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CAPITULO |
PLANTEAMINETO DEL PROBLEMA

1.1.Descripcion del problema

Todas las etapas vitales, incluida la muerte, puede ser vista bioldgica, psicologica, social y
espiritualmente, y entendida no solo como un evento sino como un proceso, que varia segun la
cultura y los procedimientos médicos que se desarrollan con la finalidad de aplazar su llegada,
como también contemplar el modo para que esta llegue de la forma mas amena posible (Pérez y
Cibanal, 2016).

De esta manera Pérez y Cibanal (2016) establecen que la forma en que cada cultura
entiende la muerte esta relacionada con la vision del mundo, abarcando la vision natural, la vision
espiritual y la vision sagrada de la vida, especialmente porque en la sociedad occidental la muerte
es un tema tabu, por lo que se evita, oculta y niega hasta el final, porque es no solo miedo a la
muerte, sino al proceso que conduce a ella, asi como temores y dolencias previas a su llegada,
razon por la gue resulta fundamental hacer uso de estrategias que contemplen estas dimensiones
mencionadas al momento de confrontar el cuidado de una persona en estado terminal, aspecto
que justifica la implementacion de los cuidados paliativos (CP).

En muchos paises anglosajones, los cuidados paliativos, o hospice, son cuidados que
brindan comodidad y apoyo a los pacientes y sus familias durante el proceso de una enfermedad
terminal. Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), los cuidados paliativos comprenden
una serie de atenciones activas, integrales y continuas de una enfermedad que no responde a un
tratamiento curativo, implementados por un equipo multiprofesional, encaminados a lograr la

méaxima calidad de vida de los pacientes y sus familias, satisfaciendo sus necesidades



biosocioldgicas y simbdlicas (incluso espirituales) (OMS, 2020). La institucion describe al ser
humano como una entidad biopsicosocial, pero en términos de cuidados paliativos, se basa en un
concepto de tratamiento mas holistico y activo que incluye un enfoque en los aspectos bioldgicos,
psicoldgicos, sociales y espirituales de las personas en estadios avanzados. (Yerpes y Tejon,
2011).

Su objetivo principal no es prolongar la supervivencia, sino lograr la mejor calidad de
vida para los pacientes y sus familias; por lo tanto, deben cubrir las necesidades fisicas,
psicoldgicas, sociales y espirituales, bajo un apoyo que se extiende al proceso de duelo. De esta
manera, se entiende que la medicina paliativa (MP) no tiene que representar necesariamente
cuidados terminales, ya que esta postura no beneficia a la mayoria de las personas que lo
necesitan, porque deben abarcarse otros aspectos que se relacionen con su salud mental. A pesar
de todos los esfuerzos invertidos en este procedimiento, la mayoria de las personas que necesitan
un CP no la han recibido o no sienten que estén realizando un impacto significativo dentro de sus
vidas (Leiva et al., 2012).

En cuanto a Latinoameérica y el Caribe, Prada et al. (2017) exponen que muy pocos paises
poseen una alta certificacion en estas practicas (Chile, Costa rica, Puerto Rico y Uruguay),
mientras que Argentina, Colombia, Brasil, Cuba, Republica dominicana, Ecuador, México,
Panama4, Paraguay, Per(, Venezuela, El salvador y Trinidad y Tobago son de nivel medio. Esto
significa que, si bien la mayoria de los paises de América Latina se encuentran en un nivel de
desarrollo moderado, existen grandes brechas en la prestacion de estos servicios, y son casi
inexistentes fuera de los grandes establecimientos de salud y lejos de las grandes ciudades,
destacandose que existe un margen de mejora que debe considerarse para abarcar los cuidados

paliativos a nivel comunitario



Durante el afio 2015, se destaca que Colombia, posee 15 salas de cuidados paliativos en
hospitales terciarios, 1 en hospitales secundarios, 4 centros de cuidados paliativos, 2 equipos de
atencion domiciliaria coordinados por especialistas en cuidados paliativos, 3 equipos multinivel y
ningun Servicio de Tratamiento de cuidados paliativos comunitario. En cuanto a los cursos de
formacion, cuenta con seis cursos de pregrado, ocho cursos profesionales, un curso profesional
con enfoque en medicina del dolor y tres diplomados (Medina, 2015). La especializacion del
dolor y cuidados paliativos ha sido reconocida por el Ministerio de Educacion Nacional (MEN) y
ha aumentado el interés de los profesionales de la salud en el campo de los cuidados paliativos,
concluyendo gque en Colombia, como en muchos otros paises de América Latina, los pacientes se
encuentran en una etapa avanzada y las condiciones terminales, con el involucramiento de todos
los niveles de atencion del sistema de salud, puesto que existen altas demandas y exigencias para
abarcar este servicio (Prada et al., 2017).

Sobre el indice de desarrollo del personal de CP en América Latina, especialmente en
Colombia, si bien se encuentra por debajo de las necesidades de la poblacion, esto se debe en
parte a que el nimero de profesionales capacitados y el nimero de docentes del area es menor
gue en otros paises alrededor de este sector. Aungue puede observarse que ha habido un ligero
aumento de ambas en los ultimos afios, es necesario implementar estrategias que permitan acercar
los CP a las poblaciones mas vulnerables, las cuales suelen estar alejadas de los centros urbanos.
(Prada et al., 2017).

Durante el periodo 2021, el Ministerio de Salud (MinSalud) destaca que estas cifras han
mejorado de manera significativa, exponiéndose que ahora existen 169 salas dedicadas a los
cuidados paliativos, las cuales se encuentran distribuidas entre Bogota (62), Antioquia (47), Valle
del Cauca (33) y Atlantico (27), resaltandose que hay un promedio de 0.5 de centros dedicados a

este tipo de servicios por cada 100.000 habitantes; no obstante, también indica que el indice



recomendado para considerar que se esta realizando un cubrimiento acorde a las necesidades
poblacionales debe estar entre 1 servicio por cada 80.000 personas (MinSalud, 2021).

Estos datos se complementan con los expuestos por el Observatorio Colombiano de
Cuidados Paliativos (OCCP), al destacar que son muy limitados los departamentos que cuentan
con un porcentaje medianamente alto con el ideal de centros que deberian existir alrededor del
cuidado paliativo, puesto que solo Antioquia, Santander y Valle del Cauca cumplen con el
indicador de un centro por cada 100.000 personas; si bien Bogotad comprende la zona que mas
cantidad de puntos de esta disciplina, esto no significa que se distribuyan en el departamento de
Cundinamarca, haciendo que la mayoria se concentren en la capital, dejando entrever que los
demas municipios no cuentan con un nimero ideal de centros para realizar este tratamiento, por
ende se perciben 96 espacios para la prestacion de estos servicios, entre los cuales son 62 los que
se ubican en Bogotd, haciendo que el indice de la zona se encuentre entre los 0,7-0,9 servicios
por cada 100.000 habitantes (OCCP, 2021).

No obstante, en Colombia, a través de un estudio con 83 adultos mayores con diversos
tipos de enfermedad neoplasica y diagnosticados con enfermedad avanzada, mostré que la salud
mental y la calidad de vida de los pacientes oncoldgicos adultos se vieron significativamente
afectadas por la presencia de dolor y dependencia persistente, mostrando una actitud negativa
hacia la CP (Garcés et al., 2019). De hecho, el 63,6% no reconoce que se ofrecen CP a pacientes
con enfermedad cronica avanzada no oncoldgica, y el 48,4% dice desconocer las utilidades de los
CP (Medina et al., 2016) y por tanto indica que hay una percepcion negativa, limitada y poco
propositiva en profesionales médicos, familiares y personal sobre este mecanismo, en especial
porgue consideran que solo se usan solo cuando se han agotado las opciones de tratamiento,

excluyendo las intervenciones disefiadas para prolongar la vida (Garces et al., 2019).



Referente a los cambios relacionados con los CP, se encontrd en la investigacion que la
mayoria de los profesionales consideraba que estos servicios se centran en su mayoria en un
ambito netamente fisico, lo que les ha hecho ignorar otros aspectos de la vida del paciente, sin
contemplar, de manera acorde, cambios desde una perspectiva psicoldgica (Garcés et al., 2019),
en especial cuando se comprende que en el ambiente hospitalario es considerado limitado este
mecanismo porgue no se desarrolla muchas veces en un espacio adecuado para pacientes y
familiares; normas estrictas; punto de vista de prestacion de servicios sin enfoque de mortalidad;
determinado por un uso rutinario de recursos de reanimacion y procedimientos o etapa terminal
prolongada, sin tener en cuenta los principios éticos y el consentimiento de los pacientes y sus
familiares.

(...) resultando contrario a las condiciones vistas como deseables para esta fase terminal,

como serian: confort, supresion al maximo posible del dolor, ambiente tranquilo, apoyo

espiritual y religioso, acompafiamiento de familiares, servicios de tanatologia para apoyar

la vivencia del proceso a pacientes, familiares y enfermeras (Pérez y Cibanal, 2016, p.

1214).

De este modo, contemplando las perspectivas que existen alrededor de la CP, se ha
percibido dentro de los datos anteriores que son muchos los pacientes que no consideran practica
su implementacidn, en especial porque no se comprenden dentro de un campo que vaya mas alla
de lo médico, razon por la que al fomentar un parametro complementario de caracter psicosocial,
que tenga en cuenta sus sensaciones, pensamientos y temores, lo que realmente se enfocaria en
realizar un acompafiamiento significativo que abarque las otras necesidades que tienen aquellas
personas que estan sufriendo a causa de una enfermedad terminal, motivando de esta forma el
desarrollo de una investigacion que comprenda los mecanismos actuales que se fomentan en el

contexto colombiano; especialmente desde el sector hospitalario ubicado en la ciudad de



Medellin, con la finalidad de conocer qué necesidades de acompafiamiento psicosocial
consideran pertinentes las familias con rol de cuidadoras y pacientes con etapa terminal que sean

complementarias a las estrategias para cuidados paliativos.



1.1.1 Pregunta problema
¢ Qué necesidades de acompafiamiento psicosocial consideran pertinentes las familias con
rol de cuidadoras y pacientes con etapa terminal que sean complementarias a las estrategias para

cuidados paliativos dentro de las instituciones hospitalarias ubicadas en la ciudad de Medellin?

1.2 Objetivos
1.2.1 Objetivo general
Comprender las necesidades de acompafiamiento psicosocial que consideran pertinentes
para las familias con rol de cuidadoras y pacientes con etapa terminal que sean complementarias
a las estrategias para cuidados paliativos dentro de las instituciones hospitalarias ubicadas en la
ciudad de Medellin.
1.2.2 Objetivos especificos
e Conocer desde las perspectivas de las familias con rol de cuidadoras y pacientes en etapa
terminal, las necesidades de acompafiamiento psicosocial que consideran pertinentes
desde las estrategias de cuidados paliativos dentro de las instituciones hospitalarias
ubicadas en la ciudad de Medellin.
e Interpretar las necesidades de las familias con rol de cuidadoras y pacientes en etapa
terminal, frente al acompafiamiento psicosocial que consideran pertinentes desde las
estrategias de cuidados paliativos dentro de las instituciones hospitalarias ubicadas en la

ciudad de Medellin.



e Construir un agrupamiento de las necesidades, desde la perspectiva psicosocial que
puedan ser complementarias a las estrategias de programas de cuidados paliativos dentro
de las instituciones hospitalarias ubicadas en la ciudad de Medellin.
1.3 Antecedentes

La construccion de los antecedentes de este proyecto involucran una serie de estudios e
investigaciones que comprenden en un plano central a los cuidados paliativos, ademas de tener en
cuenta su desarrollo mediante el trabajo psicosocial, asimismo de comprender el impacto y la
implicacion del trabajo social dentro de estas labores, entre los cuales se encuentran incluidos
aspectos psicoldgicos, espirituales y sociales, que involucrar no solo el panorama de los pacientes
que requieren este tipo de cuidados, también contempla la perspectiva de familiares con rol de
cuidadoras alrededor de los procedimientos generados en los centros de salud, hospitales y demés
instituciones médicas enfocadas en cuidar a pacientes terminales. Para la busqueda de
informacion, se utilizaron las bases especializadas Sciencedirect, Redalyc, SCiELO, Web of
Science, Pubmed, Medline, Scopus, Elsevier y Scifinder, comprendiendo trabajos
internacionales, nacionales y locales.

1.3.1 Internacional

El proyecto de Pérez y Cibanal (2016) Impacto psicosocial en enfermeras que brindan
cuidados en fase terminal hace parte de una amplia encuesta que aborda como las enfermeras
entienden y enfrentan la muerte, con el objetivo de describir cualitativamente el impacto
psicosocial cuando brindan cuidados paliativos hospitalarios a pacientes en las Gltimas etapas de
la vida. La investigacion se realizo bajo un corte cualitativo, con un enfoque fenomenoldgico,
considerando que aborda la forma en que las personas construyen y representan los fendmenos
que experimentan y el mundo que les rodea para crear una perspectiva de mundo a partir de sus

experiencias. La poblacion estudiada fueron cuatro licenciadas en Enfermeria asignadas a los



servicios de Terapia Intensiva, Medicina Interna, Cirugia y Urgencias Adultos, de un hospital de
segundo nivel de atencién de la ciudad y puerto de Tampico, Tamaulipas en México, que
atendian o atendieron; es decir, que en el momento en que se realizo la investigacion estaban a
cargo de pacientes en fase terminal, o que en un periodo anterior reciente habian estado a cargo
de este tipo de pacientes.

En las narrativas de las enfermeras, se encontro que tenian una fuerte confrontacion
emocional entre sus pensamientos y sentimientos, y fueron educadas sobre las limitaciones y las
distancias emocionales ideales y normativas de los profesionales de enfermeria en el campo de
cuidados paliativos, profundizando mas en los dilemas subjetivos y éticos que en las normas
institucionales. Este enfrentamiento, ya sea institucional, profesional o personal, puede conducir a
un profundo dolor existencial, que da paso a grandes torrentes emocionales y confusion en los
parametros del comportamiento cotidiano.

Gran parte de este impacto psicosocial en las enfermeras que brindan cuidados paliativos
a pacientes en las Gltimas etapas de la vida se debe a la falta de formacion en técnicas de
afrontamiento que no se brinda a nivel curricular ni por parte de las instituciones en las que
prestan sus servicios. De este modo, para el desarrollo del proyecto, se puede observar que las
formaciones de los profesionales encargados de realizar estos procedimientos también deben
considerarse al momento de realizar una propuesta de intervencion, por lo que debe sefialarse de
manera reiterativa que, bajo la revision de las instituciones, qué tipo de formacion académica
tiene este personal para confrontar un momento tan delicado como es el de un enfermo terminal a
nivel fisico y psicosocial.

El trabajo de Tripodoro et al., (2015) Sobrecarga del cuidador principal de pacientes en
cuidados paliativos tuvo como objetivo evaluar el nivel de sobrecarga del cuidador principal de

pacientes asistidos en Cuidados Paliativos de un hospital universitario vinculado al Instituto



Lanari, ubicado en la ciudad de Buenos Aires, utilizando la “Escala de sobrecarga del cuidador de
Zarit”, cuyo estudio fue prospectivo entre marzo y mayo de 2015, y consistié en una valoracion
psicométrica mediante la autoadministracion de la escala.

Se ha observado que los cuidadoras pueden experimentar una amplia gama de emociones
como ira, culpa, depresion, agotamiento, ansiedad, miedo, dolor, tristeza, amor, autoestima y
satisfaccion laboral, ya que esto depende de las circunstancias personales asumidas por el
cuidador, ya que puede significar un cambio repentino para el cual la persona no esta preparada.
Estas emociones y vivencias de las cuidadoras muchas veces no son percibidas en los
comportamientos de salud, son silenciadas, ademas de negadas, promoviendo un proceso de
desubjetivacion de la persona del cuidador, en el cumplimiento del rol objetivado. Desde el
ambito relacionado al fracaso u omisiones de las operaciones de enfermeria, empiezan a
vislumbrarse sentimientos de emocidn o sobrecarga que se han ocultado dentro de este sector.

Para el desarrollo del proyecto, debe destacarse que la investigacion ofrece un panorama
importante sobre el perfil del profesional encargado de los cuidados paliativos puede representar
una carga importante en sus labores, afectando su salud fisica y mental, a causa de muchos
episodios de estrés y ansiedad que provoca ya sea el dolor del paciente, asi como su muerte; por
ello, resulta fundamental comprender un apartado para comprender el rol de este personal dentro
de la propuesta de intervencion.

La investigacion de Simon (2017) El abordaje del trabajo social ante la prevencion de la
claudicacion familiar en la Atencion Paliativa Domiciliaria, realizado en la ciudad de Barcelona,
Espafia, se enfocd en analizar como los trabajadores sociales en cuidados paliativos familiares
pueden prevenir la claudicacion en las familias; término relacionado a la elevada sobrecarga
afectiva que sufren las familias, con el fin de reducir la sobrecarga y el agotamiento fisico, social

y psicologico de las familias en el hogar, para mejorar la calidad de vida de los enfermos



terminales, brindando la mejor atencion posible durante esta etapa tan dificil y compleja,
mediante un estudio cualitativo con el objetivo principal de analizar el abordaje de claudicacion
familiar en los cuidados paliativos familiares mediante entrevistas a trabajadores sociales. Por
ello, se trato desde un parametro descriptivo que permitié examinar el papel de los trabajadores
sociales en el abordaje de la claudicacion familiar de un enfermo terminal, recabando
informacidn sobre el evento y los aspectos subjetivos de los pacientes.

Mediante la investigacion se determind que la atencién domiciliaria puede mejorar la
calidad de vida de los pacientes y es el mejor lugar para cuidar y ser atendido siempre que se
respeten sus deseos, ademas de sefialar que los trabajadores sociales brindan y facilitan la
atencion adecuada a traves de compafiia, apoyo, control emocional y evaluacion de recursos. En
la actualidad, muchos profesionales utilizan de forma incorrecta el término claudicacion familiar
en numerosas ocasiones, lo que lleva al descuido del trabajo y los cuidados previos a la
sobrecarga y el agotamiento.

Este proyecto contribuye al desarrollo de la propuesta al estipularse que, cuando la
claudicacion familiar esta presente, en la mayoria de los casos, las cuidadoras solicitaran el
acceso a los centros de salud para aquellos en condiciones paliativas, porque muchos de los
familiares ya no sienten la capacidad de hacerse cargo de sus enfermos; por lo cual, la
intervencion debe considerar la salud mental de las familiares y las personas mas cercanas, con la
finalidad de hacerles mas llevadero este proceso.

La Torre (2017), a través de su proyecto desarrollado en Espafia: Los cuidados paliativos
en trabajo social, se enfoco en profundizar y comprender los cuidados paliativos y las diferentes
actividades y tareas que los trabajadores sociales, al tiempo que se pregunta sobre los métodos
que utilizan los trabajadores sociales en los cuidados paliativos para lograr la comodidad y la

calidad de la atencion. para familias y pacientes. Desde su caracter metodologico, se realizo una



revision bibliografica de las diferentes bases de datos, seguida de una lectura critica de los
estudios seleccionados.

Dentro del trabajo se analizé que al proporcionar informacion sobre el cuidador principal,
es decir, alrededor de su capacidad, los trabajadores sociales deben recopilar datos sobre la
disponibilidad, las practicas, etc. del cuidador. Por ello, es importante que los profesionales
profundicen en cuestiones como las percepciones del conflicto en las familias, las experiencias de
crisis y su resolucion, las necesidades y dificultades familiares que encuentran las familias, su
comportamiento y mecanismos de adaptacion, y los indicadores de riesgo.

De esta manera, se considera importante para el desarrollo del proyecto que debe hacerse
un registro adecuado de las experiencias desarolladas con los enfermos terminales, ya que los
trabajadores sociales en la toma de decisiones estan involucrados en la elaboracién de planes de
accion interdisciplinarios. para cada caso, e incluso establecer un conjunto de prioridades que
abarquen la enfermeria, la investigacién y la docencia.

Gil (2019) mediante su proyecto realziado en la Universidad de Valladolid, Espafia: El
Trabajo Social como agente de cambio en los cuidados paliativos cuyo objetivo fue establecer
una aproximacion al marco de los cuidados paliativos y visibilizar el papel del rol del trabajo
social dentro de sus procedimientos, otorgandole un valor y un reconocimiento que muchas veces
guedan eclipsados por otras disciplinas con mas experiencia en el sistema sanitario; para ello, se
realizé una revision bibliografica de la literatura cientifica sobre el papel del trabajo social en
cuidados paliativos, asi como las funciones, niveles y areas de actuacion de los trabajadores
sociales en este campo, excluyendo asi las perspectivas del trabajo social, los cuales provienen de
otras areas de intervencion, como la enfermeria o la medicina.

El proyecto concluyd que, actualmente en Espafia, existen varias cuestiones no resueltas

que debilitan las intervenciones de cuidados paliativos en el sistema nacional de salud. Uno de



ellos es la falta de leyes nacionales sobre cuidados paliativos que homogeneicen estos servicios
en todo el territorio, poniendo fin a las desigualdades regionales en la prestacion y/o acceso a
estos servicios; por ende, la descentralizacion actual vulnera el principio de igualdad, por lo que
es necesario sensibilizar sobre el tema, ademas de implementar estandares de calidad que
garanticen el acceso igualitario a todos los ciudadanos.

De esta forma se considera que el desarrollo de la intervencion se deben considerar los
alcances de la normatividad existente actualmente en Colombia, en especial cuando sus alcances
son muy recientes, con respecto a los cuidados paliativos, porque su marco mas importante se
empez0 a gestionar desde la Ley 1733 de 2014.

La invesitgacion de Ferreria et al., (2019) realizada en Uberaba, Brasil: La relacion entre
salud mental y cuidados paliativos: percepciones de terapeutas ocupacionales de la red
psicosocial se baso en comprender la relacion establecida entre salud mental y cuidados
paliativos por terapeutas ocupacionales que actian en el campo, a través de métodos descriptivos
y exploratorios y cualitativos, entre 18 terapeutas ocupacionales que acttan en el campo de la
salud mental. Se utilizaron cuestionarios para obtener datos demogréaficos y se recolectaron
entrevistas semiestructuradas en un centro de atencion psicosocial y un hospital publico en el
norte de Brasil. Los criterios de inclusion fueron: ser terapeuta ocupacional y actuar en
instituciones de salud mental en el municipio seleccionado para el estudio.

Con el trabajo se observa que la asistencia sanitaria debe tener en cuenta las dimensiones
bioldgicas, psicoldgicas y sociales de las personas y su entorno, ya que muchos sintomas fisicos
se originan en situaciones psicologicamente angustiosas de diversas formas, en los cuales puede
encontrarse la incidencia del uso de alcohol y otras drogas, el cual puede estar asociado con los
intentos de un individuo por controlar el dolor; de esta manera, es comprensible que incluso con

clientes aparentemente levemente sintomaticos, todo sufrimiento pueda crear dificultades en la



vida de un individuo que pueden exacerbarse durante grandes etapas de desarrollo como la nifiez
y la adolescencia, teniendo en cuenta que los cuidados paliativos son una posible forma de
tratamiento para este publico. Ademas, se encontré en las declaraciones de los participantes que
observaron la relacion, pero no necesariamente de los usuarios con trastornos mentales, afirma
que es posible una relacion positiva de los cuidados paliativos con la recuperacion de las
condiciones mensionadas.

Este trabajo deja entrever que el dolor es un factor importante al momento de pensar en la
construccidn de una propuesta de intervecion, porque representa la mayero afecccion del enfermo
terminal, lo que da paso al desarrollo de problemas cognitivos relacionados con la depresion, la
ansiedad y el estrés; por lo que se debe tener en cuenta, basado en el rol psicosocial que no se
puede hacer mucho por este aspecto, pero que si se podran generar espacios para llevar de la
mejor forma posible este trdmite, a través del acompafiamiento y la promocién de varios
incentivos que ayuden a afrontar de mejor forma sus malestares fisicos.

Mientras que el trabajo de Pérez (2020) Proyecto de intervencion para la gestion
comunicacional y emocional en cuidados paliativos se enfocd en una propuesta basada en
garantizar el maximo bienestar en pacientes y familias durante la etapa terminal de la enfermedad
en el Hospital San Cecilio, ubicado en la ciudad de Granada, Espafia; ademas de consolidar una
comunicacion eficaz entre paciente y familia evitando la conspiracién del silencio y la relegacion
de los pacientes.

Dentro del proyecto, se ha podido constatar como la muerte sigue siendo vista como un
tema tabu y distanciado socialmente a traves de los siglos, incluso la ciencia trabaja
constantemente para lograr una esperanza de vida mas larga que la actual, retrasando asi la
muerte tanto como sea posible. Como consecuencia, la muerte no estad normalizada en las

sociedades occidentales, por lo que afrontarla es muy complicado; desde el ambito legal, no es



practicamente posible sacrificar a un paciente sin una razon de peso que justifique tal acto, por lo
que la Unica opcion es brindar comodidad y bienestar al paciente a través de los cuidados
paliativos antes mencionados, entre los cuales, se encuentran diferentes enfoques de tratamiento
diferentes, en funcidn de las caracteristicas y evolucion de la enfermedad, y de las necesidades
cubiertas por el paciente.

El proyecto ofrece un panorama casi metafisico de lo que puede representar la enfermedad
terminal para un paciente tradicional, criado bajo los parametros occidentales, porgue terminan
viendo la muerte muy cerca, lo que pondera muchas veces sensaciones como angustia,
insertidumbre, panico y ansiedad; de este modo, se vuelve casi una obligacion tener en cuenta
dentro de la propuesta de intervencidn que la muerte hace parte de la realidad del paciente
constantemente, por lo que abarcar su naturaleza y la forma en como la conciben los enfermos
resulta necesario para entender mejor su perspectiva actual.

Por ultimo, se menciona el proyecto de Gémez et al., (2020) realizado en la ciudad de
Barcelona, especificamente en la Universidad de Vic: Organizacion paliativa durante la pandemia
de la COVID-19 y propuestas para la adaptacion de los servicios y programas de cuidados
paliativos y de atencidn psicosocial ante la posibilidad de reactivacién de la pandemia y época
pos-COVID-19, centrandose en describir las respuestas iniciales de varios equipos de atencion
psicosocial y cuidados paliativos a la pandemia de COVID-19, y a través de una revisién
narrativa de la literatura, se generaron un conjunto de recomendaciones para abordar el potencial
de reactivacion de la pandemia, mediante la construccion de un cuestionario que destaca los
alcances se estos servicios, lo cual fue enviado a diversos especialistas y referentes en cuidados
paliativos en Espafia.

La revision bibliografica se centro en la preparacion y proteccion de equipos, ademas de

abordar la presencia de cuidados paliativos en el sistema; comprendiendo las diversas



intervenciones para pacientes agudos; fomentando el desarrollo de programas asistenciales y la
provision de medicamentos esenciales; el voluntariado; la docencia, y el compromiso social. Los
resultados mostraron diferentes respuestas organizacionales, que van desde el compromiso y el
liderazgo hasta la estructura reducida, segun su posicion anterior en el sistema. Las
recomendaciones para responder a una nueva ola de la pandemia incluyen: Evaluar el estado del
equipo y el alcance de la adaptacion y la respuesta a la crisis; comprender las nuevas necesidades;
promover intervenciones proactivas; ademas de generar alternativas para reprogramar los planes
actuales de cuidados paliativos.

Uno de los factores que deben comprenderse al momento de concebir la intervencion es el
impacto que ha representado el COVID-19, con respecto a sus alcances en la salud mental de los
pacientes, profesionales y familiares; lo que muchas veces implicé un aumento creciente sobre
factores como la ansiedad y el estrés, fomentado por los protocolos de bioseguridad, el
asilamiento y la lejania de los seres mas queridos; por lo cual, resulta evidente tener en cuenta
hasta qué punto el COVID-19 sigue afectando el marco paliativo en la actualidad.

1.3.2 Nacional

Dentro del ambito nacional, se destaca inicialmente el trabajo realizado por Guerrero et
al., (2021) Barreras de acceso a los cuidados paliativos y determinantes sociales de la salud en
siete nodos territoriales en Colombia: una cartografia social, centrado en el analisis de mapeo
social, mediante una investigacion cualitativa utilizando el mapeo social como método de
recoleccion de datos, desde métodos participativos, mediante la construccion de un mapa, a
través de siete territorios (Bogota, Pacifico, Orinoquia, Nororiente, Centro, Amazonia y Caribe),
identificando barreras para acceso a cuidados paliativos en Colombia.

El mapeo social utilizado en este estudio, junto con la participacion de diferentes actores,

ayudo a identificar las barreras de acceso a los cuidados paliativos como una intervencion



multifactorial que requiere compromiso de todos los involucrados, mayor involucramiento del
Estado, al hacer enfasis en la intervencion de cumplimiento normativo. Este enfoque puede
enfatizar la forma en que se entrega la informacion a la comunidad, independientemente de su
nivel de educacion, lo que requiere un proceso de disefio significativo. Al realizar este estudio, se
destaca lo que sucedi6 con dos nodos geograficos, que presentaban menos barreras de acceso en
el mapa y creo la idea erronea de que estos nodos estaban mejor equipados para facilitar los
cuidados paliativos, por ello se establece que, entre mayor sea la presencia y el conocimiento en
cuidados paliativos, las barreras para acceder pueden ser mas pronunciadas.

Frente a lo ofrecido por el trabajo para la construccién del presente proyecto, se aborda el
marco general que se desarrolla a nivel nacional sobre los cuidados paliativos, en donde se
destaca que muchas veces estos cuidados son selectivos y no consideran su implementacion
muchas veces, a causa de las marcadas limitaciones que los funcionarios promueven para
identificar a un paciente que lo requiere; de este modo, se requiere analizar los parametros
fomentados para hacer uso de este procedimiento por parte de las instituciones hospitalarias a
investigar

Cabe destacar dentro de este ambito, el proyecto generado por Ceballos y Bernal (2021)
titulado Cuidados Paliativos y Calidad de Vida en el adulto mayor a partir de una revision de la
literatura disponible, el cual tuvo como objetivo utilizar una revision literaria para analizar cbmo
los cuidados paliativos afectan la calidad de vida de los adultos mayores en la ciudad de Pereira,
teniendo en cuenta los proyectos realizados en los dltimos 10 afios, mediante revistas indexadas y
referencias, incluidos los 90 articulos que componen la muestra.

En los resultados se observa que, si bien los cuidados paliativos fueron efectivos para el
bienestar de las personas, se encontraron diferentes barreras para que las personas no accedan a

estos servicios, ya fueran personales, sociales, asi como el caracter familiar y social, ademas de la



que condicionan dentro del mismo sistema de salud y proteccion social, o que hace que los
cuidados paliativos (en el caso de las personas mayores) sean inaccesibles para esta poblacion,
por lo que existe la necesidad de impulsar programas de cuidados paliativos y trabajar para
asegurar a los pacientes, fomentando que los adultos deben adherirse a los habitos de estos
programas, teniendo en cuenta que la poblacién mundial de adultos mayores esta aumentando, asi
como debido a las condiciones de salud de los adultos mayores, puesto que a su edad, necesitan
estos servicios para vivir con dignidad, sin disminuir su calidad de vida.

El trabajo aporta a la presente investigacion en comprender que las medidas estipuladas en
Colombia no son suficientes muchas veces para apoyar a los pacientes que requieren de cuidados
paliativos; de esta forma, deja entrever que hay un marco significativamente alto para contribuir
con propuestas que fomenten diversas estrategias que busquen proteger, acompariar y
comprender a aquellos que cuentan con enfermedades terminales, ofreciendo un mayor alcance a
la intencién de esta propuesta.

Ademas, se destacan los aportes realizados por la investigacion de Hoyos (2022) Criterios
y niveles de complejidad en la atencion clinica en cuidados paliativos en Colombia tuvo como
enfoque establecer estandares y niveles de sofisticacion para definir la atencion clinica de
pacientes en cuidados paliativos desde la perspectiva de un especialista en cuidados paliativos,
teniendo en cuenta el panorama de varios profesionales de la salud colombianos (médicos,
enfermeras, psicologos y trabajadores sociales) que tuvieran dos afios en la atencion clinica
ambulatoria y hospitalaria de pacientes en cuidados paliativos, los cuales contaban con bastante
conocimiento y experiencia alrededor de estos procedimientos.

Dentro del proyecto se desatca que muchos profesionales de la psicologia y del trabajo
social evaluan e intervienen en pacientes en cuidados paliativos, pero estos profesionales no

forman parte de un equipo o equipo de cuidados paliativos ambulatorio u hospitalario, ni estan



especializados en labores de cuidados paliativos, lo que dificulta la prestacidn de cuidados en
cuidados paliativos, aspecto que complica la garantia de la salud de los pacientes, con
seguimiento, adherencia bidireccional, tiene un impacto positivo en la mejora de la calidad de
vida de las personas elegibles para cuidados paliativos. En el &ambito hospitalario, las encuestas
mencionan con frecuencia las dificultades que tienen los profesionales para dar informacién a
algunas familias que no son cuidadoras; por otro lado, se observa que sin cuidadoras idéneas en
casa durante la h ospitalizacion, las familias siguen pidiendo no dar de alta a los pacientes porque
no estan "preparados” para recibirlos en casa, o no tienen las condiciones suficientes para
atendrlos.

El trabajo mencionado expone factores significativos alrededor del rol del trabajo social
dentro de los cuidados paliativos, los cuales se establecen en dos aspectos: no se consideran un
cuerpo esencial para el control de los enfermos terminales, o sencillamente consideran que sus
estrategias no son suficientes para atender estas situaciones; por ende, resulta necesario
comprender que la intervencion no solo pondera una ayuda para los profesionales, tambien
tendria como finalidad destacar el papel que tiene el trabajador social en un contexto lleno de
sensaciones que muchas veces otro tipo de profesionales no puede mediar.

Para finalizar este apartado, se contemplan los aportes realizados por Hernandez y Ballen
(2021) denominado Cuidados paliativos en Colombia: atencién domiciliaria, barreras de acceso y
avances en la implementacion de estos programas durante la pandemia por COVID-19, centrado
en explorar la situacion actual de los servicios de cuidados paliativos en Colombia y analizar el
impacto que ha tenido la pandemia por COVID-19 en la prestacion domiciliaria de este tipo de
cuidados, bajo un enfoque cualitativo de corte descriptivo.

La atencion domiciliaria en los servicios de cuidados paliativos deja a muchos pacientes

muriendo en casa con familiares y se les brinda atencidn esencial bajo el cuidado de personal



capacitado, que ayudan a aliviar el sufrimiento fisico, psicoldgico y espiritual, ambos de los
cuales son pacientes y familiares y pueden apoyar el proceso de duelo, puesto que esta situacion
contrasta fuertemente con la muerte durante la hospitalizacion, donde el aislamiento crea angustia
adicional para los pacientes en el lecho de muerte y dificulta el proceso de duelo para los seres
queridos.

De esta forma, este trabajo expone que la pandemia de COVID-19 ha creado problemas
para los cuidados paliativos de los pacientes, ya que algunas medidas de contencion del virus,
como el aislamiento obligatorio de la mayoria de la poblacion, han afectado la hospitalizacion,
ponderando de esta manera el sufrimiento psiquico y espiritual del paciente, ademas de las penas
familiares. Por esta razon, resulta necesario fomentar, mediante este proyecto, estrategias que
ayuden al paciente a considerar a los centros hospitalarios como lugares idoéneos para su
recuperacion, en los cuales puede confiar que recibiran servicios con calidad y consientes con sus
necesidades fisicas y emocionales.

1.3.3 Local

Frente al caracter local, se destacan investigaciones como la de Rodriguez et al. (2017)
Comunidades compasivas en cuidados paliativos: revision de experiencias internacionales y
descripcion de una iniciativa en Medellin, centradas en describir experiencias internacionales de
comunidades compasivas y dar a conocer los avances de la iniciativa desarrollada en Colombia
llamada “Medellin compasiva, todos contigo”, a través de una revision narrativa de la literatura,
haciendo una busqueda en Medline, Ovid, Sciencedirect, Embase, Mediclatina, Health source y
Google, asi como exploracién manual.

Referente a las conclusiones, se determina que el objetivo principal de las comunidades
compasivas a nivel general se enfoca en mejorar la calidad de vida de las personas con

enfermedades terminales al empoderar a sus grupos sociales, ayudar con las tareas y satisfacer las



necesidades de atencion, por ello, las comunidades emergen en diferentes lugares y logran estos
objetivos desde diferentes perspectivas y acciones. Esta estrategia puede ayudar a empoderar a
las comunidades para que atiendan a los pacientes y servir como un complemento eficaz para los
cuidados paliativos, especialmente en entornos de desarrollo.

El proyecto demuestra que muchas de las mejores iniciativas relacionadas con los
cuidados paliativos enfocados en el trabajo social no nacen necesariamente de las instituciones
estatales, sino que se fomentan mediante proyectos e iniciativas generadas por centros de
investigacion ligados a la academia, en los cuales se pondera un enfoque comunitario y sensible,
que tiene en cuenta aspectos que normalmente los centros hospitalarios no contemplan a nivel
general.

Cabe destacar el proyecto de Garcés et al. (2019) Percepciones y conocimientos de
pacientes y cuidadoras sobre cuidados paliativos, de la ciudad de Medellin, se establecio para
preguntar a los pacientes y cuidadoras de la ciudad de Medellin sobre sus percepciones y nivel de
conocimiento sobre los cuidados paliativos (CP), mostrando si existen diferencias entre estos dos
grupos, buscando determinar sus percepciones sobre los cuidados paliativos (CP) Pacientes de CP
y personal asistencial, informar sobre lo que los pacientes y cuidadoras saben sobre CP, y
determinar si existen diferencias entre las percepciones y conocimientos sobre CP de pacientes y
cuidadoras. Toda la investigacion se desarroll6 bajo un estudio mixto, que conto con varias fases
cuantitativas descriptivas y exploratorias en las que se evaluo la comprension de los pacientes y
cuidadoras sobre CP y la fase cualitativa de fenomenologia, con la finalidad de comprender las
percepciones y visiones personales de los individuos sobre este tipo de atencion, sefialando asi
sus limitaciones y alcances en las comunidades seleccionadas.

En este estudio se encontré que la mejora en la calidad de vida de los pacientes resulté de

una reduccion del dolor y la angustia, dejando entrever un resultado consistente con estudios



previos que encontraron que las percepciones de salud mental de los pacientes estaban alteradas
por el dolor persistente y las dependencias de sensaciones, lo que reitera que los CP son
integrales, al vincularse directamente con la felicidad y el alivio del dolor. De esta manera, se
puede determinar que los cuidados paliativos fomentan un tratamiento integral que beneficia a los
pacientes, familiares con rol de cuidadoras, tiene una orientacion psicosocial, ayudando a percibir
la muerte de otra manera y logra una redefinicion de la muerte que ayudara en el duelo. Lo
anterior, por medio del trabajo interdisciplinario de los profesionales que hacen parte del equipo
de cuidados paliativos, cuyo objetivo principal es la atencién holistica del ser humano; cubriendo
las necesidades de las diferentes esferas planteadas en el modelo biopsicosocial espiritual.

Si bien el proyecto condensa varios factores que pueden contribuir con la propuesta de
esta investigacion; en especial alrededor del duelo y como lidiar con este fendmeno, que se
pondere un factor holistico podria generar un marco muy amplio que podria hacer que se pierda
de vista las intenciones principales de un determinado proyecto. Esto no quiere decir que no sea
funcional esta perspectiva fenomenolégica, pero al abarcar demasiados temas y diversas

herramientas, podria no puntualizarse por completo el alcance de la investigacion.



1.4 Justificacion

El desarrollo del presente proyecto se vincula a una serie de necesidades que nacen a
través de la comprension de otros valores que deben imperar dentro del tratamiento prestado a los
pacientes que se encuentran en etapa terminal; como es el factor espiritual, emocional y
psicoldgico de la persona. Esto tiene en cuenta la necesidad de generar diversas practicas para
disminuir el dolor, su sufrimiento, ademas de todos los aspectos que refieren a los factores
sociales y psicoldgicos, puesto que, al encontrarse bajo un ambito que no puede ser medible con
facilidad; muchas veces imperceptible para los profesionales de salud que hacen uso de los
cuidados paliativos, estos son ignorados frecuentemente.

De este modo, Pegoraro y Paganini (2020) estipulan que muchas de las limitaciones de los
cuidados paliativos, dan respuesta a factores como la inutilidad de los tratamientos realizados por
los profesionales, los cuales no responden directamente a la experiencia emocional de los
pacientes; por ello también se destaca que la poca comunicacion entre los involucrados no
permite que se generen los procedimientos adecuados para tratar con su estado psicoldgico, ya
sea porque se desestima su valor, 0 no se presenta el interés del profesional, y porque no se
cuenta con profesionales integrales en el area, que puedan responder de manera directa ante estas
dificultades. De este modo, se pondera la construccién de una propuesta que tenga en cuenta los
factores que determina la labor de los pacientes en etapa terminal y las familias en rol de
cuidadoras, en los centros hospitalarios.

Referente al campo que compete al trabajo social, es fundamental sefialar que la
disciplina, al comprender la importancia que se tiene en el impacto de las propuestas dentro del
sector social, abarcando asi el mérito humano y su bienestar, dentro de este sentido, Vanzini
(2010) expone que, a través de este compromiso vinculado a los aspectos impulsados dentro del

trabajo social, denota una responsabilidad de ampliar el marco de accion de los profesionales del



area para fomentar una atencion integral y de calidad en los sectores donde requiere de sus
servicios, abarcando las técnicas e instrumentos delimitados para comprender, desde un campo
interdisciplinario, la realidad del paciente, lo que permite establecer cuales serian los
mecanismos mas acordes para abordar sus dolencias psicolégicas y sociales. De esta forma, se
busca que los conocimientos adquiridos dentro del area, puedan funcionar para discernir aquellas
practicas que puedan ayudar a complementar las tareas de los profesionales de la salud que hacen
uso de los cuidados paliativos dentro de las instituciones, ademas de generar herramientas
acordes para identificar de manera puntual aquellos factores que pueden limitar el impacto de sus
procedimientos.

Con respecto a la importancia referente a la poblacion, es importante sefialar que el
desarrollo de la propuesta tiene un interés en comprender su estado desde sus malestares, deseos,
capacidades, posibilidades de seguir vinculado a su circulo relacional en medio de sus
condiciones particulares, etc., es decir, tener en cuenta los modos en los que la persona sigue
vinculada en la vida familiar y social, los cuales muchas veces no son abordados dentro de otro
tipo de précticas vinculadas a los cuidados paliativos, bajo el cubrimiento de una serie de
necesidades que las practicas vinculadas al trabajo social pueden fomentar en pacientes
terminales, que van mas alla de cuidados fisicos enfocados en controles y observaciones fisicas .
Yerpes y Tejon (2011) exponen que, a través del rol del trabajador social fomenta aspectos de
caracter psicosocial, vinculados al apoyo emocional, acompafiamiento, acercamientos
terapéuticos, respeto de su voluntad, ademas de un apoyo que retroalimenta las obligaciones y
procesos generados por los familiares o responsables legales del paciente. De este modo, més alla
de generar procesos que comprendan las necesidades psicosociales de los enfermos terminales, se
ponderan las garantias que posee y deben comprenderse en el marco institucional y familiar del

sujeto.



Sobre su incidencia en las instituciones hospitalarias, se busca que esta propuesta
represente un complemento significativo alrededor de las obligaciones delimitadas por los
hospitales para los profesionales médicos que trabajan con cuidados paliativos, teniendo en
cuenta que no muchos cuentan con el personal suficiente para el desarrollo de sus obligaciones, o
gue no pueden abarcar esta rama ligada al factor psicosocial porque no fueron capacitados dentro
de sus instituciones educativas sobre este ambito, Hernandez y Ballén (2021) destacan que son
muchas las instituciones que no cuentan con personal suficiente para trata con pacientes
terminales, por lo que deben adaptarse perfiles que puedan ayudar a cubrir este tipo de
situaciones, por lo que también se destaca gque se enfocan Unicamente en un ambito practico, sin
profundizar por completo en el campo psicoldgico y social debido a la cantidad de pacientes que
deben atenderse de manera constante. De este modo, la propuesta busca tener en cuenta este
factor, para generar una serie de observaciones procedimentales de caracter psicosocial para los
profesionales de la salud, ya sea de forma instructiva o complementaria, segun sea el contexto

hospitalario donde se pondera el material propuesto dentro de la presente investigacion.



1.5 Marco Referencial

1.5.1 Marco Teorico-conceptual

Para el desarrollo del presente marco, teniendo en cuenta que la investigacion tiene interés
en los valores que respectan a los cuidados paliativos y el campo psicosocial, se abordaran
conceptos que permitan comprender como inciden las perspectivas psicosociales en el
acompariamiento de pacientes, para entender codmo se entiende este sentido en los centros
médicos y su rol complementario en el cuidado del paciente. De igual manera, se abordan las
generalidades de los cuidados paliativos, abarcando el rol de las familias cuidadoras y pacientes
en el proceso; por ultimo, se determina el funcionamiento e incidencia del sistema de salud
colombiano alrededor de los cuidados paliativos y el acompafiamiento psicosocial.

1.5.1.1 Perspectivas psicosociales en el acompafiamiento de pacientes

Las redes sociales de apoyo pueden impulsar practicas de autocuidado y calidad de vida
que afecten a las personas y a la sociedad, mediante estrategias de promocion y prevencion,
dotandoles de recursos para tomar decisiones responsables, mientras disciernen sobre el alcance
de sus propias acciones sobre el autocuidado y la salud. al promover conductas protectoras o
evitar conductas de riesgo (Vicente et al., 2022).

En términos mas especificos, el acompafiamiento psicosocial también se relaciona con un
aspecto terapéutico, el cual permite disefiar estrategias adaptadas a la enfermedad del paciente,
acercando a los profesionales a la vida del sujeto para comprender su entorno, de modo que se
pueda trabajar de manera integral para mejorar su forma de afrontar la enfermedad. Cabe sefialar
que un punto importante de la rehabilitacion psicosocial es contar con la compafiia de los
miembros mas cercanos del circulo de convivencia del paciente para lograr un equilibrio de

trabajo entre el acompafiamiento psicosocial y psicofarmacoldgico de manera positiva (Morales,



2021). Estos aspectos no solo giran alrededor del acompafiamiento del paciente, ya que la ayuda
psicosocial también tiene en cuenta los efectos de la sobrecarga y el estrés en las cuidadoras, al
fomentar intervenciones basadas en la atencion plena (Grandi et al., 2019).

1.5.1.2 Acompafiamiento psicosocial

En general, un programa de apoyo psicosocial es una intervencion socioeducativa que, a
través del asesoramiento y la mediacion, motiva y apoya a las familias para reorganizar recursos
y prioridades relacionadas con las instituciones y redes de apoyo que facilitan la transicion e
integracion a los procesos sociales. Dentro de los marcos de politica publica y a nivel
institucional, los programas de apoyo psicosocial pueden variar en sus objetivos, enfoque e
incluso su ubicacion dentro del sistema mas amplio de servicios y beneficios. A grandes rasgos,
muchos de ellos se enfocan en brindar coherencia y aprovechar mejor los diversos recursos
ofrecidos por otros programas y servicios, mientras promueven el beneficio de las personas, las
familias y las comunidades, ademas de cambiar el comportamiento de las familias y préctica
(Fundacion SES, 2019).

Este tipo de apoyo se remite a los tejidos sociales a los que una persona tiene acceso,
considerando los recursos emocionales, herramientas y materiales capaces de analizar los factores
que afectan la calidad de vida del sujeto. Por ello, se deduce que el apoyo social del cuidador
influye significativamente en el proceso de satisfaccion del paciente, porque brinda apoyo en
situaciones complejas y contribuye positivamente a su bienestar fisico, mental, social y espiritual
(Pedraza y Gonzélez, 2015). Por ende, la gestion de esta red social genera un efecto protector y
amortiguador, articulandose con la necesidad de convivencia del ser humano, por lo que el tipo
de relacion que se tiene con los demaés afecta la calidad de vida, ademaés de transformar la

percepcion familiar sobre los cuidados que requiere el paciente (Vicente et al., 2022).



Este acompariamiento se refiere a una conexion creada entre dos personas para apoyar o
propiciar un sentido y un propaosito de vida, en este caso el acompafiamiento lo brinda un
terapeuta que identifica diferentes formas de trabajar con el paciente para corregir conductas
inapropiadas, la restauracion de habilidades pérdidas o su motvacion (Morales, 2021). La
convivencia puede vincularse, ademas de compartir espacios fisicos, también a reconocer la
diversidad de los integrantes que forman parte de esos espacios porque comparten un sistema de
rutinas y normas, por lo que cada uno considera sus propios intereses vitales y comprende los
intereses de los demas para promover el bien comdn y facilitar la resolucion de conflictos
(Vicente et al., 2022), mientras se fomenta aspectos como la empatia, a través de experiencias
sociales compartidas; al promover un sentido compartido de pertenencia y son una fuente de
redes de apoyo social funcionales (Bayon y Saravi, 2019).

1.5.1.3 Necesidades del acompafiamiento psicosocial

Los proyectos de extension en torno al apoyo psicosocial suelen estar asociados con la
promocion de la autonomia familiar, el desarrollo de habilidades de autogestion, el aumento de la
participacion familiar en las estructuras de oportunidad, la generacion de procesos de
empoderamiento y otros objetivos similares, y también se enfocan (especificamente) en los temas
de cada area de intervencion. Por consiguiente, incluyen planes de sensibilizacion, tutoria,
prestacion de servicios y movilizacion de recursos destinados a: Facilitar los niveles de red
individual, familiar y comunitaria, identificar factores de riesgo que requieran derivacion a
organismos con mayor capacidad para atender temas que normalmente podrian ser complicados
de tratar; ademas de proporcionar herramientas teoricas y practicas para los agentes sociales que
forman equipos de apoyo.

Desde un caracter estratégico, este acompafiamiento muchas veces desencadena un

proceso de identificacion y valoracion de recursos simbolicos (relaciones importantes,



habilidades, conocimientos, conductas y destrezas) acumulados en las historias personales y
familiares que tienen el potencial de desarrollarse en sus contextos para mejorar las condiciones
de vida (Fundacion SES, 2019).

El acompafiamiento psicosocial se caracteriza por un proceso transformador, holistico que
se da en la construccion de la relacién interactiva del paciente con su familia o cuidador principal,
es pedagdgico, ademas de transversal e interdisciplinario, reconociendo las particularidades de
los actores sociales a nivel contextual, especialmente dentro de varios factores subjetivos, sobre
los medibles o cuantificables (ICBF, 2016). De esta forma, las intervenciones psicosociales se
entienden como una buena herramienta que pueden incrementar el bienestar individual y
colectivo, creando espacios de expresion y reconocimiento de las influencias emocionales,
brindando una terapia de apoyo, a través del asesoramiento psicoldgico de las personas y su
interaccidn con su entorno social, para reducir la angustia emocional y fortalecer los lazos
familiares, mientras se promueve el desarrollo de factores personales y habilidades sociales para
facilitar la integracion de los enfermos y sus familiares con rol de cuidadoras sociales (Bedoya et
al., 2021).

En el acompafiamiento psicosocial, existen diversas estrategias para apoyar a los
pacientes, algunas de las cuales pueden utilizar talleres, foros, obras graficas, etc., utilizando
arteterapia para las poblaciones beneficiarias, entendida como especificamente disefiada para el
acompariamiento y la facilitacion, marcando una diferencia significativa para los usuarios, a
través del uso de diversos medios artisticos, lo que le permite enfocarse en su proceso creativo,
en las imagenes que hacen, en las preguntas y respuestas que plantean los mediadores, sirviendo
como un enlace para exponer sus frustraciones, sus suefios y sus proyecciones del mundo

(Planella, et al., 2015).



1.5.1.4 Cuidados paliativos

Los cuidados paliativos son un enfoque para mejorar la calidad de vida cuando los
pacientes (adultos y nifios) y sus allegados se enfrentan a problemas inherentes a enfermedades
potencialmente mortales. De este modo, previenen y alivian el dolor, ya sea fisico, psicologico o
espiritual, a través de la identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento adecuado del
dolor y otros problemas; por consiguiente, este mecanismo implica lidiar con problemas que no
se limitan a los sintomas fisicos, razon por la que estos programas utilizan el trabajo en equipo
para apoyar a los pacientes y sus cuidadoras. Este trabajo incluye la atencion de las necesidades
practicas y el apoyo psicologico durante el duelo, debido a que los cuidados paliativos
proporcionan un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir de la forma mas activa
posible hasta la muerte (OMS, 2020).

Los cuidados paliativos se reconocen explicitamente en los derechos universales; de esta
forma, deben prestarse a través de servicios de salud integrados y centrados en las personas,
brindando especial atencion a las necesidades y preferencias individuales. Es importante resaltar
que solo una variedad de enfermedades requiere cuidados paliativos, porque la mayoria de los
adultos que los necesitaban tenian padecimientos cronicos como enfermedades cardiovasculares
(38,5%), cancer (34%), enfermedades respiratorias crénicas (10,3%), sida (5,7%) y diabetes
(4,6%). Sin embargo, también existen otras condiciones pueden requerir cuidados paliativos; por
ejemplo, insuficiencia renal, enfermedad hepatica cronica, esclerosis multiple, enfermedad de
Parkinson, artritis reumatoide, trastornos neurologicos, demencia, anomalias congénitas y una
tuberculosis resistente a los medicamentos (OMS, 2020).

Dentro del contexto nacional, el MinSalud determina que los cuidados paliativos son
importantes porque mejoran la calidad de vida y el bienestar de los pacientes y sus familias que

enfrentan enfermedades amenazantes que pueden debilitar y provocar multiples complicaciones



familiares bioldgicas, emocionales y sociales que resultan en angustia, alivio del dolor y otras
situaciones sintomaticas, brindando apoyo mental y psicologico desde el diagnostico hasta el
final de la vida y el duelo; centrandose en las necesidades de las personas que necesitan cuidados
paliativos para tener en cuenta sus necesidades (paciente y familia), su estado de salud, asi como
la diversidad de sintomas y complicaciones. Por ello, los cuidados paliativos buscan la
representacion de actores del sistema que faciliten el acceso a los cuidados y reduzcan las
desigualdades (MinSalud, 2015).

Los criterios propuestos para la definicion de pacientes con enfermedad
avanzada/terminal son: enfermedad incurable, avanzada y progresiva; esperanza de vida limitada;
baja probabilidad de responder a tratamientos especificos; evolucion de caracteristicas fluctuantes
y frecuentes crisis de necesidad; emociones intensas a nivel familiar; impacto en estructura
asistencial. Asi, en este concepto, un enfermo terminal clinicamente comprobado, cuenta con un
padecimiento progresivo, dificil de tratar y caracterizada por la falta de una probabilidad
razonable de respuesta al tratamiento, contando dolor fisico y psicoldgico intenso, lo cual se
traduce en un prondstico de vida inferior a los seis meses (MinSalud, 2015).

1.5.1.5 El rol de la familia dentro de los cuidados paliativos

El término “familia” proviene posiblemente del latin familiae, concepto que normalmente
se asocia con un grupo de esclavos que se encuentran vinculados a los designios de un jefe o lider
de comunidades. Este sentido también se estipula con un sentido que deriva del latin fames,
establecido como una comunidad que se alimentan en una misma casa, en donde un lider o pater
familias se encarga del alimento de todos los miembros del grupo (Olivia & Villa, 2014). Dentro
de un plano més contextual, este grupo se refiere a un espacio en donde se desarrollan todos los

rasgos que comprenden una determinada sociedad, que, si bien normalmente se comparte



mediante vinculos sanguineos, no necesariamente esto debe ser importante porque integra grupos
desde un caracter integrador y protector (Carbonell & Gonzalez, 2016).

Desde un carécter social, las funciones de la familia se establecen como una comunidad
conformada por minimo de tres personas que se encuentran vinculadas por lazos sanguineos, en
los cuales pueden delimitarse afinidades, acuerdos matrimoniales o la aceptacion y comprension
de padres e hijos. La familia dentro de este campo tiene como funciones promover costumbres
culturales y sociales, establecer el reconocimiento de autoridades, desarrollar competencias
comunicativas escritas, textuales y no verbales, respeto y reconocimiento de normas sociales,
identificacion de roles, desarrollar redes sociales referentes al acompafiamiento y la integracién a
grupos sociales que permitan el crecimiento personal del sujeto (Olivia & Villa, 2014).

Para fomentar el desarrollo integral de los grupos familiares, resulta fundamental definir
los roles que se gestionan alli, puesto que comprende una serie de normas y parametros que
permiten la estabilizacién del grupo, de forma que pueda beneficiar a todos los miembros que la
componen. Oropeza (2020) determina que los roles familiares son papeles dirigidos por padres
madres 0 demas personas que sean designadas bajo estos puestos, por lo que se estipulan
funciones, las cuales pueden ser:

e Educador: Generar pautas educativas, vinculos sociales, contextos culturales, ademas de
distribuir funciones y utilidades dentro de la familia y la sociedad.

e Conyugal: Funciones de pareja, tomando decisiones y determinar espacios para discutir la
salud, la educacion, o circunstancias relacionadas con hijos o demés dependientes.

e Paternal: Rol enfocado en la gestion de responsabilidades de la familia, ademas de
proveer alimentacion, proteger a sus miembros, ofrecer vivienda, ademas de gestionar

emociones y comportamientos.



o Filial: Vinculos entre hermanos, hijos y demas miembros que habitan en el mismo
espacio.

Sobre estos roles, se mueven una serie de dindmicas familiares, comprendidas como
aquellas condiciones de caracter psicoldgico, bioldgico y social que se entiende que existen en las
relaciones entre los miembros que integran una familia, posibilitandolos para el desarrollo de su
vida cotidiana en todo lo relacionado con varios aspectos que son necesarios para lograr los
objetivos fundamentales de este grupo fundamental de la sociedad: posibilitar el crecimiento de
los sujetos y permitir la continuidad de la familia en una sociedad cambiante. Por ende, se
establecen las siguientes caracteristicas para comprender el movimiento de estos grupos:

e Comunicacidn: Intercambio de informacién y afectos que se hace de manera verbal y
no verbal. Puede ser directa cuando se basa en la manifestacion clara de acuerdos y
desacuerdos y en la coherencia entre lo verbal y no verbal, generando union entre los
implicados aln en situaciones de desacuerdo y tension.

e Afectividad: Vinculo que une a la familia y puede tener diferentes expresiones: El
rechazo que es una forma de afecto que se traduce en exclusion, abandono y en el uso
de castigo severo.

e Autoridad: Poder legitimo en la familia, se considera autocritica al basarse en la
imposicion rigida de normas y la aplicacion de castigos que acuden a medios fisicos,
psicolégicos o verbales violentos

e Pautas de crianza: Conocimientos, actitudes y comportamientos que padres y madres
asumen en relacion con la salud, nutricion, importancia del ambiente fisico y social y

las oportunidades del aprendizaje de hijos/hijas en el hogar



Los familiares pueden tener maltiples factores y caracteristicas debido a su origen, la
estructura social y funcional de sus grupos y comunidades. Por todo ello, sus caracteristicas
generalizables significan el mismo objetivo de recibir atencion profesional, ayudar y gestionar el
proceso de final de vida de su ser querido (Llaurado, 2014).

Por otro lado, al analizar la situacion sociodemogréafica de la poblacién en los Gltimos
afios, cada vez es mas frecuente la presencia de nucleos familiares mas reducidos y el trabajo
pluripersonal fuera del hogar. Aunque el tamafio y los antecedentes familiares y el cuidado
externo pueden determinar el tipo y el nivel de la atencidén domiciliaria, los factores de como se
aborde este problema desde el campo de la salud dependeran en gran medida de la eleccion de las
modalidades de cuidados paliativos. Si el profesional tiene autoridad inherente a su rol social, es
partidario de la atencion domiciliaria, y lo difunde a través de su excelente labor en el control de
sintomas y educacion de las cuidadoras, entonces la familia decide cuidar al paciente en su
residencia hasta que la probabilidad de muerte sea mayor. Mientras que las familias y los propios
pacientes pueden ser mas reacios a mantener a los pacientes fuera del hospital si los profesionales
de la salud mantienen su actitud de admitir pacientes o no pueden controlar el dolor (Llaurado,
2014).

1.5.1.6 Cuidadoras y pacientes en los cuidados paliativos

Desde el punto de vista del paciente, muchas veces no puede cumplir sus deseos
relacionados con el lugar donde quiere morir, ya que a menudo requiere un nivel de atencion
médica que apenas esta disponible en el hogar, porque genera altos costos financieros,
implicando mucha participacion familiar y del cuidador; en este caso, los familiares muchas
veces deciden hospitalizar al paciente excluyendo otras opciones vinculadas a su cuidado en casa.

De este modo, se ignora una variedad de factores y caracteristicas personales y socioeconémicos



para ayudar y gestionar el proceso del final de la vida de su ser querido, pero realmente se
presenta un desprendimiento importante de sus responsabilidades como familia (Llauradd, 2014).

Por ende, ha cobrado cada vez mas importancia estudiar el papel del cuidador, ya sea
como el profesional que lo atiende, o como la red de apoyo representada como la familia, y cémo
afecta a la calidad de vida de las personas con enfermedad terminal avanzada, que dependen de
este rol al poseer una enfermedad terminal; de este modo, se ha encontrado que una de las
dimensiones que mas afecta la calidad de vida es el apoyo social que reciben. Por otro lado,
cuando una persona se define como cuidadora, solo existe en el contexto de la persona a la que
cuida, y muchas veces no existe como persona en sus propios derechos y necesidades. Sin
embargo, no existen precauciones alrededor de las necesidades y derechos especiales del
cuidador responsable, sin tener en cuenta que este despliega una serie de estrategias para el
cuidado del paciente (Tripodoro et al., 2015).

Dentro de estos roles que normalmente se asocian al cuidado de los enfermos terminales
se relaciona con las labores de la enfermeria; la cual es comprendida y categorizada en las
organizaciones sociales, de acuerdo con su complejidad, puesto que el anélisis de los diferentes
tipos de cuidados y la formacion de las cuidadoras es un tema de creciente interés investigativo.
Sus vinculos en diferentes instituciones (servicios publicos y privados) son un tema mas
importante en relacion con otros sectores de produccion de cuidados (no solo los especificos de
salud) (Luxardo, 2011).

Asi, este rol en los cuidados paliativos se establece a partir de su responsabilidad
profesional en relacion con su mision humanistica y de servicio, definido como un ente
vinculante (como puente o conector) entre la vida y la muerte, en tanto transita a nivel existencial
y lucha por proteger la vida, pero también ayuda a morir en paz; lo artificial y lo humano en los

hospitales, considerar el medio ambiente, las normas, los procedimientos y las tecnologias



hospitalarias relacionadas con lo artificial o no natural, y la muerte como parte de la naturaleza e
inherente a la naturaleza humana; considerando al enfermo terminal y a sus familiares como
agentes que facilitan sus procesos de afrontamiento interpersonal y terminal; ademas de los lazos
religiosos que forman en el tratamiento, ya que muchas veces intermedian con un papel espiritual
en esta etapa para facilitar la convivencia del enfermo terminal alrededor de la muerte (Pérez y
Cibanal, 2016).

1.5.1.7 Sistemas de salud: Instituciones hospitalarias

A nivel general, los centros médicos se identifican legalmente como IPS publicas o
privadas, comprendidas como centros médicos individuales hasta grandes hospitales o clinicas.
Para los efectos del Registro Especial de Prestadores de Servicios de Salud (REPSS) establecido
por el Decreto 1011 del 3 de abril de 2006, una IPS es una entidad de ejercicio profesional que
cuenta con una infraestructura fisica para prestar servicios de salud que puede tener multiples
sedes. En el caso de los hospitales, estos se han transformado en organizaciones autbnomas
denominadas empresas sociales nacionales, vendiendo sus servicios a las EPS (Guerrero et al.,
2012).

1.5.1.8 Las instituciones hospitalarias y los cuidados paliativos en Colombia

Alrededor del contexto colombiano sobre los cuidados paliativos, el Observatorio
Colombiano de Cuidados Paliativos (OCCP) determina que, dentro de los hospitales que cuentan
con las disposiciones para prestar este servicio, se menciona que los mecanismos farmacoldgicos
determinados para mediar el dolor, se centran en el uso de opioides y morfina (EM), sin contar el
uso de metadona, los cuales se encuentran regulados por la Ley 173 de 2014, la cual determina
que estos medicamentos deben estar disponibles las 24 horas al dia, todas las semanas (OCCP,

2021).



Alrededor de los campos de formacion existentes en Colombia sobre los cuidados
paliativos, 10 Universidades con formacién de postgrados en cuidados paliativos, 8 programas
médico-quirdrgicos para medicina, 2 programas de postgrado para Enfermeria, 1 programa de
postgrado para Psicologia y 1 programa de postgrados interdisciplinar (OCCP, 2021). Si bien la
oferta ha aumentado, con respecto a otros periodos, dando relevancia a formaciones relacionadas
con el tratamiento del dolor, esto no significa que sean muchos los egresados de estos programas
educativos, ya que aun se mantiene una marcada ausencia de vacantes que cuenten con este
enfoque médico, dejando entrever que existe una necesidad para abarbar todos los centros
hospitalarios que cuentan con estos servicios.

1.5.1.9 El acompafiamiento psicosocial en los hospitales colombianos

Orozco y Castiblanco (2015) exponen que las intervenciones psicoldgicas relacionadas
con el tratamiento de pacientes terminales en Colombia consisten en estrategias para manejar las
condiciones psicoemocionales, cognitivas y conductuales del paciente. Una de las técnicas de
intervencion es la entrevista motivacional, que facilita el compromiso con el cambio de
comportamiento a través de la identificacion y empoderamiento de los problemas actuales y
potenciales; de este modo, se centra en el lenguaje y las actitudes del paciente que permiten
identificar habitos o conductas conflictivas y poco saludables que se deben trabajar para facilitar
la transicion a un estilo de vida mas saludable.

Por otro lado, las estrategias de cuidados paliativos, como la resolucion de problemas, la
recopilacion de informacién y la regulacion de las emociones, contribuyen al manejo del dolor, el
estado emocional depresivo y la capacidad funcional. Asi mismo, existen estrategias positivas
disefiadas para garantizar la identidad y sentido a la vida del paciente, sin dejar de contribuir a la

salud mental del paciente. (Orozco y Castiblanco, 2015).



En Colombia, sin embargo, el apoyo psicosocial brindado a las familias puede resultar
insuficiente, teniendo en cuenta que los padres, asi como las cuidadoras principales son factores
clave en el apoyo y/o recuperacion del paciente, el cual requiere de un control permanente de los
efectos de la enfermedad y el impacto en el nicleo familiar y el entorno social, enfatizando que la
atencion integral del paciente debe tener en cuenta las perspectivas biologica, psicologica,
familiar, laboral y social (Bedoya et al., 2021).

De este modo se expone que no se tratan los factores externos que inciden en la salud
mental en los pacientes, descuidando asi su aspecto emocional, y en algunos procesos, a las
familias que los acompafian; por otro lado, el factor econémico es tenido en cuenta como un
estado que puede condicionar la atencidn e intervencion desde su area; y en los cuidados
paliativos a los pacientes y sus familias, el disefio y coordinacion de equipos interdisciplinarios
que trabajan en pro de ofrecer alivio a quienes sufren, es uno de los deberes del encargado de la
salud mental en la enfermedad cronica o terminal (Pino et al., 2019).

1.5.1.10 Necesidades y satisfactores humanos

Con la finalidad de realizar el desarrollo de esta propuesta, se establecen que, dentro de
los cuidados paliativos se deben asegurar la satisfaccion de las necesidades que tienen los
pacientes durante sus procesos encaminados a la asimilacion y control de enfermedades
terminales y dolencias. Por ende, para comprender los alcances de las necesidades en el ser
humano, en especial si estas dependen directamente de su contexto sociocultural, se establecen
los principios delimitados por Max-Neef et al., (2010) quienes determinaron que las necesidades
humanas, muchas veces se creen infinitas, estando en un cambio constante y estas varian segun la
cultura y el periodo histérico.

Pero, las necesidades humanas se pueden clasificar de acuerdo con una variedad de

criterios, y las humanidades proporcionan una literatura amplia y diversa al respecto, en donde se



combinan dos posibles criterios de descomposicion: segun la categoria existencial y axioldgica.
Asi se establece que estos criterios operan con una clasificacion que incluye, por una parte, las
necesidades de ser, tener, hacer y estar; y por la otra, las necesidades de subsistencia, proteccion,
afecto, entendimiento, participacion, ocio, creacion, identidad y libertad.

De esta forma, la vivienda y la alimentacion no deben ser vistos como necesidades, sino
como la satisfaccion de necesidades bésicas de supervivencia. Asi mismo, la educacion, el
aprendizaje, la investigacion y la meditacion satisfacen la necesidad de comprension. En general,
los sistemas de tratamiento, prevencion y programas de bienestar pueden satisfacer la necesidad
de proteccion. Por otro lado, la satisfaccion se relaciona con la cobertura de varias necesidades al
mismo tiempo o, por el contrario, una necesidad puede requerir varios satisfactores para
abarcarse, cuya naturaleza puede variar segun el tiempo, el lugar y el entorno.

Asi, se puede determinar que las necesidades béasicas del ser humano son limitadas, pocas
y categoricas; ademas, se contempla que las necesidades humanas basicas son las mismas en
todas las culturas y todos los periodos historicos, pero las formas o medios para satisfacerlas han
cambiado con el tiempo y la cultura. Cada sistema sociopolitico y econémico utiliza diferentes
formas para satisfacer las mismas necesidades humanas bésicas; de esta forma se puede sefialar
que, en cada sistema, se delimitan el tipo de satisfactores que representan una solucién para una
necesidad (Max-Neef y Hopenhayn 2010).

1.5.1.11 Matriz de operacionalizacion

Teniendo en cuenta las categorias que abordan el marco tedrico-conceptual, se realizé una
matriz ubicada en el anexo 1 que condensara su informacion y la manera en como se comprenden
dentro de la investigacion. Por ende, se determinaron tantas subcategorias ligadas a cada
categoria sefialada (Acompafiamiento psicosocial, cuidados paliativos y sistemas de salud:

Instituciones hospitalarias), con la finalidad de establecer una serie de preguntas que funcionen



como orientaciones que permitan estar alineando constantemente el desarrollo metodolégico, el
analisis de los resultados y las conclusiones hacia su resolucion.

1.5.2 Marco Legal

El siguiente punto se centra en exponer la normatividad mediante la cual se rige la
presente investigacion. De esta manera, se toman como base varios referentes internacionales que
han tenido impacto en la construccion de los instrumentos legales que se han posicionado en
Colombia alrededor de los cuidados paliativos, para comprender el nivel de importancia que tiene
este tema en otros paises, mediante protocolos de entidades internacionales. De igual modo, se
exponen las leyes que se han desarrollado en el contexto colombiano para el tratamiento de
pacientes paliativos, asi como la proteccion de sus derechos fundamentales.

1.5.2.1 Internacional

El derecho a la salud y a los cuidados paliativos emana del derecho a la vida y el articulo
25 de la Declaracién Universal de los Derechos Humanos que en su punto 1 dice:

Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi como a su

familia, la salud y el bienestar, y en especial la alimentacion, el vestido, la vivienda, la

asistencia médica y los servicios sociales necesarios; tiene asimismo derecho a los seguros
en caso de desempleo, enfermedad, invalidez, viudedad, vejez u otros casos de pérdida de

sus medios de subsistencia por circunstancias independientes de su voluntad (ONU, 1948,

Art. 25).

Uno de los tratados més relevantes en el campo del derecho a la salud es el Pacto
Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, ratificado por la Asamblea General
de las Naciones Unidas el 16 de diciembre de 1966. El articulo 12 establece que los Estados en
esta Convencion reconocen que toda persona goza del mas alto nivel posible de salud fisica 'y

mental; por ende, las medidas que deben tomar los Estados Parte en el Pacto para garantizar la



plena realizacion de este derecho incluyen la creacion de condiciones para garantizar que todas
las personas reciban cuidados paliativos y servicios medicos en caso de enfermedad. (ONU,
1966).

La OMS en diversos documentos, como en la Declaracion de Ciudad del Cabo (2002);
International Working Group-European School of Oncology (2003); Declaracion de Corea
(2005); Montreal Statements on the Human Right to Essential Medicines (2005); Dia Mundial del
Enfermo-Papa Benedicto XVI (2006); ASCO-ESMO consensus statement on quality cancer care
(2006); y Declaracion de Praga-EAPC (2012), incide en la necesidad de considerar los cuidados
paliativos como un derecho humano, y también ofrece recomendaciones a los estados sobre su
organizacion (Sales, 2014).

No obstante, en 2014, en la que fue la primera resolucion de ambito mundial sobre
cuidados paliativos (resolucién 67.19 de la Asamblea Mundial de la Salud) se instd alaOMS vy a
sus Estados miembros a mejorar el acceso a los cuidados paliativos como componente central de
los sistemas de salud, haciendo hincapié en la atencion primaria y la atencion comunitaria y
domiciliaria (OMS, 2014). De esta manera se puede determinar que, durante el siglo XXI, se ha
priorizado el desarrollo de mecanismos que aseguren el bienestar de las personas enfermas que
generan muchas dolencias en su ser, razon por la que se han reconocido a los cuidados paliativos
dentro del campo de los derechos humanos, manifestandose en un apartado que se relaciona
directamente con el derecho a la vida y a la salud, lo cual también se abarca de manera directa
como un derecho fundamental.

1.5.2.2 Nacional

Inicialmente, para exponer la importancia que radica alrededor de cualquier mecanismo
relacionado a la salud en el pais, se determinan las bases que representa la constitucion politica de

Colombia 1991, representado con lo determinado bajo el Art. 2, al estipular que Colombia, al ser



un Estado Social de Derecho, debe garantizar la gestion y prestacion de los servicios que
fomenten sus derechos fundamentales (entre ellos, la salud); por otro lado, el Art. 49 determina
que

(...) Laatencion de la salud y el saneamiento ambiental son servicios publicos a cargo del

Estado. Se garantiza a todas las personas el acceso a los servicios de promocion,

proteccion y recuperacion de la salud. Corresponde al Estado organizar, dirigir y

reglamentar la prestacion de servicios de salud a los habitantes y de saneamiento

ambiental conforme a los principios de eficiencia, universalidad y solidaridad. (Const,

1991, Art. 49)

Uno de los primeros estandares existentes sobre los cuidados paliativos en Colombia,
radican en la implementacion de la Resolucidn 5521 de 2013, la cual en el capitulo VII, Art. 69,
se expone como obligacion la atencion paliativa dentro del Plan Obligatorio de Salud (POS); de
este modo se enfoco en el manejo del cancer bajo esta modalidad en los Art. 89-104 (Resolucion
5521 de 2013). No obstante, el marco que represento la entrada de la Ley 1733 de 2014, también
conocida como “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”, se dio un mayor alcance a este tipo de cuidados a nivel nacional dentro de la politica
publica enfocada en la salud colombiana.

De este modo, se han fomentado varios ajustes legislativos que tuvieron como base la
anterior normativa, como es el caso de la Circular 022 de 2016: Lineamientos y Directrices para
la gestion del acceso a medicamentos opioides para el manejo del dolor, incluyendo opioides,
ademas de otros mecanismos médicos pensados en mejorar las condiciones de los pacientes

terminales (Circular 022 de 2016); mientras que la Circular 023 de 2016 se enfocé en generar



instrucciones para impulsar los derechos de los pacientes que requieran cuidados paliativos
(Circular 023 de 2016). Por otro lado, se encuentra la Resolucion 2665 de 2018, enfocada en
reglamentar la Voluntad Anticipada, dando espacio para disponer de mecanismos que apoyen
como ultima instancia la eutanasia, solo si los cuidados paliativos no han sido suficientes para
curar las dolencias y el sufrimiento del paciente.

Por ultimo, se exponen los alcances y delimitaciones impulsadas mediante la Ley 2055 de
2020, fomentada para proteger la integridad de los adultos mayores, asi como su proteccion, al
estimarse que los Estados Parte estableceran también un proceso a través del cual la persona
mayor pueda manifestar de manera expresa su voluntad anticipada e instrucciones respecto de las
intervenciones en materia de atencion de la salud, incluidos los cuidados paliativos. En estos
casos, esta voluntad anticipada podréa ser expresada, modificada o ampliada en cualquier
momento solo por la persona mayor, a través de instrumentos juridicamente vinculantes (Ley
2055 de 2020).

Hasta este punto se observa que la regulacion de estas normativas alrededor de los
cuidados paliativos es muy recientes en Colombia, si bien se expone que se comprende un mayor
interés del sector salud alrededor de estos mecanismos, esto no significa que por ello se haya
implementado de manera integral en gran parte de los centros médicos contemplados para
determinar el minimo sugerido en el marco internacional para promover un adecuado cuidado de
pacientes en estado terminal, razon por la que se observan varias limitaciones en la
implementacion y desarrollo de estrategias capaces de ayudar a gran parte de pacientes que lo
requieren.

Por consiguiente, se puede exponer que las instituciones de salud colombianas no han
impulsado la construccion de un marco legal mas incisivo en la proteccion de las cuidadoras de

enfermos paliativos, teniendo en cuenta que su trabajo puede conllevar al desarrollo de problemas



que radicarian tanto en su salud, como en su proyeccion laboral, a causa de no sentirse comodos
al continuar con sus labores en este tipo de contexto. A su vez, no puede observarse un escenario
que realmente se preocupe las instituciones en tener los equipos, espacios y prestaciones que
requieren los enfermos paliativos para llevar su vida lo més tranquila posible, dejando asi un
marco de accion muy grande en donde la jurisprudencia colombiana debe actuar con mayor

presion.



CAPITULO Il METODOLOGIA

2. Marco Metodoldgico

2.1 Disefio Metodoldgico

Mediante este punto se exponen las caracteristicas metodologicas que se usaron durante el
desarrollo del proyecto, a la medida que se puedan comprender las necesidades de
acompariamiento psicosocial; de esta forma, se aborda el paradigma, basado en la comprension
interpretativa, para reflexionar sobre el quehacer de los roles que interactdan dentro de los
cuidados paliativos. Asi, se complementa con el enfoque y el alcance, definidos bajo un corte
cualitativo y analitico, esto con la finalidad de analizar los fendmenos que se desarrollan durante
estas relaciones, sefialando de este modo, aquellas problematicas que dificultan tanto los
cuidados, el acompafiamiento y la relacion familiar. Por ende, se hara un estudio de caso,
recolectando informacion de familias con rol de cuidadoras y pacientes en etapa terminal que
hagan parte de programas de cuidados paliativos ubicados en la ciudad de Medellin.

2.1.1 Paradigma

Para el desarrollo del presente trabajo se estipula mediante un paradigma comprensivo
interpretativo, el cual se ponderan sentidos desde el entendimiento de fendbmenos, mientras se
profundiza alrededor de los hechos que motivaron que se buscara comprender dentro de la
investigacion (Lorenzo, 2006). De esta manera, se articulan estas intencionalidades mediante una
reflexion desde la praxis referente a la interpretacion que tiene el sujeto del contexto a estudiar,
con la finalidad de comprender la realidad cultural, social y simbolica de los implicados, razon
por la que se los investigadores se ven involucrados a nivel interactivo en el entorno que se busca

analizar (Martinez, 2013).



De esta manera, se establece que este paradigma es adecuado para el desarrollo de la
investigacion para abarcar los diversos factores que competen a los cuidados paliativos dentro de
programas que comprenden estas practicas, teniendo en cuenta que se requiere interactuar de
manera directa con este tipo de contextos para obtener los datos necesarios para la construccion
de una agrupacion de necesidades que requieren todos los actores que se encuentran dentro de
este ambito. Para ello, la postura investigativa implica analizar los factores sociales, culturales y
médicos que se encuentran articulados con el manejo de pacientes terminales, teniendo en cuenta
aquellos factores que afectan de manera significativa el desarrollo de este mecanismo.

2.1.2 Enfoque

El enfoque de la presente investigacion se caracteriza por ser de corte cualitativo, puesto
que se abarco datos basados en fendmenos y actos que afectan directamente las dinamicas de un
determinado contexto. Hernandez et al., (2014) estipulan que bajo este enfoque se busca analizar
el tema que se ha determinado desde un punto de vista o perspectivas sobre los actos,
interpretaciones y circunstancias; razén por la que no solo se busca conocer los factores que
implican este fendmeno, porque si se desarrolla bajo la necesidad de entender, identificar,
encontrar, profundizar en un ambiente, alrededor de caso que no se han abarcado de manera
suficiente para exponer nuevas lineas de investigacion que pueden ser desarrolladas dentro de
cualquier disciplina.

El desarrollo de este enfoque se ha seleccionado porque resulta ser el idoneo para
identificar y comprender las diversas situaciones y dindmicas que se desarrollan dentro de los
programas de cuidados paliativos, puesto que resulta necesario abarcar aquellos factores que
implican las relaciones existentes entre los pacientes terminales y familiares con rol de
cuidadoras, alrededor de las practicas que corresponden a este mecanismo. Por ende, para

entender los factores de caracter psicosocial requeridos para abarcar el compilado de necesidades



requeridas para complementar las précticas de los profesionales de salud que operan en los
hospitales de Medellin. Es fundamental disefiar estrategias y técnicas que ayuden a recopilar los
datos sociales, culturales, relacionales y profesionales que determinan su implementacion.

2.1.3 Alcance

Con la finalidad de articular los aspectos mencionados en el paradigma y el enfoque
investigativo, se establece que el trabajo comprendido los datos obtenidos bajo un corte analitico,
el cual se establece como una perspectiva que abarca procesos referentes a la escucha, el habla 'y
demas componentes relacionados con el ambito comunicacional, esto con la finalidad de darle
concrecion al aspecto hermenéutico del discurso o texto que se esta estudiando; razén por lo cual
resulta practico para trabajar mediante entrevistas, grupos focales, testimonios, etc., porque no
solo permite que se disefien estrategias de analisis para la concrecion de categorias, también
expone el interés del investigador en profundizar sobre una determinada situacién en todos los
ambitos sociales, culturales, politicos, etc. (Lopera et al., 2010)

Al determinar el alcance de esta investigacion, se estipula que, mediante el alcance
analitico se pondera que cada una de las estrategias pensadas para comprender los relatos y las
perspectivas de los diversos actores que interactian alrededor de los cuidados paliativos; puesto
que, se requiere una serie de aspectos que puedan exponer con la mayor precision posible las
ideas generales y detalladas sobre la implementacion de estos mecanismos, abarcado asi
limitaciones y problematicas que implican su desarrollo en el contexto hospitalario, mientras se
comprenden las finalidades de la presente investigacion, sobre el compilacion de necesidades y
su exposicion para mejorar los programas de cuidados paliativos en el campo psicosocial.

2.1.4 Método

Para la consecucion de este aspecto metodoldgico, mediante el anlisis de los espacios

que se tienen en cuenta para el agrupamiento de necesidades psicosociales, se contempla el



método fenomenoldgico como una alternativa que exige alejarse de toda idea previa, teoria,
modelo o tesis interpretativa. Con el fin de no caer en ciertos prejuicios; esta es una metodologia
que se estructura y se relaciona con la interpretacion de los sentimientos: la angustia, el amor, los
estados de animo, la duda; en el fondo este se relaciona a una serie de experiencias que se define
como el como el objeto propio de la fenomenologia

El método fenomenoldgico, si bien representa una conciencia de las vivencias de los
sujetos y permitid esa busqueda de informacion para la conformacion de estrategias y/o el
reconocimiento de sentires y vivencias de los participantes en la investigacion normalmente un
método que implica la comprension de un suceso referente al contexto del area de la salud, para
abarcar una problematica social, en este caso, su implementacion radica netamente en el campo
médico, el cual no deja de comprenderse bajo el marco mencionado. De este modo, se establece
gue bajo este método se fomenta el desarrollo de mecanismos que ayuden a comprender la
manera en cOmo se desarrolla dentro de la institucion seleccionada como muestra cuales son las
dindmicas que caracterizan los cuidados paliativos, razon que permitird comprender la
perspectiva de administrativos y coordinadores de cuidadoras y pacientes, con la finalidad de
entender los alcances que representan estas herramientas, comprendiendo de paso su adecuacion
a los planes institucionales que ha fijado el Estado para el desarrollo de esta herramienta.

2.1.5 Técnicas e instrumentos

Entrevista semiestructurada

La entrevista semiestructurada fue sustancial para efectuar el segundo objetivo especifico
de la investigacion

Con la informacidn que se recogio en la entrevista, se permitio profundizar en temas que

hayan quedado ambivalentes en el rastreo investigativo, adicional a esto se disefiado dos guiones



de entrevista uno para las familias en rol de cuidadoras y el otro para los pacientes en etapa
terminal.

2.1.6 Muestra

La muestra seleccionada para la presente investigacion es no probabilistica y por
conveniencia. De acuerdo con Hernandez et al. (2014), menciona que una muestra no
probabilistica, la seleccidn de elementos no esta determinada por la probabilidad, sino por
razones relacionadas con las caracteristicas de la investigacion o el propdsito del investigador. El
procedimiento aqui no es mecanico ni se basa en férmulas probabilisticas, sino que depende del
proceso de toma de decisiones del investigador o de un grupo de investigadores, por supuesto, la
muestra seleccionada se adhiere a otros criterios.

Por otro lado, las muestras no probabilisticas, también conocidas como muestras dirigidas,
involucran un proceso de eleccion guiada por las caracteristicas del estudio, mas que por criterios
estadisticos generalizados. Se considero la seleccién de individuos o casos tipicos sin intentar
hacerlos estadisticamente representativos de una poblacién dada. Finalmente, dado que no son
probabilisticos, es imposible calcular los errores estandar con precision, es decir, no podemos
determinar el nivel de confianza con el que hacemos nuestras estimaciones.

La muestra por convenciencia es una tecnica que de muestreo no probalbilistico y no
aleatoria, la cual es utilizada para crear pruebas de acuerdo a la faculidad y el acceso de los
participantes. Jhon W.Creswell (1994), enfatiza que la muetsra puede ser un grupo enteros o

individuos disponibles para participar en el estuduio que tambien puede consistir de voluntarios.



2.1.7 Participantes (poblacion)

La poblacion seleccionada para la participacion de la investigacion son las familias en rol
de cuidadoras y los pacientes en etapa terminal, que participen o estén inscritos en el programa de
cuidados paliativos ubicadas en la ciudad de Medellin. Cabe resaltar que su participacion fue
voluntaria y se obtuvo como principio recolectar informacion desde un enfoque investigativo
solamente con una finalidad de indole académica y por ello se respetd la privacidad y seguridad
de los participantes mediante el diligenciamiento del consentimiento informado. Segun
Hernandez et al. (2014), las muestras voluntarias son comunes en las ciencias sociales y médicas.
Esto ocurre, por ejemplo, cuando los individuos acceden voluntariamente a participar en un
estudio que profundiza su experiencia con un contexto particular o que cumplan con los criterios
de inclusion.

Se logro la participacion de tres pacientes en etapa terminal y de tres familias con rol de
cuidadoras, el contacto para llegar a estos seis participantes fue por medio de una profesional en
el area de la salud, la cual cuenta con relacionamiento a programas de cuidados paliativos fue esta
la que permiti6 ser el filtro para llegar a la poblacion requerida. La interaccion para realizar las
entrevistas fue en sus hogares ya que su diagndstico por ser terminal ya no necesita de una

orientacién medica como tal.

2.1.8 Criterios de inclusién

e Familias con rol de cuidadoras y los pacientes en etapa terminal;
e Que pertenezcan al programa de cuidados paliativos ubicados en la ciudad de Medellin
e Estar vinculados en el programa de cuidados paliativos ubicados en la ciudad de

Medellin



2.2 Marco Etico

La construccion del presente marco toma como base las delimitaciones fijadas por
Galeano (2016) con la finalidad de delimitar con la mayor precision posible la intencionalidad
que buscan desarrollarse con la propuesta de intervencion.

2.2.1 Explicacion del proyecto

La presente investigacion radica en comprender las necesidades de acompafiamiento
psicosocial que consideran pertinentes las familias con rol de cuidadoras y pacientes con etapa
terminal que sean complementarias a las estrategias para cuidados paliativos dentro de las
instituciones hospitalarias, por lo que se buscé realizar una recoleccion de datos, que impliquen
técnicas, estrategias y demas disposiciones para el desarrollo de las actividades de las cuidadoras
dentro de las centrales hospitalarias ubicadas en la ciudad de Medellin.

2.2.2 Propositos

De esta esta manera, la intencionalidad del proyecto se comprendi6 en el desarrollo de una
propuesta que pueda apoyar las intervenciones fomentadas por los profesionales de la salud
dentro de las instituciones hospitalarias ubicadas en la ciudad de Medellin, el cual se basaria de
un caracter psicosocial que busca apoyar a las cuidadoras que se encargan de cumplir sus
funciones bajo un marco que abarque de manera significativa emociones, sensaciones y
pensamientos que muchos de los pacientes sufren durante el tiempo que deben afrontar sus
enfermedades en etapa terminal.

2.2.3 Divulgacion

Estos datos y la propuesta solo fueron utilizados bajo el marco que compete a la
formacion académica y la produccion intelectual fomentada por la investigadora, la cual sera de
utilidad para obtener el titulo de Trabajo Social, ademas de generar un mecanismo que pueda

apoyar tanto a los estudiantes, como a sus familiares y los profesionales que se encargan de los



cuidados paliativos, por lo que la informacion recolectada solo fue utilizada para su divulgacion a
través de medios netamente académicos, como revistas indexadas, ponencias y ensayos que
tengan interés en abordar con mayor precision este tema.

2.2.4 Compromiso

El proyecto no solo quiere incidir en la necesidad de obtener la titulacion, puesto que se
enfoca, sobre todos los aspectos, en asegurar que se podran mejorar las condiciones de trabajo de
las cuidadoras paliativas, mientras se ponderan estrategias que inciden en el bienestar de los
pacientes y sus familiares, quienes muchas veces son actores que no son tenidos en cuenta
alrededor de capacitaciones y guias para el apoyo psicosocial de los pacientes terminales; por lo
cual se busca posicionar la propuesta como una alternativa que responda a la alta demanda que
existe en la actualidad sobre este tipo de mecanismos.

2.2.5 Responsabilidad intelectual

De este modo, a través de este punto, se determina que la informacidn recolectada no tiene
la intencién de afectar a los pacientes, sujetos e instituciones que se consideren para el desarrollo
de la investigacion; pero si, se comprendid para analizar herramientas, mecanismos y dindmicas
entre los actores que se ponderan en el marco de los cuidados paliativos; los cuales fueron el
sustento basico para el desarrollo de la mencionada propuesta, sin mancillar o comprometer de
manera inmoral a la institucion educativa que avala este proyecto.

2.2.6 Consentimiento/confidencialidad/anonimato

Cabe resaltar que los datos recolectados durante la implementacion de las herramientas
dispuestas para este propdésito tubo como prioridad asegurar que se protegiera la identidad tanto
de los pacientes y familiares involucrados con los mencionados roles por lo que, al acceder a este
consentimiento, se garantizo que la informacion fuera netamente utilizada para el desarrollo de la

mencionada propuesta de intervencion, ademas de comprenderse como dindmica que apoye el



proceso de grado de la investigadora, sin contar su alcance dentro de varios medios académicos,
tales como revistas, ponencias, ensayos, entre otros.

Teniendo en cuenta los compromisos mencionados, también resulta necesario hacer
referencia al Cdodigo de ética de los trabajadores sociales, el cual tuvo en cuenta para el desarrollo
de cada una de las actividades que se promuevan dentro de la investigacion, al abarcar valores,
actitudes y practicas sociales que permitan el fortalecimiento de las instituciones abarcadas con el
trabajo, de manera respetuosa y consecuente, sin vulnerar las normas contempladas en la ley 53
de 1977, el Decreto 2833 de 1981 y la normatividad colombiana (Consejo Nacional de Trabajo
Social, 2019).

2.2.7 Consideraciones éticas

Dentro de los aspectos éticos que se consideraron con el desarrollo de la presente
investigacion, se tiene en cuenta el marco relacionado al manejo de las normas cientificas que
deben comprender con el desarrollo de las actividades dentro de las instituciones designadas para
la recoleccion de datos que son determinados para abarcar las necesidades de acompafiamiento
psicosocial de familias con rol de cuidadoras y pacientes con etapa terminal que sean
complementarias a las estrategias para cuidados paliativos. De este modo, se establecen los
estandares fundamentados por el Min Salud, mediante lo expuesto en la Resolucion 8430 de
1993, Por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas para la
investigacion en salud (Resolucion 8430 de 1993).

De esta forma, en primer lugar se establece que las acividades fojadas alrededor del sectot
salud, deben comprender un marco ético de accion significativo que puedan demosrar que las
acciones y actividades pensadas para el desarrollo de las actividades, por lo cual comprenden
esrategias basadas en el conocimiento contextual del espacio contemplado para la investigacion.

Se afirma que los pacientes, cuerpo médico y familiares que estan involcurados alrededor de los



cuidados paliativos tienen una serie de connotaciones psicologicas y sociales que configuran su
realidad de manera que conciben el dolor, la superacion y la muerte de manera poco
convencional, en comparacion a otras situaciones médicas que se presentan en las instituciones
hospotalarias; por consiguiente, los instrumentos y estrategias dipuestas para abordar esta
poblacidn se realizara con la mayor sensibilidad posible, para no afectar las condiciones tan
dalicadas que deben atravezar estos actores, de manera que no se trataran de forma directa los
aspectos relacionados con tratamientos, dolencias y perspectivas, porgque se pondera una
sensibilizacion previa de los contenidos, autorizados por los administrativos que regulan a los
profesionales encagados de estos cuidados.

Se comprende de esto modo los indices del Art. 6, alrededor de los permisos y regulacion
que determinen las instituciones sobre las herramientas dispuestas para abordar a la muestra, con
el objetivo de establecer la pertinencia del proyecto, con respecto a las necesidades del hospital.
Asi mismo, se abarcaré el Art. 7. con la finalidad de mantener un estandar neutro, se realizara una
seleccidn aleatoria, tanto de personal y pacientes para obtener una asignacion imparcial, mientras
estén vinculados a los cuidados paliativos, mientras se fomenta de paso la privacidad del
individuo, asegurando a los participantes que los resultados del analisis podran obtenerlos cuando
gusten, asi como autorizar la publicacién de lo percibido en el estudio.

Sobre el Art. 11, con respecto a la calificacion de riesgos que representa el desarrollo del
proyecto, es fundamental determinar que esta investigacion se desarrolla en el tipo 1,
contemplada como Investigacion sin riesgo, la cual se determina como una investigacion
documental que recopila varios datos referentes a los cuidados paliativos, en donde se realizaran
unicamente recoleccion de informacion, revision de historial clinico y la construccion de
consideraciones para complementar el marco de accion en donde interacttan los involucrados

determinados en el proyecto.



2.3 Andlisis de resultados y hallazgos

Resultados y Discusién

2.3.1 Resultados
Conocer desde la perspectiva de las necesidades de las familias con rol de cuidadoras y
pacientes en etapa terminal, las Necesidades de acompafiamiento psicosocial que consideran
pertinentes desde las estrategias de cuidados paliativos dentro de las instituciones
hospitalarias ubicadas en la ciudad de Medellin.

Este primer objetivo no se hablara desde unas necesidades ya que en las narrativas de las
entrevistas no se manifiesta desde ese sentir sino, desde unas manifestaciones.

2.3.1.1 Manifestaciones del sentir de las familias cuidadoras

A continuacidn, se presentan las formas en la que la investigadora logro identificar mediante
las técnicas de recoleccion de informacién las manifestaciones que las familias con rol de
cuidadoras, manifiestan a partir de las diferentes preguntas que se disefiaron en las entrevistas.

Sobre carga de ocupaciones sobre el cuidado. Esta manifestacion comprende un estado de
agotamiento tanto emocional como fisico, que experimentan las cuidadoras que en este caso
dedican gran parte de su tiempo aproximandolo a ocho horas diarias al cuidado de esta persona con
dependencias, afectando sus actividades de ocio, relaciones sociales e incluso laborales. Asi se
manifiesta en la E2S5FMP “todo el dia estoy funcionando y digamos que uno desea un momento
de descanso para poder recuperar fuerzas, pero esa dicha no puedo darmela”.

Ausencia de conocimiento para apoyar las necesidades del paciente. Esta manifestacion
del sentir se extiende a la falta de conocimiento 0 pocos recursos economicos que tiene las
cuidadoras para atender las necesidades basicas de un paciente en etapa terminal y como estos

factores se convierten en un obstaculo para el cuidador para asumir su rol que lo direcciona a una



corresponsabilidad con el otro. Desde la narrativa de EIS13FMS “yo intento calmarla y hablarle
de Dios de decirle que esto no dura para siempre, pero a veces no consigo que se calme y cuando
esto pasa me toca llamar a la enfermera del programa para que me autorice llevarla al hospital”.

Frustracion al cambio de relaciones sociales. No es sorprendente que los estados
emocionales influyan sobre las conductas sociales y cuando estas conductas o relacionamientos
pasan por cambios, modificaciones o se alteran por cualquier tipo de episodios personales, sociales
e incluso laborales, la persona podria presentar manifestaciones colectivas donde esta se carga de
componentes emocionales como lo son la ira, depresion, ansiedad, angustia, etc. Este sentir fue
manifestado en gran parte de las narrativas de las tres personas que cumple ese rol de cuidadoras.
E2S22FMP “el ambiente laboral también hace falta e interactuar con otras personas es importante
y ahora ya solo interactué con mis hijas y mi marido jaja”. E2S21FMP “pero todos los dias le pido
a Dios para que esto cambie y poder volver a una vida normal y tranquila”. EIS14FMS “ahora
nadie me ayuda y es dificil salir con mi novio porque ella no esta en la capacidad de cuidarse”.
E2S6FMP “nos tocd ajustarnos a nuevas cosas, a nuevas actividades, anteriormente saliamos
mucho, nos gustaba ir a cine y a visitar pueblos, pero ahora esto es imposible primero porque
econémicamente debemos ahorrar y segundo Ismael no puede demandarse tanto en la calle”.
E1S2FMS “tengo 20 afios y me gustaria hacer muchas cosas y adicional a eso yo no terminé el
bachiller y para buscar trabajo es muy dificil y mas porque tampoco sé qué hacer con el nifio ni
con mi mama”.

Falta de acompafiamiento por parte del programa. Conocer qué tan importante es que los
programas de cuidados paliativos brinden un acompafiamiento y un fortalecimiento de
herramientas, que les permita a las cuidadoras conocer e identificar momentos de angustia, temor,

confusion, cansancio fisico, emocional y como este seguimiento profesional para con las



cuidadoras es tan imprescindible ya que también enfrentan una realidad no muy ajena a la del
paciente con etapa terminal.

Asi mismo expresan las siguientes narrativas la usencia de este, E2S8FMP ‘el programa
también deberia reunirse con nosotros las familias para que nos ayuden a entender un poco esta
situacion y que nos den las herramientas para poder seguir adelante y que esto no duela tanto”.
E1S17FMS “yo no tengo atencion con los profesionales y si seria bueno para uno poder entender
bien todo lo que se debe hacer y que lo ayuden a uno en muchas cosas que uno siente con todo
esto”. E2S24FMP “seria bueno que los psicologos estén mas pendientes y que no solo por llamadas
la atencion que le dan”. E2S25FMP ‘“basicamente no tenemos mucha participacion en esos
procesos del programa”.

Cuidadoras incapacitadas para asumir el rol. Es uno de los factores que se evidencia en
la participacion que tiene el cuidador a la hora de brindarle un acompafiamiento digno a un
paciente en etapa terminal. Esta manifestacion que surge abre la discusion de la necesidad que
presentan las familias y en este caso el que sume el rol de cuidador, de que se implemente una
caracterizacion existente para identificar que este cuidador o cuidadora esté en las condiciones
fisicas, de salud y emocionales para asumir el cuidado del paciente en etapa terminal. A
continuacion, se presenta las siguientes narrativas. E3S11FRR “es muy duro estar pendiente de él
en medida que va pasando el tiempo”. E3S10FRR “lo mas complicado y mas a mi edad, es
cuando me toca trasladar a Hugo de un lugar a otro”. EIS3FMS “en lo que si me da miedo es
cuando le da el ataque de locura y me toca llevarla al hospital de una”.

2.3.1.2 Manifestaciones de sentires de los pacientes

A continuacion, se presenta la forma en la que la investigadora logré identificar ciertas
manifestaciones de los pacientes en etapa terminal, a partir de la implementacion de las técnicas

de recoleccién de informacion.



Necesidades de atencidn psicosocial presencial. Se entiende que la atencién psicosocial
es el conjunto de procesos que se articulan a servicios de atencién complementaria, en este caso
de un paciente con un diagnostico de enfermedad terminal. Esta necesidad se manifiesta ya que
se evidencia que el programa de cuidados paliativos ha mostrado que su fortalecimiento de
atencion psicosocial ain esta manejado bajo un grupo de trabajo netamente hospitalario y esto ha
desatado las siguientes manifestaciones. E2S19PIC “no es lo mismo una llamada a que el doctor
o la enfermera o la psicologa estén constantemente con uno, pero entiendo que al hospital le
queda dificil atender a tanta gente”. E2S17PIC “fisicamente me mandan droga para ayudarme un
poco con mi dolor y desde lo mental siento que las llamadas no son muy cercanas son mas
provechosas cuando viene hasta la casa las disfruto mas”.

Acompafiamiento pertinente cuando se encuentran en el hospital y ausencia de este
cuando se encuentran en la residencia. los programas de cuidados paliativos manejan dos
modalidades de atencion al paciente en etapa terminal, esta la atencién hospitalaria y la atencién
en la residencia. es importante tener presente que el objetivo de los cuidados paliativos es
proporcionar una mejor calidad de vida y mitigar los sintomas y efectos secundarios de la
enfermedad.

Se evidencia que la atencion paliativa es mas activa cuando el paciente se encuentra en las
instalaciones hospitalarias que cuando se esta en su residencia, por ende, estas manifestaciones
revelan que el paciente no sélo necesita una asistencia de medicamentos.

A continuacion, se presentaran las narrativas de las entrevistas obtenida por los pacientes
en etapa terminal. E2S6PIC “cuando he estado en el hospital me ha gustado porque, aunque los
medicamentos que me dan son los mismos, la psicologa estd méas pendiente de mi y me atiende
mas seguido”. E2S7PIC “en la casa tengo mas necesidades que en el hospital, porque en la casa

tengo los cuidados de mi esposa, pero ella no tiene tiempo para atenderme constantemente”.



E3S11PHR “en el hospital atienden todas mis necesidades y en mi casa también, pero en mi casa
mi tia no puede bafiarme como lo hacen en el hospital, no pueden darme la atencién que las
enfermeras me dan”. E1IS14PNM “me gusta mucho estar en el hospital porque me atienden mejor
y los médicos estan mas cerca de mi, ademas los psicélogos me atienden mas seguido y eso me
hace sentir mas acompanada”.

Presencia de negacion frente a su diagndstico. Es un factor que prima en los pacientes al
momento de referirse a su estado de salud, esta negacion es considerada como un mecanismo de
defensa que puede ser adaptativo en determinados momentos del paciente para poder afrontar la
situacion de la enfermedad.

De esta manera lo expresa las siguientes narrativas EIS15PNM “los doctores me mandan
droga, pero eso ya no me sirve para nada y solo me sigue teniendo en el mismo esto de salud,
nada de mi situacion cambia”. EIS16PNM “desde que me diagnosticaron con esta enfermedad ha
cambiado muchas cosas en mi como el miedo de morirme y la rabia de no poder tener una vida
normal como los demas”. E3S22PHR “nunca pude tener una novia porque nadie se va fijar en
alguien con tantos problemas de salud”. E3S26PHR “si no hubiese tenido nunca esta enfermedad
hubiese podido tener una familia, una esposa, unos hijos, pero como desde de tan joven me
diagnosticaron eso impidié muchas cosas que uno quiere como hombre”.

2.3.1.3 Interpretar las necesidades de las familias con rol de cuidadoras y pacientes en

etapa terminal, frente al acompafiamiento psicosocial que consideran pertinentes desde

las estrategias de cuidados paliativos dentro de las instituciones ubicadas en la ciudad
de Medellin.
El segundo objetivo permitira realizar una escritura analitica de la interpretacion de las

necesidades de acompafiamiento psicosocial de las familias que asumen el rol de cuidadoras y de



los pacientes en etapa terminal. Este analisis se realizara con el comparativo de las necesidades

de desarrollo a escala humana. (Max Neef, 2010).



Tabla 1

Segmentacion de las manifestaciones del sentir de las familias con rol de cuidadoras

Segmentacion de datos

Caddigo segmento

Narrativa de
necesidades de
acompafiamiento
psicosocial de familias
cuidadoras

Necesidad

Desarrollo a escala
humana — Max Neef

Dificultad para vivirel ~ E1S15FMS
relacionamiento social
Dificultad para vivir el E2S22FMP

relacionamiento social.

Dificultad para vivir el E1S14FMS
relacionamiento social.

Dificultad para vivir el E1S15FMS

relacionamiento social

“Ella y yo guardamos la
esperanza de volver a su
vida de ante que le
diagnosticaran su
enfermedad y volver a
tener una vida normal y
ella volver con sus
parejas y Salir como ella
antes lo hacia”
“El ambiente laboral
también hace falta e
interactuar con otras
personas también es
importante y ahora ya
solo interactu con mis
hijas y mi esposo”
“ahora nadie me
ayuda y es dificil salir con
mi novio porque ella no
esta en la capacidad de
cuidarse”
“Ella y yo guardamos la
esperanza de volver a su
vida de antes que le
diagnosticaron su

Ocio

Participacion/Ocio

Ocio

Ocio

Desde el tener espacios
de juego, fiestas y desde
el estar en espacios de
encuentro, intimidad,
privacidad, etc.

Poder ser parte de
ambitos de interaccion
participativa y tener
esos derechos,
obligaciones,
atribuciones y trabajo.

Desde tener espacios de
privacidad, fiestas y desde
el estar en espacio de
encuentros.

Desde tener espacios de
privacidad, fiestas y desde
el estar en espacio de
encuentros.



Segmentacion de datos

Caddigo segmento

Narrativa de Necesidad
necesidades de
acompafiamiento
psicosocial de familias

cuidadoras

Desarrollo a escala
humana — Max Neef

La importancia de sentirse
productivos

La importancia de sentirse
productivos

Factor econémico impide
llevar a cabo el
cumplimiento de las
necesidades

E2S20FMP

E1S2FMS

E3S9FRR

enfermedad y volver a
tener una vida normal.
Ella volver con sus parejas
y que vuelva a salir como
antes”

“La mayoria del tiempo

me o ocupa mi esposo y
mis hijas porgue aun ellas

dependen de mi y el aun

mas”

“Tengo 20 afios y me
gustaria hacer muchas
cosas y adicional a eso yo
no termine mi bachiller y
para buscar trabajo es muy
dificil y mas porque
tampoco sé qué hacer con
el nifio ni con mi mama”

Creacion

Creacion/participacion

“yo no sé como hago para  Subsistencia
poder darle las cosas que

necesita porque a él la

muchacha de nutricion le

exige muchas cosas y ella

cree que nosotros tenemos

la plata para seguir sus

recomendaciones y la

verdad que no es asi”

Desde un hacer parte de
construir nuevas cosas o
relacionamiento, trabajar,
idear, etc.

Desde su hacer poder
construir nuevas cosas 0
relacionamiento, trabajar,
idear, etc.

Tener participacion en
ambitos de interaccion.

Esta necesidad tiene la
importancia desde el ser
en tener una adaptabilidad
y equilibrio, tener ese
completo de alimentacion
y poder estar en ese
entorno vital y social.

Nota: en la tabla se describen las emociones y situaciones que atraviesan los familiares.

Fuente: Elaboracion propia con base en los datos recolectados.



2.3.1.4 Interpretar las necesidades de acompafiamiento psicosocial de las familias cuidadoras

Se presenta en la tabla 1 las narrativas de las cuidadoras, expresando las necesidades de
acompariamiento psicosocial y las necesidades que plantea. (Max Neef, 2010) como necesidades
o satisfactores del ser humano. Esto con el fin de lograr hacer una articulacion de estas
necesidades.

De esta forma, la anterior tabla se puede segmentar en diversas conclusiones de primer
alcance orientado a las familias cuidadoras.

En primera instancia la dificultad para lograr la relaciones o relacionamiento social se
resguarda en la identificacion de espacios factibles para asi entregar nueva esperanza a través de
las enfermedades que se aprecien para los afectados, considerando de esta manera la realizacién
de espacios y puntos de encuentro capaces de poder entregar normalidad a la vida misma del
paciente. Ademas.

Se pretende que el aspecto de la participacion laboral debe ser comprendida de igual
forma para lograr la integracion participativa en la relacién de interaccion laboral principal,
logrando asi que el trabajo sea un segundo aspecto determinante de la misma relacién de salud.

Por otra parte si determinamos la importancia de poder sentir que tus habilidades son
productivas, es necesario lograr que la factibilidad orientada a la creacion sea asociada
directamente con el tiempo de ocupacion que posee un miembro de la familia sobre la
responsabilidad de los infantes e hijos y de esta forma lograr que la integracion bilateral sea
directamente correspondida en la construccion de nuevas etapas, relaciones, trabajos y sobre todo
plasmar la importancia de poder cumplir de forma armonica los tiempos designados en la misma
familia.

Finalmente, las consideraciones econdémicas y de subsistencia son un punto cuspide para

la confeccion y respaldo de diversos aspectos que puedan determinar de forma compleja las



capacidades de poder entregar equilibrio, alimentacién, cuidados y un entorno agradable en
perspectiva clara hacia la alimentacion de la vida misma y los aspectos esenciales de una
sociedad bien estructurada, de esta manera la interceptacion de estas necesidades plasma la
importancia de poder redirigir los esfuerzos en volver a las cuidadoras parte importante del
cuidado.

2.3.1.5 Interpretar las necesidades de acompafiamiento psicosocial de los pacientes

A continuacion, se presenta la tabla 2 en donde se muestra las narrativas de los pacientes,
expresando las necesidades de acompafiamiento psicosocial y las necesidades que plantea Max
Neef et.al (2010) como necesidades o satisfactores del ser humano. Esto con el fin de lograr hacer

una vinculacion de estas necesidades.



Tabla 2

Segmentacion de las manifestaciones del sentir de los pacientes en etapa terminal

Segmentacion de datos Cddigo segmento

Narrativa de
necesidades de
acompafiamiento
psicosocial de los
pacientes

Necesidades

Desarrollo a escala
humana — Max —

El trabajo como consuelo
se convierte en una
necesidad para los

pacientes

El trabajo como consuelo
se convierte es una
necesidad para los
pacientes

Carga para sus familias

E2S520PIC

E3S12PHR

E2S5PIC

“No poder trabajar, no
poder salir con mi esposa
y mis dos hijas como lo
haciamos antes, no poder
jugar futbol con los
comparieros de trabajo de
todo eso me pierdo ahora”

“No poder trabajar
también es muy duro,
porque solo tenemos el
apoyo de la pension de mi
tia y eso no es mucho,
pasamos mucha necesidad
y €s0 no es bueno para mi
salud y mi estado de
animo”

“ahora me siento como
una persona inservible, mi
esposa me ayuda mucho
en este proceso, pero
siento que la estoy
hundiendo en un infierno y

Participacion

Participacion

Libertad

Desde su ser poder vivir
una adaptabilidad, una
entrega por algo y pasion
Poder tener unas
obligaciones, atribuciones,
trabajo, todo esto para
poder estar en ambitos de
interaccidn participativa
con la familia con el grupo
de trabajo, amigos, etc.
Desde su ser poder vivir
una adaptabilidad, una
entrega por algo y pasion
por tener unas
obligaciones, atribuciones,
trabajo, todo esto para
poder estar en ambito de
interaccidn participativa
con la familia con el grupo
de trabajo, amigos, etc.
Desde su ser se tiene la
necesidad de ser
auténomos y de tener una
igualdad de derechos.



Segmentacion de datos Cddigo segmento

Narrativa de
necesidades de
acompafiamiento
psicosocial de los
pacientes

Necesidades

Desarrollo a escala
humana — Max —

Carga para sus familias

Frustracion por
interrupcion de las
relaciones sociales.

Frustracion por
interrupcion de las
relaciones sociales

E1S13PNM

E2S18PIC

E2522PHR

ella no tiene por qué vivir
esto”

“Me da mucho miedo estar
en mi casa porque yo Vivo
con mi hijayellaesla
Unica que me puede
cuidar, pero ella casi no
puede saber qué hacer
cuando me dan las crisis
de dolor y cuando me da
ansiedad, muchas veces el
dolor es tan fuerte que la
droga no me lo calmay
me da mucho desespero y
comienzo a darme golpes
con la pared y eso a mi
hija le da mucho miedo”
“Antes saliamos,
paseabamos, yo trabajaba
y ahora ya no puedo ni
sacra a mis hijas a un
centro comercial todo esto
se ha convertido en un
sufrimiento pata todos”

“Nunca pude tener una
novia porque nadie se va
fijar en alguien con tantos
problemas de salud”

Libertad

Ocio

Afecto

Desde su ser tener
autonomia y de tener una
igualdad de derechos.

Estar en los ambitos de
produccion, espacios de
encuentro, tener tiempo
libre y estar en otros
espacio o lugares.
También se presenta la
necesidad de tener esos
momentos de fiestas,
espectaculos.

Tener pareja, una
necesidad de expresar
emociones, compartir,
cultivar y apreciar a una



Segmentacion de datos Cddigo segmento

Narrativa de
necesidades de
acompafiamiento
psicosocial de los
pacientes

Necesidades

Desarrollo a escala
humana — Max —

Estados financieros que E3S27PHR
impiden la atencién de sus

necesidades

Estados Financieros que E3S24PHR
impiden la atencion de sus

necesidades

La importancia de tener E3S26PHR

una familia

“La nutricionista me Subsistema
regafia porque estoy muy
bajito de peso y porque no
me alimento bien, me
recomienda muchas
vitaminas, pero yo no
puedo comprarlas y como
lo que mi tia me puede
dar”

“En mi casa solo me
puedo bafiar una vez a la
semana porque mi tia no
es capaz de sostenerme y
solo le puedo pagar a una
persona una vez a la
semana, eso me hace
mucho dafio porque me
guemo en mis partes
intimas”

“sino hubiese tenido nunca Afecto
esta enfermedad, hubiese

podido tener una familia,

una esposa, unos hijos,

pero como desde tan joven

me diagnosticaron eso

impidié muchas cosas que

uno quiere como hombre”

Proteccidn / subsistencia

persona. Estar desde una
privacidad intimidad.
Poder tener alimentacion,
abrigo y desde su estar en
un entorno vital y social.

Desde la proteccion el ser
cuidado y autébnomo,
poder prevenir, planificar,
cuidar y curar La
subsistencia de salud
fisica y estar en un
entorno vital y social.

Tener pareja, una
necesidad de expresar
emociones, compartir,
cultivar y apreciar a una
persona. Estar desde una
privacidad intimidad,
construir un hogar.



Segmentacion de datos Cddigo segmento

Narrativa de
necesidades de
acompafiamiento
psicosocial de los
pacientes

Necesidades

Desarrollo a escala
humana — Max —

Frustracion por E3S25PHR
interrupcion de relaciones

sociales

“no puedo salir, porque mi  Ocio
tia no me puede sacar y

ademas no tengo silla de

ruedas para poder

desplazarme”

Tener tiempo libre, estar
en otros espacio o lugares.

Nota: en la presente tabla se presenta el sentir de los pacientes al estar bajo cuidados paliativos.

Fuente: Elaboracion propia con base en los datos recolectados.



De asociar la directa relacién participativa con la escala de consideracion de Max Neef, es
necesario determinar que los primeros avances a la relacion del trabajo para poder consolar las
necesidades de los pacientes es una forma clara de poder integrarse al marco de las obligaciones
familiares y poder interactuar completamente con las acciones normales de la familia cuidadora,
de esta manera la incidencia en lograr comprender terminologias o adaptaciones nuevas a las
condiciones del paciente, refiere a la dignificacion del ejercicio y cuidado.

Ademas, los aspectos de sentimiento sobre la Libertad y el Ocio, hacen presentes
mediante la identificacion de sentirse una carga y ser causantes para la interrupcion de relaciones
sociales, de esta forma los pacientes logran sentirse que pueden ser “inservibles” o no lograr que
las salidas normales que se tenian en anterioridad puedan volver a realizarse, ya que aplican
directamente sobre las necesidades de poder encontrar tiempos libres para relacionarse
completamente y de forma ordenada.

Finalmente, la importancia de conformar una familia desde la perspectiva de los afectos,
logra ser un punto relevante para lograr que sean considerados a través de sus enfermedades y no
discriminados por la obtencion de estas, asi que segun la escala directa de Max Neef, se puedan
identificar las cualidades para expresar de mejor formas las emociones y compartir sensaciones
de intimidad, concluyente en la forma de participar con la necesidad financiera que pueda llevar
el tratamiento de paciente en cuestién, ademas otra consideracidn desde el afecto radica en la
importancia de tener familia y de esta forma poder comunicar a traves de un grupo directo
consanguineo o no, la posibilidad de hacer frente a las comprensiones y afecciones que tiene vivir
con una enfermedad de cualquiera sea el tipo, logrando asi, plasmar una de las necesidades de
forma directa y sobre todo, cualitativa para poder llevar de mejor manera el vivir individual y

colectivo.



Cdmo tercer objetivo tenemos el Construir un agrupamiento de las necesidades,
desde la perspectiva psicosocial que puedan ser complementarias a las estrategias de
programas de cuidados paliativos dentro de las instituciones hospitalarias ubicadas en la
ciudad de Medellin.

Los pacientes en esta etapa de sus vidas presentan grandes retos para cuidarse debido a las
dificiles condiciones médicas que padecen, esto genera un gran impacto a nivel individual y
social, en las tablas vinculadas anteriormente se evidenciaban las necesidades y satisfactores que
se ven afectadas en el paciente y en las cuidadoras, de las nueve que categoriza Max Neef et.al
(2010) subsistencia, proteccidn, afecto, entendimiento, participacion, ocio, creacién, identidad y
libertad, se ven afectadas seis de ellas, las cuales son: subsistencia, afecto, participacion, ocio,
creacion y libertad, las Unicas que no se identificaron fueron identidad, protecciéony
entendimiento.

Este diagnostico terminal no solo recae en el paciente sino también en las cuidadoras
quienes deben organizar sus recursos y prioridades para prestarle la atencién suficiente a sus
familiares, el trabajo que se debe promover segun Vincent et.al (2022) es crear redes sociales que
faciliten la calidad de vida e incentiven el autocuidado, por ende, los profesionales deben
acercarse al entorno del paciente para dar un manejo integral, ya que de acuerdo con Morales
(2021) es importante contar con los miembros cercanos para lograr un equilibrio positivo.

El acompafiamiento psicosocial es un programa en el que se asesora a las cuidadoras para
que acudan a las redes de apoyo y optimicen sus recursos en el cuidado a los pacientes, sin que
esto se convierta en una sobrecarga para ellos.

A nivel individual, las circunstancias de vida del paciente lo limitan a él y a sus familiares

que no pueden desempefiar de forma normal las actividades diarias, esto genera diferentes efectos



psicoemocionales que deben emplear con especial atencion. En Colombia se manejan algunas
estrategias cognitivas y conductuales de acuerdo con Orozco y Castiblanco (2015), estas se basan
en planeamiento motivacionales y de aprendizaje para que el paciente aprenda a cuidarse a si
mismo, sin embargo, la mayoria de estas de acuerdo con Bedoya, et.al (2021) dejan fuera de la
intervencion a la familia quienes como se mencionaba anteriormente pueden sostener_una carga
muy pesada al tener que cuidar a una persona que padece una enfermedad con una sintomatologia
compleja, por ello, se recomienda centrarse en el apoyo integral, en el que intervenga el paciente,
sus cuidadoras y los profesiones de la salud.

Tabla 3

Agrupamiento de las necesidades de los pacientes en etapa terminal y de las familias con rol de
cuidadoras

Necesidades

Productividad en relacién con lo
laboral

Relacionamiento social
Pacientes en etapa terminal Auto cuidado e independencia

Estados financieros
Relaciones amorosas
Participacion social
Relacionamiento social
Espacio de privacidad
Tiempo libre
sobre carga de la cuidadora

Familias con rol de cuidadora Estados financieros
Ausencia de conocimiento para la
atencion del cuidado del paciente
participacion con el programa de
cuidados paliativos

Nota: en la tabla se agrupan las necesidades que tienen los pacientes y sus cuidadoras en etapa

terminal.

Fuente: Elaboracion propia con base en los datos recolectados.



En la tabla 3 podemos encontrar la agrupacion de las necesidades tanto de los pacientes en
etapa terminal como la de las familias con rol de cuidador y/o cuidadora.

De esta forma se entiende que las necesidades que presentan los dos actores sociales no
son muy asiladas, en primera instancia la necesidad y/o dificultades para el relacionamiento
social y el estado financiero, siendo esto comprendido como un impedimento para lograr la
integracion social e individual y la satisfaccion de subsistencia.

Por otra parte se determina algunas necesidades que se expresan desde realidades
distintas, como lo son, la productividad que expone el paciente en etapa terminal, dando alusion
de que esta ha sido alterada por causa del diagndstico, puesto que trabajar es un impedimento
para este, el auto cuidado e independencia claramente el paciente por su estado fisico y de salud
no goza de esta libertad y por otro lado tenemos la afectacion del relacionamiento amoroso
convirtiéndose una necesidad que no tiene desenlace.

Finalmente se presentan las necesidades adicionales que las familias con rol de cuidadoras
expresan. espacio de privacidad y tiempo libre son momentos de los cuales ya no hacen parte de
un cuidador y por ende, esto desenlaza lo que denominamos dentro de la investigacion como
sobre carga de cuidador y/o cuidadora. También se conoce la poca participacion que la familia
con rol de cuidadoras tiene en los programas de cuidados paliativos, siendo esto un causante de
desconocimiento y ausencia de herramientas para atender a un paciente con diagnostico terminal.
2.4 Discusion

¢ Qué necesidades de acompafiamiento psicosocial consideran pertinentes las familias con
rol de cuidadoras y pacientes con etapa terminal que sean complementarias a las estrategias de

programas de cuidados paliativos ubicados en la ciudad de Medellin?



Se realizd una entrevista semiestructurada a los pacientes y a los familiares de los
pacientes, quienes manifestaron que las necesidades que no podian satisfacer los pacientes eran:
productividad en relacion con lo laboral, relacionamiento social, autocuidado e independencia,
buenos estados financieros, tener relaciones amorosas y una sana participacion social.

En cuanto a lo laboral y lo social, las personas no pueden trabajar, por ende, en algunos
casos dejan de relacionarse con otros y algunos se sienten frustrados por no poder cumplir con lo creen
que deberian hacer dentro de sus relaciones familiares, como lo refiere un paciente: E2S20PIC “No poder
trabajar, no poder salir con mi esposa y mis dos hijas como lo haciamos antes, no poder jugar futbol con
los compaifieros de trabajo de todo eso me pierdo ahora”

Se puede afirmar que las personas de acuerdo con Max Neef et.al (2010) no pueden
satisfacer sus necesidades de participacion, ocio, creatividad al no poder ir al lugar de trabajo y
relacionarse con otros, aunque estas necesidades son dificilmente cubiertas por un programa de
cuidados paliativos, se podrian integrar estrategias en las que se resignifique el trabajo y se
emplee de alguna manera a los pacientes que tengan las capacidades fisicas y mentales para
hacerlo, como actividades virtuales, entre otras que se adapten a sus condiciones médicas.

En cuanto a lo que refiere el autocuidado, los pacientes en muchos casos tienen una
movilidad limitada o una condicidn que no les permite suplir sus necesidades béasicas por si
mismos, esto influye de acuerdo con Max Neef et.al (2010) con el satisfactor de la libertad y la
identidad, debido a que las personas tienen que reconocer que su capacidad fisica es de alguna
manera un rasgo identitario y que esta no les permite tener la libertad que tienen otras personas,
un paciente manifesto:

E2S5PIC “Ahora me siento como una persona inservible, mi esposa me ayuda mucho en
este proceso, pero siento que la estoy hundiendo en un infierno y ella no tiene por qué vivir esto”,

es por esto que es vital que tanto los pacientes como la familia tengan un acompafiamiento



psicoldgico para que reconozcan la nueva condicion de su familiar y adquieran estrategias para
vivir con ellas de la mejor manera, sino las situaciones pueden tener un enlace grave como el
suicidio.

Uno de los pacientes establecio que el acompafiamiento psicolégico suele ser mas
constante en los hospitales, por ello, se plantea que las intervenciones psicosociales no se
detengan cuando el paciente este en casa, sino que se busquen mecanismos como las consultas
virtuales, las cuales en algunos casos tienen mas facilidad para integrar a otros miembros de la
familia.

En lo que respecta a las relaciones amorosas y sociales que hacen parte del satisfactor de
afecto de acuerdo con Max Neef et.al (2010) es complejo que las personas en este estado logren
tener relaciones de pareja funcionales o muchas amistades, por ende, se debe incentivar el amor
propio y otros mecanismos de validacidn que no incluyan terceros fuera de la familia, en los que
se promueva la autoestima.

Estos programas psicoldgicos no solo deben orientarse al paciente sino hacerse extensivos
a la familia, especialmente a las cuidadoras, quienes tienen que cargar con el peso de ser
responsables de las atenciones del paciente, lo cual es dificil asi se tenga el tiempo y el amor para
hacerlo, ya que cambia las vidas de todas las personas dentro de esos nucleos familiares.

Las cuidadoras manifiestan que: E2S20FMP “La mayoria del tiempo me lo ocupa mi
esposo y mis hijas porque aun ellas dependen de mi y el ain mas” Algunos se sienten sofocados
por los cuidados que deben darle a los pacientes E2S22FMP “el ambiente laboral también hace
falta e interactuar con otras personas también es importante y ahora ya solo interactué con mis
hijas y mi esposo”, otros, especialmente hijos de pacientes, nunca han tenido la oportunidad de
trabajar y es dificil darle un sentido a la vida desde ese aspecto sin haberlo hecho como lo refiere

un familiar: ELS2FMS “Tengo 20 afios y me gustaria hacer muchas cosas y adicional a eso yo no



termine mi bachiller y para buscar trabajo es muy dificil y mas porque tampoco sé qué hacer con
el nifio ni con mi mama”.

Las cuidadoras se enfrentan a necesidades sin resolver al cuidar a un paciente, las cuales
son: relacionamiento social, espacio de privacidad, tiempo libre, sobrecarga, estados financieros,
falta de conocimiento para atender a la persona, por ende, se debe recurrir a estrategias desde la
psicologia sistémica en la que se integren todos los actores sociales involucrados, para que la red
de apoyo de cuidado les dé herramientas y espacios para manejar la situacion a todos los
implicados.

Después de realizar la investigacion y conocer las narrativas y/o realidades de cada uno de
los participantes, se logro identificar nuevos hallazgos que surgieron al momento de la
implementacidn de las entrevistas, estos seran expuestos a continuacion.

Fuerte relacién del rol del cuidado en vinculacion al género: Es un descubrimiento que
evidencia la investigadora al momento de conocer los participantes que cumplen con el rol de
cuidadoras e identificar que este rol es asumido en gran parte por el género femenino, dado que
las personas entrevistadas eran hija, esposa, tia. Histéricamente a la mujer se le han otorgado
ciertos significados a su rol y/o participacién desde lo social e individual, en donde se pone en
una postura desigual al sexo masculino.

Este hallazgo se vincula al predominio existente aun de un patriarcado de mando
institucionalizado manteniendo aun la subordinacién e invisibilizacion de las mujeres. Como el
concepto de cuidado, proteccion, abrigo y mantenimiento del hogar, se le estipula ain al género
femenino, después de muchos afios de historia y de lucha para que estas posturas de pensamiento
cambien.

Lo econdmico como un asunto de necesidad y/o satisfactorio: Al momento de conocer

las necesidades expuestas por los pacientes en etapa terminal y las familias en rol de cuidadoras,



se logro conocer que las necesidades psicosociales son un gran factor que predomina en estos dos
actores sociales, pero surge un hallazgo, el cual, no esta identificado desde el rastreo investigativo
y en donde las familias y los pacientes ponen en evidencia en el transcurso de las entrevistas y es
el asunto de lo econémico como una necesidad para cubrir los gastos y las atenciones medicas del
paciente en etapa terminal fuera de las instituciones hospitalarias.

Esta es una necesidad que no es atendida y es invisibilizada por las entidades
hospitalarias, los programas de cuidados paliativos y por el ente gubernamental. Convirtiéndose
en un impedimento y frustracion para los pacientes en etapa terminal por no poder tener un
proceso de acompafiamiento digno y completo que cubra sus necesidades y para sus familias en
rol de cuidadoras, porque este se convierte en una sobre carga de obligaciones y en una
frustracion por no lograr brindarle a su familiar lo necesario para un buen desarrollo de su

proceso de la enfermedad.



2.5 Recomendaciones

Una vez concluida la investigacion, se considera importante realizar las siguientes

recomendaciones a Trabajo Social como disciplina y como profesion a la institucionalidad dentro

del sistema de salud que promueve programas de cuidados paliativos.

Extender la atencion del programa de cuidados paliativos tanto para los pacientes en
etapa terminal como para las familias que asumen el rol de cuidadoras, es decir, la
profesion de Trabajo Social cuenta con los conocimientos y herramientas necesarias
para apoyar todo el proceso de sobrellevar los problemas que surgen antes, durante y
después te los tratamientos.

Trabajar en mejorar el modelo de intervencion que les ofrece el programa en cuanto a la
atencion psicosocial de las familias y los pacientes cuando estos se encuentran en su
residencia, puesto gque se evidencia que la atencion se modifica causando una gran
alteracion, emocional y econémica.

Analizar con mayor detenimiento las necesidades que surgen a partir de un diagnéstico
terminal, para lograr abarcar con profundidad y razonamiento las alteraciones, de
cambios emocionales, fisicos y sociales de las dos realidades expuestas.

Las instituciones hospitalarias asumen una gran responsabilidad frente al manejo y
construccidn de programas de cuidados paliativos, pero este manejo no se esta
realizando en pro a mejorar la atencion y promocion de los pacientes. Por tal motivo se

recomienda una construccion de politica publicas que permitan desempolvar nuevos



recursos y herramienta, que posibiliten la participacion y atencion psicosocial tanto de
las familias con rol de cuidadoras como de los pacientes en etapa terminal.

e Crear espacios académicos desde la profesion de Trabajo Social, frente a los aspectos
relacionados en la investigacion, los cuales son: atencion a los pacientes en etapa
terminal y a las familias que cumplen el rol del cuidadoras dentro de programas de

cuidados paliativos.

2.6 Conclusiones
Aprendizajes

Las necesidades de los pacientes en etapa terminal se orientan a una participacion y
satisfactores sociales los cuales son interrumpidos por efectos secundarios que causa
su padeciendo de salud, esos efectos de los que se habla son la falta de recursos
econémicos.
Las familias con rol de cuidadoras manifiestan unas necesidades de los cambios de
relacionamiento social y satisfactores econémicos, los cuales generar un impacto
negativo en su transcurso de vida y el cual no esta siendo atendido por los
profesionales a cargo de los programas de cuidados paliativos.
Se reconoce Yy se encuentra una fuerte relacion del cuidado con referencia al género
femenino y la reflexion que esto genera en cuanto a la igualdad.
Se evidencia en las necesidades de los pacientes en etapa terminal y en las familias
con rol de cuidadoras el asunto de lo econdmico como satisfactor para asumir el

proceso del cuidado.
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