CU I DAD OS INTERCAMBIO

COLOMBIA Y
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Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), cada afio 40
millones de personas en el mundo requieren cuidados paliativos, pero

-

solo el 14% los reciben. Se espera que la necesidad de estos cuidados ;jf _ _ /:HOLLAND
siga aumentando como consecuencia de la creciente carga de las i ot q roroceloemestabe - { HOUSE

enfermedades no transmisibles y del envejecimiento de la poblacion.
Avanzar rapidamente frente a estos servicios de salud es urgente.

RETOS EN LA PRESTACION DE CUIDADOS PALIATIVOS

» Compleja » Falta de » Falta de
40 millones reglamentacion recurso integralidad
de personas requieren para el humano (fragmentacion)
cuidados paliativos en acceso a los calificado. en los servicios
el mundo .
medicamentos de salud.
esenciales.
14%
de estas los reciben
Colombia tiene grandes retos en acceso y Esta infografia da cuenta del intercambio
calidad de cuidados paliativos para que mejore llevado a cabo el 30 de septiembre de 2020,
la atencion a pacientes con enfermedades gracias a la Asociacion de Cuidados Paliativos

terminales y a sus familias; por ello desde 2019 de Colombia (ASOCUPAC) vy la Embajada de
tiene didlogo constante con Paises Bajos, nacion  Paises Bajos. Tuvo como temas principales el rol

gue cuenta con una valiosa experiencia en del Estado, los cuidados paliativos domiciliarios,
formulacion, legislacion e implementacion de los cuidados paliativos pediatricos vy las
cuidados paliativos. decisiones médicas al final de la vida.

EL ROL DEL ESTADO

En Colombia y Paises Bajos se cuenta con legislacion para la atencién de cuidados paliativos
(CP); sin embargo, existen diferencias: descentralizacidn territorial y servicios domiciliarios en el
primero; atencidn centralizada e integral y hospicios en el segundo.
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POLITICAS PUBLICAS POLITICAS PUBLICAS

Ley Consuelo Devis Saavedra (1733) de 2014: El Estado desarrolld el Programa Nacional de Cuidado
Paliativo (2014-2020) con un presupuesto de 50 millones de

Resolucién 1216 de 2015 (Derecho a morir con euros para integrar el CP al sistema de salud con 4 grandes

dignidad de adultos).
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» Circular 022 de 2016 (Acceso a medicamentos objetivos:

opioides). 1. Concientizar, culturizar y educar al publico general y a
» Circular 023 de 2016 (Derechos de los pacientes). los prestadores de salud.
» Resolucién 1416 de 2016 (Manual de inscripcion de 2.0rganizar y dar continuidad al CP.

prestadores). 3.Innovar y mejorar la calidad de los CP para grupos de
» Resolucién 2665 de 2018 (Voluntad anticipada). interés especiales (niAos, habitantes de calle...).

4.Involucrar las necesidades de |los pacientes y de sus
familias.
LOS GRANDES DESAFIOS LOS GRANDES DESAFIOS

» Integracion con politicas de salud nacional. » Fondos para investigacién que garantizan el logro de
» Implementacién regional. los objetivos (ZonWm Palliatie).
» Integralidad de la atencion. » Un equipo nacional que atiende los problemas dentro
» Cuidados paliativos pediatricos de calidad. del sistema de nacional.
» Formacioén de talento (médicos de primer nivel y » Centros de expertos para nifos.

personal de apoyo). »
Atencién domiciliaria y en hospicios. »

<

Atencion espiritual y clérigos para pacientes y familias.
Implementaciéon de sitio web con toda la informacion
gue el publico puede requerir sobre
(www.overpalliatievezorg.nl).
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Doctora Paola Ruiz. Doctora Anna Reyners.
Presidente Asociacion Cuidados Oncologa de la Universidad de Groningen, especializada
Paliativos de Colombia (Asocupac). en cuidados paliativos en el departamento de oncologia

meédica del University Medical Center Groningen.

CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS (CPP)

EN EL MUNDO

Los paises mas afectados
tienen ingresos bajos y medios.

2015 HOY
2,5 millones 5,3 millones
. de nifos fallecieron de nifos se
7 bl"?"\ess con sufrimiento serio encuentran en fase
800 millones relacionado con salud de final de vida

de personas en el mundo por falta de acceso

a cuidado paliativo

2 6 % pediatrico (CPP)

son menores
de 15 afos

COLOMBIA

Colombia cuenta con un marco legal especifico frente a la atencidn de niflos y
adolescentes con enfermedades terminales, pero aln persisten las dificultades para
diferenciar los cuidados paliativos pediatricos (CPP) de los de adultos, en la definicion
del modelo de atencidn y en el acceso a estos:

30%

de los
pacientes
fallece antes
e los 5 afos.

Enfermedades Atencion

huérfanas en CPP
(o)
70%
Se desconoce cual es
la atencién para los
ninos no oncoldgicos
que requieren CPP.
e 81-100% de ¢ Disponibilidad de CPP precaria (ICPCN - The
discapacidad Lancet Comission - The Economist).
iad . o
iz(r)wcczfr iifaantil » 8 instituciones ofrecen cuidado paliativo pediatrico (CPP).
(DALY "s) » 10 instituciones atienen nifos en el marco de cuidados
' paliativos (atencion mixta de adultos y nifios).
» Incidencia de cancer infantil nifos menores de 5
es similar a la region, pero la afios en condicion
mortalidad es mas alta de discapacidad.

POLITICAS PUBLICAS

Ley 1388 de 2010 (Ley de cancer infantil y atencion integral).

» Resolucion 825 de 2018 (Derecho a morir con dignidad de nifios y adolescentes).
» Resolucion 2665 de 2018 (Voluntad anticipada, incluye nifios entre 14 y 18 afos).

LOS GRANDES RETOS

* Reconocer el CPP pediatrico como independiente al de los adultos.

* Integrar los niveles de atencién: acceso, cuidado domiciliario y hospicios.

* Definir las unidades de atencidn: infraestructura, talento humano y formacion.

* Definir cudl es la demanda de atencidn: registro poblacional, cabildeo y educacion.



PAISES BAJOS

Paises Bajos trabaja en Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) hace 10 afios. Ha tomado decisiones
estratégicas basadas en los datos y en la diferenciacién con los cuidados para adultos:

50% 45% » El cuidado intensivo esta centralizado en
trabajan en en uno 10 NICU s (Unidades de cuidado intensivo
uno de los de los 80 neonatal) y 7 PICU s (Unidades de
7 hospitales hospitales cuidado paliativo pediatrico).
universitarios enerales » Hay redes de atencion domiciliaria
infantiles

pediatrica especializada (a nivel nacional).
» Hay 10 hospicios para niflos.
» No hay hospitales pediatricos privados.

ESTRATEGIAS

* La sistematizacion y analisis de datos en unidades de
cuidado intensivo neonatales y en unidades de cuidado
intensivo pediatrico permiten mejorar la atencién en
etapa terminal.

* Se desarrolld una guia extensa basada en evidencia y se
divulgd con los responsables de CPP:

pediatras

» Disefo de herramienta de transferencia de cuidado
entre el hospital y la casa para generar un Plan de
cuidado individualizado.

» Estructuracion de equipos de confort
multidisciplinarios en los 7 hospitales pediatricos, que
trabajan en red.

» Establecimiento de un centro de conocimiento en CPP.

%
5%
en servicios
juveniles

LA ESTRATEGIA DE PAISES BAJOS PARA EL CUIDADO PALIATIVO PEDIATRICO

7 REDES REGIONALES KTC = EQUIPOS DE
DE ATENCION CONFORT PEDIATRICO
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o
°®
©
® o
o ®
)
-\«% CENTRO DE ¢
& CONOCIMIENTO s
< CENTRALIZADO S
©
— Provinciegrens ® PICU (En universidades)
— Netwerkgren ® NICU
* Academisch ziekenhuis
NIK Noordoost
B NIK Zuidoost o Qo
= \K Utretcht C
= NIK Noord-Holland . FAMILIAS &
& Flevoland /)7/
I N|K Holland Rijnland
B NIK Zuidwest
B NIK Limburg &
Zuidoost-Branbant
® Q
LAS DECISIONES DE FINAL DE LA VIDA EN PEDIATRIA GENERAN DEBATE
» Se basan en » Se involucra a los padres » Se solucionan los conflictos
criterios de calidad en la toma de decisiones. posponiendo la decisidn, con
de vida de los La decision definitiva la didlogo, mas diagndsticos vy
pacientes. toman los médicos. segunda opinioén.
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Doctora Maria Adelaida Cérdoba. Doctora del Dr. Eduard Verhagen.
grupo de cuidados paliativos de la Asociacion Meédico de University Medical Center Groningen.
Cuidados Paliativos de Colombia (Asocupac) PhD en medicina y bioética y director de pediatria

en UMC Groningen.

HOSPICIOS Y CUIDADOS DOMICILIARIOS

El envejecimiento de la poblacion, la modificacion de los patrones de causas de muerte, las mayores opciones de
tratamientos médicos y el enfoque centrado en los pacientes, han modificado la atencidn médica en la ultima fase
de la vida. En Paises Bajos, mas del 30% de las muertes de pacientes terminales ocurre en su hogar atendiendo
sus necesidades médicas y emocionales y las de sus familias.

CRECE EXPECTATIVA DE VIDA NECESIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS (2017)
80 o
41%
2000 por cancer
110.000
muertes
16% causadas por
por demencia enfermedad que
involucra cuidados
paliativos.
(o)
24%
por cardiopatia
cronica
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Casa Hospital de Hogar de
cuidados agudos ancianos
Fuentes: * Statistics Netherlands | ** Fuente: Factsheet NIVEL, PALZON, ZonMw, 2020
El estudio de certificado de defuncidn realizado en 2015 con doctores
que atendieron a pacientes terminales mostré la importancia del cuidado
apropiado y multidisciplinario en la ultima fase de vida:
CUIDADO APROPIADO LOS CUIDADOS PALIATIVOS
AL FINAL DE LA VIDA SON MULTIDISCIPLINARIOS EN TODOS LOS AMBIENTES
(Enfermedades no repentinas) (Enfermedades no repentinas)
Equipos de Especialistas Psicélogos Capellanes
cuidado paliativo en dolor
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Casa Hospicio Hospital Hogar de Unidad de
ancianos cuidado
paliativo
A CUIDADO PALIATIVO EN HOSPICIOS TIPOS DE INSTALACIONES
) o : : ) PARA EL CUIDADO DE HOSPICIOS
':\ Un hospicio es el lugar intermedio en el que es cuidado un
(/ paciente con una expectativa de vida no superior a 3 meses. 1. Casi en el hogar: |la atencion
Ya no estd en un hospital de alta complejidad porque su es brindada principalmente por
condicion no lo requiere, pero tampoco puede ser enviado voluntarios capacitados, con el
al cuidado domiciliario. apoyo de médicos de cabeceray

enfermeras a domicilio.

2.Hospicio de cuidados intensivos: la
atencion es brindada por médicos y
personal de enfermeria, con el apoyo
de voluntarios.

3.Unidades de cuidados paliativos
dentro de hogares de ancianos
u hospitales: la atencion es
brindada por médicos y personal
de enfermeria, con el apoyo de
voluntarios.

» El cuidado es brindado por profesionales, voluntarios
y miembros de la familia o parientes cercanos.

» Incluye servicios adicionales como cuidado de
respiracion, guarderia y actividades posteriores al
cuidado de los seres queridos.

» Estd destinado a personas que, por cualquier motivo,
no pueden o No quieren permanecer en algun lugar o
en el hospital en sus ultimas semanas o meses de vida.

» En Paises Bajos hay cientos de instalaciones de
hospicio.

« Cuando el paciente pasa sus Ultimos dias en casa, el médico de cabecera es responsable de su
atencion médica.

* Las enfermeras de atencion domiciliaria brindan atencion diaria, cuidado de heridas, del dolor vy
psicosocial, entre otros.

* Existen los PatZ Groups (grupos de cuidados paliativos) compuestos por médicos generales,
enfermeras y especialistas que identifican pacientes, discuten planes de cuidado avanzado,
planifican acciones anticipadas y comparten conocimientos.

* Hay buen acceso a cuidados domiciliarios en todo el pais.

* Expertos en cuidados paliativos en casa atienen las 24 horas del dia, 7 dias a la semana a los
equipos regionales para brindar asesoria en farmacologia, tratamiento del dolor y casos complejos.

AI CUIDADO PALIATIVO DOMICILIARIO
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Doctora Agnes van der Heide. Doctora Denise Seelen.

Profesora e investigadora del Centro Consultora de gestion de atencion médica y
Médico de la Universidad Erasmus atencidon primaria y presidenta del Consorcio
de Rotterdam en Paises Bajos. de Cuidados Paliativos en Paises Bajos.

Esta infografia conté con el apoyo técnico de la Asociacién Cuidados Paliativos

de Colombia (ASOCUPAC) y la Embajada del Reino de los Paises Bajos en Colombia.




