centro
hospitalario 0 a un programa ambulatorio o domiciliario que cubra sus necesidades

en esta etapa de su vida.
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6.2 RECURSOS FiSICOS PARA CUIDADO PALIATIVO EN IPS DE

BOGOTA, D.C.

En cuanto a los recursos fisicos, se buscé informacion sobre la disponibilidad de
consultorios especificos para atencion de pacientes con cancer que requieren
Cuidado Paliativo, numero de camas disponibles o éareas especificas para
hospitalizar este tipo de pacientes cuando fuera necesario, servicios de
hospitalizacion domiciliaria, equipo de salud para realizar visitas domiciliarias y
transporte propio para este tipo de actividad; de las 16 instituciones encuestadas 5
informan tener 1 consultorio especifico para tender pacientes de cuidado paliativo,
una IPS cuenta con 2 consultorios y 4 informan disponer de 4 consultorios cada

una.

En cuanto al nimero de camas exclusivas para hospitalizacién de pacientes con
cancer en cuidado paliativo solamente una IPS privada informa disponer de 14
camas para este tipo de pacientes, ninguna otra IPS informa contar con un area
de hospitalizacion especifica; la institucidn que cuenta con este servicio, lo presta

también a varias EPS con las que tiene contrato (véase TABLA 7).
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TABLA 7 CARACTERISTICAS DE LOS Recursos fisicos para cuidado paliativo segun nivel,

tipo, de pacientes con cancer en IPS de Bogota

INSTITUC | Niv | Tip | Cons | Hospit | Hospit | Equipo | Transp | Otros recursos fisicos para
ION el 0 ultori | alizaci | alizaci | visita orte cuidado paliativo
0s on on domicil | visita
Espec | especi | domic jaria | domicili
ificos fica iliaria aria
A IV | Pub | NO NO NO NO NO Unidad Oncoldgica
B IV | Pri NO NO NO NO NO Oncologia Hematologia,
Radioterapia
C IV | Pri NO NO NO NO NO Clinica de Dolor Crénico y
Agudo, Ambulatorio por
Consulta Externa
D IV | Pri 1 NO Sl Sl Sl Psico-oncologia,

Reunién apoyo a familias

F IV | Pri NO NO NO NO NO NO
G v | M 4 NO NO Sl Sl Atencion de Interconsultas
De Hospitalizacion y EPS
que contratan el servicio
H IV | Pri 1 NO Sl NO NO Sala de Procedimientos para
Pacientes Oncoldgicos en
General
[ IV | Pri 1 14 Sl Sl Sl Radioterapia, Quimioterapia,
Medicina Nuclear
J IV | Pub 1 NO NO NO NO Consulta Externa
K
L IV | Pri 4 NO NO NO NO Sala de Procedimientos
Invasivos para manejo de
Dolor 24 Horas al dia
M IV | Pub 1 NO NO NO NO NO
N IV | Pri 4 NO Sl Sl Sl Quimioterapia-Radioterapia
N vV | M 4 NO NO NO NO Consulta Externa
0 IV | Pri 2 NO Sl Sl Sl Equipo Médico de
Evaluacion Béasica De
Insumos y Medicamentos
TOTAL NO:6 | NO:15 | NO: | NO:10 | NO:10 | Fuente: datos obtenidos por
1.5 SIi:1 10 SI:6 SI:6 | laautora en 16 IPS de Bogota.
2:1 SI:6 2008.
4:4
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La hospitalizacion de pacientes que requieren cuidado paliativo, se hace necesaria
cuando las condiciones del paciente exigen el alivio o control de problemas que
afectan seriamente su calidad de vida y cuando se prevé que el paciente tiene
posibilidades de un periodo de sobrevida, durante el cual debe garantizarse el
control adecuado de sintomas y propocionarle la mejor calidad de vida posible. El
servicio de hospitalizacién en general en las IPS no es especifico para pacientes
con cancer que requieren cuidado paliativo y son hospitalizados en areas o
servicios generales, que no cuentan con personal formado especificamente para
brindar una atencion especial de cuidado paliativo a estos pacientes y a sus
familias. En este aspecto, es importante anotar que de acuerdo con la limitacion
de recursos de las IPS, no se requiere un servicio aislado o exclusivo para
pacientes con cancer que requieren cuidado paliativo, sino la definicion de un
namero de camas ubicadas en un area que permita la hospitalizacion y cuidado
especializado de este tipo de pacientes, por parte del personal del equipo

interdisciplinario de cuidados paliativos.

En relacion con otros recursos, 10 instituciones no cuentan con servicios como la
hospitalizacion domiciliaria, de las 6 IPS restantes, 5 manifiestan contar con
equipo de salud para visitas domiciliarias, y transporte propio para realizar estas
actividades; de éstas, una IPS tiene servicio de Hospitalizacion domiciliaria, pero
no cuenta con equipo de salud ni trasporte propio para realizar visitas domiciliarias

y otra IPS, por el contrario, no cuenta con hospitalizacion domiciliaria, pero si con
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un equipo de salud y transporte propio para realizar visitas domiciliarias. En cuanto
a servicios complementarios para brindar atencion en el cuidado paliativo, 5 IPS
no disponen de mas servicios a los anteriormente descritos. Las instituciones que
informan contar con otros recursos fisicos para cuidado paliativo, hacen referencia
a servicios como radioterapia, quimioterapia, psiconcologia, y una institucion
informa que tiene un servicio donde realiza la evaluacion de insumos Yy
medicamentos que necesita el paciente por medio de un equipo médico. Estos
recursos no son exclusivos para cuidado paliativo sino que brindan servicios de
diagnéstico y tratamiento oncoldgico en general, ademas de ser utilizados con
fines paliativos. Esto es razonable porque las areas fisicas y los equipos con los
que estan dotados los servicios especializados de radioterapia y oncologia tienen
costos tan elevados que deben ser aprovechados para el diagnostico y tratamiento
oncologico y los distintos fines terapéuticos relacionados con la atencién del

paciente con cancer, como lo es el cuidado paliativo.
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El ideal de La unidad de cuidado paliativo debe disponer de recursos fisicos
como son: Atencidn hospitalaria, Atencién domiciliaria, Consulta externa, Hospital
de dia, Atencion del duelo de la familia, Reuniones interdisciplinares, Docencia,
Investigacion, y Evaluacion. Un buen programa de cuidados paliativos abarca
intervenciones en todos los niveles de atencion, (figura 8) por lo cual, cada IPS
debe establecer el tipo de servicio a ofrecer para determinar los recursos fisicos
especificos con los que debe contar como la atencién domiciliaria, hospitalizacién,
transporte, visita médica e interdisciplinaria, para ofrecer un cuidado paliativo
especifico y especial a los pacientes con cancer. Solamente de esta forma es
posible brindarle una oportunidad a cada paciente de recibir una atencién de
Optima calidad por personal capacitado, de manera que la familia cuente con el
apoyo y la capacitacion necesaria para cuidar a su familiar enfermo en estas

circunstancias.

6.3 RECURSO HUMANO PARA CUIDADO PALIATIVO DE

PACIENTES CON CANCER EN IPS DE BOGOTA

De acuerdo al planteamiento de la SECPAL, una unidad debe tener estructurada
la composicion del equipo interdisciplinario especifico como son: meédicos,
enfermeras y auxiliares, asistentes sociales, psicélogos, fisioterapeutas,

terapeutas ocupacionales, agentes de pastoral sanitario, etc., y otros. El
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voluntariado con formacion, seleccion y soporte, es una excelente manera de
vincular los equipos con la comunidad, y crear una atmésfera de soporte. *. Es
importante saber si se paga por un equipo basico o si se trata de equipos
completos de referencia. También es importante que haya un documento de
composicion del equipo identificable por el usuario, porque, por ejemplo, muchas
veces se bhusca al psicologo, pero éste no pertenece al personal de planta y sélo

esta prestando un servicio externo®. (Véase FIGURA5).

Para abordar este aspecto, se describe el recurso de profesionales y otro personal
de apoyo con que cuentan las IPS de Bogota y las funciones y actividades que
cada uno realiza en el area de cuidado paliativo; se encontr6 que en general no
hay homogeneidad en el tipo de recurso profesional en estas IPS; 5 cuentan con
distintos profesionales y especialistas que apoyan la atencion de cuidado paliativo
a pacientes con cancer; de las 11 IPS restantes, 4 no cuentan con médico de
cuidado paliativo, una informa que cuenta con 7 anestesiologos, que participan
tanto en la atencion especializada en manejo de dolor como en la consulta de

preanestesia y servicio de anestesia para todos los pacientes que son atendidos

8 ESpPANA. SOCIEDAD ESPANOLA DE CUIDADOS PALIATIAVOS. Guia de Cuidados Paliativos.
[En linea). (abr.2002). [Consultado 30 abr.2008]. Disponible en
<http://www.secpal.com/quiacp/quiacp.pdf.>

8 ESPANA. MINISTERIO DE SANIDAD Y CONSUMO, Op. cit

ESPANA. SOCIEDAD ESPANOLA DE CUIDADOS PALIATIAVOS. Guia de Cuidados Paliativos.
[En linea]. (abr.2002). [Consultado 30 abr.2008]. Disponible en
<http://www.secpal.com/guiacp/quiacp.pdf.>,
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en la IPS; finalmente, una IPS informa que cuenta con un médico oncélogo y dos

auxiliares de enfermeria (véase TABLA 8).

Se espera que en una unidad de cuidado paliativo; los miembros del equipo
tengan formacion basica en cuidados paliativos, por ejemplo en un programa de
postgrado en enfermeria oncolégica; de igual manera, se espera que mas del 50%
de las personas de este equipo, tengan formacion intermedia. Los lideres de la
unidad deben tener formacion avanzada y acreditada, es decir, postgrados y
grados de magister, tanto asi que en Espafia se esta negando el acceso a
aquellas unidades que no tengan un proceso de formacion continua, con un

programa anual de formacion y capacitacion para sus miembros.

Para la provision de los Cuidados Paliativos se identifican basicamente dos tipos
de recursos especificos, que pueden ser ordenados en funcion de su complejidad
en cuanto a composicion y estructura necesaria (ambos tipos no son excluyentes):

! MUNOZ, Op. cit.,.

Equipos de soporte de Cuidados Paliativos. pueden ser basicos (médicos vy

enfermeras) o completos si estan formados por mas profesionales como
psicologos, trabajadores sociales u otros. Su funcién es la de apoyo a otros

profesionales, asesoria y consultoria, y atencion directa de los pacientes cuando
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otros profesionales lo soliciten y se cumplan los criterios de inclusion. Su ambito

puede ser domiciliario, hospitalario o mixto. 3

En cuanto a las areas de especialidad del recurso médico se encontr6 que 13 IPS

tienen especialistas en areas de cardiologia, infectologia, neurologia, cirugia
general, hematologia, ortopedia, que son areas de cuidado complementario para

pacientes con cancer pero no enfocados directamente al cuidado paliativo.

En cuanto a profesionales de enfermeria, 6 IPS no cuentan con este recurso humano

en las areas y servicios de Cuidado Paliativo, y solamente 4 IPS cuentan con
Especialistas en Enfermeria Oncoldgica para apoyar este tipo de servicio. Se
explor6 si se contaba con recurso de profesionales de enfermeria con
especializacion en otra area, solamente 2 instituciones manifiestan tener este
recurso, pero en una de ellas su especialidad no es relacionada directamente con
cuidado paliativo. Respecto a otro recurso humano de enfermeria, la IPS que
brinda servicios de cuidado paliativo a otras EPS informa que cuenta con 90
Auxiliares, pero su participacion es esporadica en este servicio, sin ser exclusivas
para el mismo. Esta IPS no cuenta con ninguna Profesional de Enfermeria para

brindar cuidado a los pacientes hospitalizados y ambulatorios.

% FERNANDEZ, Guillermo. Programa Marcos de Cuidado Paliativo. [En linea]. (2001-2004).
[Consultado 30 oct.2008]. Disponible <http://www.syc.juntaex.es/ses/prog_marco_paliativos.pdf.>
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En el nivel de complejidad mas basico, una unidad de cuidado paliativo estaria
formada por una enfermera y un médico, aunque también podria ser una
enfermera y un quimico farmacéutico. Los equipos completos, ademas de tener
enfermera y médico, cuentan con psicologo, asistente social, fisioterapeutas,
fisiatras, quimico farmacéuticos, etc. Los equipos de referencia, ademas de ser
equipos completos, en términos de numero de profesionales, estan asociados con

investigacion universitaria.

Visto desde los niveles de organizacion, hay enfermeras de soporte que realizan
cuidados paliativos, equipos de soporte hospitalario y domiciliario y unidades de
cuidados paliativos, ademas de los sistemas integrales y sistemas complejos que

estan asociados con las redes de salud®*.

En las unidades dedicadas a pacientes con cancer se debe tener preferiblemente
especialidad en oncologia, medicina interna, anestesia, rehabilitacion, medicina
familiar, y ser apoyados por psiquiatria, radioterapia y cirugia oncologica entre
otras. Lo mismo sucede con profesionales de enfermeria oncologica y
psiconcologia, entre otros. De acuerdo con su complejidad, se tendra unidades de

consulta ambulatoria y hospitalizacion apoyados por grupos de atencion en el

¥ Ibid., .
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domicilio, donde el médico familiar, el personal de enfermeria, la rehabilitacion, el

trabajo social y la psicologia desempefian un papel fundamental®.

% RESTREPO, Maria Helena. Cuidado Paliativo: Una aproximacién a los aspectos éticos en el
paciente con cancer. En: Persona y Bioética. [En linea]. Vol. 9, No. 25 (2005); p. 6-45. [Consultado
11 abr.2008]. Disponible en <http://personaybioetica.unisabana.edu.co/>
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En cuanto al recurso humano de otras disciplinas y areas de apoyo para brindar
cuidado paliativo a pacientes con cancer, se encontro en el estudio que 10 IPS no
cuentan con profesionales de trabajo social, ni de psicologia, ni consejeros o
personal voluntario, y las 6 IPS restantes cuentan cada una con maximo 1 o 2
personas de estas areas en cada institucion. En este sentido, las IPS de la ciudad,
deben considerar la posibilidad de integrar en sus equipos a profesionales de
estas otras disciplinas para implementar servicios de apoyo fundamentales en el

cuidado paliativo de pacientes con cancer.

Para complementar la informacion sobre el recurso humano de Cuidado Paliativo
en las IPS de Bogota, se exploraron las funciones y actividades que cada
disciplina asume dentro de los equipos de trabajo, a partir de una lista que
comprendia funciones y actividades de tipo administrativo, educativo y asistencial,
se analiza cada funcion o actividad, desde la responsabilidad que cada disciplina
tiene en ella y las necesidades que aun existen en la ciudad para satisfacerlas
(véase TABLA 9). Se presenta la informacién en relacion a las actividades que los

integrantes de los equipos de cuidado paliativo

Se espera que en las IPS de Bogota La proporcién y formacion de los

profesionales de cuidado paliativo cumplan con un requisito como se exige en la

organizaciéon de los Cuidados Paliativos, que incluyan medidas y recursos
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humanos especificos en los servicios existentes de oncologia y cuidado paliativo,

para permitir que en todos los ambitos sea posible una atenciéon de calidad. Y

sean claros con este recurso.

TABLA9 Funciones y actividades de los profesionales en cuidado paliativo
FUNCIONES Y ACTIVIDADES MEDICO ENFERMERA | T. SOCIAL PSICOLOGO | OTROS
CONSULTA A PACIENTES 16 7 2 4 4
ADMINISTRACION DE TTOS 7 15 0 0 0
OTROS PROCEDIMIENTOS 13 11 1 0 0
DIAGNOSTICO SITUACIONAL 11 1 3 1
VISITA DOMICILIARIA 7 1 2 2
SEGUIMIENTO PACIENTES 15 11 2 5 1
EDUCACION PTE FAMILIA 8 13 3 7 1
ASESORIA Y CONSEJERIA 7 9 2 8 8
GRUPO DE APOYO 5 4 3 8 g
CAMPANAS AL PUBLICO 2 0 0 1
PLANEACION CUIDADO 10 10 1 3 1
CAPACITACION AL PERSONAL | 9 12 1 4 1
GESTION ADMINISTRATIVA 4 2 2 4
COORDINA. INTERSECTORIAL 2 1 1

Fuente: Datos obtenidos en el estudio

ASISTENCIALES EDUCATIVAS

ADMINISTRATIVAS
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6.3.1 Funciones asistenciales asumidas por el recurso humano de

cuidado paliativo

La actividad de consulta (médica) a pacientes en las 16 IPS es realizada por el

profesional médico; es indispensable que todo paciente tenga un diagnéstico de
cuidado paliativo y se le inicie un tratamiento para el alivio de los sintomas que
presenta. Se encontrd que todas las IPS cumplen con esta condicion fundamental
del cuidado paliativo. En 7 IPS, se informa que la enfermera realiza consulta (de
enfermeria); su importancia esta en la valoracién que realiza este profesional para
determinar las necesidades especificas del paciente en cuidado paliativo y su

familia.

En 2 IPS el trabajador Social participa realizando consulta para determinar el
impacto social que produce la enfermedad en el paciente y la familia y apoyarles
en este aspecto. En 4 IPS se informa que el psicélogo realiza consulta; esta
actividad responde a la necesidad de valoracién psicolégica del paciente
especialmente cuando se identifican alteraciones emocionales o se requiere
derivacién psiquiatrica en pacientes o familiares con trastornos identificados por

otros profesionales del equipo de salud.
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Administracion de tratamientos en 15 IPS la enfermera realiza esta funcién y en 7 se

informa que el médico también administra medicamentos a los pacientes en
cuidado paliativo; esta actividad cuando es realizada por el médico generalmente
obedece a situaciones clinicas en las que se requiere el uso de procedimientos
invasivos como el blogqueo nervioso en casos de dolor agudo o incontrolable. La
administracion de medicamentos por via oral o parenteral en los servicios de
cuidado paliativo se realiza fundamentalmente ante la manifestacion de sintomas
molestos en el paciente que requieren su alivio inmediato, esta actividad le permite
observar los efectos terapéuticos y los efectos adversos que se presentan en los

pacientes.

Realizacion de otros procedimientos se refiere a diferentes actividades, técnicas o

tacticas para solucionar diversos problemas fisicos que presentan los pacientes;
uno de los mas frecuentes es el dolor que requiere de procedimientos invasivos
anestésicos con finalidad terapéutica, como la colocacion de catéteres raquideos o
ventriculares; o neuroquirdrgicos: cordotomias, neurolisis para alivio del dolor.
También se considera entre estos la utilizacion de dispositivos de infusion en los
casos en que la administracion de medicamentos no pueda realizarse de una

forma mas simple (Por ejemplo, por via oral, rectal o subcutaneas intermitente).
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Se encontro que en 13 IPS los médicos cumplen esta funcion y las enfermeras en
11 IPS, que ademas realizan otras funciones o procedimientos como curaciones,
cambios de sondas, cambios de catéteres subcutaneos; durante éstos es posible
también evaluar el resultado de los tratamientos implementados. El personal de
enfermeria también participa en los procedimientos médicos de acuerdo a las

necesidades y la disposicion del equipo médico quien le necesita.

Diagnéstico situacional es una funcién importante que debe cumplirse dentro del

equipo de cuidados paliativos, y cualquiera de los profesionales que lo integran
esta en capacidad de realizarlo. Hace referencia a la identificacion de la condicion
particular que vive en un momento dado un paciente con cancer que requiere
cuidado paliativo. En el estudio se informa que en 11 IPS el médico realiza esta
actividad, en 7 IPS el profesional de enfermeria también participa, en 1 IPS el
trabajador Social, en 3 IPS los psicélogos y en 1 IPS otros; esta actividad es
fundamental para contribuir en la medicion de la eficacia y analizar la
productividad de los recursos adecuados para el cuidado paliativo en cada centro

asistencial.

Visita domiciliaria es una actividad de atenciéon disciplinar, multidisciplinar o

interdisciplinaria que se realiza en el lugar de residencia del paciente, en este caso

se refiere a la actividad que realizan los miembros del equipo de cuidados
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paliativos al domicilio del paciente con cancer para evaluar su condicidén clinica
general, determinar las conductas a seguir desde el punto de vista terapéutico
para el alivio de los sintomas y el acompafiamiento en esta etapa de vida del
paciente y su familia. En el estudio, se encontr6 que en 7 IPS los médicos
participan en la visita domiciliaria; se espera que su papel se oriente a brindar
informacion al paciente y la familia en temas relacionados al diagndstico,
prondstico y opciones terapéuticas.

En 5 IPS se inform6 que el profesional de Enfermeria realiza visita domiciliaria, su
funcién es importante porque coordina el cuidado que debe recibir el paciente y la
familia, solicita y administra los recursos materiales necesarios para la
implementacion de los cuidados en la visita domiciliaria, registra todas las
intervenciones o actividades realizadas por los correspondientes profesionales. La
participacion de Trabajo Social es importante, porque realiza las entrevistas
complementarias en domicilios con fines de diagndstico social y para incrementar
la comunicacién entre el paciente y la familia y éstos con el equipo tratante, en el
estudio se encontré que solamente en una IPS patrticipa Trabajo Social en la visita

domiciliaria.

La participacion del psicologo en la visita domiciliaria se enfoca a la deteccion de

las necesidades, conductas y recursos emocionales adaptativos o no adaptativos

del paciente, la familia y el entorno significativo considerando las distintas etapas
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evolutivas de la enfermedad. Solamente en 2 IPS se cuenta con el recurso de

psicologia para las visitas domiciliarias.

6.3.2 Actividades educativas asumidas por el recurso humano de

cuidado paliativo

Sequimiento a pacientes. Son las actividades establecidas para evaluar en forma

permanente la eficacia de los tratamientos indicados y el control de sus resultados
en los pacientes con cancer que se estan beneficiando de una atencion paliativa.
En general, se espera que sean los trabajadores sociales y los psicélogos quienes
asuman este tipo de actividades. Los trabajadores sociales deben realizar
entrevistas de seguimiento individual y familiar durante el tiempo en que el
paciente permanece en cuidados paliativos y los psicélogos implementan planes

de apoyo y seguimiento del duelo a través de la entrevista a familiares.

En este estudio se encontré6 que en 15 IPS se informa que el médico realiza
actividades de seguimiento de pacientes y en 11 IPS que el profesional de
enfermeria participa en él; se asume esta actividad como la verificacion y el control
del cumplimiento de las medidas terapéuticas instauradas en los pacientes, que

estos profesionales realizan durante la consulta, o la atencién y respuesta a las
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solicitudes realizadas por los familiares que se comunican telefénicamente a los
servicios de cuidado paliativo, cuando se cuenta con este tipo de servicio. Se
asume el seguimiento de pacientes, por parte de enfermeria como la actividad de
planificaciébn de acciones con el paciente, la familia y o el equipo quien esta a

cargo del paciente, recibiendo la atencion del cuidado paliativo.

Educacion al paciente y la familia. Se refiere a todas las actividades planeadas y

desarrolladas por profesionales del equipo de salud, para brindar informacion y
desarrollar ciertas habilidades tanto en los pacientes como en los familiares
cuidadores, relacionadas con el cuidado especifico que requiere el paciente en
diversos aspectos como la higiene, los cuidados de la piel y la boca, el manejo de
sondas, los cuidados con las ostomias y las heridas, y la medicacion que necesita

el paciente para el control de sintomas.

En el estudio se encontré que en 8 IPS los médicos participan en la educacion al
paciente y la familia. En 15 IPS esta actividad es realizada fundamentalmente por
la enfermera, quien educa y supervisa a la familia y su entorno afectivo sobre
aspectos de cuidado general del paciente, administracion de tratamientos
farmacoldgicos, cuidados basicos de higiene y confort, cuidados de la piel y boca,
alimentacion, eliminacion, movilizacion y rehabilitacion dentro del cuidado

paliativo. Se informa que en varias IPS, otros profesionales como el trabajador
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social y el psicologo también realizan educacion al paciente con cancer y su
familia; son actividades educativas derivadas de su perspectiva disciplinar
especifica para el cuidado paliativo de los pacientes.

Asesoria y consejeria a pacientes en cuidado paliativo y sus familiares. Estas actividades

se orientan a resolver las inquietudes que tienen los pacientes o sus familiares
sobre diversos aspectos, aconsejando lo que es recomendable o no, para el
paciente de acuerdo a su situacion clinica. De manera similar que en las
actividades de educacion, en el estudio se encontré6 que en 7 IPS los médicos
brindan asesoria y consejeria a los pacientes en relacion a aspectos relacionados

con el tratamiento.

En 9 IPS las enfermeras asesoran y aconsejan sobre los cuidados especificos en
pacientes con tratamientos oncoldgicos utilizados con finalidad paliativa (cirugia,
quimioterapia o radioterapia). En 8 IPS el psicologo brinda asesoria y consejeria
en relacion con el manejo de alteraciones emocionales que surgen comunmente
en los pacientes o sus familiares en esta etapa de la enfermedad; también dan
asesoramiento en la prevencion y el tratamiento del sindrome de desgaste

profesional a otros profesionales del equipo de Cuidados Paliativos.
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Los Grupos de Apoyo. Son el equipo de salud que esté a disposicion del paciente,

incluyendo a los voluntarios, que son entrenados y capacitados para cumplir una
mision de participar y cooperar en el cuidado paliativo para la atencién del
paciente con cancer; En 5 IPS los médicos conforman este grupo, en 4 IPS
enfermeria, en 3 IPS s Trabajo Social, en 8 IPS Psicologos, y 3 IPS otros (Damas
voluntarias) porque ellos conforman los grupos de apoyo, para cuidar al paciente y
dar ideas que garanticen un cuidado en donde todo el equipo esté de acuerdo y se
siga con un objetivo claro en comun acuerdo. Para mejorar la situacion clinica del

paciente y su familia.

Las Campafias educativas al piblico permiten informar a la comunidad,

profesionales, de la necesidad y la importancia de los cuidados paliativos para los
pacientes con cancer. En 2 IPS los médicos participan, Brindan informacién sobre
objetivos terapéuticos de cada nivel de atencion en los cuidados paliativos,
también en 4 IPS enfermeria esta presente, porque Implementan programas de
capacitacion en Cuidados Paliativos en pregrado y posgrado de la Carrera de
Enfermeria para incentivar al profesional de adquirir mas conocimientos e interés y
promover una atencién de optima calidad donde se garantice el cuidado del

paciente y el apoyo a su familia.
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6.3.3 Actividades administrativas realizadas por el recurso humano de

cuidado paliativo

La planeacion y cuidado se fundamenta en planear dia a dia la atencién del

paciente con cancer segun su Diagnostico, tratamiento y necesidad. En 10 IPS
informan la participacion de los médicos, son quienes organizan e Implementan un
plan terapéutico adaptado a las necesidades del final de la vida de pacientes y/o
familias con situaciones de maxima complejidad en aspectos fisicos, psicolégicos,
sociales o espirituales. En 10 IPS Enfermeria participa en esta actividad porque,
Promocionan la atencién domiciliaria a través de la provision de recursos humanos
y materiales y la capacitacion de la familia para llevar a cabo los cuidados. Y
Supervisando la implementacién de la terapéutica en domicilio a través del

seguimiento directo o indirecto.

La capacitacion al personal. Se realiza cuando todo grupo o persona de salud llega

e integrar el equipo de atencién de cuidado paliativo, sin tener conocimientos de
la unidad o area. En 9 IPS el médico participa, brindando informacion y
capacitacion de la unidad de atencion sobre la utilizacibn de los distintos
dispositivos, y Ejecuta de acciones de docencia y capacitacion a los
profesionales y estudiantes de la salud, (conferencias, cursos, rotaciones, etc.).

En 12 IPS Enfermeria participa porque tienen la capacidad de formar y orientar y
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capacitar al personal egresado, e informando del area y del cuidado que se les
brinda a los pacientes que se encuentran dentro de la unidad de cuidado
paliativo, e Implementan programas de capacitacion en Cuidados Paliativos al

personal interesado.

Gestion Administrativa. Son las acciones mediante las cuales los directivos de una

institucion de salud, desarrolla sus actividades a través del cumplimiento de las
fases del proceso administrativo: Planeando, organizando, dirigiendo, coordinando
y controlando, el cumplimiento de la funciones o actividades correspondientes al
personal de una institucion. En 4 IPS los médicos participan, ellos dirigen y
coordinan la labor que se debe desempefiar dentro de los niveles de atencion del
cuidado paliativo. En 8 IPSs enfermeria participa, cumpliendo con la obligacion
e iniciativa de delegar , planear y supervisar las funciones que le corresponden al
equipo de salud, Administrando e identificando las medidas indicadas de cada

nivel en la atencion del paciente, y su familia.

Coordinacién intersectorial. Son un grupo O personas que responden en la

formulacién y ejecucion de politicas, programas y acciones en ejercicio de sus
competencias, deben armonizar y coordinar su actuacidon para asegurar un
servicio eficaz. Se informa en 6 IPS que lo médicos participan porque ellos

formulan y organizan el protocolo de atencion e investigacion en Cuidados
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Paliativos, para promover el bienestar con el paciente y el apoyo a la familia. De
acuerdo a los programas correspondientes al cuidado del paciente con cancer, en
8 IPS Enfermeria participa, porque, supervisan los programas a través de las
acciones que realiza el equipo de salud tratante. En una IPS, los psicélogos,
participan, porque ellos realizan, la coordinacion y supervision de la inclusiéon de
otros recursos asistenciales de cuidado paliativo y la dinamica grupal (terapia
ocupacional, laborterapia, musicoterapia, reuniones multifamiliares, etc.).
Orientadas a la participacion de todo el equipo médico y la integracion del paciente
y su familia para el mejoramiento de la atenciéon. En 2 IPS, Trabajo Social
participa porque coordina y supervisa acciones del voluntariado adecuadas a la
complejidad de los niveles de atencion del cuidado paliativo y la coordinacién de
actividades de la red de soporte social necesarias para optimizar el tratamiento
indicado (escuela, lugar de trabajo, etc.).
El objetivo en este ambito es contribuir a la mejora del bienestar del paciente
terminal hospitalizado, mediante el asesoramiento y apoyo de los responsables
directos del caso, y mediante la actuacion directa cuando asi se le solicite por los
mismos, y facilitar el retorno y coordinacion con la atenciéon primaria y otros
recursos sociales y sanitarios cuando sea posible y deseable (7éase ANEXO 2). Para
ello realizaran actividades como:

& Apoyo a los profesionales de Atencién Especializada en el proceso de

atencion a las personas en situacion de terminal.
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&

Interconsulta mediante la evaluacion del enfermo, la familia y disefio de la
estrategia terapéutica mas adecuada, junto con el profesional responsable
de la atencion de los distintos servicios cuando se solicite su intervencion.
Apoyo en la realizacion de determinadas técnicas y aproximacion
adecuada al caso, mediante la asesoria y difusibn de las actuaciones
paliativas apropiadas. Coordinacion entre niveles asistenciales, siendo
vehiculo de informacion eficaz y de esta forma, asegurando la continuidad
en los cuidados.

Coordinacion con los recursos sociales.

Soporte en la docencia de los profesionales de Atencidn Especializada,
potenciando su tarea de formacion basada en problemas, adaptandose a
las necesidades formativas de estos profesionales, realizando sesiones
clinicas y haciendo de las visitas conjuntas una labor de tutorizacion.

Ser motores y apoyo en la investigacion sobre aspectos del programa. %.

Una observacion a futuro, es tener presente que las instituciones educativas y
prestadoras de salud se exijan y mejoren la participacion del profesional en
cuidado paliativo en todos los niveles de atencion, cumpliendo con las normas

establecidas, en funciones y actividades que debe desempefiar cada uno,

% FERNANDEZ, Op. cit.,.
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lograndolo con interés el trabajo en equipo para desarrollar una atencion de

Optima calidad en el cuidado del paciente con cancer.

Como un aspecto clave del recurso humano se propuso explorar las
caracteristicas personales y competencias que debe tener el personal que brinda
cuidado paliativo, para lo cual se solicitd a quienes respondian la encuesta, en un
listado de caracteristicas deseadas en este personal, calificar cada una segun su
importancia, con un valor de una escala de 1 a 5, donde 1 era la minima o ninguna
importancia y 5 era la maxima importancia de la caracteristica mencionada. De las
respuestas dadas por todas las personas que evaluaron las caracteristicas se
obtuvo un puntaje final que varid6 entre 4.5 y 5, considerandose todas las
caracteristicas mencionadas como muy importantes. (1éase TABLA 10). Sin
embargo, a manera de reflexibn, se presentan a continuacién en orden las

caracteristicas que obtuvieron los maximos puntajes.

En todas las 16 IPS se consideraron como caracteristicas muy importantes, los
siguientes aspectos, que obtuvieron un puntaje de 5/5: el compromiso, el
conocimiento, la empatia con pacientes y familiares, y el gusto con su trabajo. Los
conceptos comunes de acuerdo con la relacién y definicion de cada una de ellas

en la atencion de cuidado paliativo son los siguientes:
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Compromiso: En este caso, se entiende que una persona debe ser exigente
con su trabajo y cumplir con todas las responsabilidades que el area de
cuidado paliativo le exige y ante las que ha contraido una obligacién, en este
caso de tipo laboral.

Conocimiento del area: es la facultad de entender y juzgar las cosas con la
experiencia y reconocimiento de su trabajo; implica la formacién académica
especifica y la educacion continua en el campo del cuidado paliativo, a fin de
tener los elementos de juicio necesarios para brindar la mas alta calidad de
cuidados paliativos que los pacientes con cancer y sus familias requieren.
Empatia: es la Identificacion mental y afectiva de un sujeto con el estado de
animo de otro; en este caso se asume como el sentimiento de participacion
afectiva con el paciente quien recibe la atencion en cuidado paliativo, consiste
en ser capaz de comprender su situacion de manera integral y la de su familia.
Sentirse a gusto con su trabajo: desear, sentir placer y disfrutar lo que se hace
en el cuidado paliativo del paciente con cancer y su familia, tomarlo con
interés, madurez y responsabilidad para brindar un cuidado paliativo de 6ptima

calidad.

En un segundo lugar, se presentan las caracteristicas evaluadas entre 4.90 y 4.93,

también consideradas como muy importantes: cumplimiento, y amabilidad en el

trato con todas las personas, saber escuchar.
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= Cumplimiento: Hacer aquello que debe o a lo que esta obligado, satisfacer la
obligacion que se tiene para con alguien; en este caso es el Deber y la
obligacion de hacer las funciones correspondientes de acuerdo a lo
determinado para el cuidado paliativo de pacientes con cancer y su familia.

= Amabilidad en el trato con todas las personas: Afabilidad, complacencia, afecto
y agrado con los demas; optar por una aptitud de tolerancia, respeto y
aceptacion hacia la persona que esta en la necesidad del cuidado paliativo y su
familia.

= Saber escuchar: Prestar atencion y entender lo expresado por otros, en este
caso las manifestaciones de las personas que estan a cargo del personal de
salud que brinda cuidado paliativo a los pacientes con cancer en el trascurso

de su cuidado para que sus necesidades sean atendidas.

En tercer lugar, se presentan las caracteristicas evaluadas entre 4.81 y 4.87:

aportar nuevas ideas, y participacion en la toma de decisiones.

e Aportar nuevas ideas: Es la Facultad de iniciativa que se obtiene en el trascurso
de la educacion, ensefianza y la experiencia de su profesion para solucionar
diferentes situaciones relacionadas con el cuidado paliativo de los pacientes con
cancer y sus familias

e Participacion en la toma de decisiones: es la determinacion o resolucion que se

toma o se da en una condicion particular, en este caso del cuidado paliativo, se
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refiere a la Intervencion del individuo, en este caso el profesional, y su Interés
demostrado, para mejorar una condicién del paciente con cancer en cuidado
paliativo y su familia, aportando y contribuyendo con ideas que favorezcan este
objetivo.

En cuarto lugar, se presentan las caracteristicas evaluadas en 4.75: habilidad en

los procedimientos especificos, relacionarse con pacientes dificiles, comunicar

malas noticias.

e Habilidad en los procedimientos: es la capacidad, inteligencia, disposicion y
destreza para ejecutar algo, en este caso para realizar los procedimientos de
cuidado paliativo requeridos para el paciente con cancer.

e Relacionarse con pacientes dificiles: Es la capacidad que debe tener el
profesional de la salud para tratar y manejar cualquier circunstancia que se
presente en el cuidado y tratamiento del paciente con céancer y su familia,
especialmente en condiciones criticas, complicadas o de mayor exigencia por
parte de éstos.

e Comunicar malas noticias: Descubrir, manifestar o hacer saber a alguien algo
gue no espera 0 no desea conocer. Es una cualidad que debe hacer parte del
profesional de la salud para lograr un didlogo claro, directo con el paciente y su
familia frente a situaciones complicadas o dificiles que se enfrentan en relacion
con la informacion del diagnéstico, el tratamiento y el prondstico del paciente

con cancer, de acuerdo con su evolucion en el trascurso de su cuidado.
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En quinto lugar, se evalué con 4.5 la caracteristica de motivar el auto cuidado de
los pacientes definida como el disponer del animo de alguien para que proceda de
un determinado modo, en este caso, hace referencia a las actividades que realiza
el personal de salud para estimular al paciente con cancer y a su familia a realizar
las acciones de su cuidado; una forma es mediante la educacion enfocada en el

bienestar y la importancia del cuidado paliativo.

Es deseable que el personal que participa en los cuidados paliativos a pacientes
con cancer y sus familias, tenga un perfil ideal, para cumplir con las caracteristicas
competentes mencionadas. Ello sélo es posible mediante una formacién
académica especifica apropiada y un alto grado de motivacion para pertenecer al

grupo de atencion en cuidado paliativo
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INSTIT
UCION

TABLA 10 Caracteristicas personales esperadas en el recurso humano de cuidado
paliativo para pacientes con cancer y sus familias

Niv | Cumplimi | Compr | Comunicar | Relaciona | Motivar | Habilidad | Participaci | Saber Tener Tener | Aportar | Amabilida | Sentirs

el ento omiso malas rse con auto en 6nenla | escuchar | conocimi | empatia | nuevas | denel ea
noticias ptes cuidado | procedimi | tomade entodel | conptes | ideas | tratocon | gusto

dificiles de los entos decisione area y todas las con

ptes especifico S familiare personas su
S S trabajo

4 | 4 | 5 | 5 | 5 | 5 | 5 | 5 | 5 | 5 | 5
4 [ 4 | 4 [ 4 | 4 [ 4 | 5 | 5 | 5 | 5 | 5 |

Fuente: Datos obtenidos en el estudio
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7. CONCLUSIONES

Se encontrd que sélo una IPS publica y dos privadas de Ill o IV nivel, cuentan con
los recursos fisicos y algun recurso humano especifico, necesarios para brindar
una adecuada atencion de cuidado paliativo a pacientes con cancer, que requieren
una atencién especializada y organizada, donde se cubran todas sus necesidades
y de su familia, en relacién al cuidado paliativo, de acuerdo a lo descrito por la
OMS. De las 16 IPS de Bogota que respondieron la encuesta, 15 no cuentan con
un equipo de cuidado paliativo completo para brindar una atencion, que permita
cubrir todas las necesidades fisicas, psicoldgicas, y espirituales al paciente con

cancer.

Solamente 6 IPS cuentan con algunos recursos fisicos para ofrece cuidado
paliativo, en cuanto a servicios de hospitalizacién domiciliaria y trasporte propio
para realizar visitas domiciliarias. En 7 IPS, se tienen servicios complementarios
como radioterapia, quimioterapia, y psicooncologia, para diagndstico y tratamiento

oncoldgico, que son de uso comun para todos los pacientes con cancer.

En cuanto al perfil del recurso humano de cuidado paliativo en las 16 IPS de

Bogota, se encontr6 que solamente en una IPS publica se cuenta con

profesionales en todos los campos relacionados con el cuidado paliativo para
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pacientes con cancer; 3 IPS no cuentan con personal de Enfermeria, 5 IPS
cuentan con algunos profesionales y especialistas de diferentes areas que apoyan
la atencién de cuidado paliativo a pacientes con cancer, pero no son exclusivos de

este campo.

En cuanto a las funciones y actividades del personal de cuidado paliativo que
atienden pacientes con cancer, se encontré en el estudio, que las actividades
asistenciales en las 16 IPS son asumidas por personal médico, seguida por el
profesional de enfermeria; este personal participa en todas las intervenciones
asistenciales, educativas y administrativas establecidas para la atencion del
paciente; otros profesionales como los trabajadores sociales y los psicologos son

escasos en la mayoria de IPS.
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8. RECOMENDACIONES

Es necesario contar con estos recursos fisicos, humanos, para brindar atencion
de cuidado paliativo, en los niveles I, Il, y lll descritos por la OMS, desarrollando
estrategias que permitan cumplir, especialmente, en la actualidad los derechos,
leyes y normas establecidas por el gobierno, en conjunto con las instituciones
encargadas como son: el Ministerio De Proteccion Social seguida de la Secretaria
Distrital De Salud de la Ciudad de Bogot4, en donde la certificacion de calidad y la
acreditacion institucional se exijan para contar con los recursos necesarios de

cuidado paliativo y asi ofrecer servicios de alta calidad.

Lo anterior, busca que en Bogota, se puedan cubrir las necesidades de la
poblacion en las instituciones de salud, ofreciendo garantias que proporcionen una
buena atencion para los pacientes en estado terminal, donde debe adaptarse un
nuevo enfoque integral en nuestro Sistema Nacional de Salud. Este debe reducir

las necesidades fisicas, emocionales y espirituales que enfrentan los enfermos.

Pero si la situacién continla asi para los pacientes con cancer terminal; esto

representa que tienen que seguir el sufrimiento, la agonia, y que no se les

proporcione los tratamientos adecuados ni un apoyo fisico, emocional o espiritual
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para ellos y su familia. Llegando a tomar medidas legales como establecer tutelas
y denuncias, para que le sean cumplidos los derechos que, como pacientes, les

corresponde por ley.
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