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Introduccion

De acuerdo con las estadisticas emitida por la Organizacién
panamericana de la Salud OPS, las enfermedades crénicas
terminales aumentan considerablemente cada afo;
aproximadamente 30 millones de personas en el mundo
mueren a causa de estas patologias, en Colombia la cifra
de muertes puede alcanzar las 110 mil personas. Las
enfermedades terminales no solamente afectan a los adultos
mayores quienes presentan patologias subyacentes, sino
que también se estan afectando de forma considerable las
personas jovenes, las cuales se enfrentan a cambios radicales
en sus vidas alterando su dmbito social, familiar y laboral. Sin
contar con la comunidad infantil que las padece y presenta un
porcentaje importante dentro de nuestra poblacién.

Las enfermedades croénicas terminales son de lenta
progresion, irreversibles y de larga duracion; afectan al
individuo de manera fisica, psicolégica y espiritual; por tanto,
requieren de cuidados profesionales paliativos los cuales se
enfocan en el alivio del dolor, disminucién del sufrimiento
y brindar el bienestar requerido, no solamente al individuo
que la padece sino a su entorno familiar desde el inicio de la
enfermedad hasta el desenlace de esta.

En Colombia son muy pocos los programas de formacion
en enfermeria que cuenten con un modelo académico en
cuidados paliativos tanto en adulto como en nifios; por
consiguiente, se observa en los profesionales de enfermeria
que sus conocimientos son escasos en el manejo cientifico de
pacientes en condicion de cronicidad, de esta manera nace
la pregunta de investigacion ;Cuales son las necesidades
curriculares que responden a la formacion integral en
cuidados paliativos en el pregrado de Enfermeria?
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Cuidados Paliativos como enfermedad cronica

La enfermedad crénica terminal segin la Guia Espafiola de Cuidados
Paliativos (Sociedad Espafiola de Cuidados Palitivos, 2014) se define
como aquella patologia que presenta las siguientes caracteristicas
no so6lo para definirla sino para establecer su tratamiento; que sea
una enfermedad avanzada, progresiva, degenerativa e incurable,
independiente del prondstico de vida conun tiempo limitado, que tenga
un alto impacto fisico y emocional tanto en el individuo; como en los
familiares y el equipo terapéutico. La enfermedad puede presentarse
con multiples sintomas llevando a perdida de la independencia, a
respuestas inadecuadas o escasas al tratamiento. Cuando el paciente se
encuentra en situacion de agonia comienza a mostrar deterioro fisico
intenso, debilidad extrema, trastornos cognitivos y de la conciencia,
trastornos urinarios y de digestion. (Tizén Bouza, 2004)

Las enfermedades que requieren cuidados paliativos y que se
presentan usualmente entre la poblaciéon adulta son: Enfermedades
Cardiovasculares, Alzheimer, enfermedades pulmonares ya sea de
origen obstructivo cronico como las fibrosis, VIH/Sida, enfermedad
renal crénica, cirrosis hepatica, enfermedades autoinmunes, diabetes,
esclerosis multiple y cancer. Las enfermedades que requieren
cuidados paliativos en poblacién infantil son el cancer, enfermedades
hematolégicas, enfermedades cardiovasculares, anomalias congénitas
severas, trastornos del sistema inmune, VIH/Sida, enfermedades
renales, trastornos neurolégicos y algunas condiciones neonatales
incurables (Acosta Pefialoza, 2017 de Octubre).

De acuerdo con estas patologias los pacientes que deben recibir
los cuidados paliativos se contemplan en tres grupos: el primer grupo
corresponde a pacientes terminales; dentro de ellos se encuentran
pacientes oncologicos, pacientes con pronosticos de vida limitado,
pacientes con SIDA y otros pacientes terminales. El segundo grupo
corresponde a pacientes con procesos crénicos en estadios avanzados
como las enfermedades pulmonares obstructivas, insuficiencia
cardiaca, enfermedad renal crénica y en el tercer grupo se encuentran
los pacientes con limitacién funcional y/o inmovilizados complejos.
(Universidad del Bosque, 2016)
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Todas estas patologias requieren de un cuidado enfocado no solo;
en el alivio de la enfermedad, sino en el alivio del sufrimiento a través
de los cuidados paliativos, los cuales se encuentran definidos por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como:

Un enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus
familias que enfrentan problemas asociados con enfermedades
mortales, mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento por medio
de laidentificacién temprana y la evaluaciéon impecable; el tratamiento
del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales. (OMS,
2013)

El objetivo principal de los cuidados paliativos estd centrado en
apoyar, conservar, mejorar la calidad de vida, el bienestar del paciente
y su familia, trabajando desde el inicio de la enfermedad, modificando
e individualizando los cuidados de acuerdo con los avances en cada
etapa y el tipo de paciente hasta el final de la vida con el fin de
garantizar un adecuado manejo de la enfermedad. (Pereira Arana,
2016). Su finalidad no es prolongar la supervivencia del paciente
sino conseguir un manejo conservador de los signos y sintomas de la
enfermedad ofreciendo un soporte adecuado del paciente y su familia
en el proceso del final de la vida en colaboracién con los cuidadores.
(Hernandez-Zambrano, 2019)

Uno de los puntos claves es mejorar la calidad de vida, la cual
se encuentra definida por cada individuo desde puntos de vista
diferentes, segun sean sus historias de vida, algunos la identifican
como las técnicas por medio de las cuales puede disminuir el dolor,
en otros casos la forma en que se relacionan los efectos que causa
esa enfermedad en su diario vivir ,por ultimo estan los pacientes que
se encuentran angustiados por la incertidumbre que les genera la
enfermedad a ellos y sus familias (Hagan, 2018).

Desde el punto de vista humanistico la calidad de vida de un
ser humano se basa como lo cita el autor: el estado de su bienestar
evaluado a través del grado de satisfaccion de sus necesidades en
relacion con un dptimo de tal satisfaccion, en interdependencia con su
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ambiente (Jessup Caceres, 1996).Es importante resaltar la definicion
que tenga cada individuo con respecto al estado de satisfaccion .

La Organizacion Mundial de la Salud también nos define los
cuidados paliativos para nifios como en un “cuidado total activo del
cuerpo, la mente y el espiritu del nifio, y el apoyo brindado a la familia”
(OMS, 2013) Estos cuidados van muy de la mano con los manejos
interdisciplinarios recibidos por un adulto.

Los cuidados paliativos requieren de la atencién de un equipo
multidisciplinario conformado por expertos que atienda las
necesidades de estos pacientes; dentro de este equipo encontramos:
meédicos, profesionales de enfermeria, terapeutas, psicélogos para el
manejo del dolor y otros sintomas, adicionalmente el paciente debe
recibir apoyo espiritual desde sus creencias espirituales durante
el trastorno, la enfermedad y el duelo (Universidad del Bosque,
2016). Las familias y cuidadores requieren constantemente de este
apoyo interdisciplinario ya que generan cargas al no saber manejar
situaciones de estrés, ansiedad y depresion.

Los cuidadores y/o familiares deben tener una intervencion eficaz
desde el principio de la enfermedad ya que ellos son los directos
encargados del cuidado domiciliario, una vez se diagnostique el
paciente se debe realizar una exhaustiva valoraciéon en busqueda de
una adecuada intervencion de la familia porque no siempre tiene las
destrezas, habilidades o simplemente el interés de realizar estas tareas
por diferentes motivos ya sean econémicos educativos o culturales. Si
se encuentra el familiar y/o cuidador con las caracteristicas requeridas
para realizar este acompafiamiento se debera planificar el cuidado
mediante, educacion, soporte practico y emocional del todo el nucleo
familiar y ayuda en la rehabilitacion de la familia y el manejo del duelo.
(Sociedad Espafiola de Cuidados Palitivos, 2014)

Segun el observatorio de cuidados paliativos, se estima que en
Colombia la poblacién que requiere de cuidados paliativos sea
aproximadamente de 80.000 personas al afio, y que el 70% de la
poblacidn fallece a causa de una enfermedad crénica pasando por las
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etapas avanzadas y terminales con necesidades de cuidados paliativos
(Universidad del Bosque, 2016); esto hace que permanentemente
se estén abriendo instituciones que cuenten con servicios tanto
hospitalarios como ambulatorios especializados en esta area con
atencion tanto al paciente como a su familiar. El aumento y la aparicion
de estas enfermedades crénicas terminales aunado a el envejecimiento
de la poblacidn, hace que se requiera de trabajadores de la salud con
las competencias y entrenamientos necesarios para atender estas
personas; por lo tanto, es imperativo que las universidades en sus
diferentes programas académicos incluyan en sus mallas curriculares
esta catedra;aunque, dentro de algunas asignaturas se tienen en cuenta
algunos contenidos del cuidado en la enfermedad cardiovascular en la
catedra cuidado del adulto, cuidado del nifio o cuidado oncolégico; ya
que son las dos patologias mas prevalentes a nivel mundial.

En Colombia, de acuerdo con: La ley Consuelo Devis Saavedra
describe los cuidados paliativos como:

Los cuidados apropiados para el paciente con una enfermedad
terminal, crénica, degenerativa e irreversible donde el control del
dolor y otros sintomas, requieren ademas de apoyo médico, social,
espiritual, psicolégico y familiar, durante la enfermedad y el duelo. La
atencién paliativa firma la vida y considera el morir como un proceso
normal (Ley 1733 de 2014, 8 de Septiembre de 2014).

Estaleypretenderegularlosserviciosdecuidadospaliativosteniendo
en cuenta el manejo integral que la poblacidn requiere en cualquier
fase de la enfermedad, mitigando el dolor, aliviando el sufrimiento
y otros sintomas con el fin de mejorar la calidad de vida durante el
proceso de la enfermedad. En su articulo 9 (Constitucion Politica de
Colombia, 1991), la ley establece las cooperaciones internacionales
con el fin de desarrollar programas de cuidados paliativos que
permitan la capacitacién de personal para promover la atencion es
esta poblacion. Dentro de las discusiones en la politica nacional se
encuentra en borrador un documento sobre el talento humano de la
salud, mediante el cual se fomenta el fortalecimiento de competencias
como parte de las estrategias para la atencién primaria en salud en
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Colombia. Las politicas publicas deben continuar encaminadas a
identificar la poblacién en condiciones de vulnerabilidad que presenta
enfermedades cronicas terminales, ampliar los recursos econémicos
paraladisposicién de medicamentos, establece recursos ala educacion
para la formacién de los profesionales de la salud en el manejo de
pacientes en condicién de cronicidad, aumentar el talento humano
para la atencidn en cuidados paliativos ,invertir en la infraestructura
hospitalaria para poder garantizar el acceso al sistema de salud,
aportar a través de las entidades subsidiadas y contributivas todos
los insumos y medicamentos necesarios para el cuidado domiciliario
y continuar en la busqueda de mejoras en la atencion ya existente.

Una de las variables que afecta la garantia efectiva de este
derecho es la falta de formaciéon académica ya que en Colombia en la
mayoria de instituciones de educacion superior no se contempla las
competencias basicas en cuidados paliativos dentro del curriculo de
estudios, esto hace que no se pueda garantizar la atencion por parte
de un profesional competente formado en esta area disciplinar a un
individuo o comunidad que tenga necesidades paliativas en cualquier
etapa de la enfermedad. Tradicionalmente los cuidados paliativos no
han tenido un alto perfil dentro de la educacién en general y en la
formacion profesional, dentro de la literatura tanto médica como de
enfermeria no se encuentra mucha informacién sobre el manejo de
cuidados hacia el final de la vida, esto explica por qué el profesional
de salud no se encuentra bien entrenado en temas como: Dar malas
noticias, evaluar prondsticos desfavorables, controlar sintomatologia
o ayudar a los pacientes en la toma de decisiones dificiles; también
explica por qué es tan tardia la remision del paciente a cuidados
paliativos. Sin embargo, sin ser nombrados cuidados paliativos estas
practicas pueden ser adquiridas dentro del ejercicio rutinaria de
su quehacer diario, sin necesidad de haber sido aprendida en una
institucion de formacion superior.

El propdsito de la enfermeria es el cuidado del ser humano desde su
concepcidn hasta la muerte, sus acciones se encuentran enmarcadas
en un fundamento cientifico y humanista, sustentado por modelos y
teorias de soportan el actuar enfermero desde la disciplina y practica
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profesional. Estos modelos permiten el desarrollo de la profesion ya
que conllevan a la interaccion de un cuerpo de conocimientos que
mejoran la practica en todas las areas. Segiin Hagan (Figueredo Borda
N. R.-P.-V,, 2019), todas las enfermeras deberian ser competentes para
cuidados paliativos, independientemente de su entorno o area de
trabajo, haciéndolo posible por medio de programas de capacitacion
en cuidados paliativos tanto en pregrado como en posgrados, que
incluyan habilidades en la comunicacidn, objetivos de atencién y toma
dedecisiones. Asi; como de crear un entorno que apoye alas enfermeras
desde el punto de vista moral, potenciando su capacidad y alcance
laboral. Brown et al. (2010) estudiaron el impacto de un programa
educativo de enfermeria sobre el final de la vida para disminuir la
ansiedad relacionada con la muerte y el conocimiento del proceso de
esta, utilizando los principios de la teoria y la practica propuestos por
Kolcaba (1994) (Gémez Ramirez, 2016). Estos autores determinan que
la teoria es un referente clave para consolidar estrategias educativas.

El modelo de Davies y Oberle se desarrollé con el propdsito de
describir el componente clinico del rol de la enfermera en el cuidado
paliativo, los atributos de enfermeria paliativa para la practica y los
programas de formacion. (O’Berle, 1992). El rol de enfermeria se
orienta hacia un ser solidario con multiples dimensiones. Ser capaz
de valorar, ser capaz de lograr conexion, ser capaza de capacitar y
hacer, ser capaz de encontrar el significado y la preservacion de la
propia integridad. Este modelo considera que no debe separarse a la
enfermera de su ser como persona.

El contacto permanente con el paciente con enfermedad crénica
terminal ha permitido al profesional de enfermeria a adquirir
habilidades en la comunicaciéon en donde se aprende a escuchar
e incluso interpretar tanto el lenguaje verbal como no verbal del
paciente y su familia con el objetivo de atender todas sus necesidades
,planear actividades para la atencion directa del paciente ,ejecutar
acciones acertadas que permitan tomar decisiones en su manejo; pero
esto no es suficiente, se necesita preparacion profesional en el tema.
La enfermera quien siempre se encuentra motivada e interesada
en adquirir nuevos conocimientos, habilidades y destrezas en el
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manejo de pacientes en condicion de vulnerabilidad debe formarse
a nivel profesional y posgradual para brindar una atencién con
altos estandares de calidad. Ademas; deber tener formacion en los
cinco roles basicos de la enfermeria; rol clinico, consultoria clinica,
administracidn, educacion e investigacion ya que constituye el primer
nexo entre el paciente, familia y miembros del equipo interdisciplinario
de cuidados paliativos (Figueredo Borda N. R.-P.-V,, 2019).

Dentro de las barreras que se encuentra en algunas enfermeras
en su rol en cuidados paliativos; son, la renuncia de estas a liderar
conversaciones centradas en cuidados en pacientes con enfermedades
cronicas terminales ya no tiene claridad hasta dénde llega su
intervencion y si su actuacion esta en el dominio de la profesion,
teniendo en cuenta que en este cuidado participan otras disciplinas
médicas. Por ejemplo, Bradley et al. (2001) descubrieron que las
enfermeras con mayor capacitaciéon y mayor entrenamiento tenfas mas
probabilidades de manejar adecuadamente sus pacientes en cuidado
paliativo frente a las enfermeras que no tenian estas competencias.
Adicionalmente la falta de preparacién en esta area hace que la
enfermera dude para relacionarse con estos pacientes y su familia,
ellas no identifican claramente cuando es el final de la vida, mantienen
la esperanza de la cura de la enfermedad en lugar de ayudarlo junto
con su familias a establecer estrategias que involucren cuidados que
comprometan el final de la vida, evitan conversaciones que impliquen
la palabra muerte con los pacientes ya que esto les puede generar
dilemas éticos y morales especialmente cuando no se ha discutido
este tema entre especialistas, pacientes y familiares. (Figueredo Borda
N. R.-P-V,, 2019; Hagan, 2018)

La OMS plantea la necesidad de promocionar una politica educativa
através de alianzas multisectoriales que respalden la formacién basica,
intermedia y avanzada de los profesionales de la salud. Por tanto, es
necesario generar espacios que permitan ampliar sus conocimientos
en alianza con las universidades y las asociaciones cientificas. En
Colombia hay un namero insuficiente de especialistas en cuidados
paliativos y no existe una reglamentacion clara sobre la formacion
del recurso humano en los diferentes niveles, como se propone en el
ambito internacional. (Acosta Pefialoza, 2017 de Octubre).
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Las recomendaciones de la American Nurses Association
(American Nurses Association, 7 de abril de 2017) hacen un llamado
a las enfermeras para dirigir y transformar los cuidados paliativos,
esta iniciativa se toma de acuerdo a una revision de las competencias
establecidas para una enfermera estandar y una enfermera con
formacién en cuidados paliativos , y observé los cuidados paliativos
son una dimension transversal del cuidado de enfermeria con
implicaciones directas para el alcance de cada enfermera ,este
llamado se hace en todos los niveles de enfermeria para realizar un
cambio en la parte cultural de la profesion referente al cuidado y a
la bisqueda de avanzar en su propios conocimientos. La asociacion
emite recomendaciones con el fin de apoyar la educaciéon en el area
de enfermeria, con respecto a las auxiliares de enfermeria deben
tener bases con programas cortos de capacitacion que permitan
desarrollar habilidades en comunicacién, conocimientos y manejo
en sintomatologia de la paciente asociada al final de la vida. El
profesional de enfermeria debe contar con formacién de caracter
obligatorio en cuidados paliativos integrando las competencias en
los planes de estudio de enfermeria tanto en pregrado como en
posgrado independientemente del drea de especializacion; en su
recomendacion incluye el apoyo administrativo desde la inclusion
de nuevos cargos laborales incentivos desde la parte econdmica,
adicionalmente establece crear un ambiente adecuado laboral en
donde se tengan en cuenta las necesidades de las enfermeras desde
su parte fisica, emocional y espiritual con la creacion de grupos de
apoyo ya que el manejo de pacientes con enfermedad crénica genera
alta carga emocional y desgaste fisico.

Anivel nacional existe la Red Colombiana de Educacién en Cuidados
Paliativos (REDCOLEDUPAL); organizacion que se preocupa por la
educacion y la investigacion en cuidados paliativos; en su encuentro
en el afio 2015, junto con diferentes universidades interesadas en
incluir formacién en cuidados paliativos en sus diferentes carreras
en pregrado como: medicina, enfermeria y psicologia; describen
en su relatoria con la mesa de enfermeria diferentes opiniones con
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respecto a las competencias académicas que les gustaria incluir en sus
programas dentro de las cuales estan: que sea de obligatoriedad incluir
la asignatura teoria-practica en el plan de estudios con una intensidad
académica que permita obtener las competencias propuestas,
dentro de las 33 establecidas se destacaron con promedios altos:
Definicidn de los cuidados paliativos, compresion del sistema de salud
y la ubicaciéon de los cuidados paliativos formas de organizacion,
comprension de la dindmica familiar y el desgate del cuidador y
como prevenirlo, establecer comunicaciéon con el paciente, la familia
y el cuidador sobre el diagnoéstico, el pronoéstico ,la enfermedad el
tratamiento, los sintomas y su manejo, y las necesidades de los ultimas
dias /semanas de vida entre otras. (Red Colombiana de Educacién en
Cuidados Palitativos, 2015, pag. 10).Los participantes describieron
la importancia de poder contar con docentes con formacién y
entrenamiento en cuidados paliativos dentro de sus aulas; de
establecer convenios docentes- asistenciales en el desarrollo de sus
practicas; dentro de otras necesidades. Asi mismo; se establecieron
pautas que irfan encaminadas a involucrar los entes académicos en
los programas de formacion en cuidados paliativos como enfatizar en
la importancia en la prestacion de servicios de salud de forma integral
en todos los niveles de complejidad con las diferentes enfermedades
cronicas terminales, fomentar en los futuros egresados el interés del
manejo de pacientes en condicion de cronicidad junto con su grupo
cuidador; incentivar la investigacion en este campo, seguir motivando
a Decanos y directores académicos en la continuacién de reuniones
establecidas para este fin. (Red Colombiana de Educacién en Cuidados
Paliativos (redcoledupal), 2015) .

Metodologia

La investigacion se realizara a través de un disefio cualitativo
descriptivo. Segun Sandin,2003) busca “Comprender los fendmenos
educativos y sociales, a la transformacion de practicas y escenarios
socioeducativos” (Lara, 2017) .Se utilizara el consenso de expertos a
través de la Técnica Delphi.
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Conclusiones

Desdela areas delaeducaciony la enfermeria, es importante formar
personal asistencial tanto en el area tedrica como practica ,asi como
empoderar alos futuros profesionales de enfermeria con competencias
basicas para el cuidado de los individuos y la comunidad que presentan
enfermedades cronicas en etapas avanzadas y especialmente al final
de la vida; estos requieren de un cuidado holistico e integral por parte
de los profesionales de la salud ,en especial de la enfermera quien
brinda el cuidado directo. Segun diferentes estudios prueban que
esta formacién debe iniciarse desde el pregrado y continuarse en las
especializaciones en el area ,ademas de recibir educacion continuada
con el fin de actualizarse y mejorar habilidades en el manejo de
pacientes con necesidades paliativas, adicionalmente poder brindar
un cuidado con calidad ,sobre las bases cientificas soportadas en la
evidencia, es alli donde se hace imperativo que las instituciones en
educacion superior y la universidades implementen en su curriculo
esta catedra.
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