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RESUMEN

Los Cuidados Paliativos en su evolucién histérica, han presentado un desarrollo muy
importante, gracias a la preocupacion de la comunidad sanitaria, quien ve en su
implementacion la respuesta a los diversos cambios que la humanidad esta atravesando
como el envejecimiento de su poblacion, la presentacién de patologias de alto impacto en la
poblacion pediatrica y la retoma por la humanizacion y trato digno a los enfermos en
condicién al final de la vida. La limitada y escasa formacion académica especializada y de
sub especializacion al personal sanitario, hace que hoy en dia, se consideren politicas de
inclusién de formacién desde los primeros escalones del aprendizaje universitario, es por
esto que se justifica la necesidad de crear la catedra de Cuidados Paliativos Pediatricos en
la Escuela de Medicina para el pregrado de la Fundacion Universitaria Juan N. Corpas. En
Colombia ya esta en marcha el proyecto liderado por la Red Colombiana de Educacién en
Cuidados Paliativos, quienes estan aportando la creacion de la estructura curricular y de
implementacién para los programas de pregrado en Medicina, Enfermeria y Psicologia. El
gran beneficiario de esta implementacion sera el paciente tributario y su familia, ya que se
mejorara su calidad de vida y se podra intervenir de manera holistica tal como rezan los

principios de la atencién paliativa integral, integrada e integradora.

PALABRAS CLAVE

Cuidados paliativos, educacion médica, curriculo, pregrado, humanizacién
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ABSTRACT

In their historic evolution, The Palliative Cares have presented a very important development,
thanks to sanitary’s community concern, which sees on its implementation the response to
diverse changes that humanity is going through like it's population aging, the presentation of
high impact pathologies in pediatric population and the retake of humanization and worthy
treat to diseased people in life’s end condition. The limited and scant specialized academic
formation and of sub-specialization to sanitary personal, generates that now days, formation
since first steps of academic learning politics are considered. This is why the necessity of
creating a Pediatric Palliative Care cathedra is justified for the Medicine School at Fundacién
Universitaria Juan N. Corpas.

In Colombia, the project leaded by Red Colombiana de Educacion in Palliative Care is
already on going, which are providing the creation of the curricular structure and
implementation for undergraduate programs in Medicine, Infirmary and Psychology.

The great beneficed in this implementation will be the tributary patient and his family, as his
life quality will be improved and it will be possible to intervene in a holistic way as the

principles of comprehensive, integrated and inclusive palliative care attention pray.

KEY WORDS

Palliative Care, medical education, curriculum, undergraduate, humanization
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INTRODUCCION

Dentro de la evolucion histérica de la medicina y los cuidados del paciente, se observa que
“Cuidar”, es un aspecto de la atencién en salud que ha estado siempre presente, pero en
ocasiones muy poco reconocido por las sociedades cientificas y medicas, quienes por su
desmedida preocupacion por el saber, los avances cientificos, medicamentos novedosos,
avances en tratamientos y demas, han dejado estos, a la bondad y la caridad de

instituciones religiosas, grupos de voluntarios y posteriormente a la enfermeria.

Histéricamente, se establece que los “cuidados” se evidencian desde la Antigua Roma; a su
vez en la Biblia se reconocen en unos de sus Evangelios la Parabola del Buen Samaritano
cuando JesuUs comenta a sus escuchas el hombre que contrata a un enfermero para que
cuidara al hombre herido (Lucas 10, 35-36), posteriormente en diferentes épocas de la
civilizacion humana, se reconocen diferentes grupos de personas en calidad de voluntarios,

religiosos, militares, enfermeros, como dadores de cuidados.

Es importante mencionar que la “mujer”, presenta en la historia una evolucién de su rol y
aceptacion en la sociedad como ser util y capaz de realizar actividades diferentes a las del
hogar y por que no mencionar cuando no se llegaban a catalogar como “brujas” cuando ellas
intentaban realizar actividades profesionales, este nefasto capitulo para las mujeres se
presenté durante el medioevo, época oscura y llena de herejia sefialada por la iglesia
catdlica hacia la mujer. Luego ellas podian trabajar como enfermeras no remuneradas

(cuidadoras informales).

Durante la Guerra de Crimea hacia los anos 1853 y 1856, aparece en sus renglones
Florence Nightingale, enfermera inglesa quien con valentia y sobrepasando los limites
sociales y militares, ayuda de manera directa en el propio campo de batalla a los soldados
heridos, lo que conllevé a verdaderos cambios en la estructura del sistema sanitario militar
de Gran Bretafa, mejorando notablemente con sus intervenciones los indices de morbi
mortalidad. Practicamente por sus logros, hoy en dia, la enfermeria la considera como un

ejemplo y fundadora de la enfermeria como profesion.

Desde mediados del siglo XIX, cuando la enfermeria ya considera como profesién, ha
venido forjando profesionales con un gran campo de conocimientos y competencias en los

cuidados de los pacientes. A la par de todo este desarrollo de la enfermeria, encontramos la
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palabra “Hospicio” (proviene del latin y significa hospedar y hospedarse), que significa en
sintesis, lugar de acogida. Sin embargo, hay que mencionar que esta se emplea desde
hace mas de dos mil afios cuando Fabiola, discipula de San Jerénimo crea un refugio para
andariegos. Con el pasar de los anos, estos hospicios cobran importancia hacia el siglo IV
después de cristo en region de Bizantinos, luego en Roma y posteriormente a lo largo de

Europa, generando los primeros hospitales (1).

Hacia el afo 1842, en Francia, se fundan los Hospicios o Calvarios por Madame Jeanne
Garnier. Luego en 1905 la comunidad de Hermanas Irlandesas de la Caridad, construyen en
Hackney (Inglaterra), el Hospicio St. Joseph’s. EI movimiento moderno de los Hospicios, se
le puede otorgar a la creacion del St. Christopher’s Hospice de Londres, hacia el afio de
1967, gracias a su fundadora Cicely Saunders, britanica de nacimiento, enfermera,
trabajadora social y doctora, a quien se le atribuye la fundacidon del Movimiento Hospice y
quien revolucioné los cuidados de los enfermos al final de la vida adoptando un sistema de
atencion Holistico. Gracias a su labor se abrieron alrededor de 240 hospicios en solo el
Reino Unido, haciendo de este un gran movimiento que ha contagiado a diversos paises de
Europa (2), entre los mas importantes se destaca Espafa, a nivel de América del Norte ,
Canada y Estados Unidos, En América Latina se destacan México, Chile y Argentina. A

esta noble mujer se le considera como la fundadora de la Atencién Paliativa Moderna.

Puntualmente para describir aproximadamente la creacion de los Cuidados Paliativos
Pediatricos, se evoca el afo 1982, cuando se crea el Oxford Helen House, como centro
pediatrico paliativo dentro del Movimiento Hospice en Inglaterra. La evolucién en la medicina
paliativa pediatrica, ha llevado a mejorar, la asistencia y el acompafamiento de la
enfermedad a un manejo holistico, donde la preocupacion no es el paciente en si, sino un

todo que incluye a la familia como unidad de atencion.

Al paralelo del crecimiento del Movimiento Hospice y los cuidados paliativos en Europa, se
llega a la necesidad imperiosa de “capacitar’ al personal de atencion sanitaria, quienes
conforman los grupos de atencidn paliativa, dado el crecimiento y el desarrollo de las
competencias y habilidades para enfrentar una poblacién tributaria de los cuidados
paliativos. En 1985, en el St. Christopher se fundamentaron los requisitos de formacién para
dicho personal. En 1987 se reconoce la medicina paliativa como especialidad, por el Colegio

de Médicos en Europa, posterior a esto diferentes Colegios de Medicina lo adoptan.
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Algunos de los paises Latinoamericanos, como México, Chile, Argentina, Peru, Brasil y
Colombia, como los mas representativos, han puesto el ojo en los cuidados paliativos y se
han preocupado por incorporar en sus sistemas de atencion en salud, algunas politicas y
reglamentaciones que apliquen para la atencidn de pacientes tributarios de esta
especialidad. En Colombia particularmente existen leyes que actualmente se encuentran en
proceso de reglamentacion e implementacion que permite al sistema de salud garantizar la
accesibilidad de los pacientes a estos servicios, encontramos pues la norma mas reciente
que es la “Ley 1733 Consuelo Devis Saavedra del 8 de Septiembre de 2014” (Ver Anexo 1).
Algunos de estos paises estan mas avanzados y mas comprometidos con sus politicas y

acciones, algunos otros no lo estan.

Histéricamente en Colombia se conoce que a principio de los afios ochentas, se funda en
Medellin la primera Clinica de Alivio de Dolor y Cuidados Paliativos por el Doctor Tiberio
Alvarez(3), hacia 1987 en Bogotd, la Psicologa Isa Fonnegra crea la primera fundacion de
ayuda a la familia de pacientes con condicion terminal (Fundacion Omega)(3),
posteriormente en el afo 1988 en la ciudad de Cali, Liliana De Lima crea y dirige el primer

Hospicio (Centro de Cuidados Paliativos), asociado a la fundacién La Viga(3).

Por definicion, segun la Organizacion Mundial de la Salud en el afio 2004 : “Los cuidados
paliativos son un enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se
enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a
través de la prevenciéon y alivio del sufrimiento por medio de la identificaciéon
temprana e impecable evaluaciéon y tratamiento del dolor y otros problemas , fisicos,

psicolégicos y espirituales” .

La Asociacion por los Cuidados Paliativos Pediatricos, realizan una definiciéon en el marco de
la guia de recomendaciones para los servicios de cuidados paliativos pediatricos: “los
cuidados paliativos para nifios y jovenes con situaciones que limitan su vida son un
enfoque activo y total en el cuidado, desde el momento en que se diagnostica o
identifica esta situacioén a lo largo de la vida y la muerte del nifio mas alla. Comprende
elementos fisicos, emocionales, sociales y espirituales. Incluye el manejo de los

sintomas, la posibilidad de respiros y el cuidado en la muerte y el duelo”(4).

En cuanto a la formacion de personal sanitario sea la rama que sea, observamos que desde
el principio de los estudios vemos la salud como calidad de vida y de cura, mas no como

parte de un proceso vital que termina con la muerte. Es normal encontrar en la mayoria de
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los pensum de las facultades de medicina, que el objetivo de la ensefianza es curar
(especializacion y supra especializacion) y propender la vida, desconociendo que como fase
propia de la enfermedad existe un momento denominado muerte, que conlleva muchas
veces al medico tratante a sufrir de impotencia y frustracion, ante el hecho de no poder
actuar con conocimiento y/o sentido particular. Se observa ademas, que poco reconocemos
el punto, en el cual se tiene que establecer el diagnostico y pronostico para ser tributario de
cuidados paliativos y mucho menos sabemos enfrentar, el tener que expresar malas
noticias, manejo del duelo anticipado, mejorar la calidad de vida cuando el paciente cursa
con pronostico reservado, cuando se encuentra en fase terminal y/o agonica, ese manejo
del final de la enfermedad nos lleva por desconocimiento a simplemente derivar
impotentemente nuestra asistencia a la tipica frase “Ya no hay nada que hacer’ y con esta

terminamos nuestra accion frente al paciente.

En Colombia la formacion en cuidados paliativos a nivel de pregrado es muy deficiente, ya
que de 57 facultades de medicina reportadas y habilitadas para el afio 2012, solamente en 3
de ellas se incluye una catedra de cuidados paliativos en los planes de estudio como
requisito y en algunas como area de profundizacion. Teniendo en cuenta que idealmente
para realizar los cuidados paliativos son necesarios grupos multidisciplinarios en los que se
incluyen ademas del medico a enfermeros, terapistas, trabajadores sociales psicdlogos,
tedlogos, principalmente. Es insuficiente observar que en una sola facultad de enfermeria se

incluye esta catedra, en una de trabajo social y una de psicologia(3).



Guillermo Andrés Rojas La Rotta
Master Cuidados Paliativos Pediatricos
Péagina 7

JUSTIFICACION

El proyecto de creacion de una Catedra de Cuidados Paliativos Pediatricos en el ambito de
pregrado de una escuela de medicina, parte de la necesidad misma de entender al ser
humano como ser integro y digno al recibir atencion humanizada e integral por parte de
cualquier profesional de la salud que lo intervenga. Es adecuado definir al estudiante de
pregrado de medicina desde sus primeros semestres, no solo con las ciencias basicas y
clinicas sino también con las humanisticas que le permitan desarrollar la sensibilidad
adecuada para enfrentar algunas situaciones que no solo parten del ambito medico, sino
que tienen gran implicacion emocional y de sensibilidad humana, al entender
particularmente algunas enfermedades que amenazan con terminar y/o limitar la vida de un
nifo, ya que en este caso particular, buscamos la formacion en los cuidados paliativos
pediatricos. Es necesario entender y desmitificar que los cuidados paliativos pediatricos
incluyen unicamente en su mayoria a los pacientes oncologicos, esto dado, que por la praxis
de los oncdlogos nos llevan a evidenciar un manejo paliativo por consecuencia del fracaso
terapéutico propuesto inicialmente al diagnosticar la entidad oncolégica, por multiples
causas y que en la mayoria de ocasiones se debe al diagnostico tardio con intervenciones

poco oportunas.

También es muy importante contar con una buena ensefianza de la bioética, no solo en
asuntos generales de ella, sino que ademas se debe resaltar este aspecto en los cuidados
paliativos, ya que muchos de los temas puntuales de estos, implican el discernimiento,
conocimiento particular, para la toma de decisiones, comunicacion de malas noticias y tener

bases para debatir temas muy y controversiales.

Adicionalmente, mostrar a la academia del pregrado que existen otras enfermedades mas
complicadas de manejar que el cancer, mas limitantes y con mas mal pronostico, para ello,
es logico ensefar por clasificacion internacional de enfermedades (CIE-10), las que son
tributarias de Cuidados Paliativos Pediatricos y la distribucidon de ellas en los cuatro grupos
del ACT (5) (Ver tablas 1 y 2) y poder determinar una bioestadistica real al entorno local,
regional y nacional de la verdadera necesidad de aplicaciéon de cuidados paliativos en el
actual sistema de salud de Colombia, ajustado a sus propias cifras y a sus posibilidades

economicas.
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Es desde alli en el pregrado, que se puede generar un gran movimiento por los cuidados
paliativos pediatricos, generar conciencia, interés y motivacién, para que los futuros galenos
opten por esta, como proyecto de vida profesional y si no es asi por lo menos que adquieran

las habilidades y competencias para prestar asistencia en el nivel basico de estos cuidados.

El impacto social y econdmico que deriva del adecuado manejo de las patologias tributarias
de cuidados paliativos, impactan directamente en las politicas y arcas del Estado en
positivo, generando un gran movimiento que promueva los cuidados paliativos, pero la
pregunta es: ¢De que sirve evidenciar la necesidad de implementar guias de manejo en
cuidados paliativos, si no se cuenta con la formaciéon adecuada desde el pregrado,
para que el medico general pueda en su rol y como primer eslabén de la atencién

primaria en salud, el abordaje inicial de ellos y la aplicacion de estas?.

Los conocimientos propios de una catedra de cuidados paliativos pediatricos, le permitiran al
estudiante de pregrado de medicina, abordar y mejorar aspectos comunicativos, manejo del
dolor, manejo de las malas noticias, enfrentar a la muerte como proceso natural de la
enfermedad y del final de la vida, el poder enfrentarse al duelo de manera anticipada, etc.,
ademas dentro de la oferta laboral puede tener funciones en un grupo primario de atencién
basica o enfoque paliativo pediatrico, teniendo un conocimiento previo que le permita

resolver y acompafar en ese nivel al paciente tributario de ellos.
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OBJETIVO GENERAL

Justificar y planificar la creacién de la Catedra de Cuidados Paliativos Pediatricos
para estudiantes de pregrado de la Escuela de Medicina de la Fundacion

Universitaria Juan N. Corpas de Bogota (Colombia)

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Incluir en el pensum la formacién en cuidados paliativos pediatricos basicos, a los
estudiantes de pregrado de medicina.

Mejorar la Humanizacion de la ensefianza en el pregrado de medicina.

Impactar en positivo a la calidad de vida de los pacientes de cuidados paliativos
pediatricos en el ambito local y regional.

Desarrollar habilidades y destrezas en comunicacion, manejo de emociones y de
decisiones en los estudiantes de medicina como componente de su formacion
personal y profesional.

Ampliar el conocimiento de las enfermedades ftributarias de cuidados paliativos
pediatricos propias de la epidemiologia local, regional y nacional, desde la formacion
del pregrado.

Desarrollar competencias y habilidades para que el estudiante aprenda a identificar
cuando un paciente pediatrico requiera cuidados paliativos.

Identificar en el estudiante su rol de medico y el trabajo en equipo multidisciplinario
de los cuidados paliativos.

Contribuir como institucién educativa, en el fortalecimiento de la red de formadores
en cuidados paliativos pediatricos desde la concepcion del pregrado.

Implementar grupos y/o semilleros de investigacion que fomenten a través de esta
actividad el desarrollo de los cuidados paliativos pediatricos.

Visionar en el largo plazo, la trazabilidad de la formacién de los cuidados paliativos

pediatricos en la asistencia médica
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MARCO SITUACIONAL

Los Cuidados Paliativos Generales y Pediatricos hoy en dia a nivel mundial, presentan datos
concretos en cuanto a la importancia, relevancia, inclusiéon en politicas de salud publica,
guias de manejo, estudios de costo efectividad para los diferentes modelos de atencion en
salud y también la imperiosa necesidad de mejorar y aumentar la formacion académica y
practica en todos los niveles, que no solo contempla a los profesionales de la salud, sino
que ademas contempla a las personas que se desempeifan como cuidadores y/o
voluntarios, esto con el fin de mejorar la oferta a la demanda, que dia a dia aumenta por
situaciones bien sabidas como el envejecimiento de la poblacién mundial, la prevalencia y la
incidencia de las enfermedades cronicas, adicionalmente por la aparicion de enfermedades

que hoy se estudian un poco mas y que afectan no solo a adultos sino a nifios, entre otras.

Se establece ademas, que mas alla de las particulares politicas de salud en los diferentes
paises, se tienen establecidos algunos cddigos internacionales que son sometidos y
aceptados por cada uno de ellos para ser incluidos en sus normas y directrices (ONU, OMS,
OPS, etc.), esto adquiere un sentido de ética muy puntual, para que segin como lo
menciona el texto final de la 672 Asamblea Mundial de la Salud en el punto 15.5 del orden
del dia del 24 de mayo de 2014 con el titulo de “Fortalecimiento de los cuidados paliativos
como parte del tratamiento integral a lo largo de la vida”: ‘los sistemas de salud
proporcionen los cuidados paliativos y que los profesionales sanitarios tengan la obligacion
ética de aliviar el dolor y el sufrimiento, ya sea de orden fisico, psicosocial o espiritual ,
independientemente de que la enfermedad o afeccién se pueda o no curar” (6). Entre los
acuerdos mas relevantes de esta Asamblea, insta a sus miembros a “incluir a los cuidados
paliativos como componente integral dentro de los programas de educacion continuada y de
formacién” (6), basados en unos principios que encierran la garantia de que se lleven a

cabo.

El panorama al respecto de la formacién en cuidados paliativos se puede evidenciar en
diversos lugares del mundo, donde ellos son materia de desarrollo y de atencion por parte
de los ministerios de educaciéon y de sanidad. Ejemplos concretos de la formacién
universitaria sobre los cuidados paliativos en medicina los evidencia Espafa, donde tipifica a
20 de 39 facultades que tienen dentro de su pensum la catedra de cuidados paliativos, en

algunas de ellas se ofrece como materia independiente, en algunas otras se mezcla con
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materias como la oncologia, geriatria, medicina de familia, pediatria entre otras, el caracter
obligatorio es de algunas facultades pero en otras se ofrece como materia electiva (7). La
evidencia es clara al notar que cada vez mas la ensefianza de los Cuidados Paliativos es

obligatoria e incluyente en la formacién de los médicos en el pregrado.

En Colombia, la ensefianza de los cuidados paliativos se fusiona con manejo del dolor, e
histéricamente nos muestra que uno de los primeros programas de formacion a este
respecto fue en el Instituto Nacional de Cancerologia en conjunto con la Pontificia
Universidad Javeriana de Bogota, donde se desarrollaba alrededor de 1 afio, pero se

limitaba en un muy alto porcentaje en el paciente oncolégico (8).

A mediados del afno 2015 en Colombia se crea la Red Colombiana de Educacion en
Cuidados Paliativos la cual inicia actividades con un grupo gestor compuesto por la
Universidad Pontifica Bolivariana de Medellin, Universidad de la Sabana de Chia,
Universidad del Bosque de Bogota y la Pontificia Universidad Javeriana de Bogot4, las
cuales convocan en octubre de 2015 a 140 facultades de diferentes disciplinas de la salud
como Medicina, Enfermeria y Psicologia, de las cuales asisten 35 de ellas para una
participacién del 25% del total de convocadas. Adicionalmente este evento conté con la
participacién de delegados del Ministerio de Salud y Proteccion Social de Colombia, de la
Organizacién Panamericana de la Salud (OPS — OMS), diferentes profesionales expertos en

educacion y cuidados paliativos de Colombia.(13)

Entre tanto, es importante destacar algunos aspectos relevantes de este encuentro, para
que de manera ordenada se pueda incluir un plan metodolégico de accion al momento de
justificar la creacion de la catedra de cuidados paliativos pediatricos en la escuela de
medicina en el pregrado, apoyados en el trabajo de esta Red, que desde el propio analisis
del entorno nacional se puede utilizar para condicionar puntos y temas claves a esta nueva
catedra. Adicionalmente se debe contemplar la creacion de alianzas estratégicas inter
institucionales que puedan ofrecer “un marco legal de pertenencia a la red de conocimiento”
(9), esto con el fin de permitir a las instituciones con mas experiencia la participacion y
colaboracién con las que no lo tienen, logrando un punto de encuentro y unificacién de
conceptos, que lleven hacia el mismo objetivo formativo tedrico y practico. En el marco de
este encuentro académico no solo se establecieron los criterios para la formacion en las
facultades de medicina, sino que de manera simultanea se plantearon las competencias

para enfermeria y psicologia.
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En el plano local y aterrizando el proyecto vamos a presentar a La Fundacion Universitaria

Juan N. Corpas ubicada en Bogotd, fundada en el afio de 1971, por el Doctor Jorge Pifieros

Corpas, médico y gran visionario de la salud, creada y basada en un modelo de igualdad y

de gran impacto social, permitiendo que la formacion de las nuevas generaciones de

médicos tuvieran una vision integral del ser humano con un alto componente de la medicina

comunitaria y de la igualdad social. Dentro del contexto de su organizacion nos muestra su

mision la cual es: “Formar Médicos - Cirujanos Generales de excelencia profesional y

humana, con énfasis en Medicina Familiar, visién sistémica y Bio-psico-social, dentro de un

marco de uso pertinente de la investigacion, la ciencia y la tecnologia con profundo enfoque

social”,(10) y su vision es ser reconocida tanto en el ambito nacional como internacional por:

* La excelencia en la formacién de sus egresados

» El liderazgo en la investigacion e implementacion en soluciones alternativas e
innovadoras frente a los problemas de salud que afectan a la poblacion en general.

* La implementacion de la Atencion Primaria y de la Medicina Familiar como modelos

de gestion en salud que contribuyan efectivamente al mejoramiento de la calidad de

vida dentro del criterio de desarrollo social integral. (10)

La estructura curricular actual de la Escuela de Medicina de esta Universidad, cuenta con el
andamiaje adecuado para fundamentar la catedra de Cuidados Paliativos Pediatricos, ya
que permite abordar los diferentes ejes y componentes durante los ciclos de formacion

(Ciclo de Fundamentacion, de enlace y Medico Quirurgico), (ver figura 1)

CICLOS FUNDAMENTACION ENLACE
[ESTRES
N T | E T 1° 20 3° 4° 5° 6°
) Biologia Celular Blologla molecular. G:M\lu Inmum;ogla 2
ESTRUCTURACION  CIENTIFIcO Mtesnitiecs iakoes e Farmacologia 1 Fascoha
PERSONAL Razonamiento B.E.1 Razonamiento B.E.2 Razonamiento B.E.3 | 2
Historia de la Medicina Constitucion 1 Constitucién 2
ESPECIFICO RS G Semiologia

CONCEPTUAL ¥ Nosologia - gerlatria

APOYO Psicologia clinica

PROFESIONAL pRofesIoNAL Ecologia Psicologia del desarrole  giq oinica 1 (5G85S)
,:mm Comunidad 1 Comunidad 2 Comunidad 3 Introduccién a la Clinica Pms FS:::::‘
sociAL Antropotogia Fisica Antropologia Cultural Antropologia Social Antropologia Médica
HUMANISTICO ENICO Introduccién a la ética
INFORMATICA Informética 1 Informatica 2 Telematica
INSTRUMENTALY  comunicAcion "'"3“"‘ G:':"“ Longuaje 2 Toc. do 1 Toc. d 2 Toc. do 3
METODOLOGICO SETOTOLEAXDE
LAINVESTIGACION L) fochls
ion cior
COMPLEMENTARIO  PROFESIONAL Atoncién de emergencias 1 Nutricion y salud 1 Atencion 2
Y ELECTIVO e Inglés 1 Inglés 2 Inglés 3 Inglés 4

Electiva 1 Eloctivas 2 Electivas 3 Electivas 4 L e
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CICLOS MEDICO - QUIRURGICO
. SEI‘ESTR

Integracion bdsico- clinica1  Integracién bisico - clinica 2
Cirugia experimental Genética clinica. Simulacién
ia del

Integracién basico - clinica 3 Integracién basico - clinica 4

CIENTIFICO Simulacién

ESTRUCTURACION

Casuistica clinica. 1 Casuistica clinica. 2 Casuistica clinica. 3 Casuistica clinica. 4
PERSONAL

Gineco obstetricia Traumatologia y Ortopedia
ESPECIFI Yerapéutica 2. y
SPECIFICO lorapéut Podiatria Medicina Legal Cirugia Pléstica
Cirugia Ronabilitacin
APOYI lud Pal 4 1
PROFESIONAL PROFESIONAL  Salud Pibica2 SRlIRRey ks
APLICACION Préctica Clinica 2 Préctica clinica 4 réctica
PROFESIONAL Paiquiatria 1 PO Psiquiatria 2 P clinica §
HUMANISTICO beees
ETiCO Bloética 1 Blodtica 2
INFORMATICA
INSTRUMENTALY  comunicacion
METODOLOGICO | e T
LA INVESTIGACION Investigacién social 2 clinica 1 clinica 2 clinica 3 Docencia
PROFESIONAL Nutricién y Salud 2 Investigacion
COMPLEMENTARIO Podone pRciies
Y ELECTIVO NO PROFESIONAL Electiva 7 Electiva 8 Electiva 9 Electiva 10

(figura 1) http://www.juanncorpas.edu.coffileadmin/docs/PLAN-DE-ESTUDIOS-MEDICINA-FUJNC..jpg

El objetivo de formar médicos integrales que tengan al ser humano como un complejo Bio-
psico-social, hacen del medico egresado de la Fundacién Universitaria Juan N. Corpas un
médico con altos componentes cientificos y humanos que ofrecen al momento del acto
medico el poder abordar a los pacientes holisticamente. Este término encierra posiblemente
muchos aspectos de abordaje hacia el ser humano, pero lo que si esta claro es que, desde
los cuidados paliativos se debe tener como gran premisa que el manejo debe cubrir esta
caracteristica. El componente de la medicina comunitaria y social, hace de esta Facultad, el
nicho perfecto para establecer la catedra de Cuidados Paliativos Pediatricos, con un alto
nivel de formacion en el area humanistica y profesional, logrando asi un gran impacto sobre
la comunidad pediatrica tributaria de la intervencion de cuidados paliativos, que no solo
cubrira la zona de cobertura de la universidad y su clinica, sino que ademas permitira llevar
a zonas diferentes a las ciudades capitales, como lo son pueblos y ciudades de caracter
provincial, de donde provienen una gran cantidad de estudiantes que regresan a sus sitios
de origen a desarrollarse profesionalmente, esto permite que se mejore la cobertura y

oportunidad desde un nivel basico de atencion en los cuidados paliativos pediatricos.

La formacién de médicos, abarca demasiados aspectos como por ejemplo: cognitivos,
técnicos en el saber hacer (Semiotecnia), habilidades en comunicacién, terapéuticos, entre
otros, pero sin lugar a duda el estudiante de medicina requiere reforzar desde el inicio de su
carrera un aspecto que nunca podra competir con los avances tecnolégicos, farmacolégicos
y demas, éste pues, es la ETICA, que siempre debe ser mas prioritaria que la técnica, sin
desconocer que la ciencia y la investigacién es necesaria e importante para la raza humana
(11). Malherbe dice “que si desaparece de la medicina la preocupaciéon primaria de la
persona, se convierte en una biotécnica para organismos descompuestos” (11). Tenemos

que volver a hacer del médico el simbolo de la humanizacién (11), no podemos permitir que
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la velocidad de la evolucion en las ciencias medicas nos dejen simplemente robotizar
nuestra sensibilidad por el otro, simplemente ajustados a politicas, protocolos,
medicamentos o tratamientos que simplemente permitan reparar maquinas humanas, tal y
como decia Trousseau “La medicina debe algunas veces curar, a menudo aliviar pero

siempre consolar”.
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MARCO METODOLOGICO

La etapa inicial para poder a marchar este proyecto tiene que establecerse en tres fases que
propongo asi:

* Primera fase: Diagnéstico (Corto plazo)

* Segunda fase: Sensibilizacién (Mediano plazo)

* Tercera fase: Producciéon (Largo plazo)

El cumplimiento de las tres fases propuestas, dependen no solo del ejecutor de este
proyecto, sino ademas de las diferentes dependencias directivas y logisticas de la
Fundacion Universitaria Juan N. Corpas. A continuacidon se propone un cronograma de

actividades que se intentara cumplir con los parametros de tiempo propuestos.

CRONOGRAMA GENERAL
FASE DE DIAGNOSTICO FASE DE SENSIBILIZACION FASE DE PRODUCCION

ACTIVIDAD TIEMPO ACTIVIDAD TIEMPO ACTIVIDAD TIEMPO
Revision bibliografica 2 meses presentacion del proyecto |3 meses inicio de actividades Por definir
Conceptualizacion del proyecto |2 meses articulacion curricural 6 meses simultaneo |medicion de indicadores |6y 12 meses
Justificacion del proyecto 2 meses creacion de la catedra 6 meses simultaneo |Evaluacion de catedra 6y 12 meses

6 meses 9 meses 6y 12 meses

tiempo total aprox. 15 meses |[para dar inicio a la catedra
27 meses para ser evaluada la catedra

Al momento de la presentacion de este proyecto estaremos cumpliendo la primera fase de
diagnodstico. Para la medicion en la fase de produccién de los indicadores educativos de la
catedra dependeremos del momento de inicio de imparticion de la catedra y se contaran a
partir de ese momento los 6 y 12 meses para hacer evaluaciones parciales que puedan
determinar una autoevaluacion para poderla incluir en un proceso de mejora continua. Esta
propuesta cronolégica dependera ademas de la propuesta que oferte la Fundacion

Universitaria Juan N. Corpas.

Diagnéstico

Para esta primera fase Justificamos la necesidad de implementar la catedra de cuidados
paliativos pediatricos de manera multipropdsito, buscando entre tanto formar puntualmente
en cuidados paliativos pediatricos a la comunidad estudiantil de pregrado de medicina,

mejorar la humanizacién de la ensefianza de la medicina, desarrollar las competencias
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comunicativas de los médicos con su entorno asistencial, especialmente con los pacientes
y/o sus familiares. En esta fase se demuestra la necesidad de implementar la catedra de los
cuidados paliativos pediatricos, basados en la revision de la situacién actual de estos, a nivel
global, y local dejando clara la posicién mundial como referente para el accionar nacional,
ademas de presentar el contexto local de la importancia, que la comunidad cientifica y
educativa tienen al respecto de incluir en los programas académicos de medicina y otras
facultades de la salud afines a los cuidados paliativos.
Dentro de esta fase estamos cumpliendo ya, unos de los objetivos especificos de este
proyecto, como lo es la creacién de semilleros de investigacién en cuidados paliativos,
cuento con la participacion de 17 estudiantes de pregrado de medicina (10 estudiantes de
noveno semestre y 7 estudiantes de octavo semestre), ademas de 4 residentes de primer
afno de la especializacion de medicina familiar, con los cuales ya estamos desarrollando 5
proyectos de investigacién de los cuales 3 son analiticos y 2 descriptivos. Los proyectos que

tienen relevancia directa con este trabajo enmarcan 3 lineas de investigacion las cuales son:

1. Percepcion de los cuidados paliativos en 5 grupos diferentes de formacion académica en
medicina, que permitiran establecer niveles de apreciaciones y conocimientos, estos grupos
son los estudiantes de primer semestre (inicio de carrera), sexto semestre (finalizacién de
ciclo de fundamentacion y enlace, mitad de carrera), estudiantes de noveno semestre
(finalizacion de rotaciones clinicas antes del internado rotatorio), médicos generales
trabajadores de la clinica Juan N. Corpas, (clinica universitaria de la facultad) y médicos
residentes de la especializacion de medicina familiar de la Clinica Juan N. Corpas.

2. Estudio analitico de las facultades de medicina a nivel nacional que tienen en sus
programas académicos, la catedra de cuidados paliativos, con el fin de establecer sus
contenidos, objetivos y caracteristicas programaticas.

3. Estudio de prevalencia que determine el numero y caracteristicas puntuales, de
pacientes tributarios de atencién en cuidados paliativos de la Clinica Juan N. Corpas entre el
1 de junio de 2016 hasta el 31 de agosto de 2016.

Con estos tres proyectos iniciales, estamos generando en la comunidad académica de la
Fundacion Universitaria Juan N. Corpas y la Clinica (del mismo nombre), gusto por los
cuidados paliativos, su importancia, la necesidad de conocer de ellos, y la aplicacion
concreta en la localidad de influencia de la universidad y la clinica. Estos tres proyectos se

desarrollan con los estudiantes de noveno semestre de medicina.
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Los otros 2 proyectos que se estan ejecutando, se desarrollan directamente en la Fundacion
Segundos de Vida, entidad sin animo de lucro que brinda apoyo a los pacientes pediatricos
oncolégicos de bajos recursos y que a través de esta se les cumplen los suefios a estos
pacientes, se les da a poyo emocional, espiritual, juridico, y asistenciales con el unico fin de
mejorar su calidad integral de vida. Esta fundacién funciona en la ciudad de Bogota y cuenta
en el momento con 167 pacientes de diferentes zonas de la ciudad, con diferentes
diagnodsticos y de diferentes condiciones socio econémicas y culturales. Es a partir de esta
situacién heterogénea que surge la idea de realizar 2 proyectos de investigacion de tipo
descriptivo los cuales son:
1. Tipificacién socio demogréafica de la poblacion total de pacientes de la Fundacion
Segundos de Vida de la ciudad de Bogota.
2. Tipificacién nosolégica y determinacion de algunas variables clinicas de la poblacién total
de pacientes de la Fundacion Segundos de Vida de la ciudad de Bogota.
Al desarrollar estas dos preguntas de investigacién, podremos establecer las condiciones
clinicas, pronosticas, socio econdmicas y culturales de este universo definido, con el
propdsito de poder generar alternativas de intervencién a esta poblacion haciendo un
abordaje integral de cuidados paliativos pediatricos, impactando de manera positiva en
ellos. EIl poder desarrollar esta investigacion en una institucion diferente a la Fundacion
Universitaria Juan N. Corpas, evidencia el gran interés de esta en llegar a diferentes
comunidades y actores del sistema de salud, permitiendo en el tiempo las posibles alianzas
estrategias y convenios inter institucionales, para poder desarrollar programas y/o
actividades puntuales que permitan a nuestros estudiantes los espacios de practicas

necesarias para que profundicen el ser, saber ser y saber hacer de su formacion integral.

Gracias a esta iniciativa que parte de los mismos estudiantes, se presentoé esta propuesta de
investigacion y se abrid la convocatoria para la participacion en los semilleros de
investigacion institucional a toda la comunidad académica, logrando la vinculacién de
alrededor de 40 estudiantes de diferentes semestres, haciendo de esta, la evidencia del
gran impacto y sensibilidad que despierta en el ser humano este tipo de temas como lo son
los cuidados paliativos y mucho mas a nivel pediatrico. Este nuevo momento hace que se
proponga desarrollar una nueva linea de investigacion que se denominara “Cuidados
Paliativos”, con el fin de conformar un grupo de investigacion que cuente con el aval
institucional y del Departamento Administrativo de Ciencia, Tecnologia e Innovacion
(Colciencias), que depende directamente de la Presidencia de la Republica (12), esto con el

fin de poder llevar a cabo investigaciones de alto impacto y relevancia.
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El poner en marcha esta maquinaria de investigacion en paliativos, hace que se pueda
sustentar la peticion de solicitud ante los 6érganos directivos de la universidad de instaurar la
catedra de cuidados paliativos pediatricos, con evidencia, justificacién y con una poblacién

consciente de la necesidad de aprender sobre ellos.

Memoria Econémica

Para el desarrollo de este proyecto, inicialmente se tiene en cuenta que la planta de
personal inicial para la ejecucion y planificacion del proyecto es de 1 persona que
puede manejar tarifa docente de aproximadamente $ 35.000.00 /hora laborada.

MEMORIA ECONOMICA
HORAS PRESUPUESTADAS|HORAS EJECUTADAS [VALOR PESOS COLOMBIANOS|VALOR EUROS
FASE DE DIAGNOSTICO 60 60 2100000 647,75
FASE DE SENSIBILIZACION 500 500 17500000 5397,90
FASE DE PRODUCCION POR DEFINIR

TOTAL 19600000 6045,65

Sensibilizacion

Después de haber justificado la necesidad de crear la catedra de cuidados paliativos
pediatricos en el pregrado de la Escuela de Medicina de la Fundacion Universitaria Juan N.
Corpas, viene el trabajo mas arduo de este proyecto y es la presentacion de la catedra ante
los diferentes estamentos directivos y académicos de la Universidad. Es alli donde se
concentrara toda la atencion en la presentacién de un documento solido, coherente y
puntual, donde se establezca el paso a paso de la creacién de esta catedra. Podemos para
ello, utilizar parte de los resultados de la primera reunién de la Red Colombiana de
Educacion en Cuidados Paliativos(13), donde por consenso se determinaron algunas de las
competencias a tener en cuenta para la formacion de los profesionales de la salud en
Medicina, Enfermeria y Psicologia y puntualmente se generaron unas preguntas que a mi
modo de ver nos permitirdn poder tener la brujula y el compas de navegacién en la
estructuracion y puesta en marcha de este proyecto académico, cito textualmente el Anexo

4, del documento(13). Tabla de Preguntas Orientadoras. (ver figura 2).
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Anexo 4. Tabla de preguntas orientadoras

PREGUNTAS ORIENTADORAS
1. QUE? 1. Qué existe de CP en nuestro programa?
Qué queremos lograr?
Qué se necesita para logrario?
Qué tengo para logrario?
Por qué es importante incluir CP en nuestro programa?
Por qué no lo hemos hecho hasta ahora?
Si lo hemos hecho: Por qué lo hemos hecho de esta manera?
Como podriamos o iniciar o fortalecer la educacion en CP a nivel de
pregrado en nuestra facultad?
2. Como podemos motivar/involucrar personas clave para poderlo poner en
marcha?
4. QUIEN? 1. Quiénes son las personas que debemos involucrar (caracteristicas, perfil,
etc.).
Cuales serian las fechas limite de cada proceso (cronograma)
Cuando dentro del programa académico debe ir incluido el programa de
, | educacion en CP?
6. CUALES? | 1. Cuales serian las metodologias apropiadas para la educacion en CP en
pregrado?

2. POR QUE? |

SN IBON

3. cOmo?

5. CUANDO?

N -

(figura 2)

Estas preguntas nos pueden generar directamente el formato del documento guia de
incorporaciéon de competencias y lineamientos que deben seguirse para llevar a buen
termino la creacion de la Catedra, teniendo en cuenta que va dirigido a los Cuidados

Paliativos Pediatricos.

También se debe tener en cuenta que las competencias deben llevar al final al médico
recién graduado a tener los conocimientos tedrico — practicos al nivel basico de los cuidados
paliativos para que desde la Atencidn Primaria se puedan prestar sin tener la limitacion de
una especialidad o nivel avanzado de estos, es por esto que se puede tener en cuenta el
lineamiento que desarroll6 el Grupo de trabajo del Comité de Seguimiento y Evaluacién de
la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud de Espana (2014), (14).
Este grupo en dicho trabajo expone las pautas para la elaboracién de planes de formacion

en cuidados paliativos pediatricos, estructura del Nivel Basico.

Para el desarrollo de la catedra de cuidados paliativos pediatricos podemos establecer la
caracteristica del programa académico que deberia ofrecer transversalidad con el curriculo
de la Escuela de Medicina, que permita articular a los 5 Ejes programaticos con sus
diferentes componentes en los diferentes ciclos de formacién (Fundamentaciéon, Enlace y
Medico quirurgico), los temas mas relevantes e importantes para la formacién basica en
cuidados paliativos pediatricos. El modelo que se propone para la incorporacién de temas
estd basado en la organizacién de asignaturas para la formacion de master en cuidados

paliativos pediatricos, que ofrece la Universidad Internacional de la Rioja(15), basados en la
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estructuracion programatica, la cual condensa los temas mas importantes para la formacién
de médicos en esta rama, obviamente con el aterrizaje l6gico de aplicacién para la

formacion del pregrado en medicina. (ver figura 3)

PROPUESTA CURRICULAR CATEDRA CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
FUNDAMENTACION ENLACE MEDICO- QUIRURGICO

Historia de los Cuidados Paliativos aspectos psicoldgicos de la atencidn |El nifio y su familia ( la unidad de atencion)
Antropologia de la Muerte atencion a la familia Atencion domiciliaria
Principios de los Cuidados Paliativos apoyo emocional
Pacientes tributarios de cuidados paliativos [El proceso de fallecimiento tratamientos farmacoldgicos en CPP
Punto de inflexion Dignidad y calidad de vida Medicina paliativa pediatrica
Comunicacién Principios éticos Problemas clinicos
Habilidades de comunicacion Marco legal y documentacion Informes y documentos

Comunicacion de malas noticias

Aspectos legales al final de la vida  |Investigacion en Cuidados Paliativos Pediatricos

Toma de decisiones

Practicas Clinicas

(figura 3)

Produccion

Para esta ultima fase, el proyecto debe estar en marcha, ya con la implementacion de la
catedra, adicionalmente se debe contar con uno o varios centros de practica que permitan al
estudiante interrelacionarse con los pacientes y su entorno de enfermedad, para que
desarrollen la experiencia basada en los lineamientos que se propongan en el programa

académico y el propio Syllabus de la materia.

Se debe iniciar en esta fase una investigacion prospectiva donde se pueda medir el impacto
en la poblacién tributaria de los cuidados paliativos pediatricos, que permita establecer los
beneficios de la instauracion de la catedra en el pregrado, ademas de otras intervenciones
que permitan a los estudiantes poder optar por esta area para tener en cuenta en el plan de

especializacion y dedicacion asistencial.

Adicionalmente a estas iniciativas se pueden hacer estudios de satisfaccion de usuarios
(pacientes), con el fin de medir el impacto en la relacién medico paciente y la evolucién de
las técnicas de comunicacion asertiva, sensibilizacién de la educacion médica basados en

conceptos de humanizacion y trato digno.
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RESULTADOS

Este proyecto para su desarrollo, requiere de un considerable tiempo de planeacion y
ejecucion, ya que evidencia en sus fases que se requiere medir algunos aspectos
importantes, justificar algunos otros y someter a consideracion en los diferentes estamentos
directivos y académicos de la Fundacién Universitaria Juan N. Corpas la creacion de esta
catedra. Siendo esta realidad los resultados se pueden mencionar en futuro, como lo que se

esperaria.

Un resultado inicial se define en la justificacion de crear una catedra de cuidados paliativos
pediatricos, basados en el presente escrito que tiende a poner un punto de partida en el

largo recorrido para que este proyecto llegue a buen termino.

Ya se estan realizando 5 proyectos de investigacion, los cuales aportaran datos demasiado
importantes para la Universidad y la comunidad académica en cuanto a la necesidad de

implementar la catedra planteada.

Es evidente que el trabajo que ya iniciaron los estudiantes de pregrado de medicina y los
residentes de primer afio de medicina familiar, son la prueba de la sensibilidad que despierta
el tema de los cuidados paliativos pediatricos y adicionalmente estan generando gran
expectativa como opcion de vida profesional después de obtener el titulo de médico y de

especialista en medicina familiar.
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CONCLUSIONES

La evolucion histérica de los cuidados paliativos, estan evidenciando que responden
a la realidad de las demandas generadas por el comportamiento natural de las
enfermedades crénicas, no trasmisibles, oncoldgicas y demas que afectan hoy dia a
la humanidad.

Los cuidados paliativos pediatricos cobran vigencia a partir de comprender al nifio
como un ser especial y no como un adulto pequeiio.

Se evidencia que al revisar la literatura en cuanto a la formacion en cuidados
paliativos, nos damos cuenta que el valor de la especializacion y supra
especializacién en este campo, no debe ser solo del posgrado, sino que por el
contrario debe integrarse desde los inicios de la formacion del pregrado, no solo de
la medicina, sino también de otras carreras de la salud afines para la prestacion de
los cuidados integrados, entre ellas, la enfermeria, la psicologia , trabajo social,
terapia, fisica, respiratoria y ocupacional, entre otras.

Definiendo las politicas institucionales, principios y valores de la Fundacion
Universitaria Juan N. Corpas, es evidente que es concordante el objetivo general de
los Cuidados Paliativos Pediatricos con los estipulados por su fundador, donde el fin
de la formacién de sus profesionales radica en la valoracién del ser humano como
ser integral cubriéndolo como ser Bio-psico-social.

Es imperioso persistir en la humanizacion de la ensefianza en medicina, sin perder
los valores propios del médico, con altos componentes bioéticos y morales, que

beneficien a los pacientes que tienen que padecer en los sistemas de salud actuales.
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TABLAS Y ANEXOS

Tabla 1. Codigos CIE- 10 de enfermedades tributarias de cuidados paliativos pediatricos

X
X1

Causa de defuncién
Enfermedades infecciosas y parasitarias

Tumores

Enfermedades de la sangre y de los 6rganos

hematopoyéticos, y ciertos trastornos que afectan al
mecanismo de la inmunidad

Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabdlica

Trastornos mentales y del comportamiento

Enfermedades del sistema nervioso

Enfermedades del sistema circulatorio

Enfermedades del sistema respiratorio
Enfermedades del sistema digestivo

Xlll. Enfermedades del sistema osteomuscular y del tejido

conjuntivo

XIV. Enfermedades del sistema genitourinario

XVI. Ciertas afecciones originadas en el periodo perinatal

XVIl. Malformaciones congénitas, deformidades y anomalias

cromosomicas

Cédigo CIE-10
B820-825, B44, 590-892, B94

C00-D48

055-056, D57, D58-61, D63-D64
D66-D77, D81-D84, D86, Da9

E22-E25 {axcepto E24.4) E31-E32,
E34-£35, EV0-E72, E74-EBO, EBG,
EB4, EBS, EBS, ES0

FO1-FO4, F72-F73, F7B-F79, F84.2

G10-G13, G20-G26, G31-Gaz,
G35-G37, G41

G45-G46, GB0-Ge4, G70-G73,
G90-G91, G93-GY6, Ga8-Ga9,
GB0-GE3

111- 13, 115, 120-125, 127-128, 131,
134-137, 142, I50- 151, 169- I70, 177,
185, 189

Ja3-J44, J47, JB2, JB4

K72-K77
MO7-MC8, M30-M32, M35,
M40-M41, M43, M85, M35

NO7, N11-N13, N15- N16,
N18-N19, N25-N29, N31- N33

PO0- P03, PO7- P08, P10- P11,
P20-P29, P35-P37, P39, P52-P57,
P77, P30, PO1

Q0C-Q07, G20-Q28, Q30-Q34,
Q77-Q81, G85-Q87, C89-Qad

Y85-Y8g
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Tabla 2. Grupos de la ACT (Association for Children with Life-threatening or Terminal

Conditions and their Families).

Categoria Definicién Condiciones Caracteristica principal
ACT
1 Condicion limitante de la vida en la que un tratamiento curativo es posible pero puede fallar. EI CP puede ser necesario durante la Cancer Curacién posible
fase de pronéstico incierto y cuando el tratamiento falla Anomalias Cardiacas
2 Condiciones en las cuales hay una fase prolongada de tratamientos intensivos que pueden prolongar la vida y permiten actividades Fibrosis Quistica Fase de normalidad
normales del nifio, pero la muerte prematura es posible D mL es al diagndstico
VIH/SIDA con
tratamiento
antiretroviral
3 Condiciones progresivas sin posibilidades de tratamiento curativo en las que el ) es excl te pali y puede Enfermedad de Implacable
extenderse por varios anos Batten
Mucopolisacaridosis
VIH/SIDA sin
tratamiento
antiretroviral
4 Condiciones con alteraciones neurolégicas severas las cuales pueden causar mayor susceptibilidad a complicaciones del estado de Paralisis cerebral Impredecible
salud, pudiendo deteriorarse en forma impredecible, pero que no se consideran progresivas severa.
Sindromes

polimalformativos
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Anexo 1. Ley 1733 Consuelo Devis Saavedra del 8 de Septiembre de 2014. Marco
Legislativo Colombiano.

LEvyno. 1733 ”SE;J Zuﬂ -~~ﬁ--~_.‘

; “LEY CONSUELO DEVIS SAAVEDRA, MEDIANTE LA CUAL SE REGULAN LOS |
’ SERVICIOS DE CUIDADOS PALIATIVOS PARA EL MANEJO INTEGRAL DE |
PACIENTES CON ENFERMEDADES TERMINALES, CRONICAS, ‘
DEGENERATIVAS E IRREVERSIBLES EN CUALQUIER FASE DE LA |
ENFERMEDAD DE ALTO IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA.” ;

El Congreso de Colombia

DECRETA:

Articulo 1°. Objeto. Esta ley reglamenta el derecho que tienen las personas ||
con enfermedades en fase terminal, crdnicas, degenerativas e irreversibles, a la |
| atencidén en cuidados paliativos que pretende mejorar la calidad de vida, tanto de
| los pacientes que afrontan estas enfermedades, como de sus familias, mediante un
" tratamiento integral del dolor, el alivio del sufrimiento y otros sintomas, teniendo en |/

cuenta sus aspectos psicopatoldgicos, fisicos, emocionales, sociales y espirituales,
’ de acuerdo con las guias de practica clinica gue establezca el Ministerio de Salud y
; Proteccion Social para cada patologia. Ademds, manifiesta el derecho de estos |
pacientes a desistir de manera voluntaria y anticipada de tratamientos médicos ||
innecesarios que no cumplan con los principios de proporcionalidad terapéutica y no
representen una vida digna para el paciente, especificamente en casos en que haya
diagndstico de una enfermedad en estado terminal crdnica, degenerativa e ||
irreversible de alto impacto en la calidad de vida.

Articulo 2°. Enfermo en fase terminal. Se define como enfermo en fase
terminal a todo aquel que es portador de una enfermedad o condicion patoldgica ||
grave, que haya sido diagnosticada en forma precisa por un médico experto, que
demuestre un caracter progresivo e irreversible, con prondstico fatal proximo o en ‘,
plazo relativamente breve, que no sea susceptible de un tratamiento curativo y de |
eficacia comprobada, que permita modificar el prondstico de muerte proxima; o |
cuando los recursos terapéuticos utilizados con fines curativos han dejado de ser ||
eficaces. i

Paragrafo. Cuando exista controversia sobre el diagndstico de la condicion de ||
enfermedad terminal se podra requerir una segunda opinion o la opinion de un ||
grupo de expertos. ;

Articulo 3°. Epfermedad cronica, degenerativa e irreversible de alto|
impacto en la calidad de vida. Se define como enfermedad crénica, degenerativa ||
e irreversible de alto impacto en la calidad de vida aqUeilégque es de larga duracion,
que ocasione grave pérdida de la calidad de vida, que demuestre un caracter
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progresivo e irreversible que impida esperar su resolucion definitiva o curacion y que
haya sido diagnosticada en forma adecuada por un médico experto.

Articulo 4°. Cuidados Paliativos. Son los cuidados apropiados para el
paciente con una enfermedad terminal, cronica, degenerativa e irreversible donde el
control dei dolor y otros sintomas, requieren, ademas del apoyo médico, social y
espiritual, de apoyo psicologico y familiar, durante la enfermedad y el duelo. El
objetivo de los cuidados paliativos es lograr la mejor calidad de vida posible para el
paciente y su familia. La medicina paliativa afirma la vida y considera el morir como
un proceso normal.

Paragrafo. El médico usara los métodos y medicamentos a su disposicion o
alcance, mientras subsista la esperanza de aliviar o curar la enfermedad. Cuando
exista diagndstico de muerte cerebral, no es su obligacion mantener el
funcionamiento de otros drganos o aparatos por medios artificiales, siempre y
cuando el paciente no sea apto para donar organos.

Articulo 5°. Derechos de los pacientes con enfermedades terminaies, cronicas,
degenerativas e irreversibles de alto impacto en la calidad de vida:

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

1. Derecho al cuidado paliativo: Todo paciente afectado por enfermedad terminal,
cronica, degenerativa, irreversible de alto impacto en la calidad de vida tiene
derecho a solicitar libre y espontaneamente la atencion integral del cuidado médico
paliativo. Las actividades y servicios integrales del cuidado paliativo se deberan
prestar de acuerde al Manual de Actividades, Intervenciones y Procedimientos del
Plan Obligatorio de Salud y las guias de manejo que adopten el Ministerio de Salud y
Proteccion Social y la CRES.

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

3. Derecho a una segunda opinion: El paciente afectado por una enfermedad a
las cuales se refiere esta ley, podra solicitar un segundo diagndstico dentro de la red
de servicios que disponga su EPS o entidad territorial.

4. Derecho a suscribir el documento de Voluntad Anticipada: Toda persona capaz,
sana o en estado de enfermedad, en pleno uso de sus facultades legales y
mentales, con total conocimiento de las implicaciones que acarrea el presente

Péagina 26



Guillermo Andrés Rojas La Rotta
Master Cuidados Paliativos Pediatricos
Pagina 27

e === = ——

derecho podra suscribir el documento de Voluntad Anticipada. En este, quien lo ||
suscriba indicaré sus decisiones, en el caso de estar atravesando una enfermedad
terminal, cronica, degenerativa e irreversible de alto impacto en la calidad de vida ‘:
de no someterse a tratamientos médicos innecesarios que eviten prolongar una vida [
digna en el paciente y en el caso de muerte su disposicidn o no de donar organos. '

5. Derecho a participar de forma activa en el proceso de atencion y la toma de [‘
decisiones en el cuidado paliativo: Los pacientes tendran el derecho a participar de ||
forma activa frente a la toma de decisiones sobre los planes terapéuticos del |
cuidado paliativo.

6. Derechos de los Nifios y Adolescentes: Si el paciente que requiere cuidados ||
paliativos es un nifio o nifia menor de catorce (14) afios, seran sus padres o adultos ||
responsables de su cuidado quienes elevaran la solicitud. Si el paciente es un ?
adolescente entre catorce (14) y dieciocho (18) afios, él sera consultado sobre la l
decision a tomar. ’

7. Derecho de los familiares. Si se trata de un paciente adulto que estd ||
inconsciente o en estado de coma, la decision sobre el cuidado paliativo la tomara ”
su conyuge e hijos mayores y faltando estos sus padres, seguidos de sus familiares 5
mas cercanos por consanguinidad. i

' Paragrafe. El Ministerio de Salud y Proteccion Social reglamentara la materia. i

| Articuio 6°. Obligaciones de las Entidades Promotoras de Salud EPS y ’

las Instituciones Prestadoras de Salud IPS Piblicas y Privadas. Las ||
Entidades Promotoras de Salud EPS estan en la obligacién de garantizar a sus ||
afiliados la prestacion del servicio de cuidado paliativo en caso de una enfermedad
en fase terminal, cronica, degenerativa, irreversible y de alto impacto en la calidad |
de vida con especial énfasis en cobertura, equidad, accesibilidad y calidad dentro de |/
su red de servicios en todos los niveles de atencidn por niveles de complejidad, de ;
acuerdo con la pertinencia médica y los contenidos de! Plan Obligatorio de Saiud. |

Paragrafo 1°. El Ministerio de Salud y Proteccion Social reglamentara la materia,
estableciendo, entre otras, la obligatoriedad de las Entidades Promotoras de Salud
(EPS), del Régimen Subsidiado, Contributivo y Régimen Especial y de las ||
Instituciones Prestadoras de Salud (IPS), tanto publicas como privadas, de tener ||
una red de servicios de salud que incluya la atencion integral en cuidados paliativos,
de acuerdo al nivel de complejidad, y desarrollara las guias de practica clinica de {
atencidn integral de cuidados paliativos. También debera reglamentar la atencion en :
Cuidados Paliativos especializados para la atencidn de ios nifios, nifias vy I

|
|
{

adolescentes.

Paragrafo 2°. La Superintendencia Nacional de Salud vigilara que las Entidades |}
Promotoras de Saiud (EPS), del Régimen Subsidiado, Contributivo y Especial !|
incluyan en sus redes integradas la atencion en Cuidados Paliativos segln los ||
criterios determinantes de las redes integradas de servicios de salud que garanticen ||
el acceso a este tipo de cuidados de forma especializada, a través de sus ||
profesionales y sus Unidades de Atencion. Ademas, las Direcciones Departamentales [‘
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y Distritales de Salud tendrdn en cuenta el mismo cnteno, referente a las redes

integradas, al aprobar y renovar el funcionamiento de las Instituciones Prestadoras|

de Salud (IPS), tanto publicas como privadas, salve las excepciones definidas en Iaw
norma que competan al Ministerio de Salud y Proteccion Social.

Articulo 7°. Talento Humamo. Las Entidades Promotoras de Saiud (EPS)
garantizaran el acceso a la atencién de servicios de cuidado paliativo, incorporandg
a su Red de Atencion, Instituciones Prestadoras de Salud (IPS), con personal‘
capacitado en cuidado paliativo, al cual le sea ofrecida educacién continuada en est -

tema.

Proteccién Social, el Fondo Nacional de Estupefacientes y las Entidades Promotoras
de Salud (EPS), garantizaran la distribucion las 24 horas al dia vy los siete dias a la
semana, la accesibilidad y disponibilidad. Los primeros ctorgaran las autorizaciones

necesarias para garantizar la suficiencia y la oportunidad para el acceso a loa“

medicamentos opicides de control especial para el manejo del dolor.

Articule 9°. Cooperacion Infernacional E| Gobiernc Nacional podra':

establecer estrategias de Cooperacion Internacional, para facilitar el logro de losi:
fines de la presente ley, a través del desarrollo de programas de cuidado paliativo,

que permitan la capacitacion del personal de la salud para promover la prestacion
de ios servicios de Cuidados Paliativos.

Articulo 10. El Ministerio de Salud y Proteccion Social reglamentara la materia
en el término de seis (6) meses a partir de la promulgacion de esta ley. J
1

Articulo 11. Vigencia. La presente ley rige a partir de su sancién.

EL PRESIDENTE DEL H. SENADO DE LA REPUBLICA

EL $ECRETARIO GENERAL DEL H. SENADC DE LA REPUBLICA 3
|

Coans >

GREGORIC ELIACHPACHECO

EL PRESIDENTE DE LA H. CAMARA DE REPRESENTANTES

CAuzant G A

FABIO RAUL AMIN SALEME [}

EL SECRETARIO GENERAL DE LA H. CAMARA DE REPRESENTANTES

TILLA SERRAND

\
Articulo 8°. Acceso a medicamentos opioides. El Ministerio de Salud y de la

Pagina 28



Guillermo Andrés Rojas La Rotta
Master Cuidados Paliativos Pediatricos

LEYNo._ 1733 8 EP 2@14

“LEY CONSUELO DEVIS SAAVEDRA, MEDIANTE LA CUAL SE REGULAN
LOS SERVICIOS DE CUIDADOS PALIATIVOS PARA EL MANEJO
INTEGRAL DE PACIENTES CON ENFERMEDADES TERMINALES,
CRONICAS, DEGENERATIVAS E IRREVERSIBLES EN CUALQUIER FASE

DE LA ENFERMEDAD DE ALTO IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA”

REPUBLICA DE COLOMBIA - GOBIERNO NACIONAL

PUBLIQUESE Y CUNMPLASE

En cumplimiento de lo dispuesto en la Sentencia C-223 de 2014 proferida
por la Corte Constitucional, se procede a la sancién del proyecto de Ley,
toda vez que dicha Corporacion ordena la remision del expediente al
Congreso de la Republica, para continuar el tramite legislativo de rigor y su

posterior envio al Presidente de la Republica para efecto de
correspondiente sancion.

Dada en Bogotg, D.C., a los | 8 SEP 2@14

EL MINISTRO DE SALUD Y PROTECCION SOCIAL,

LEJANDRO GAVIRIA URIBE

-

la
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