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Resumen

El presente libro “Estudios interdisciplinares en ciencias de la salud. Investigacion apli-
cada y actualizacion cientifica” en su volumen ll, recoge investigaciones realizadas en el
campo de la salud, en distintos contextos de América Latina. Sus aportes buscan visibi-
lizar diversos elementos de la esfera de la vida como las implicaciones de la pandemia,
casos clinicos sobre ataxia cerebelosa, complicaciones cerebro vascular y cuidados de
enfermeria, asi como el estado nutricional de escolares. Por otra parte, se trabajan temas
ligados a la comprension del ser humano frente a la gestion de la salud y sus derechos,
en este sentido se aborda el sistema de salud de Florencia Caquetd, la gestion y de
educacion para la salud desde una perspectiva holistica, asi como la humanizacion de
la salud en Chile. Como podra observarse los estudios son tedrico-practicos y permiten
difundir investigaciones de alto perfil en la comunidad académica.

Palabras clave:

Asma, Ataxia cerebelosa, Sobrepeso y obesidad, salud, eutanasia.

Abstract:

This book “Interdisciplinary studies in health sciences. Applied research and scientific
update” in its volume I, gathers research carried out in the field of health, in different
contexts of Latin America. Its contributions seek to make visible diverse elements of
the sphere of life such as the implications of the pandemic, clinical cases on cerebellar
ataxia, cerebrovascular complications and nursing care, as well as the nutritional status
of schoolchildren. On the other hand, topics related to the understanding of the human
being in relation to the management of health and their rights, in this sense, the health
system of Florencia Caquetd, the management and education for health from a holistic
perspective, as well as the humanization of health in Chile are approached. As can be
seen, the studies are theoretical-practical and allow the dissemination of high-profile
research in the academic community.

Keywords:

Asthma, Cerebellar ataxia, Overweight and obesity, health, euthanasia.



Resumo:

Este livro “Estudos interdisciplinares em ciéncias da salde. Pesquisa aplicada e atuali-
zacao cientifica”, volume Il, redne pesquisas realizadas no campo da satde em diferentes
contextos da América Latina. Suas contribuicdes buscam tornar visiveis varios elementos
da esfera da vida, como as implicacdes da pandemia, casos clinicos de ataxia cerebelar,
complicacbes cerebrovasculares e cuidados de enfermagem, bem como o estado nu-
tricional de criancas em idade escolar. Por outro lado, trabalhamos com temas ligados
a compreensao do ser humano em relacao a gestao da saude e seus direitos, nesse
sentido, o sistema de saude de Florencia Caquets, a gestao e a educacao para a saude a
partir de uma perspectiva holistica, bem como a humanizacao da saude no Chile. Como
se vera, os estudos sao tedrico-praticos e permitem a divulgacao de pesquisas de alto
nivel na comunidade académica.

Palavras-chave:

Asma, ataxia cerebelar, sobrepeso e obesidade, salde, eutanasia.
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EPOC y asma: experiencias y significados de un grupo
de pacientes y cuidadores en Bogota

Juan Camilo Ospina Deaza

Resumen

Este estudio cualitativo en Bogota explora la vivencia de pacientes y cuidadores de
EPOC y asma mediante enfoques etnografico, fenomenoldgico y participativo, en el
contexto del confinamiento por la pandemia de COVID-19. A través de entrevistas,
observaciony grupos focales virtuales con 20 pacientes y 10 cuidadores, se investigaron
las implicaciones de la pandemia, el acceso al sistema de salud, los recursos econémicos
y la relacion con la informacion sobre la enfermedad. Se identificd una discrepancia
entre las recomendaciones médicas y la realidad vivida, resaltando la necesidad de
estrategias comunicativas adaptadas. Los participantes sefialaron la falta de espacios
para compartir experiencias, destacando la importancia de los aspectos emocionales
en el manejo de la enfermedad.

Palabras claves:

Asma; EPOC; cuidadores; pacientes; investigacion cualitativa.
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Introduccién

Este escrito se centra en la experiencia y los significados de 30 pacientes con asma
o EPOC y sus cuidadores en la ciudad de Bogotd, en el contexto del confinamiento
impuesto por la pandemia de COVID-19 en 2021. El presente trabajo se divide en cuatro
partes para lograr este objetivo. En primer lugar, en la introduccién, se presentardn el
contexto de la investigacién y las caracteristicas de las enfermedades. En segundo lugar,
se expondrdn las perspectivas conceptuales y la metodologia utilizada para el andlisis.
En tercer lugar, en la seccién de resultados, se analizardn las experiencias de pacientes
y cuidadores a partir de tres categorias: “problemdticas del contexto”, “conocimientos,
actitudes y prdcticas” y “acceso a la informacién”.

En “Problemadticas del contexto”, se abordardn diversos elementos que configuran
la experiencia de los pacientes en relacién con su enfermedad, incluyendo el ambiente
politico, las politicas de confinamiento, el clima y las dificultades de movilidad en la
ciudad. En “Conocimientos, actitudes y pricticas”, se analizarin los aprendizajes y
disposiciones que adoptan los pacientes y cuidadores para vivir con la enfermedad. En
“Acceso a la informacién”, se explorardn las fuentes de informacién a las que recurren los
pacientes y cuidadores para entender su enfermedad y la confiabilidad que les atribuyen.
Finalmente, se presentardn las conclusiones de la investigacién.

Este tipo de investigaciones es crucial porque examina cémo las condiciones y desafios
especificos afectan la vida diaria de personas con enfermedades crénicas y sus cuidadores.
Al explorar las experiencias de pacientes con asma o EPOC durante la pandemia en Bogot4,
se revelan aspectos importantes sobre las problemdticas del entorno, los conocimientos y
précticas adoptadas, y el acceso a informacién confiable. Estos hallazgos enriquecen el
entendimiento de las vivencias de los pacientes, proporcionando una visién mds completa
de sus necesidades y estrategias de adaptacién, lo cual es esencial para mejorar su calidad
de vida y guiar intervenciones més efectivas.

Contexto de las enfermedades

La enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) y el asma son enfermedades
crénicas no transmisibles (ECNTs). Estas condiciones clinicas son de larga duracién y
combinan factores conductuales, ambientales, fisioldgicos y genéticos (Marchionni et al.,
2011). causan la muerte de alrededor de 41 millones de personas en el mundo, lo que
equivale al 74% de todas las muertes en el planeta (WHO, 2023b). En Bogotd, Colombia,
estas enfermedades representan un preocupante 72,56% de la poblacién entre 16 y 64
anos, lo que es un indicativo de la magnitud del problema en la ciudad (MinSalud,
2019). Estas enfermedades se incrementan producto de condiciones sociales, politicas y
econdémicas como el crecimiento urbano desorganizado y no planificado de las ciudades,
la globalizacién de hdbitos de vida poco saludables o el envejecimiento de la poblacién
(Figueredo et al., 2019).
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Por un lado, la enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) es una condicién
médica que se caracteriza por una limitacién del flujo aéreo habitualmente progresiva
asociada con una respuesta inflamatoria anormal del pulmén frente a particulas o gases
nocivos (MinSalud, 2014). De hecho, la EPOC es actualmente la tercera causa de muerte
en el mundo, segin datos de la OMS (WHO, 2023a). En Colombia, en el periodo
comprendido entre 2010 y 2015 se reportaron 752.020 pacientes de mds de 40 afios con
diagnéstico de EPOC, de los cuales 370.278 (49,2 %) tuvieron un diagndstico confirmado
(Rojas et al., 2019). Por otro lado, el asma es una enfermedad que afecta aproximadamente
a 300 millones de personas en el mundo (Ocampo et al., 2017). Es una enfermedad
crénica no transmisible, multifactorial, influida por la genética, medio ambiente y factores
sociales (Garcfa-Marcos, 2004), se caracteriza por sintomas como la tos, sibilancias, falta
de aire y opresién en el pecho, y pueden variar en intensidad, apareciendo y desapareciendo
con el tiempo (WHO, 2024). Se estima que en América Latina la prevalencia es del 17%
y flucttia entre el 5% y el 30% entre paises (Garcia-Marcos, 2004).

Revision de la literatura

Desde el enfoque cualitativo de las investigaciones en ECNT se puede resaltar
una importante tradicién de estudios fenomenolégicos que indagan por enfermedades
crénicas no transmisibles, y en los que se exploran categorias como bienestar (Guillén-
Cadena & Flores-Atilano, 2018), corporalidades/vulnerabilidad (Giraldo Molina &
Franco Agudelo, 2006) y narrativas sobre el dolor (Perdomo et al., 2018), entre otros
temas. Aunque otras ECNT como la hipertension y la diabetes cuentan con una literatura
extensa, enfermedades como asma y EPOC tienen menos investigaciones publicadas.
Entre las investigaciones disponibles sobre asma, destacan las que describen la relacién de
los pacientes con su experiencia farmacoterapéutica (Goeman et al., 2002), las formas en
que se narra la vulnerabilidad (Synnes et al., 2020), o asma en relacién con la ansiedad
(Pateraki et al., 2018). En el caso de EPOC existen trabajos que analizan la experiencia
de los pacientes, el test de espirometria (Bremond et al., 2021), sentidos de familiares y
pacientes en relacién con los prestadores de salud (Andersen et al., 2018) y las formas de
cuidado popular (Castellanos Soriano & Lépez, 2013).

En general estos estudios fenomenolégicos comparten el interés por profundizar en
la experiencia de la enfermedad, los sentidos del cuerpo, el bienestar (individual, familiar
y de los profesionales de salud), las actividades de la vida diaria, la relacién farmacéutica,
la relacién médico paciente, el cuidado/autocuidado y la gestién del riesgo. Aunque cada
corriente de investigacion tiene sus propios fines, todas ellas resaltan la importancia de la
comprension de las perspectivas de aquellos que viven los procesos de salud-enfermedad,
sus emociones y la necesidad de entender los contextos locales.

La escasez de estudios antropoldgicos y sociales de la salud en Latinoamérica sobre la
EPOC Yy el asma destaca una brecha en la investigacion. Sin embargo, trabajos etnograficos
han revelado la importancia de comprender los significados atribuidos a las enfermedades
crénicas y los estigmas que las rodean (de Haro Honrubia, 2014), asi como su conexién
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con contextos sociales, politicos, econémicos y ambientales (Caisso, 2017). Esto crea una
oportunidad y necesidad crucial de explorar mds a fondo estas enfermedades desde una
perspectiva holistica.

Perspectiva Conceptual

Para abordar adecuadamente las experiencias de la enfermedad de los participantes y
poder integrarlas a la produccién de materiales educomunicativos, el enfoque del estudio
articula la fenomenologia, etnografia y metodologias participativas, entendidas asi:

Perspectiva fenomenoldgica

La fenomenologia es una perspectiva que reivindica el punto de vista de los sujetos,
sus intencionalidades, la percepcién de lo cotidiano y la descripcién de las experiencias
vividas. Como explica Fuster sobre esta corriente, es fundamental comprender el fenémeno
como parte de un todo significativo, lo que implica necesariamente un abordaje holistico
en relacién con la experiencia de la que forma parte (2019). En consecuencia, describir
cémo la consciencia percibe el mundo y a partir de eso comprender el mundo subjetivo.

En sintesis, consiste en comprender la experiencia desde su propia légica de organizacién
(Fuster Guillen, 2019).

El caso que nos ocupa es el de la fenomenologia de la salud, la cual estd relacionada
con la sistematizacién de la vivencia del paciente a partir de su experiencia subjetiva.
Como afirma Vidal (2018), los estudios fenomenolégicos de la enfermedad contribuyen a
orientar pricticas en contextos clinicos, sociales y de cuidado, puesto que dan luz acerca
de cémo la enfermedad se vuelve una nueva forma de ser en el mundo para los pacientes.
Para esta perspectiva la narracién es un lugar central para explorar dimensiones culturales,
simbdlicas y sociales (Vidal, 2018).

Perspectiva etnogrdfica

Para este trabajo, nos basaremos en la etnografia como encuadre metodoldgico, que
consiste en construir descripciones e interpretaciones situadas de la vida social teniendo en
consideracién las interpretaciones de los actores (Vidal, 2018). A pesar de la vocacién por
lo local, los estudios etnogréficos permiten, a través de descripciones detalladas, encontrar
dindmicas globales, como retoma Restrepo (2015), de Rosana Guber “pequefios hechos
hablan de grandes cuestiones” De esta forma, la descripcién sistemdtica y detallada
permite el didlogo y entendimiento de problemdticas macro.

Metodologias participativas

Las metodologias participativas (MP) son enfoques que fomentan y animan a que
las personas se apropien de un tema y aporten desde sus experiencias. Este enfoque es



NEERIBIONRN EPOC y asma: experiencias y significados de un grupo de pacientes y cuidadores en Bogota [20]

consciente del valor de la inclusién de las personas locales en los procesos de ensefianza
y aprendizaje, mds que un recibir pasivamente contenidos de expertos que en muchas
ocasiones desconocen las preocupaciones locales (Carrasco & Bastias Alfaro, 2017). Este
tipo de perspectiva propone una reconfiguracién en la relacién investigador-investigado,
sujeto de estudio-objeto de estudio, local-global, teoria-prictica, entre otros pares de
oposicién en los que se basa la investigacién cientifica.

Su objetivo principal es producir conocimiento, no desde la posicién privilegiada del
investigador, sino desde un didlogo que construya conocimiento con y para la gente con
la que se trabaja. Lo anterior significa que esta perspectiva intenta conocer las diferentes
relaciones que se establecen entre puntos de vista y el contexto.

Se podrian establecer tres aspectos que la investigacién con MP busca superar. En
primer lugar, la tensién teorfa-prictica: la MP es critica de la forma cldsica de hacer
ciencia, en la que se demarca una separacion entre teoria y practica, y, por el contrario,
esta perspectiva considera que “no van separadas como dos etapas o dos momentos, sino
que se hiciera un ritmo interpretativo (...), como un proceso comdn, Gnico, que prioriza
siempre la prdctica y pone el conocimiento tedrico al servicio del mejoramiento de la
prictica” (Ortiz & Borjas, 2008, p. 618). En este sentido, en este trabajo no solo se estudié
la experiencia de la enfermedad para ser comprendida, sino también para desarrollar
materiales utiles y pertinentes para la cotidianidad de las personas que la padecen.

Una segunda tensién, relacionada con la primera, es la del sujeto que conoce y en
la que el objeto por conocer se trastoca en una relacién de tipo horizontal entre sujetos
que juntos construyen conocimientos e inventan nuevos caminos. En este sentido, “Fals
Borda considera importante la devolucién sistemdtica a los participantes de lo que se va
avanzando en el conocimiento de la situacién en la que estdn involucrados los ‘educadores
investigadores’, porque la investigacién adquiere asi una funcién pedagégica” (Ortiz &
Borjas, 2008, p. 618). De esta forma, se busca superar la visién cldsica que separa al
sujeto que investiga del objeto estudiado. Cuando se considera al “objeto” de estudio
como sujetos, se puede establecer una relacién horizontal en la que la investigacién no
consiste solo en satisfacer las inquietudes del investigador, sino en construir procesos de
construccién colectiva de conocimiento.

La tercera tension que se puede identificar es la relacién entre los saberes especializados
y los saberes locales. Desde el punto de vista de las MP los conocimientos, experiencias
y saberes locales son muy valiosos. Consecuentemente, “favorece en los actores sociales
el conocer, analizar y comprender mejor la realidad en la cual se encuentran inmersos,
sus problemas, necesidades, recursos, capacidades, potencialidades y limitaciones”
(Colmenares, 2012, p. 109).

Estas tres perspectivas coinciden en que es necesario investigar todos los aspectos
que hacen parte de la vida de los pacientes. A esto se le conoce con el nombre de abordaje
holistico, es decir, que “tiene en cuenta el contexto en su complejidad, sin restricciones
acotadas a variables o simplificaciones artificiales—, que utiliza la observacién participante,
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y que informa sobre reglas, acciones y significados de los sujetos estudiados” (Apud Peldez,
2013, p. 213). Para lograr este enfoque holistico aplicamos tres técnicas de investigacién:
entrevistas, grupos focales y observacién etnografica. Para la sistematizacién y andlisis de
la informacién se realiz6 un andlisis de discurso.

Metodologia

Para llevar a cabo esta investigacién se realiz6 un total de 16 encuentros entre
septiembre y diciembre de 2021. En este sentido, se realizaron tres grupos focales por cada
grupo (pacientes asma, pacientes EPOC, cuidadores asma y cuidadores EPOC), y con
participantes que contaban con la disponibilidad se realizaron entrevistas en profundidad:
dos pacientes de asma, dos pacientes de EPOC, un cuidador de asma y un cuidador de
EPOC. Se conté con la participacién de 30 adultos, diez pacientes y cinco cuidadores
por cada condicién que dieron su consentimiento para participar, y cuyas caracteristicas
se describen en la Tabla 1. Debido a limitaciones que se presentaron para hacer sesiones
presenciales, las sesiones se realizaron en internet a través de la plataforma Microsoft
Teams.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los participantes

Pacientes Cuidadores Total
n=20 n=10 n=30
Sexo
Femenino 15 9 20
Masculino 5 1 10
Edad
20-40 6 3 9
41-60 5 6 11
61-80 9 1 10
Nivel educativo

Menor a primaria 1 0

Primaria 1 1
Bachillerato 6 4 10

Estudios técnicos 3 2
Estudios profesionales 9 3 12

Estado civil

Soltero 5 5 10
Casado 8 2 10
Unién libre 5 1 6
Divorciado 2 2 4

Régimen de afiliacién a salud

(@)}

Contributivo 17 23
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Pacientes Cuidadores Total

Subsidiado 3 4 7
Promedio tiempo de diagndstico

EPOC (afos) 9 NA 9

Asma (afos) 23 NA 23
Promedio tiempo como cuidador

EPOC (afos) NA 15 15

Asma (afios) NA 15 15

Fuente: elaboracién propia

Teniendo en cuenta que el principal material de andlisis son enunciados derivados
de las transcripciones, se procedié a realizar un andlisis de discurso'. La informacién
se analizé a partir de tres categorias preestablecidas: “problemdticas del contexto”,
“conocimientos, actitudes y pricticas”, “acceso a la informacién”, que a su vez orientaron
los grupos focales. Las narraciones fueron descompuestas en fragmentos significativos y
registradas en una matriz dividida por dichas categorias. Posteriormente, se identificaron
puntos de convergencia/ divergencia entre las narraciones y la forma en que cualifican su
experiencia. Finalmente, se procedié a realizar una descripcién a partir de los resultados
encontrados.

Resultados

Problemdticas del contexto

A partir de las narraciones de los participantes se encontraron convergencias y
divergencias sobre las problemdticas que encuentran en sus contextos. En primer lugar,
la pandemia aparece como un acontecimiento transversal a la experiencia de todos los
participantes. Una de las principales preocupaciones de los pacientes y cuidadores es
asumir el encierro, para ellos y ellas la compafia, y la posibilidad de verse con familiares,
amigos o poder salir representaba un pilar fundamental en su cuidado. Sin embargo, la
COVID-19 complicé estos espacios. Una cuidadora narraba, por ejemplo: “por falta de
actividad para salir a caminar y eso por la pandemia pues... cémo le digo, ha estado muy
triste porque le hacen falta sus compafieras de la edad de oro”. Lo anterior, significé para
muchos de ellos enfrentarse a la virtualidad. Del mismo modo, el posible contagio aparece
tanto para cuidadores como para pacientes como una preocupacion central en las dos
condiciones. Una paciente afirmaba: “Este tema del COVID nos varié muchas cosas y el
EPOC era una de las que mds nos preocupaba porque afecta la via aérea”.

1 El anélisis del discurso permite entender las practicas discursivas que se producen en la vida social de las
personas, en las que el uso del lenguaje forma parte de las actividades en que ellas se desarrollan. El AD, por tanto,
exploray analiza cémo los textos son hechos significativos en sus procesos y como contribuyen a la constitucion de
realidades sociales. Mas auin, el AD no solo puede estudiar la forma en que los textos son construidos y la funcion en
que ellos sirven en los diferentes contextos, sino también las contradicciones que estos discursos contienen (Urra
et al, 2013). De esta forma, un anélisis de discurso implica no sélo un anélisis de los contenidos sino también “los
trayectos politicos, econdmicos, culturales e incluso cientificos de los objetos de estudio” (Gonzélez-Dominguez &
Martell-Gdmez, 2013).



[ 23] Estudios interdisciplinares en ciencias de la salud. Investigacion aplicada y actualizacion cientifica.
Volumen 1|

Asistir a citas, talleres o espacios médicos se volvié mds dificil para los pacientes:
“pero si tenia miedo era de que me avanzara la, la cosa del EPOC y yo sin poder ir al
médico, porque era muy riesgoso ir a los centros médicos y no daban citas”. Algunos
centros de salud trasladaron sus formas de atencién a pacientes a medios remotos, as,
las llamadas o videollamadas sirvieron como el reemplazo de los ejercicios coordinados
y citas médicas. A pesar de estos cuidados, es necesario resaltar que algunos pacientes
y cuidadores manifestaron que con el paso de la pandemia las medidas que tomaron al
inicio se han ido flexibilizando “pues ya nos hemos ido relajando, pero pues con ciertos
cuidados, pero pues bueno esperemos que pase todo esto”.

Los participantes remarcaron que les inquietaban las protestas que se estaban
presentando en Colombia? y la relacién que tenia con el cuidado de su enfermedad. Una
paciente de EPOC explicaba esta situacién:

Si, digamos que a partir de la pandemia y del paro, el paro nacional... si, yo vivo muy
tensa porque este sector ha sido un sector muy, muy agitado en ese sentido. Por ejemplo,
anoche, anoche me estaba viniendo bastante tranquila y de pronto llega como una balacera.
Entonces yo quedo angustiada, me angustia ;si? he visto sacar personas en ambulancia, en
camillas eh... de problemas que se han presentado en familias, que nunca se presentaban
porque este conjunto es supremamente tranquilo, pero digamos esto ha cambiado mucho
con estas cosas ;no? De la pandemia, del paro y ahora, una vez con el paro el ESMAD
vino casi... entraron gases al conjunto. Estaba muy asustada y si empiezan a llenar todo
de gases pues yo me muero acd, porque qué mds, entonces me da angustia como que... las
noticias, la gente, digamos la actitud ;no? Ha cambiado mucho, la gente silenciosa, como
triste, [...] entonces, me ha afectado bastante.

El rol de los cuidadores en este tipo de dindmicas de la enfermedad es extremadamente
complejo. Como punto de partida y debido a la reglamentacién juridica hébil en Colombia
iniciamos con la definicién de cuidador como “aquella persona que brinda apoyo en el
cuidado de otra persona que sufra una enfermedad grave, sea congénita, accidental o
como consecuencia de su avanzada edad, que dependa totalmente de un tercero para
movilizarse, alimentarse y realizar sus necesidades fisioldgicas” (Resolucion 5928 de 2016).
No obstante, pacientes y cuidadores manifestaron su inconformidad con dicha etiqueta.
Algunos de ellos afirmaban

Si, pues para mi, el cuidador no me suena como muy bien, pero si de pronto como
acompanante o auxiliar. (...) Ellos pueden, igual salen solas a ratos o a veces, se quedan
solitas en la casa y no necesitan estar con el cuidador ahi al pie, pues no. Si.... El cuidador
suena como mds al extremo, como mas al exterior como dice el dicho.

2 Desde el 28 de abril hasta el 28 de junio de 2021, se desarrollaron un gran nimero de manifestaciones y
protestas en el marco del paro nacional debido a la inconformidad de la ciudadania frente a la reforma tributaria
presentada en ese entonces, la desigualdad y crisis econémica agravada por las cuarentenas



NEERIBIONRN EPOC y asma: experiencias y significados de un grupo de pacientes y cuidadores en Bogota |24

Cuando uno dice cuidador, cuidador, para mi con todo el respeto, uno pensaria que
de pronto la persona, el que estd enfermo, ya no se puede valer por si mismo ;no? Por
ejemplo, uno ve a mi papd y él sale, hace muchas vueltas y también se deja solo. O sea, no
es que necesite a alguien que esté ahi pendiente 100% de ¢él, por eso es que yo digo que
esa palabra no la veo como que aplique

La familia aparece como una de las principales redes de apoyo para los pacientes. No
todos los pacientes viven con sus cuidadores o familiares; algunos de ellos viven solos.
Ademds de la familia, en las narraciones se evidencia que ciertos pacientes que tienen la
capacidad econdémica cuentan con el apoyo de una persona externa. Aun asi, éste puede
llegar a ser un punto de tensién debido a que los cuidadores en ocasiones pueden requerir
del apoyo de personas externas para ejercer el cuidado, pero los pacientes u otros miembros
de la familia no siempre estdn de acuerdo en contratar a alguien. Un cuidador afirmaba:

Ellos no han querido tener una persona ahi, ya se les ha dicho, ya se les ha recomendado,
miren es bueno que tengan una persona para que les ayude a hacer el oficio, para que les
ayude a cocinar, para que esté pendiente de las medicinas y todo eso, pero ellos no han
querido. Son un poquito reacios a que entre, entre comillas pues un desconocido a la casa,
a interactuar con ellos.

Los cuidados son diferentes en las dos enfermedades. El asma es una condicién
que puede darse desde personas muy jovenes a adultas, mientras que el EPOC se da
principalmente en la etapa adulta. Los cuidadores de asma manifiestan una diferencia entre
el lugar que tienen los cuidadores cuando se cuida a menores en contraste con mayores
de edad. Una de las cuidadoras afirmaba “Pienso yo que entre mds adultos sean implica
que menos uno se involucre en eso, pues si estar pendiente de que no se pasen cositas’.
En la percepcién de los pacientes de asma, los principales responsables del cuidado de su
enfermedad son ellos mismos e incluso se tiene dificultad en ubicar a sus cuidadores ya
que no se les reconoce en ese rol’. Uno de los pacientes afirmaba: “Bueno, bdsicamente en
esta nueva etapa de la enfermedad, si realmente yo soy mi cuidador, mi mamd, pues eso
pensé cuando era pequeno, pero ahorita si yo pues bdsicamente voy a todo”.

A pesar de lo anterior, se rastre a través de las narraciones de cuidadores y pacientes
varios actores que participan activamente del cuidado de los pacientes con asma. Uno de los
cuidadores afirmaba el lugar que tienen los familiares del paciente: “En el caso de Camilo,
eh pues, cuando él tuvo el primer episodio empezé toda la familia a involucrarse en el
tratamiento de él porque yo trabajaba. Entonces, se hizo cargo la familia de lo que fue mi
papd, mi mamd y Rocio”. En algunos casos de pacientes que tienen asma comentaban que
los cuidadores no necesariamente eran personas adultas, sino que también otros ninos,
hijos o hermanos mayores estaban encargados de prestar atencion al paciente. Una madre
explicaba cémo le ensefo a sus hijos para poder socorrerla en un momento de crisis. Otros
participantes resaltan a la pareja, roomates y amigos como cuidadores:

3 En la investigacién no se abordd pacientes de asma menores de edad, sin embargo, serfa importante
explorar las percepciones de este grupo poblacional al respecto.
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En esa primera linea, como de apoyo, como de red de apoyo, tengo a mis companeras de
apartamento que obviamente estin super enteradas y apenas vengo del trabajo, corren con
el salbutamol, y también tengo a mi pareja, y a la familia de él pues porque yo no soy de acd
de Bogotd, pero pues me han acogido pues como parte de la familia ya llevamos bastante
tiempo de conocernos y ellos han sido mis principales cuidadores en todo sentido.

A partir de las narraciones de los pacientes y cuidadores de asma se encontr6 una serie
de sujetos que ejercen cuidado, pero que no son identificados como cuidadores, como lo
son companeros de estudio, profesores, entrenadores deportivos, e incluso desconocidos.
Estos actores no aparecen en las narraciones de EPOC. Como explica una cuidadora
no se puede contar con estas personas para que ejerzan los cuidados, aunque exista la
posibilidad de que puedan hacerlo: “Me preocupa, con respecto al caso de Camilo que
hace deporte y va a sitios lejos... que no haya personas capacitadas o formadas para darle
un primer auxilio en caso de un episodio de crisis”. En este sentido, pudimos ver cémo la
imagen del cuidador es diferente para los pacientes de EPOC y para los pacientes de asma.
Para los pacientes de EPOC esta figura estd claramente identificada, mientras que para los
pacientes de asma la figura es mds difusa.

En las distintas narraciones de cuidadores y pacientes se mencioné frecuentemente
el lugar que tienen los desplazamientos y recorridos. Dependiendo del estado que tenga
la persona de EPOC o el asma, los movimientos empiezan a limitarse. Un paciente en
estado avanzado de EPOC narraba “pero para mi es una situacién muy diferente porque
para mi movimiento que hago, movimiento que me ahogo. Estos movimientos que hago
con las manos ya me estdn ahogando si?”. Por lo anterior, los recorridos en el hogar, los
alrededores y por fuera de la ciudad representan un reto.

Otro de los nodos de discusién que resaltan los participantes cuidadores y pacientes
es el sistema de salud. Algunos tienen una visién positiva de este sistema ya que les permite
acceder a los medicamentos y a la atencién de su enfermedad. Por ejemplo, una paciente
afirmaba “yo digo que si, que gracias a Dios tenemos EPS, entonces por eso no nos sale
caro’. No obstante, en sus narraciones se puede evidenciar dos puntos de tensién: los
tiempos y los costos asociados al sistema de salud. Como ejemplo de lo anterior se puede
ver el siguiente relato “Por lo menos en la EPS en la que nosotros estamos, siempre obliga
a pasar primero por médico general, luego el médico decide si si o si no y mientras dan la
cita con especialista pues.... Ya uno se ha curado o se ha agravado del todo”.

Como se puede apreciar en algunos casos, el sistema resulta ineficiente en el
tratamiento efectivo de la enfermedad ya que los tiempos de atencién se alargan, lo
que pone a algunos pacientes en la disyuntiva entre esperar y pagar menos o, tener una
atencién oportuna (particular) y pagar mds. Esto es especialmente problemdtico puesto
que algunos participantes manifestaron limitaciones para solventar sus gastos.

Debido a las condiciones climatolégicas de Bogotd se manifesté una atencién por
el frio y los vientos. Por ejemplo, una paciente de asma mencionaba: “dltimamente,
pues he tenido como que resguardarme un poquito mds y he tenido que cuidarme mis,
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sobre todo, poniéndome pues mucha ropa porque pues los frios y eso”. Acompafado a
las preocupaciones del clima, la polucién de la ciudad aparece como un agravante que
tanto pacientes y cuidadores reconocen que afecta a las personas. Las personas mayores
manifestaron el deseo de vivir en zonas mds templadas donde podrian respirar mejor.

Los pacientes y cuidadores de EPOC también comentaban las dificultades que tenfan
con la prestacién del servicio putblico de la luz. Dependiendo del dispositivo, el consumo
de oxigeno depende del uso de aparatos electrénicos que deben tener un flujo constante de
energia. Por lo anterior, es una preocupacién de pacientes y cuidadores el hecho de que en
la ciudad de Bogotd hay ocasiones en las que se suspende el fluido eléctrico; una cuidadora
afirmaba: “entonces, toca tener mucho cuidado con ella, por ejemplo, el fin de semana
pasado duramos 72 horas sin luz, entonces, como ella tenia la pipeta ya se nos iba a acabar,
nos tocd llamar a condesa para que nos trajera una bateria para el oxigeno”.

Conocimientos, actitudes y prdcticas

Los sentidos que se construyen a partir de la experiencia del asma y de la EPOC son
distintos, porque a pesar de compartir la sensacién de “quedarse sin aire” y “ahogarse”,
el tipo de relaciones que se mantienen con el entorno y la forma como se experimentan
los sintomas son cualitativamente distintos. Las dos enfermedades comparten que para
los pacientes representa un antes y un después al ser diagnosticados. En consecuencia, los
participantes aseguran que sus rutinas, el contacto con otras personas, la relacién con su
cuerpo, sus formas de alimentacién, de hacer ejercicio, entre otros elementos, cambiaron
significativamente. En el caso particular del asma, algunos pacientes no tienen memoria a
un momento anterior a la enfermedad, al tenerla desde muy temprana edad.

En el caso del EPOC un paciente narraba:

[...] pricticamente yo ya no me puedo ni mover y... ni hacer nada, ya los ojos se me han
bajado, ha disminuido, la mente ya empieza... no sélo por los afos, sino por la misma
enfermedad a jugarle sucio a uno en el sentido de que ficilmente se le olvidan a uno las
cosas, casi que, podria decir, de forma inmediata y las reacciones ademds de tardias casi
que son ya agotadas.

Como podemos ver en este fragmento, se recalca la disminucién de las facultades fisicas
y las limitaciones que acompanan a éstas. La enfermedad confronta tanto a los cuidadores
como a los pacientes con la finitud de la vida y c6mo lidiar emocionalmente con el EPOC.
Las personas acompanan la enfermedad con negacién, aceptaciéon, miedo, angustia, entre
otras emociones. Una paciente afirmaba: “Mi mayor preocupacién es morirme. Yo no
quiero morirme y por eso, hago casi una negacién consciente de la enfermedad. O sea, yo
no acepto que estoy enferma y hago una negacién permanente de la enfermedad”.

A través de la informacién recopilada en las sesiones y entrevistas nos encontramos
con que, al no existir una cura para la EPOC los pacientes y cuidadores integran su
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enfermedad en su estilo de vida, buscan tener un bienestar emocional y aprovechar al
mdximo las oportunidades de compartir con sus familias. También, se esfuerzan por
obtener estabilidad y bienestar a través de sus cuidados, pero son conscientes de que es una
enfermedad que cada vez traerd mds complicaciones.

Los dispositivos médicos son un elemento central en la forma como los participantes
experimentan la enfermedad. Una cuidadora explicaba el lugar que tienen los aparatos
que proveen oxigeno.

Porque ella cuando se acuesta tiene que dormir con oxigeno, entonces la preocupacién es
que de pronto no se lo ponga bien el oxigeno y pues, como no quede, no respire, ahi se
queda, eso es lo que nos preocupa mds de ella, acomédese el oxigeno para que no se le vaya
a salir.

Para algunos pacientes, esta dependencia hacia estos dispositivos implica desarrollar
deseos de no continuar con su vida: “si ya voy a estar conectado a una maquina de oxigeno
yo mejor me muero’. Sin embargo, este no es el caso de todos los pacientes. A partir de
los relatos que compartieron, los participantes manifestaron que es necesario aprender a
vivir con la enfermedad.

Estos dispositivos representan una limitacién para el desarrollo de variadas actividades
como desplazarse, viajar, interactuar con otras personas, etcétera. Lo que significa que
deben adaptarse a sus caracteristicas para poder desarrollar ciertas tareas. A continuacién,
veremos algunos relatos:

Eh y bueno, yo creo que eso es, la forma como lo tomemos, que uno se ve limitado porque
claro. Eso ya uno dice mm no voy a poder viajar, porque si uno va a viajar necesita uno
llevar toda su bala de oxigeno, o los viajes que ha hecho en avién pues simplemente toca
alquilar, alquilar la maquinita para que tenga alld el concentrador.

Yo no puedo salir ni a la puerta de la casa, del apartamento, pero me sacan en silla de
ruedas con un concentrador, pero ahoritica no hay concentrador ni en Colombia, ni en
el mundo, casi que suministra cinco litros de flujo continuo, no lo hay. Hay uno que el
mdximo que suministra es de tres litros, de flujo continuo y nueve litros en uso; que ese
es uno que a veces alquilan los hijos o, yo lo alquilo o, mejor dicho, me lo regalaron.
Entonces, en la silla con ese concentrado me pueden sacar siquiera a dar una vuelta a un
parque, porque también tiene duracidén cada pila de 55 a 1 hora. Entonces, tengo dos
pilas también. Entonces, claro que se puede conectar dénde uno llegue, tiene uno que
cargar con el cargador o, en el carro si sale uno con el carro entonces, se puede conectar
con el carro.
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Uno de los cambios importantes que aparece en la vida de los participantes es la

necesidad de realizar cuidados a la condicién del paciente®. Los principales cuidados de

los que hablaron los participantes fueron la alimentacidn, el ejercicio, el uso de oxigeno y

el mantenimiento de un buen estado mental y afectivo. El cuidado de los pacientes estd

mediado por la manera en que tanto ellos como los cuidadores entienden la enfermedad.

Una paciente afirmaba “En cuanto al oxigeno si tengo problemas porque como yo hago

negacién de la enfermedad igual hago negacién del uso permanente del oxigeno”. En este

mismo sentido, también lamentan no haber seguido las recomendaciones desde el inicio.

Para ellos, la recomendacién mds importante es el uso del oxigeno, una paciente afirma:

[...] el oxigeno es la medicina y que el tiempo que se exige o, que se le formula al oxigeno
tiene que ser de cardcter casi que obligatorio para la funcién pulmonar. No es que hoy me
lo pongo, que yo no senti, no...

Junto con lo anterior, los participantes identifican como central el cuidado de su parte

emocional y afectiva. A continuacién, veremos tres testimonios:

[...] yo trato de ser una persona de una vida lo més tranquila posible, aunque eso es casi
imposible [risas]. Bueno, al menos en lo que yo tengo bajo mi control, pues yo trato de
tener una vida, pues tranquila, amable y eso creo que me sirve mucho.

Se deprime y dice que ya ella por la edad ella no puede hacer tal cosa. Entonces, yo le digo
bueno, limpie acd, limpie alld.

En mi caso personal, por lo que he escuchado a los médicos, una cosa importante en esta
enfermedad es no permitir la depresién. Cuando t estds muy triste, o te pones muy triste
por alguna razén vas a tener exacerbacién de tu enfermedad entonces, hay que tratar de
sobreponerse y estar muy arriba en todo.

Como se ve en estos extractos, estar tranquilos, sentirse Gtiles y evitar deprimirse hace

parte del cuidado. Para lograr esto, los pacientes hablan de la importancia de mantenerse

ocupados, realizar actividades, participar en las dindmicas de sus seres queridos, entre

otras estrategias. El siguiente relato describe algunos de sus cuidados al respecto:

4

[...] yo creo que me da como una fortaleza, sobre todo mds cuando me comunico. Me
abro con las personas, eh creo que es lo mas digamos, lo mds ehh si, que me como que me
llega ;si? Sea en forma digamos presencial o, en forma virtual pues para mi eso es muy...
esa comunicacidn es lo que mds me sirve. Asi, esté uno como esté, porque de todos modos
lo que sea la pintura, la musica, cantar y tocar pues, eso forma parte, pero lo que mds le
permite a uno realmente es estar en constante comunicacién con las personas que uno

Los cuidadores tienen un papel central brindando apoyo emocional, y en actividades como conseguir

medicamentos, acompanar la actividad fisica, estar pendiente del oxigeno, entre muchos otros. Siendo una activi-
dad demandante, suele dividirse entre diferentes familiares o personas externas.
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quiere y que a uno lo quieren. Para mi eso forma parte o es casi lo esencial ;si?, dentro de
la enfermedad, la recuperacién.

El sentido que se le da a la enfermedad es distinto entre las dos condiciones. Mientras
que los pacientes de EPOC asumen el cardcter crénico de su enfermedad y la idea de
aprender a vivir con ella, los pacientes de asma la experimentan como una serie de
limitaciones que se pueden superar. A continuacién, dos extractos de participantes con
asma:

El ver su evolucién desde nino hasta ahora que estd nuevamente con unas crisis un
poquito esporddicas, pues ha sido satisfactorio porque ¢l no se ha limitado en nada en su
desarrollo personal, profesional, en la parte deportiva. Ehh como que la enfermedad ehh
no lo ha limitado a alcanzar sus metas entonces me parece que me da satisfaccién ver la
evolucién que ella tiene dia a dia, como ella misma se supera todos los dias. Ehh a pesar
de que hemos tenido muchas dificultades con lo de los medicamentos y todo eso, pues
me tiene satisfaccién verla ya tan grande. Ehh que cada dia va superando todo lo que se
le pone en el camino.

Para superar estas limitaciones propias de la enfermedad, tanto pacientes como
cuidadores argumentaban el lugar que tienen las diferentes formas de cuidado. En sus
narraciones se puede evidenciar que el asma puede ocurrir en diferentes momentos de la
vida, pues algunos de los participantes la han vivido desde que son pequefios hasta otros que
la adquirieron siendo adultos. A pesar de esto, transversal a todos se comentaron cambios
de vida, rutina y hdbitos. Los tres ejes que mds se nombraron fueron la alimentacién,
la medicacidn y el ejercicio. Uno de los pacientes afirmaba: “yo me siento, o sea, desde
que tengo una rutina de ejercicio siento que he mejorado, que me ha aportado... bueno,
ejercicio y una alimentacién muy sana”.

Alrededor del asma los participantes generan sentidos y sentimientos sobre la
enfermedad. Una de las preocupaciones centrales es la muerte, un participante afirmaba:

Lo que me preocupa es que a raiz de los afios pues porque atn todavia soy un poco joven,
se magnifique y pues de pronto sea una carga para mis hijos en un futuro, porque mi
abuelo paterno murié de temas de asma y murid, pues ya muy abuelito y pues nos tocé
de pronto o mi abuela le tocé ir a mis tios les tocé muy duro con él el tema del cuidado,
al final andar con oxigeno, digamos que eso es lo tnico que me preocupa a mi, tener de
pronto una vejez no tan chévere y no tan no tan vital, si no de pronto llegar a ser una carga
para mis hijos es lo Gnico que me preocupa de la enfermedad.

Uno de los participantes explicaba cémo al inicio de su enfermedad no sabia identificar
lo que tenia y eso le generaba miedo. Similar al EPOC, los dispositivos tienen un lugar
en la experiencia del asma, sin embargo, ocurre en menor medida y sobre todo en las
experiencias de crisis:
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Verlo conectado a esos cables. .. suministrando el oxigeno, canalizado, eso fue un poquito
complicado y era dia y noche yo al lado de él. Pues fue algo drdstico porque pues uno
nunca llega a imaginarse que algin familiar de uno pueda sufrir asi. Ehh también tuvimos
que vivir el momento cuando ella fue entrada a UCI. Ehh verla con todos esos cables,
tener que mis papds firmar un consentimiento de que un médico alld le dijera que... ehh
ella entraba asi, pero podria salir muerta.

Ademis de lo anterior, el asma ha significado cambios en el dia a dia de las personas.
Una paciente comentaba su experiencia:

;Por qué no vienes? No qué tal que me dé asma si voy. Empecé a limitar mucho como
mis planes y mi vida social, precisamente por el miedo a alguna crisis a que desencadenara
alguna crisis, ya luego entonces empezaron a cambiar cosas, como que eso fue lo primero,
y luego empezaron a cambiar cosas mds, como menos evidentes, entonces por ejemplo
me di cuenta que ya no me gustaba tanto caminar, que era algo que me gustaba mucho
antes por el miedo que es el asma o que digamos yo caminaba y todo el mundo se quedaba
como esperando ;Estds bien, respiras, te ahogaste, necesitas algo? Y también es bastante
incémodo porque como que la vida no puede seguir normal porque todo el mundo estd
pendiente de uno y pues eso es lindo, pero pues también es como quisiera tener cierto
grado de normalidad en mis interacciones sociales que no impliquen que todo el mundo
esté pendiente de ;te moriste, estds bien, necesitas salbutamol?

Los cambios en los hébitos son variados y dependen de cada paciente y cuidador.
Van desde adecuaciones en la alimentacién, formas de desplazamiento, ajuste de tiempos,
adquirir rutinas para utilizar los medicamentos, modificaciones en las interacciones
sociales, entre otros. Tanto pacientes como cuidadores manifiestan que identificar qué
debian cambiar y de qué manera era un proceso que no era claro desde el principio, no
obstante, sus experiencias de vida, los consejos de los médicos y otros actores posibilitan
la adecuacién a nuevos hdbitos y estilos de vida.

e puede apreciar que la experiencia del asma es muy variada entre los pacientes ya
S d que | del y da entre | tes y
que manifiestan alergias de forma distinta, reacciones al clima o que la viven de forma
iferenciada en distintos momentos de la vida. Un caso particular fue el de una paciente
dif da en distint tos de la vida. U ticular fue el d t
que afirmaba “Nosotras las mujeres ehh... por mis alergias yo tuve que renunciar al
magquillaje, a muchas cosas”. Asi, la vida social, los planes del dia a dia y la relacién con
as personas que rodean tanto a pacientes como cuidadores cambian. Podemos ver cémo
1 q dean tant t dad bian. Pod
el asma transforma la vida de los cuidadores mds cercanos.

Me cambié bastante porque yo tuve que...que cambiar muchas cosas. Ehh yo era una
persona que muy poco, tal vez casi nada estaba en la casa. Me gustaba viajar, me gustaba...
me gustaba hacer cositas por fuera de la casa, estar trabajando, rumbeando, cualquier cosa
que no tuviera que ver con estar en mi casa. Entonces, la primera hospitalizacién de Lina
fue con entrada a UCI (...) Entonces, durante el transcurso de este tiempo fueron muchas
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entradas al hospital, mucho tiempo de estar parada junto a una cama o, dormir sentada
en una silla. Entonces, todo eso ha traido consecuencias en mi salud y lo que le digo, tener
que cambiar muchas cosas como el hecho de ya no salir a trabajar porque no hay quien se
quede con ellos y pues, no hay dinero suficiente para pagar a una persona capacitada para
cuidarlos. Entonces, eso fue lo que me cambié a mi.

Uno de los participantes del grupo focal explicaba que, aunque la enfermedad
demandaba adaptarse o modificar ciertos hébitos, ain no se lograba adaptar a la mirada
de las personas que lo rodean:

Hay varias, como que lo que mds cambia y lo que mds afecta es en cdmo te perciben los
demds no necesariamente tu rutina y tus cosas que también peor son cosas que uno se va
adaptando o sea yo me adapte a coger carro, me adapte a evitar ciertos esfuerzos a cambiar
ciertos movimientos y hago ejercicios de respiracién y tengo el eucalipto en la ducha, asi
huela gracioso y bueno como todas esas cosas, uno se adapta, pero con lo que yo no he
podido adaptarme es con la mirada de las personas, como el entorno, cuando no es un
entorno familiar o amigable, siempre estar como prevenido y eso hace que disponga como
que también el entorno en el que uno se estd desenvolviendo.

Acceso a la informacién

Se logré distinguir una serie de sujetos que son centrales para los pacientes a la hora
de buscar y obtener informacién sobre su enfermedad. En primer lugar, se identificé al
médico, las redes de cuidado, amigos y conocidos como actores centrales. Familiares y
conocidos, ademds comparten remedios y procedimientos para el cuidado. No obstante,
esta ultima fuente no es muy confiable para cuidadores y pacientes. Ademds de estas
fuentes, los medios virtuales y el internet son lugares en los que se consulta informacién:

Frente al tema del asma de hecho la verdad como internet cuando tengo alguna duda,
como muy puntual, como ;Cémo se si el inhalador ya se acab6? ;Cémo sé si el salbutamol
no me estd haciendo nada? O que otro medicamento o remedios caseros o todo eso
Google” y “pues bueno yo para eso me guio por tutoriales, por cosas de YouTube, eso ha
sido bdsicamente, YouTube es mi maestro y mi médico.

Se pudo evidenciar cémo existia una relacién médico-paciente-cuidador diferente
dependiendo de la enfermedad. Para el EPOC la informacién que proviene de médicos,
exdmenes o instituciones médicas es muy confiable para los pacientes, porque desde ahi se
definen sus diagnésticos y tratamientos: “bueno pues, ehh la verdad toda la informacién
que yo tengo sobre mi enfermedad ha sido gracias a los médicos”.

En el caso del asma, la relacién que mantienen tanto cuidadores como pacientes
con el médico no es de confianza absoluta, sino que por el contrario se pudo evidenciar
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cémo se hacen negociaciones, cambios y adecuaciones de las indicaciones que dicen los
médicos. De esta forma, toman las recomendaciones que hacen los médicos y las modifican
seglin sus valores, puntos de vista o situaciones de su contexto. Esta situacién pasa con
recomendaciones en torno al uso de los medicamentos y los habitos de vida. A pesar de
que tanto cuidadores como pacientes reconocen en los médicos fuentes de informacién,
manifestaron que en ocasiones la informacién se da incompleta o de manera insuficiente,
lo que no permite al cuidador o al paciente contar con las herramientas necesarias para
entender su enfermedad:

El diagnéstico lo da la EPS, es que su hijo tiene asma y se va a quedar invilido para toda
la vida, pero ahi ;qué hace uno? ;qué herramientas le dan? no se las suministran todas. De
pronto, si tu das con buen médico te dicen, mire puede hacer esto, puede hacer aquello si
le permite hablar, pero hay algunos que ni permiten hablar, ni mucho menos preguntar.

A pesar de las recomendaciones del neumdlogo, que fue que David no asistiera al Jardin,
en mi experiencia personal yo preferi que él si vaya al jardin porque con el nifio que tiene
cuatro anos ya me sucedid (...) con él me sirvié el jardin porque cogié muchas defensas
entonces, yo por eso a pesar de las recomendaciones del neumdélogo decidi que si lo llevo
al jardin.

El cuidado normal en su alimentacién diaria y lo de la alimentacién. Lo que una sefiora
comentaba, que las fresas también le dicen a uno que ni fresas ni leche, pero un nifno en
crecimiento como uno no le va a dar su leche, por ejemplo. Yo a Camilo nunca le suspend{

la leche.

Discusién y Conclusiones

En este trabajo se presentaron las experiencias de los participantes alrededor de
enfermedades respiratorias cronicas. En este articulo no buscamos presentar una propuesta
universal, trascendente o total de las posibilidades de las interpretaciones y sentidos que
estas enfermedades producen, por el contrario, se propone construir descripciones e
interpretaciones situadas para encontrar dindmicas globales. Asi, vemos necesario que
mds investigaciones sociales indaguen por la experiencia de estas enfermedades, ya que
hay un gran desconocimiento sobre este tema.

Este estudio resalta el valor de la incorporaciéon de los puntos de vista de pacientes y
cuidadores en el estudio y comprensién de los procesos de salud/enfermedad. Asimismo,
se presenta la importancia de articular la etnografia, la fenomenologia y las metodologias
participativas para comprender las interpretaciones desde lo local, tener una visién
holistica que articule diferentes esferas de la experiencia y que se centren en la forma en
que comprenden e interpretan la realidad los sujetos.

La pandemia es un evento que transformé las pricticas de cuidado, también
las manifestaciones que han ocurrido durante el 2020-2021 ha afectado la vida y sus
experiencias de enfermedad. Las redes de apoyo son centrales en la experiencia de la



|33 Estudios interdisciplinares en ciencias de la salud. Investigacion aplicada y actualizacion cientifica.
Volumen 1|

enfermedad, los pacientes de EPOC los definen claramente, mientras con los pacientes
de asma esta figura se desdibuja frente al autocuidado. Las personas que ejercen cuidado
no se identifican con la categoria de cuidador e incluso se evidencian otros actores que
no hacen parte del nicleo familiar o personas allegadas. Las apreciaciones del sistema de
salud son positivas y negativas, las barreras que este presenta son tiempo, accesibilidad y
COstos.

Tanto el asma y el EPOC transformaron la experiencia de vida de los participantes,
creando nuevas limitaciones, generando depresién, confrontando con la finitud la vida y
la realizacién de que hay cosas que no podrdn volver a hacer. De manera particular los
pacientes de EPOC significan su enfermedad y su caracteristica crénica desde la necesidad
de aprender a vivir con la enfermedad y también disfrutar la vida que tienen. Para los
pacientes de asma se centra en reconocer las limitaciones de su enfermedad y la voluntad
de “superar” dichas limitaciones. En la experiencia de las dos enfermedades los dispositivos
médicos tienen un papel preponderante sobre todo para pacientes de EPOC.

Cuidadores y pacientes confian en informacién que provenga de expertos de la
salud, amigos, familiares, conocidos y el internet, sin embargo, en el EPOC la voz del
médico tiene mucho mds peso mientras que en el asma sus indicaciones son susceptibles
de ser negociadas. Aunque la pandemia trajo ciertos retos como: las personas no estaban
familiarizadas con el uso de medios virtuales, las personas que no contaran con los medios
no podian participar de los encuentros, no se podia trabajar con grupos grandes de manera
simultdnea y la distancia en las interacciones que plantea la virtualidad. A su vez trajo
importantes ventajas: la primera consiste en que varios pacientes con estados avanzados
de su enfermedad podian participar desde su lugar de residencia, no tenfan que llevar a
cabo esfuerzos para desplazarse y cumplir con las medidas de protecciéon de la pandemia.
Este acercamiento abre el horizonte a nuevas indagaciones que serd necesario desarrollar
en otras oportunidades para incluir temas como los puntos de vista de los cuidadores, la
divisién del cuidado en estas enfermedades respiratorias, la vivencia de la enfermedad sin
redes de apoyo, y el uso de la medicina tradicional en el cuidado.

Referencias

Andersen, I. C., Thomsen, T. G., Bruun, P, Bedtger, U., & Hounsgaard, L. (2018). Between
hope and hopelessness: COPD patients’ and their family members’ experiences of
interacting with healthcare providers—a qualitative longitudinal study. Scandinavian

Journal of Caring Sciences, 32(3), 1197-1206. https://doi.org/10.1111/SCS.12565

Apud Peldez, I. E. (2013). Repensar el método etnogréfico.: hacia una etnografia multitécnica,
reflexiva y abierta al didlogo interdisciplinario. Antipoda. Revista de Antropologia y
Arqueologia, 16, 213-235. https://doi.org/10.7440/antipodal6.2013.10

Bremond, M., Berthelot, A., Plantier, L., Breton, H., & Pautrat, M. (2021). Micro-
phenomenological approach to explore the patient experience during an initial
spirometry examination to diagnose COPD in general practice in France. BM] Open,

11(7). https://doi.org/10.1136/BMJOPEN-2021-049121



NEERIBIONRN EPOC y asma: experiencias y significados de un grupo de pacientes y cuidadores en Bogota [34]

Caisso, L. (2017). ;Una temdtica “en boga” o un problema silencioso? Primeras reflexiones
sobre el abordaje etnogréfico de una problemdtica socioambiental en una localidad rural

(Cérdoba, Argentina). RUNA, Archivo Para Las Ciencias Del Hombre, 38(1), 57-73.

Carrasco, P, & Bastias Alfaro, E (2017). Guia de Metodologias Participativas para facilitadores
de grupo. Departamento de Participacién Social y Gestién Integral del Usuario, Servicio
de Salud Metropolitano Sur Oriente. https://lc.cx/xZUbrt

Castellanos Soriano, E, & Lépez, L. (2013). El cuidado popular de las personas ancianas en
situacién de discapacidad y pobreza. Investigacion En Enfermeria: Imagen Y Desarrollo,

15(2), 115-135.

Colmenares E., A. M. (2012). Investigacién-accién participativa: una metodologia
integradora del conocimiento y la accién. Voces y Silencios. Revista Latinoamericana de

Educacion, 3(1), 102—115. hteps://doi.org/10.18175/VYS3.1.2012.07

De Haro Honrubia, A. (2014). El estigma en la vejez: Una etnografia en residencias para
mayores. Intersecciones En Antropologia, 15(2), 445—459.

Figueredo, M. de J. O., Gonzélez, L. I. E, Gonzdlez, C. E, Navarro, Y. R., & Rosales, A.
P (2019). Valoracién de las acciones de salud, para el control de la hipertensién en
el adulto mayor. René Vallejo Ortiz. Enero 2017-enero 2018. MULTIMED, 23(6),
1368-1379.

Fuster Guillen, D. E. (2019). Investigacién cualitativa: Método fenomenoldgico
hermenéutico. Propdsitos y Representaciones, 7(1), 201-229. https://doi.org/10.20511/
PYR2019.V7N1.267

Garcia-Marcos, L. (2004). Genes, medio ambiente y asma. Anales de Pediatria, 02(1), 9-29.

Giraldo Molina, C. 1., & Franco Agudelo, G. M. (2006). Calidad de vida de los cuidadores
familiares. Aquichan, 6(1), 38-53.

Goeman, D. P, Aroni, R. A., Stewart, K., Sawyer, S. M., Thien, E C. K., Abramson,
M. J., & Douglass, J. A. (2002). Patients’ views of the burden of asthma: a
qualitative study. 7he Medical Journal of Australia, 177(6), 295-299. https://doi.
org/10.5694/].1326-5377.2002. TB04786.X

Gonzélez-Dominguez, C., & Martell-Gdmez, L. (2013). El andlisis del discurso desde la
perspectiva foucauldiana: método y generacién del conocimiento discourse analysis
form a foucauldian perspective: method and knowledge generation. Ra Ximbai, 9(1),
153-172.

Guillén-Cadena, D. M., & Flores-Atilano, B. (2018). Aspectos socioculturales relacionados
con la diabetes: Un andlisis cualitativo. Revista CONAMED, 23(4), 182—189. www.
medigraphic.org.mx

Marchionni, M., Conconi, A., Caporale, J., & Porto, N. (2011). Enfermedades crénicas no
transmisibles y sus factores de riesgo en Argentina: prevalencia y prevencion. Inter-American
Development Bank. www.depeco.econo.unlp.edu.ar/cedlas



|35 Estudios interdisciplinares en ciencias de la salud. Investigacion aplicada y actualizacion cientifica.
Volumen 1|

MinSalud. (2014). Guia de prdctica clinica basada en la evidencia para la prevencién,
diagndstico, tratamiento y seguimiento de la Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica

(EPOC) en poblacion adulta.
MinSalud. (2016). Resolucion 5928 de 2016. https://1c.cx/9ING6N35
MinSalud. (2019). Sala situacional de la Poblacion Adulta Mayor. https://lc.cx/ U MN]

Ocampo, ]., Gaviria, R., Sdnchez, J., Ocampo, J., Gaviria, R., & Sdnchez, J. (2017).
Prevalencia del asma en América Latina. Mirada critica a partir del ISAAC y otros
estudios. Revista Alergia México, 64(2), 188—197. https://doi.org/10.29262/RAM.
V6412.256

Ortiz, M., & Borjas, B. (2008). La Investigacién Accién Participativa: aporte de Fals Borda
a la educacién popular. Espacio Abierto, 17(4), 615-627.

Pateraki, E., Vance, Y., & Morris, P. G. (2018). The Interaction Between Asthma and Anxiety:
An Interpretative Phenomenological Analysis of Young People’s Experiences. Journal of
Clinical Psychology in Medical Settings, 25(1), 20-31. https://doi.org/10.1007/S10880-
017-9528-5/TABLES/3

Perdomo, C. A. R., Cuellar, E. C., & Romero, A. Y. P. (2018). Enfrentar la dureza de
la enfermedad crénica, retos de la diada: cuidador/persona cuidada. Cultura de Los

Cuidados, 22(52), 46-57. https://doi.org/10.14198/CUID.2018.52.04

Restrepo, P. E. (2015). El proceso de investigacién etnografica: Consideraciones éticas.
Etnografias Contempordneas, 1(1).

Rojas, Y. G., Duque, C. A. T., Figueredo, M. del C., Herndndez, E, Cardona, C. C,,
Lasalvia, P, & Rosselli, D. (2019). Estimacién de la prevalencia de EPOC en Colombia
a partir del Registro Individual de Prestaciones de Servicios de Salud (RIPS). Revista
Colombiana de Neumologia, 31(1). https://doi.org/10.30789/RCNEUMOLOGIA.
V31.N1.2019.325

Synnes, O., Oroy, A. J., Rdheim, M., Bachmann, L., Ekra, E. M. R., Gjengedal, E., Hoie,
M., Jorgensen, E., Michaelsen, R. K. A., Sundal, H., Vatne, S., & Lykkeslet, E. (2020).
Finding ways to carry on: stories of vulnerability in chronic illness. International Journal
of Qualitative Studies on Health and Well-Being, 15(1). https://doi.org/10.1080/174826
31.2020.1819635

Urra, E., Munoz, A., & Pefa, ]. (2013). El anélisis del discurso como perspectiva metodoldgica
para investigadores de salud. Enfermeria Universitaria, 10(2), 50-57.

Vidal, E (2018). Hacia una fenomenologia del sindrome de cautiverio. Revista de La
Asociacion Espanola de Neuropsiquiatria, 38(133), 45-73.

WHO. (2023a, 16 de marxo). Chronic obstructive pulmonary disease (COPD). https://
lc.cx/klu4Eo

WHO. (2023b, 16 de septiembre). Noncommunicable diseases. https://lc.cx/xX8MT2

WHO. (2024, 06 de mayo). Asma. https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/
asthma


https://lc.cx/klu4Eo
https://lc.cx/klu4Eo
https://lc.cx/xX8MT2
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/asthma
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/asthma

NEERIBIONRN EPOC y asma: experiencias y significados de un grupo de pacientes y cuidadores en Bogota |36

COPD and asthma: Experiences and meanings of a group of patients and
caregivers in Bogota

DPOC e asma: experiéncias e significados de um grupo de pacientes e cuidadores
em Bogota

Juan Camilo Ospina Deaza

Pontificia Universidad Javeriana | Bogotd | Colombia | jospinad95@gmail.com
https://orcid.org/0000-0003-1869-6889
Antropdlogo, diplomado en derecho a la salud de la UNAD y otro diplomado
en apropiacion social del conocimiento con enfoque territorial de la uniminuto.
Mdster en Estudios Sociales, UPN; Mdster en Gestién Cultural, GADEX y UEMC;
estudiante de master en Bioética, Universidad Internacional de Valencia. Miem-
bro del grupo de Investigacion Bioética.

Abstract

This qualitative study in Bogota explores the experience of COPD and asthma
patients and caregivers through ethnographic, phenomenological and participatory
approaches, in the context of confinement due to the COVID-19 pandemic. Through
interviews, observation and virtual focus groups with 20 patients and 10 caregivers, the
implications of the pandemic, access to the health care system, economic resources
and relationship with information about the disease were investigated. A discrepancy
between medical recommendations and lived reality was identified, highlighting the
need for adapted communication strategies. The participants pointed out the lack of
spaces for sharing experiences, highlighting the importance of emotional aspects in the
management of the disease.

Keywords: Asthma, COPD, caregivers, patients, qualitative research

Resumo

Este estudo qualitativo em Bogotd explora as experiéncias de pacientes e cuidadores
de DPOC e asma por meio de abordagens etnograficas, fenomenoldgicas e
participativas, no contexto do confinamento devido a pandemia da COVID-19. Por meio
de entrevistas, observacao e grupos focais virtuais com 20 pacientes e 10 cuidadores,
foram investigadas as implicacdes da pandemia, o0 acesso ao sistema de salde, 0s
recursos econdémicos e a relacdo com as informacdes sobre a doenca. Foi identificada
uma discrepancia entre as recomendacdes meédicas e a realidade vivida, destacando a
necessidade de estratégias de comunicacdo adaptadas. Os participantes apontaram a
falta de espacos para o compartilhamento de experiéncias, destacando a importancia
dos aspectos emocionais no manejo da doenca.

Palavras-chave: Asma, DPOC, cuidadores, pacientes, pesquisa qualitativa.
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Ataxia cerebelosa: caso clinico

Paola Gonzalez, Isabel Cristina Mesa Cano, Edison Moyano

Resumen

La ataxia puede deberse a una interferencia en la transmision sensorial al cerebelo
causada por una lesion. Esta condicion puede llevar a la ataxia sensorial o espinal. Una
interrupcion en las sefiales corticales del cerebelo causa la ataxia cerebelosa. Analizar
un caso de ataxia cerebelosa para mostrar datos relevantes de la enfermedad y los
cuidados de enfermeria mas importantes. Estudio de caso clinico de tipo descriptiva,
retrospectivo. La técnica empleada para la recoleccion de la informacion del caso
fue mediante la revision de historia clinica y para la descripcion de la patologia fue
mediante la recopilacion de articulos extraidos de bases de datos reconocidas como:
Scopus, PorQuest, Pubmed, web of science, lilacs. Como criterio de inclusion: articulos
publicados en los Ultimos 5 afios, en espafiol e inglés. El proceso ético legal se cumple
con la firma del asentimiento. Paciente de 28 aflos de edad, con diagnostico Ataxia
cerebelosa desde su nacimiento y discapacidad fisica de 93%. Se le realizan tres visitas,
constatandose que se encuentra estable, tranquila, y una correcta higiene. Se le orienta
a la madre en las post-consultas la importancia de la dieta que debe llevar, cambios
de posicion, toma de medicamentos, higiene que debe tener la paciente. La ataxia
cerebelosa es una alteracion en la coordinacion de los movimientos. Los cuidados
de enfermeria son esenciales para los pacientes con ataxia cerebelosa, asi como la
orientacion que puedan brindar estos profesionales a la familia sobre la atencion de los
mismos. El apoyo familiar es fundamental para que con tratamiento y atencion tengan
calidad de vida.
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Introducciéon!

Se entiende por ataxia, al control muscular deficiente que conlleva a movimientos
torpes, problemas en la coordinacién, dificultades para mantener el equilibrio, coordinacién
en las manos, cambios en el habla, entre otros. Es el resultado, en muchas ocasiones,
de algiin tipo de dano en el cerebelo, producto de presencia de tumores, degeneracién
cerebral, esclerosis multiple, ictus, ingesta excesiva de alcohol, etc. Su diagnéstico no
estd condicionado por la edad, y cuando se ocurre en nifios, suele ser producto de algin

virus. Por ejemplo, la varicela, el virus de Epstein-Barr, la enfermedad de Coxsackie, etc.
(Bhandari et al., 2023).

La ataxia se presenta en varias formas, entre ellas se pueden encontrar la
espinocerebolosa, la ocasional, de Friedreich, telangiectasia, etc. Aunque la clasificaciéon
mds utilizada son las adquiridas y las heredadas. En el caso de la ataxia cerebelosa tipo
2 (SCA2), la cual pertenece al grupo de las ataxias cerebolosas (SCA), se trata de una
enfermedad neurodegenerativa ocasionada por la expansién del trinucleétido CAG en el
exén 1 del gen Ataxina-2 (ATXN2), situado en la regién cromosémica 12q23-24 (Coarelli
et al., 2023).

El cerebelo se localiza en la fosa posterior y se origina como una expansién de la regién
posterior del tronco encefélico, con quien conecta a través de tres pares de pedinculos:
superior, medio e inferior. La conexién cerebelosa con el tronco y la médula espinal se
realiza a través de las denominadas vias aferentes y eferentes que ingresan y egresan a
través de estos pediinculos. Su estructura es compleja, con una organizacién que consiste
en 3 regiones funcionales. Entre ellas estd el vestibulocerebelo (l6bulo floculonodular),
el espinocerebelo (vermis y paravermis) y el cerebrocerebelo (dos hemisferios laterales)

(D’Angelo, 2018).

La ataxia puede deberse a una interferencia en la transmisién sensorial al cerebelo
causada por una lesién. Esta condicién puede llevar a la ataxia sensorial o espinal. Una
interrupcién en lassenales corticales del cerebelo causa laataxia cerebelosa. Funcionalmente,
la relacién entre regiones incurre en lesién o sintoma especifico en cada caso. El I6bulo
floculonodular se conecta con el nicleo fastigial, luego con el vestibular y participa en el
procesamiento vestibulo-ocular (Lopergolo et al., 2024; Uriz, 2022).

Cualquier lesion en esta drea provoca déficits en la postura, locomocién y el control
oculomotor, es decir, movimiento ocular. Pero igualmente en el vermis y paravermis,
para el procesamiento multisensorial y motor. En cuanto a los hemisferios, las zonas mds
laterales se conectan con el nicleo dentado y las mediales, con el interpuesto. Estos estdn
relacionados con la coordinacién sensomotora y las funciones ejecutivas. Las zonas mds
mediales, se conectan con los nicleos globoso y emboliforme, y su afectacién provoca
temblores en las extremidades y alteraciones en el movimiento (Marsden & Harris, 2011;
Roberts et al., 2022).

1 El capitulo fue publicado previamente como articulo en: Gonzalez, P, Mesa Cano, I. C,, & Moyano, E. (2024).
Ataxia cerebelosa: caso clinico. Religacion, 9(42), e2401296. https://doi.org/10.46652/rgn.v9i42.1296
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La SCA2, al igual que las demds variantes de ataxia, se caracterizan por dificultades
en problemas de coordinacién, equilibrio, dificultad y cambios en la diccién, dificultades
para tragar. Pero también por la presentacién de oftalmoplejia, temblores posturales y
cinéticos, disfuncién autondémica, contracturas musculares dolorosas de los miembros
inferiores, disartria, entre otros. Otra manifestaciéon vinculada a la SCA2 ha sido la
enfermedad del Parkinson. Al ser ataxia de tipo cerebolosa, también se ha asociado con
afeccién al tronco encefélico y médula espinal, ademds del cerebelo. Igualmente se trata de
una enfermedad que puede aparecer a cualquier edad (Berrillo, 2021; Leiva et al., 2022).

La SCA2 presenta ataxia lenta progresiva y disartria asociada con los hallazgos
oculares de nistagmo, movimientos oculares sacddicos lentos, y en algunos individuos,
oftalmoscopia. Los reflejos tendinosos suelen ser rdpidos en los primeros afios, aunque se
ausentan con el pasar del tiempo. Algunos autores sostienen que tiene una edad media
de inicio cercana a los 40 anos y que, en caso de presentarse antes de los 20 afnos, podria
ser mucho mds progresiva. Otras fuentes también agregan la presencia de calambres en
las piernas, temblor cinético o postural, disminucién del tono muscular, movimientos
oculares anormales con sacades lentos que avanzan hacia la oftalmoplejia supranuclear
(Hafiz & De Jesus, 2023; Krygier & Mazurkiewicz-Beldziriska, 2021).

Para el diagndstico de la SCA tipo 2, los autores coinciden en la identificacién genética,
pues sin esta, el diagndstico seria bastante inexacto. Segun la literatura, se debe realizar
primero un anilisis dirigido para un alelo homocigoto o heterocigoto ATXN2 con >31
repeticiones de CAG. Igualmente son véilidos los andlisis de repeticién de ATXN2 CAG
y otros genes de interés (Pulst, 2019).

Se pueden realizar pruebas genéticas, la misma que se analiza mediante un andlisis
de sangre, asi también como puede ser de piel, cabello o algin otro tejido de una persona
con el fin de examinar su ADN, sus cromosomas y encontrar si existe alguna modificacién
o mutacién asociada con alguna enfermedad genética. Actualmente existen tres tipos de
pruebas genéticas que se realizan en los diferentes laboratorios:

1. Pruebas citogenéticas (para examinar cromosomas enteros)
2. Pruebas bioquimicas (para medir las proteinas producidas por los genes)
3. Pruebas moleculares (para detectar pequefias mutaciones en el ADN) (Pulst, 2019).

Al igual que muchos padecimientos, la SCA2 se apoya en variantes farmacoldgicas
y no farmacoldgicas, para su tratamiento. Para la mitigacién de los efectos, la SCA2 se
ha asociado con la ejercitacién, como tratamiento no farmacolégico. En cuanto al uso de
farmacos, pocos estudios han ahondado en la temdtica. Varios firmacos han sido utilizados
y probados, sin embargo, todavia la literatura no parece decantarse por un tratamiento
farmacolégico definitivo, por el momento (Chien et al., 2022; Coutelier et al., 2023).

Uno de ellos Chien et al. (2022) y Coarelli et al. (2023), quienes analizan el uso de
firmacos (especificamente el toporimato) en diferentes casos de pacientes con SCA. El
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topiramato es un bloqueador de canal de sodio de voltaje cerrado y segtin estudios, regula
la funcién de canal de sodio de voltaje cerrado en las células de granuloscerebelosos.
Otro fdrmaco conocido, es el dcido clorzoxazona-félico, quién también ha sido propuesto,
aunque todavia en uso experimental.

Denté del tratamiento no farmacoldgico de la ataxia cerebelosa podemos encontrar
como, por ejemplo, la fisioterapia se enfoca en estirar los musculos, especialmente
aquellos que estdn rigidos o espdsticos, tanto en el tronco como en las extremidades. La
rehabilitacién busca fortalecer los musculos profundos del tronco con el propésito de
mejorar la estabilidad del cuerpo.

Musicoterapia: Su finalidad es obtener una salud mental y el bienestar emocional de
los pacientes, aprovechando las respuestas y conexiones de la persona con la musica con
el fin de generar efectos positivos en su actitud y bienestar. Esta terapia musical también
puede involucrar la utilizacién de diversos instrumentos musicales para llevar a cabo
actividades que incluyen el canto, el movimiento o simplemente la escucha de musica.

La terapia del habla y el lenguaje: mejorar la capacidad de comprender y expresar
el lenguaje.

Hidroterapia: el propdsito de esta terapia es activar la circulacién sanguinea, estimula
el sistema inmunitario, aporta un gran alivio muscular, apacigua del estrés, ansiedad y
otros trastornos del estado de dnimo, logrando una relajacién mental, refuerza el tono
muscular, se logra una mejoria en los movimientos corporales (Chien et al., 2022; Coarelli
et al., 2023).

Uno de ellos es el de Miura et al. (2023), quién analiza el uso de firmacos
(especificamente el toporimato) en diferentes casos de pacientes con SCA, entre los cuales,
habian también individuos con SCA tipo 2. El topiramato es un bloqueador de canal
de sodio de voltaje cerrado y segun estudios, regula la funcién de canal de sodio de
voltaje cerrado en las células de granulos cerebelosos. Otro fdrmaco conocido, es el dcido
clorzoxazona-félico, quién también ha sido propuesto, aunque todavia en uso experimental
(Marinina et al., 2023; Radmard et al., 2023).

Es una enfermedad rara, dénde los datos de incidencia y prevalencia son objeto de
debate entre autores, algunos estiman en 1 a 9 por cada 100mil individuos, mientras que
otras fuentes sostienen que las cifras estin mds cerca de 1 en 10mil. Otros incluso aluden
a una frecuencia completamente desconocida en el dmbito cientifico. Una de las razones
para ello es las diferentes similitudes con los varios tipos de ataxia tipo espinocerebolosa

que existen (Coarelli et al., 2023; Ghanekar et al., 2022).

Los estudios sobre incidencia y prevalencia son tremendamente escasos, por ejemplo,
Brooker et al.(Brooker et al., 2021), sostiene que las cifras deambulan entre el 1 a 6 casos
por cada 100mil personas. Sin embargo, esta cifra no es atribuible solamente al a variante
SCA2, aunque si, se suele afirmar en la literatura, que es la variante mds comin de todos
los tipos de ataxias cerebelosas. Las razones para que la literatura (en porcentajes de la
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patologia) radica precisamente en su rareza y, por ende, dificultad a la hora de recopilar
poblaciones para ensayos clinicos profundos.

Van Proojie et al. (2021), en el afio 2021 realiza un meta-andlisis con el fin de hallar
cifras sobre la frecuencia de la patologia en el continente asidtico y tras revisar mds de 175
estudios, tampoco puede mostrar datos contundentes sobre la frecuencia de ninguna de
las variantes de la SCA.

En Cuba, en la provincia de Holguin, se han detectado varios casos que sugieren una
prevalencia relativamente mds alta de lo comtn, sin poder tampoco, los estudios arrojar
cifras concretas. Dos andlisis puntuales aluden a la temitica, el primero por Ramirez et
al. (2020), y el segundo por Caballero et al. (2021), y en ambos se argumenta la idea de
que en dicha regién cubana existe la presencia mds alta registrada de la variante genética
causante de la SCA2 (a nivel continental al menos).

Por otro lado, en Perti la SCA2 es considerada la variante de SCA mds comin (junto
ala SCA3), sin tampoco poder discernirse cifras concretas sobre su frecuencia (Tantalean-
Gutierrez & Tacca-Quinteros, 2023). Mientras que nivel nacional, las patologias en
cuestion son bastante escasas, al punto de apenas hallarse casos que traten el tema. Uno
de los pocos hallados en la literatura es el andlisis de Carrera et al. (2017), en Quito, en
dénde dos pacientes fueron presentados como raros casos de SCA tipo 2.

Metodologia

El presente articulo presenta el reporte de un caso clinico de tipo descriptivo,
retrospectivo con una recopilacién bibliografica para la descripcién de la enfermedad. Para
la recopilacién de informacién del caso se realizé la verificacién y andlisis de la historia
clinica. Se efectud una sistematizacién de la informacién del caso clinico, los datos se
obtuvieron de acuerdo a la historia clinica del paciente (base secundaria) describiendo:
motivo de consulta, enfermedad actual del paciente al ingreso, impresién diagnéstica
(IDX), antecedentes personales, antecedentes familiares, medicamentos de uso habitual
del paciente, examen fisico, laboratorios iniciales tomados al paciente, plan de manejo
terapéutico, exdmenes complementarios, desenlace (mejoria, falta de respuesta, o muerte).
Para la recopilacion de la literatura sobre el tema se hizo en las bases de datos cientificas:
Scopus, PorQuest, Pubmed, web of science, lilacs. En relacién con la redaccién se utilizé
para referenciar el estilo APA.

En la tltima parte se hizo una discusién y sintesis de conocimiento las particularidades
que inciden de forma holistica en el desenlace del paciente, finalmente se compararon los
datos obtenidos con los de otras investigaciones para poder estructurar el articulo de caso
clinico.
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Resultados

El siguiente caso clinico presentado corresponde a una paciente de 28 anos de edad,
mestiza, soltera, con diagnostico Ataxia cerebelosa desde su nacimiento conjuntamente
con su hermana menor, las mismas que fueron producto de una relacién de parentesco
familiar (primos en primer grado), residencia: Cuenca, procedencia: Azuay, Etnia:
Mestiza, fecha de nacimiento: 29 de marzo de 1996, Religién: Laico, Tipo de sangre:
O-Confirmado con historia clinica.

Antecedentes patolégicos personales: Ataxia cerebelosa, discapacidad fisica de

93%.

Antecedentes patolégicos familiares: Hermana con ataxia cerebelosa, discapacidad

fisica de 93%.
Peso: 41kg
Talla: 140 cm
Fuente de Informacién: Mixta: (anamnesis con la madre e historia clinica)
Antecedentes quirdrgicos: No refiere
Antecedentes ginecolégicos: No refiere
Niumero de hijos: Ninguno
Partos: Ninguno
Abortos: Ninguno
Diagnéstico Médico:
e CIE 10-F721 (discapacidad fisica)
e CIE 10- G111 (Ataxia cerebelosa)

Motivo de consulta: paciente es visita por grupo del personal de salud al centro
de salud al que pertenece, el mismo que le realiza seguimientos y vistas domiciliarias
para controlar el estado de la, paciente como de su hermana, y poder llevar un control
adecuado sobre sus medicamentos y el estado de salud mental y fisico de la persona que es
encargada de su cuidado (madre).
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Examen fisico:

ae la

teratura

Figura 1. Paciente

Fuente: interna Paola Gonzélez

Tabla 1. Datos obtenidos

441

DESCRIPCION

ALTERACION

Cabeza: Normo cefilica

Cuero cabelludo y cabello

Cabello negro bien implantado y distribui-
do, no presenta alopecia, cuenta con una
buena higiene

Sin alteracién

Cara
Ojos Simétricos Sin alteracién
Parpados Cierre simétrico de parpados Sin alteracién
Conjuntivas Hidratadas y sin lesiones Sin alteracién
Escleréticas Color blanco sin lesiones Sin alteracién

Movimiento ocular

Distatismo giratorio

Movimientos oculares
involuntarios

Pupilas, Iris

Pupilas midridticas

Dilatadas

Coérnea

Reactivas a la luz

Sin alteracién

Oidos

Pabellén auricular

Simétrico e integros

Sin aliteracién
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DESCRIPCION

ALTERACION

Conducto auditivo

Sin secrecién

Sin aliteracién

Externo
Permeable, sin presencia de
Permeabilidad dispositivos auditivos, respuesta inmediata
al estimulo verbal
Nariz
, . Simétrica, sin presencia de lesiones ni cica-
Caracteristicas . . .
trices, ausencia de secreciones
Boca
. Hidratos, sin grietas, tonalidad
Labios
rosada
Inflamacién en las encias con
Encias Gingivitis presencia de
laceraciones
. DPiezas dentales completas,
Dientes ., .
coloracién amarillenta
Color rubicundo, sin grietas y
Lengua: ,
hiimeda
Sin presencia de lesiones ni mal
Paladar .
formaciones.
Cuello
L, Simétrico, sin presencia de . ,
Caracteristicas . . . Hipotonia
lesiones, sin todo ni fuerza muscular
Térax anterior
Caracteristicas: Inspeccién: raquitico — piel seca

Inspeccién, Palpacién,
Auscultacién, Percusién

Palpacién: ausencia de masas, lesiones y
cicatrices Auscultacién: ruidos cardiacos
presentes (normo fonéticos)
Percusién: sonidos cardiacos
sincrénicos con el pulso, ni presencia de
soplo

A la inspeccién se observa
una notoria delgadez

Mamas

No valorado por el cuidado de la

Caracteristicas . . .
integridad del paciente
Térax posterior

Caracteristicas: Inspeccién: raquitico, simétrico
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Palpacidn: sin presencia de
adenopatias
Inspeccién, Palpacidn, Auscultacién:  campos . -

) . A la inspeccién se observa

Auscultacién, pulmonares ventilados, .

., una notoria delgadez
Percusiéon murmullos conservados

Percusién: no ruidos sobre

Anadidos

Abdomen

Simétrico, blando,

Inspeccién o Sin alteracién
P expansibilidad conservada
Percusién Ruidos hidroaéreos presentes Sin alteracién
Auscultacién ruidos hidroaéreos conservados Sin alteracién
Palpacién No doloroso Sin alteracién

Genitales:

No valorados por la integridad del paciente.

Extremidades superiores

Permanecen flexionados, tono y fuerza muscular rigida, movimientos de aduccién,
abduccién, flexidn y extensién reducidos (escala de Daniels:1/5)

Extremidades inferiores

Permanecen flexionados, sin tono y fuerza muscular, sin presencia de movimientos de

flexién y extensién (escala de Daniels: 0/5)

Fuentes: elaboracién propia

Signos vitales:
Primer seguimiento
Fc:70 X
Fr:20 X°
Spo2:92 %
T: 36.5 °C
P/A:120/70 mmHg
Segundo seguimiento
Fc:80 X
Fr:19X
Spo2:90 %
T: 36.1 °C
P/A:100/70 mmHg
Tercer seguimiento

Fc:66 X
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Fr:20 X
Spo2:90 %
T: 36 °C
P/A:110/72 mmHg
Figura 2. Control de signos vitales
Fuente: interna Paola Gonzilez
Tabla 2. Hematologia
HEMATOLOGIA Valores (paciente) Valores de referencia Interpretacién
GLOBULOS BLANCOS 9,5 5.0-10.0 Sin alteracién
NEUTROFILOS % 63.90 50.00-67.00 Sin alteracién
LINFOCITOS % 29.30 28.00—-44.00 Sin alteracién
MONOCITOS % 4.70 4.00-9.00 Sin alteracién
EOSINOFILOS % 1.50 0.00-6.00 Sin alteracién
BASOFILOS % 0.50 0.00-3.00 Sin alteracién
NEUTROFILOS 6.05 Sin alteracién
LINFOCITOS 2.77 Sin alteracién
MONOCITOS 0.44 Sin alteracién
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HEMATOLOGIA Valores (paciente) Valores de referencia Interpretacién
EOSINOFILOS 0.14 Sin alteracién
BASOFILOS 0.05 Sin alteracién
RECUENTO DE PLAQUETAS 448.0 140.0-450.0 Sin alteracién
GLOBULOS ROJOS 4.6 4.6-5.2 Sin alteracién
HEMOGLOBINA 12.6 12.5-14.7 Sin alteracién
HEMATOCRITO 43.0 40.0-47.0 Sin alteracién

Fuente: elaboracién propia

Tratamiento:

e Dieta liquida
 Fisioterapia asistida

e Cambios posturales

30 minutos

cada 2 horas

e Amitriptilina 12,5 mg

e Clonazepam 0,25 mg

e Cuidados y asistencia continua

Plan de atencién de enfermeria

Hemos realizados tres planes te atencién de enfermeria los mismos que son cruciales
para proporcionar una atencién de calidad y personalizada al paciente, ya que permiten
una organizacién sistemdtica del cuidado basado en una evaluacién exhaustiva de las
necesidades individuales. Estos planes no solo facilitan la comunicacién y coordinacién
entre los miembros del equipo de salud, sino que también aseguran la implementacién
de pricticas basadas en evidencia y la correcta documentacién del proceso de atencién.
Ademids, permiten un seguimiento continuo y ajustes en el tratamiento, optimizando
el uso de recursos y mejorando la calidad del cuidado, mientras educan al paciente y su

familia sobre su condicién y las medidas a seguir para una recuperacién efectiva:
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Tabla 3. Plan de atencién de enfermeria

VALORACION

Paciente de 28 afios de edad, sexo femenino es visitada en su hogar para su control
médico mensual, en el cual madre (cuidadora) refiere que al momento de alimentar a
su hija tiene episodios de atragantamiento lo cual
dificulta su alimentacién (disfagia).

DIAGNOSTICO

DOMINIO 2: Nutricién
CLASE 1: Ingestién Incorporacién de alimentos o nutrientes en el organismo CO-
DIGO: 00103
DX: Deterioro de la deglucién
R/C: Déficit neurolégico
M/P: Dificultad en la deglucién

NOC

Mantener la comida en la boca
Evitar aspiraciones
Controla las secreciones orales

NIC

Ensenar a la familia/cuidador a cambiar de posicién, alimentar y vigilar al paciente.
Ensenar a la familia/cuidador a comprobar si han quedado restos de comida retenidos
en la boca des- pués de comer.

Ayudar al paciente a sentarse en una posicién er- guida (lo més cerca posible de los
90°) para la ali- mentacién/ejercicio.

Proporcionar cuidados bucales, si es necesario
Observar si hay signos y sintomas de aspiracién
Ensefar a la familia/cuidador las necesidades nutri- cionales y las modificaciones
dietéticas, en colabo- racién con el dietista.

Ayudar a mantener la ingesta caldrica y de liquidos adecuada
comprobar la consistencia de los alimentos/liquidos en funcién de los hallazgos del
estudio de deglucién.

Asegurar la posicién adecuada del paciente para fa- cilitar la deglucién
Proporcionar alimentos adecuados al paciente: dieta
liquida

EVALUACION

La paciente ante las actividades realizadas y con la educacién de las mismas a la madre
se puede obtener una mejorfa al momento de proporcionar la alimentacién, cabe
recalcar que por la patologfa no se puede obtener resultados de una mejorfa continua,
pero si tratar de evitar accidentes con la paciente.

VALORACION

Paciente de 28 afios de edad, sexo femenino con diagnéstico de ataxia cerebelosa, es
visitada en su hogar para su control médico mensual, la cual se realiza examen cefa-
lo-caudal y se evidencia enrojecimiento en caderas y codos, por lo cual se realiza una
educacién a la madre sobre cémo evitar
ulceras por presién debido a su inmovilidad fisica.

DIAGNOSTICO

DOMINIO:11 Seguridad/Proteccién
CLASE 2: Lesién fisica
CODIGO: 00249
DX: Lesién por presién
R/C: Disminucién de la movilidad

NOC

Integridad de la piel
Hidratacién
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Evitar el uso de ropa de cama de textura dspera

Proporcionar soporte a las zonas edematosas (almohada debajo de los brazos y soporte
para escroto)

Mantener la ropa de la cama limpia, seca y sin arrugas

Inspeccionar diariamente la piel en personas con riesgo de pérdida de integridad de la

misma
NIC Girar al paciente inmovilizado al menos cada 2 horas, de acuerdo con el programa
especifico.
Proporcionar higiene antes y después de orinar/de- fecar
Aplicar cremas o aceites hidratantes, procurando que se absorban completamente
Aplicar protectores para los talones, si es el caso.
Registrar el grado de afectacién de la piel
Realizar la limpieza con jabén antibacteriano, si resulta oportuno
La paciente ante las actividades planeadas las mismas que fueron impartidas a la ma-
EVALUACION dre (cuidadora) se evidencia una piel hidratada, sin laceracién y cumpliendo
con los cambios de postura cada 2 horas.
Paciente de 28 afios de edad, sexo femenino con diagnéstico de ataxia cerebelosa, es
. visitada en su hogar para su control médico mensual, se realiza examen cefalo-cau-
VALORACION dal de evidenci igidez en la movilidad de miembros inferiores
y se puede evidenciar una rigi y
superiores.
DOMINIO 4: Actividad/ reposo
CLASE 2: Actividad/ejercicio
CODIGO: 00085
DIAGNOSTICO DX: Deterioro de la movilidad fisica
M/P: Disminucién de las habilidades motoras finas, disminucién de las habilidades
motoras gruesas
R/C: Disminucién de la fuerza muscular, pérdida de
la condicién fisica.
NOC Terapia fisica
Determinar el nivel de motivacién del paciente para mantener o restablecer el movi-
miento articular
Ensenar al paciente/familia a realizar de forma sistemdtica los ejercicios de rango de
movimiento pasivos o activos
Controlar la integridad cutdnea del paciente
Considerar la cultura del paciente al fomentar las actividades de autocuidados
NIC Elegir técnicas de traslado que sean adecuadas para el paciente.
Minimizar la friccién y las fuerzas de cizallamiento al cambiar de posicién al paciente
Colocar en una posicién que facilite la concordancia ventilacidn/ perfusion («el pul-
moén bueno abajo), si resulta apropiado.
Ensenar técnicas de cuidado para mejorar la seguridad del paciente
Colaborar con fisioterapia en el desarrollo y ejecucién de un programa de ejercicios.
Elegir técnicas de traslado que sean adecuadas
para el paciente.
Se realiza fisioterapia conjuntamente con la madre (cuidadora) obteniendo en estirar
EVALUACION los musculos, especialmente aquellos que estdn rigidos o espésticos,

pero recordando que por su patologia de base no podremos obtener resultados espe-
rados.

Fuente: elaboracién propia
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Tabla 4. Estudios sobre manejo de la ataxia cerebelosa.

rebelosa tipo 2

_ . . Tipo de estu-
Autor/Ado Objetivo po ¢ Resultados
dio
Las intervenciones de la terapia ocupa-
cional pueden conducir a una mejora de
Explorar la literatura cientifica los problemas generados en la ataxia y
existente sobre las de las funciones de la vida diaria en estos
(Martinez & intervenciones de la Terapia Revision pacientes.
, . . evisi6 . . .
Martinez, 2017). | Ocupacional en las actividades Al realizar el trabajo, el paciente, logra
de la vida diaria una mejorfa en la ejecucién de las
de pacientes con ataxia actividades de la vida diaria, a través del
entrenamiento con el terapeuta ocupa-
cional.
. Integrar una tarea dual para . Se demostré una mejora importante en
(Winser et al., . . A Descriptivo X A
evitar el riesgo de caidas en . el ndmero de caidas y en el costo de la
2019). . Observacional ; .
pacientes con AC tarea dual después de ejecutarla
Identificar los aspectos generales . o
o : . Con una correcta atencién sanitaria y
de la pardlisis cerebral infantil, ) i
. . social, las patologfas que presentan estos
y la importancia de los profe- . . decir. si |
. , . nifios no son progresivas, es decir, si la
(Lebn, 2020). sionales de Enfermerfa dentro Revisién o, P . & R
L R atencién que reciben es interidisciplinar,
del equipo interdisciplinar en , . )
. . la mayoria de las alteraciones se mantie-
los cuidados de este tipo de . .
. nen o incluso mejoran
pacientes
La tarea dual cognitiva empeord la
. Evaluar el mejoramiento de la . capacidad de marcha, haciendo mucho
(Mohwald et al., Descriptivo 3 . )
marcha empleando una tarea . mds complicado el desempeno de esta,
2020). . Observacional | . .
dual cognitiva influyendo negativamente en la base de
apoyo y el tiempo de zancada.
La interferencia cognitiva en estos suje-
tos influye negativamente en los giros.
Evaluar el efecto de una tarea Tiene mds peso para predecir caidas en
(O’Keefe et al., dual cognitiva en la mejora del Descriptivo estos pacientes “la marcha a una veloci-
2021). movimiento en pacientes con Observacional dad rdpida” que la tarea dual.
AC Hubo mayor costo de la tarea dual en
el grupo de pacientes respecto al grupo
control.

Se evalud la pertinencia y factibilidad del
perfil biomecdnico aplicado, lo que de-
mostr6 que todas las variables evaluadas

Identificar un perfil biomecdnico en el grupo experimental mejoraron en
(Martinez et al., | de las alteraciones del equilibrio Descriptivo comparacién a los valores referenciales,
2022). en pacientes con ataxia espinoce- | Observacional y a través de la prueba de hipétesis se

comprobé que el resultado promedio
del grupo experimental en todos los
ejercicios fue significativamente superior
al grupo de control.
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a literatura

Autor/Afo

Objetivo

Tipo de estu-
dio

Resultados

(Tasinchana et al.,
2022).

Efectuar una investigacién de
disefio bibliogréfico y una meto-
dologia de revisién mediante la
cual abordar los cuidados de en-
fermerifa en nifios con problemas

neurolégicos.

Revisién

Los cuidados de enfermeria para pacien-
tes neurolégicamente comprometidos
implican un amplio y detallado conoci-
miento de enfermeria especializada.
La mayoria de las enfermedades neuro-
légicas, independientemente de que su
prondstico sea favorable o no, resultan
ser cronicas, por lo que sus pacientes pre-
cisardn de una continua atencién.

La clave para garantizar la mejor aten-
cién posible de estos pacientes, estarfa
en la integracién del equipo multidisci-
plinario que aborde estos casos de forma
conjunta, en todo momento colabo-
randose entre si para alcanzar objetivos
claros, mediante protocolos conocidos y
consensuados por todos.

(Vivanco Vilchez,
2022)

Describir las caracteristicas de
los tratamientos para ACS

Descriptivo
Observacional

El tratamiento debe ser personalizado,

realista y temprano, la evaluacién y el

seguimiento apropiados para el sujeto
son esenciales.

Con la terapia fisica, las consecuencias
en lo funcional de la lesién podrian ami-
norarse debido a que mejorard el control

motor, reducird los déficits y permitird

aprender estrategias para poder mejorar

la calidad de vida.

(Siitcii et al.,
2022).

Analizar el efecto de una terapia
en la postura y forma de cami-
nar en pacientes con AC

Descriptivo
Observacional

Las actividades que impliquen habili-
dades motoras bilaterales, pueden tener
efectos positivos en el balanceo lateral en
sujetos con AC.

Las tareas motoras concurrentes influyen
en el equilibrio dindmico aumentando la
longitud de paso.

Las tareas cognitivas concurrentes, por su
parte, también tienen repercusiones en la
marcha, aumentando la variabilidad de
la misma

(Gonzilez, 2023).

Identificar y analizar los efectos
del entrenamiento/utilizacién de
las tareas duales, en los sintomas
presentes en pacientes con ataxia

cerebelosa.

Revisidn siste-
madtica

No hay un protocolo de evaluacién ni de
intervencidn especifico y que, las tareas
duales tienen repercusiones negativas
sobre el rendimiento motor de estos
sujetos.

Existe suficiente evidencia anatémica y
fisiolégica que respalda la utilizacién de
las tareas duales como recurso terapéu-
tico, y el cerebelo, podria mediar la
automatizacién de ciertas actividades,
mejorando el costo de la tarea dual.

Fuente: elaboracién propia
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Discusion

Para las ataxias cerebelosas de nacimiento, al igual que para una gran parte de las
enfermedades neurodegenerativas, no existe una terapia curativa en la actualidad. En
algunos casos se dispone de tratamientos que llevan a una mejoria de la calidad de vida,
principalmente basados en métodos no farmacolégicos, donde el profesional de enfermeria
tienen un papel importante (Naveed et al., 2024; Zesiewicz et al., 2018).

Las articulaciones y la musculatura en los casos con ataxia cerebelosa estdn muy
afectados por la interrupcién en las senales corticales del cerebelo causa la ataxia
cerebelosa. Los mecanismos neuronales del equilibrio, postura, y del movimiento
presentan desconexién. Todo esto ocasiona, que los musculos encargados de mantener la
postura, equilibrio y el movimiento se tensen, y a la vez sean débiles y sin coordinacién. Es
importante recordar que el cerebelo posee cerca del 50% del total de neuronas aun siendo
apenas el 10% de la masa total del cerebro (Divya & Kishore, 2020; Raslan et al., 2021).

Estudios como el de Gorcenco et al. (2022), encuentran un 38,5% de pacientes con
ataxia que presentan limitaciones en el balance, un 36% de limitaciones para movilidad
para para coordinacién un 13,3%. Otros analisis, como el de Zeceiwicks et al. (2018),
encuentran limitaciones en el balance en el 61% del total de pacientes. Pero también
deterioro de la marcha en un 16%, presencia de disartria en el 30,7%, mala coordinacién
en un 30,7%, entre otras.

En el caso presentado la paciente tiene 28 anos de evolucién de la enfermedad, con un
93% de discapacidad fisica, lo que esta descrito en este tipo de pacientes. Segtin Khan et al.
(2023), la edad media de aparicién de esta patologia estd entre el 1,8 y 18 afios. Mientras
que Rudaks et al. (2024), alega entre los principales sintomas la ataxia de la marcha, de la
extremidad, anormalidades del oculomotor. Al igual que nystagmus evocado de la mirada
en cifras cercanas al 55%, y dysarthria en aproximadamente 50%. Alega ademds que ésta
puede ser episddica al inicio (13-46%) y preceder a la ataxia permanente por varios afos.

Este tipo de pacientes son evaluados conjuntamente por varios profesionales con la
presencia de los familiares, lo que les posibilita a estos tltimos conocer de qué trata y como
proceder ante la discapacidad que deben atender. En esto la comunicacién y el trabajo en
equipo son fundamentales (de Silva et al., 2019; Vivanco Vilchez, 2022). Cabe senalar
también que ciertas enfermedades pueden presentar manifestaciones neurolégicas como
el caso de la ataxia cerebelosa. Una de ellas, aunque con prevalencia muy baja (menos del

1%) es por el virus del Sars-Cov2 (Brizuela et al., 2023).

Como se presentd en este caso, el papel de los enfermeros con las personas con
discapacidad fisica o alguna otra patologia en este caso ACS tipo 2, no varia con respecto
a otras poblaciones, las intervenciones son exactamente iguales, el cambio viene en la
manera de aplicarlas, las necesidades de apoyo en las actividades bdsicas del dia a dia o
adaptacién de cada uno de los pacientes.



NETVWAN Ataxia cerebelosa: revision de la literatura | 54|

Los familiares, muchas veces, se encuentran desbordados ante los diferentes retos
que tendrdn que afrontar con los pacientes, aqui el papel fundamental del personal de
enfermeria al ofrecer pautas de educacién para la salud en todo lo relacionado con cuidar
al paciente desde hace, el adaptarse a todo con lo que conlleva ser responsable de una
paciente con una patologia de por vida, ofrecer nuestra orientacién para asi poder formar
un equipo y buscar las mejores alternativas para el paciente y brindarle una vida de calidad.
Cabe aclarar ademis, que este tipo de ataxia, cuando se presenta es capaz de disminuir las
expectativas de vida entre 10 y 15 afios (Lin & Kuo, 2023).

Los cuidados de enfermeria para pacientes con alta afectacién neurologica lo debe
realizar enfermeria especializada (Tasinchana et al., 2022). Las actividades que impliquen
habilidades motoras bilaterales y tareas cognitivas pueden tener efectos positivos tanto en
la marcha como en la estabilidad (Siitcii et al., 2022), resultado que obtuvieron igualmente
Winser et al. (2019), y Martinez et al. (2022). Aunque en el estudio de Mohwald et al.
(2020), ocurrié lo contrario, pero se debe considerar que son poblaciones diferentes al
igual que los contextos donde se desarrollaron estas investigaciones.

El cuidado de enfermeria a través de las visitas domiciliaras a este tipo de pacientes
es muy importante, ya que el objetivo es resguardar la integridad del de los mismos,
cumpliendo a cabalidad los planes de atencién que los profesionales del drea de enfermeria
se propongan, y orientando a la familia sobre cémo proceder diariamente y ante cualquier
situacién complicada.

Conclusiones

La ataxia cerebelosa representa un grupo heterogéneo de trastornos neurolégicos
que afectan profundamente la coordinacién motora y el equilibrio en los seres humanos.
A través de la investigacion reciente, se ha logrado una comprensién mds detallada de
sus causas genéticas, mecanismos patolégicos y sintomas clinicos. Las conclusiones mds
destacadas indican que, aunque los avances en diagnéstico genético han mejorado la
capacidad para identificar y clasificar diferentes tipos de ataxia cerebelosa, la enfermedad
sigue siendo un desafio complejo debido a su impacto variable y a menudo debilitante en
la calidad de vida de los pacientes.

La evaluacién detallada de los sintomas y la identificacién de la variante genética
especifica han sido fundamentales para personalizar el enfoque terapéutico y gestionar de
manera efectiva los sintomas del paciente. A pesar de la ausencia de una cura definitiva,
los tratamientos farmacoldgicos y las intervenciones terapéuticas han demostrado
ser valiosos para mejorar la funcionalidad y la calidad de vida del paciente. Este caso
destaca la importancia de un diagndstico preciso y una gestién integral, que incluya un
enfoque multidisciplinario para abordar tanto los aspectos fisicos como emocionales de
la enfermedad. La experiencia de este paciente subraya la necesidad de una vigilancia
continua y ajustes en el tratamiento para adaptar las estrategias a la progresién de la
enfermedad, lo que proporciona una base sélida para futuras investigaciones y el desarrollo
de tratamientos mds personalizados.
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La importancia de la enfermerfa en el cuidado de pacientes con ataxia cerebelosa
es crucial para mejorar la calidad de vida y el bienestar general de estos individuos. Los
enfermeros desempefan un papel esencial en la evaluacién continua de los sintomas,
la implementacién de estrategias para manejar las dificultades motoras y el equilibrio,
y el apoyo en la adaptacién a las necesidades cambiantes del paciente. Ademds, la
enfermerfa proporciona educacién y orientacién tanto al paciente como a sus familias
sobre la enfermedad, los tratamientos disponibles y las técnicas para mejorar la autonomia
y la seguridad. El apoyo emocional y la intervencién en la planificacién de cuidados
personalizados, que incluyen la coordinacién con otros profesionales de la salud y la
integracién de terapias fisicas y ocupacionales, son aspectos fundamentales del papel de
la enfermeria. En conjunto, estos esfuerzos contribuyen significativamente a optimizar el
manejo integral de la ataxia cerebelosa, promoviendo una mejor adaptacién y calidad de
vida para los pacientes.

Otro aspecto esencial es la educacién del paciente y su familia. Los enfermeros
proporcionan informacién sobre la naturaleza de la ataxia, los tratamientos disponibles
y las estrategias para gestionar los sintomas. Ademds, ayudan a adaptar el entorno del
hogar para reducir el riesgo de caidas y otras complicaciones asociadas. La orientacién y
el apoyo emocional ofrecidos por los enfermeros son cruciales para que el paciente y su
familia enfrenten los desafios de la enfermedad con una mejor preparacién y resiliencia.
En resumen, la enfermerfa no solo contribuye al manejo clinico de la ataxia, sino que
también juega un papel vital en el apoyo psicosocial y la educacién, elementos clave para
un cuidado integral y efectivo.
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Abstract

In the field of dentistry, notable advancements have been achieved over the recent
decades, with a focus on therapeutic efficiency and enhancing the patient experience.
One of the pivotal challenges in this domain pertains to expediting dental movement,
which has the potential to reduce the duration of orthodontic treatments and minimize
adverse impacts on periodontal tissues. Analyze a case of cerebellar ataxia to show
relevant data on the disease and the most important nursing care. Descriptive,
retrospective clinical case study. The technique used to collect case information was
by reviewing the clinical history and to describe the pathology by compiling articles
extracted from recognized databases such as: Scopus, PorQuest, Pubmed, web of
science, lilacs.As inclusion criteria: articles published in the last 5 years, in Spanish and
English. The legal ethical process is fulfilled with the signing of the assent. 28-year-old
patient, diagnosed with cerebellar Ataxia from birth and 93% physical disability. Three
visits are made, confirming that it is stable, quiet, and correct hygiene. The mother is
guided in the post-consultations the importance of the diet she must carry, changes
of position, taking medicines, hygiene that the patient should. Cerebellar ataxia is an
alteration in the coordination of movements. Nursing care is essential for patients with



NEINTOPAN Ataxia cerebelosa: revision de la literatura |60 |

cerebellar ataxia, as well as the guidance that these professionals can provide to the
family about their care. Family support is essential so that with treatment and care they
have a certain quality of life.
Keywords: ataxia; nheurodegenerative disease; nursing care.

Resumo

A ataxia pode se dever a interferéncia na transmissdo sensorial ao cerebelo causada
por lesdo. Essa condicdo pode levar a ataxia sensorial ou espinhal. Uma interrupcao
nos sinais corticais do cerebelo causa ataxia cerebelar. Analise um caso de ataxia
cerebelar para mostrar fatos relevantes da doenca e os cuidados de enfermagem mais
importantes. Estudo descritivo, retrospectivo e de caso clinico. A técnica utilizada para
coletar informacdes sobre o caso foi a revisdo da historia clinica e, para a descricdo
da patologia, a coleta de artigos extraidos de bancos de dados reconhecidos, tais
como: Scopus, PorQuest, Pubmed, web of science, lilacs. Critérios de inclusdo: artigos
publicados nos Ultimos 5 anos, em espanhol e inglés. O processo ético legal foi
cumprido com a assinatura do parecer favoravel. Paciente de 28 anos, com diagndstico
de ataxia cerebelar desde o nascimento e incapacidade fisica de 93%. Foram feitas trés
visitas a ela, e constatou-se que ela estava estdvel, calma e com boa higiene. Durante
as pos-consultas, a mae foi orientada sobre a importancia da dieta que deveria seguir,
as mudancas de posicdo, o uso de medicamentos e a higiene que a paciente deveria
ter. A ataxia cerebelar € uma alteracdo na coordenacdo dos movimentos. Os cuidados
de enfermagem sdo essenciais para 0s pacientes com ataxia cerebelar, assim como
a orientacdo que esses profissionais podem oferecer a familia em relacdo aos seus
cuidados. O apoio da familia é essencial para a qualidade de vida com o tratamento e
0s cuidados.

Palavras-chave: ataxia; doenca neurodegenerativa; cuidados de enfermagem.






3

Sobrepeso y obesidad en escolares del Guayas,
Ecuador segun la referencia OMS 2007 y local — 2024

Leslie Lozano, Britney Andagoya, Edison Moyano, Prissila Calderdn

Resumen

Ante el creciente desafio global de la obesidad infantil, este analisis se centra en
evaluar el estado nutricional de escolares en la Provincia del Guayas, Ecuador. La
rapida evolucion fisica y durante la infancia, entre los 6 y 12 afios, exige un analisis
exhaustivo del crecimiento y desarrollo nutricional. Comparar el estado nutricional
de 635 nifios (342 hombres y 293 mujeres) utilizando dos criterios de referencia: la
normativa nacional y las directrices de la OMS. Enfoque observacional retrospectivo,
descriptivo y de corte transversal, analizando datos de peso, talla e indice de masa
corporal (IMC) desde una base de datos del Instituto Nacional de Estadisticas y Censos
(INEC). Se determinaron indicadores antropométricos y se clasificaron segun criterios
nacionales y de la OMS, utilizando el software IBM SPSS Statistics version 25. Se
calculd el promedio, desviacion estandar, y se realizaron pruebas estadisticas como
T de muestras independientes y Chi cuadrado de Pearson. La concordancia entre las
referencias se evalué mediante el indice Kappa. Existen diferencias significativas en los
indicadores de IMC entre las referencias nacional y OMS, con una mayor prevalencia
de obesidad y delgadez segun la normativa nacional. En hombres, se observo una
disminucion del sobrepesoyaumento de la obesidad mdrbida, mientras que, en mujeres,
la obesidad mdrbida y la delgadez aumentaron. Este estudio destaca la necesidad de
ajustar politicas nutricionales para mejorar el diagndstico y tratamiento de la obesidad
infantil en Ecuador. La incidencia de obesidad y sobrepeso en nifios de edad escolar en
Guayas ha aumentado significativamente. Sin embargo, pocos estudios han evaluado
detalladamente las tasas actuales, factores asociados y sus implicaciones a largo plazo.

Palabras clave:

Estado nutricional; Nifio; Ecuador; OMS; Obesidad; Sobrepeso.
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Introducciéon!

La nutricién constituye una de las principales necesidades fisiolégicas durante las
primeras etapas del desarrollo fisico, psicoldgico y social del ser humano, presentado a
través de un proceso metabdlico fisiolégico donde el organismo recibe, utiliza, transforma
e incorpora en sus estructuras compuestos o nutrientes que se convierten en energia para
funciones vitales, brindando un equilibrio esencial en el cuerpo humano, que ademds
incluye aspectos genéticos, actitudinales, de comportamiento y hdbitos alimenticios
basados en costo y disponibilidad de un producto (Abadeano et., 2019).

Un adecuado equilibrio en la ingesta calérica puede prevenir deficiencias nutricionales
y el desarrollo de comorbilidades como el sobrepeso y la obesidad. No obstante, aunque la
desnutricién sigue siendo un problema grave en muchas partes del mundo, la obesidad y el
sobrepeso se han convertido en importantes desafios de salud publica, debido a que ambas
condiciones caracterizadas por una acumulacién anormal o excesiva de tejido adiposo en el
cuerpo ante el desequilibrio entre ingesta de energia y gasto de energia, representan un alto
riesgo para desarrollo de enfermedades crénicas no transmisibles, tales como enfermedades
cardiovasculares y cerebrovasculares, dislipidemias, diabetes mellitus tipo II, hipertension
arterial, enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), desregulacién metabdlica,
activacién neuro humoral e inflamacién sistémica, la hipertrofia del ventriculo izquierdo,
la disfuncién diastdlica, la aterosclerosis en las carétidas, la enfermedad periodontal y
el déficit de vitamina D (Sinchiguano et al., 2022; Vega et al., 2022). Asimismo, estas
condiciones generan dafios a nivel psicolégico, afectando la autopercepcién y el bienestar

social, ademds de provocar depresién y ansiedad desde edades tempranas (Marcotrigiano
et al., 2021).

La etiologia de la obesidad es compleja y heterogénea, influenciada por factores
genéticos, fisiolégicos y ambientales. Los estudios en genética han identificado varios genes
relacionados con la obesidad, como el FTO, que se asocia con el IMC y la adiposidad, y
las mutaciones en MC4R, que explican aproximadamente el 5% de los casos de obesidad
extrema en edades tempranas. Otros genes, como LEP, LEPR y POMC, también juegan
un papel clave al influir en el peso corporal a través del sistema nervioso central (Kaufer
et al., 2022).

El microbiota intestinal también se ha relacionado con la obesidad, ya que su
desequilibrio puede afectar la metabolizacién de la energia y contribuir a la resistencia a
la insulina y el aumento de peso corporal. Ademds, la pubertad es un periodo critico, ya
que los cambios hormonales y neurolégicos pueden aumentar el apetito y la sensibilidad a
las recompensas, lo que dificulta el control del comportamiento alimentario, este aumento
en el apetito puede exceder las necesidades energéticas reales, contribuyendo al desarrollo
de obesidad, y aunque las causas endocrinas representan menos del 1% de los casos de

1 Versién previa publicada en: Lozano, L., Andagoya, B, Moyano, E., & Calderdn, P. (2024). Sobrepeso y obe-
sidad en escolares del Guayas (Ecuador) segun la referencia WHO 2007 vy local, 2024. Pacha. Revista De Estudios
Contemporéaneos Del Sur Global, 5(15), e240316. https://doi.org/10.46652/pacha.v5i15.316
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obesidad infantil, condiciones como el sindrome de Cushing, el hipotiroidismo y la
deficiencia de hormona de crecimiento también pueden ser factores, acompanados de
otros sintomas como baja estatura y crecimiento deficiente. Estos factores combinados
hacen de la obesidad un trastorno multifactorial que requiere un enfoque integral para su
manejo y prevencién (Rios et al., 2023).

Diversos estudios sugieren que el comportamiento alimenticio de los nifios estd
influenciado por factores como el nivel educativo de los padres, ingresos y estilos de vida,
como desayunar diariamente, dormir lo suficiente y la percepcién del cuidador sobre el
peso del nifio, entornos alimentarios obesogénicos que han aumentado, ante la acelerada
urbanizacién, especialmente en zonas social y econémicamente desfavorecidas, mientras
que la creciente dedicacién a actividades sedentarias, el uso prolongado de dispositivos
electrénicos, asi como la limitada oferta de educacién fisica y la ausencia de programas
efectivos en las escuelas contribuyen a una insuficiente cantidad de ejercicio, ‘por ejemplo,
en Ecuador, los nifios de 5 a 17 anos reciben en promedio solo 4 horas de educacién fisica
por semana, y la Encuesta Nacional de Salud y Nutricién (ENSANUT, 2018), indica que
la mayoria de los nifios participan en actividades fisicas intensas solo 2 dias a la semana y
dedican en promedio 2 horas diarias a actividades sedentarias. Incluyendo, que el estrés y
la ansiedad pueden desencadenar patrones de alimentacién poco saludables, que incluyen
el consumo excesivo de alimentos no nutritivos que afectan las respuestas hormonales,
las rutas metabdlicas y los hdbitos alimenticios; El uso de glucocorticoides, antipsicéticos
como la risperidona y la olanzapina, medicamentos antiepilépticos, estd asociado con un
mayor riesgo de obesidad en nifnos (Romo et al., 2018).

La evaluacién médica y diagnostica de los nifios con obesidad se basa en una historia
clinica y examen fisico completos para determinar la causa y gravedad de la condicién,
mediante la anamnesis enfocada en conocer las circunstancias sociofamiliares y personales
que han contribuido al desarrollo de la obesidad; historial familiar, antecedentes de
enfermedades cardiovasculares, dislipemias, diabetes e hipertensién arterial, peso y la
talla al nacer, tipo de lactancia e inicio de la alimentacién complementaria, recopilacién
de informacidn sobre la actividad fisica (tiempo dedicado al deporte, horas de estudio, de
televisién y de videojuegos) y posibles hédbitos nocivos, como el consumo de cigarrillos,
hébitos alimenticios que incluyan frecuencia, contenido de comidas o aperitivos y
valoracién de depresién, trato de compafieros y desérdenes alimenticios, identificando el
perfil de desarrollo y momento de desvié hacia los percentiles altos a través de graficos
percentiles de peso y talla desde el nacimiento (Organizacién Mundial de la Salud, 2021).

La valoracién fisica debe realizarse en ropa interior cuando sea posible, para evaluar
la constitucién corporal, detectar alteraciones fenotipicas y analizar la distribucién de la
adiposidad generalizada, periférica o central, en nifios mayores, es fundamental evaluar
el desarrollo puberal, ya que el exceso de grasa subcutdnea puede simular ginecomastia
falsa. También se debe medir la presidn arterial y compararla con los percentiles de edad
y sexo. Ademds, se deben controlar medidas basicas como peso, talla, perimetro braquial,
pliegues cutdneos (tricipital y subescapular) y perimetros cintura-cadera para evaluar el

riesgo cardiovascular asociado con la obesidad troncular (Ministerio de Salud, 2022;
Aguirre et al., 2022).
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Para evaluar el peso adecuado en relacién con la edad, se utilizan dos indicadores

clave: el indice de masa corporal para la edad (IMC) y el indicador de talla para la edad
(T/E). Las férmulas empleadas son:

IMC: Peso / (Tallar2)

T/E: (Talla actual / Talla ideal en percentil) x 100

Los percentiles se utilizan para interpretar las medidas de peso, altura y otros

indicadores en comparacién con una poblacién de referencia:

Percentil < 5: Indica bajo peso o altura en comparacién con la mayoria de los
ninos.

Percentil 5-85: Representa un rango normal de crecimiento.

Percentil > 85: Sefiala sobrepeso o altura superior en comparacién con la mayoria
de los nifos.

Conjuntamente al andlisis de las desviaciones permite una evaluacién visual precisa

del estado nutricional en comparacién con el peso y la altura promedio (Hajri et al., 2021).

Clasificacién del estado nutricional en nifios y adolescentes basados en
antropometria con indicador y punto de corte:

Organizacién Mundial de la Salud (OMS), en escala de desviacién estindar
IMC: peso/talla sus resultados son: >+3 Obesidad mérbida, >+2 a <+3 Obesidad
, >+1 a <+2 sobrepeso , 2-1 a < +1 normal, >-2 a <-1 desnutricién leve, >-3 a <-2
desnutricién moderada y < -3 desnutricidn severa.

Ministerio de Salud Publica en nifos y adolescentes basados en antropometria:
Delgadez (<-2DE), delgadez severa (<-3DE), normal (entre +1DE a -2DE), sobrepeso
(>+1DE a +2DE), obesidad (>+2DE a +3DE), obesidad mérbida: (>+3DE).

Clasificacién Nutrimetria segtin Selem-Solis et al: IMC/edad: < -1 delgadez, > -1 a <
+1 normal, >+1 sobrepeso y obesidad (Romo et al., 2018; Hajri et al., 2021).

El tratamiento de la obesidad infantil incluye cambios en la dieta, actividad fisica

y apoyo psicolégico, y en algunos casos, puede ser necesario recurrir a farmacoterapia
o cirugia. La intensidad del tratamiento varfa segtin el grado y la edad del nifo. Las

gufas clinicas recomiendan descartar patologias genéticas antes de iniciar un tratamiento

que debe centrarse en modificaciones intensivas de la dieta sin regimenes restrictivos.

Se aconseja reducir el consumo de comida rdpida, alimentos procesados altos en azicar,

sodio y grasas saturadas, fomentando la ingesta de fibra y frutas enteras. En cuanto a la

actividad fisica, se sugiere iniciar con 20 minutos diarios de ejercicio aerébico de moderada

a vigorosa intensidad, aumentando gradualmente hasta los 60 minutos, y reducir el tiempo
dedicado a actividades sedentarias (Organizacién Mundial de la Salud, 2021).
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Entre las politicas para combatir el sobrepeso y la obesidad segin la OMS estdn los
impuestos selectivos sobre productos con alto contenido calérico, azicar, sal o grasa, y
los subsidios para alimentos frescos, seguido del uso del etiquetado estandarizado frontal
de advertencia nutricional alineado con el Codex Alimentarius con informacién clara
sobre el contenido de nutrientes y advertencias sobre altos niveles de azdcar, sal o grasas
saturadas, ademds de la fijacién de estdndares para los alimentos distribuidos en centros
escolares con requisitos nutricionales especificos, evitando alimentos con alto contenido
calérico y promoviendo opciones saludables e inclusién de educacién alimentaria y
nutricional (EAN) en el curriculo escolar para fomentar hdbitos saludables entre los
estudiantes y sus familias, difusién de gufas alimentarias basadas en alimentos (GABAs)
respaldadas por campanas de comunicacién y politicas de acceso a alimentos frescos y
saludables, por ultimo, la promocién de la actividad fisica para diferentes edades para
mantener un equilibrio energético y prevenir enfermedades, estas estrategias requieren
una colaboracién intersectorial entre gobiernos, organismos internacionales, academia y
sociedad para abordar eficazmente la epidemia de sobrepeso y obesidad (Organizacién

Mundial de la Salud, 2018).

En carga de sobrepeso y obesidad de acuerdo a tendencias, la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS), ha sefialado que la obesidad y el sobrepeso infantil, es uno de los
desafios de salud puablica mds serios del siglo XXI considerando datos estadisticos donde
se menciona que entre el afo 1990 y el afo 2022, la prevalencia de sobrepeso en nifos
y adolescentes de 5 a 19 afnos aumenté de manera drdstica, pasando del 8% al 20%,
afectando a mds de 390 millones de jévenes en 2022, con una distribucién casi equitativa
entre nifas (19%) y nifos (21%). Ademds, la tasa de obesidad en esta franja etaria se
incrementé del 2% al 8%, elevando el niimero de afectados de 31 millones a 160 millones

(Organizacién Mundial de la Salud, 2021; Organizacién Mundial de la Salud, 2018).

Varias referencias proporcionan la prevalencia de obesidad y sobrepeso en nifos en
diferentes regiones del mundo, la Organizacién Mundial de Salud; en 2016, menciona que
la Polinesia y Micronesia presentaron las tasas mds altas de obesidad en nifios y adolescentes,
con 25,4% en nifas y 22,4% en varones, en los paises angléfonos de ingresos altos como
Estados Unidos, Canad4, Australia, y Reino Unido, también se registraron altas tasas de
obesidad, destacindose Estados Unidos como el pais con mayores tasas dentro de este
grupo, en Europa, Malta y Grecia lideraron con 11,3% y 16,7%, mientras que Moldova
presentd las tasas mds bajas. Nauru y las Islas Cook tuvieron las mayores prevalencias de
obesidad infantil a nivel mundial (Condemaita et al., 2024). La UNICEF estimo que para
el afo 2020 en América Latina y el Caribe, las tasas de sobrepeso en nifios y adolescentes
de 5 a 19 anos son alarmantemente altas en Argentina registra una prevalencia del 41.1%,
Paraguay alcanza el 48.5%, y Nicaragua presenta un 49.4%, afectando a casi la mitad de
la poblacién infantil y juvenil, Chile con un 63% y Bahamas con un 69% se destacan
como los paises con las tasas mds elevadas en la regiéon UNICEF. (2023). A comparacién,
que México muestra que, en el 2016, la prevalencia de sobrepeso en nifios mexicanos de
5 a 11 anos fue del 20.6%, mientras que la prevalencia de obesidad fue del 12.2%, segtin
la Encuesta Nacional de Salud y Nutricién de Medio Camino (ENSANUT-MC 2016)
(Sinchiguano et al., 2022).
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Segun la Encuesta Nacional de Salud y Nutricién (ENSANUT) de 2018, la prevalencia
de sobrepeso en nifios de 5 a 11 afios en Ecuador revela una preocupacién significativa.
Las provincias con las tasas mds altas son Imbabura, con un 27.88%, seguida de Azuay
(25.71%), Carchi (24.55%) y Cafar (23.56%). En contraste, Esmeraldas presenta la tasa
mds baja, con un 15.90% (Kaufer et al., 2021).

En Lima-Pert, durante el afo 2017 hallaron que el 21.82% de los estudiantes de
primaria y el 29.41% de secundaria tenfan sobrepeso, y el 24.55% y el 15.13% obesidad
(Lozano et al., 2019). En Ecuador encontraron que en el afio 2016-2017 el 6.5% de los
ninos de 8 y 9 afios presentaban sobrepeso u obesidad (Alvarez et al., 2020). Por otra parte,
reportaron que el 19% de los nifos de 6 a 8 afios en Cuenca y Quito tenfan sobrepeso y el
10% obesidad durante el ano 2018 (Vargas et al., 2022). Ademds, en un estudio realizado
en el afo 2018 a 1258 escolares entre 5 y 9 afios, se indic6 que entre el 40% y el 43% de
los escolares presentaban sobrepeso y obesidad (Moreno et al., 2020). Finalmente, en el
ano 2022 y 2023 reportaron que el 20.7% de los estudiantes en la parroquia Baba tenfan
sobrepeso y el 11.2% obesidad (Gordillo et al., 2023).

Por otra parte, segtin la Encuesta nacional de Salud y Nutricién realizada en Ecuador,
se obtuvo que el 30% de los nifios en edad escolar presentan sobrepeso y obesidad; mientras
que, en el afno 2018, existié que en el pais 35 de cada 100 nifos de 5 y 11 afos, tenian
sobrepeso y obesidad, donde sus resultados fueron el 35,4 % a nivel nacional, con el 36,9
en la zona urbana y un 32,6% en la zona rural; pero en los dltimos anos a nivel del pais se
gener6 un 29,9 % entre ninos de edad escolar (Instituto Nacional de Estadistica y Censos,
2018; Organizacién Mundial de la Salud, 2023).

El articulo tiene como objetivo analizar el nivel de concordancia en la evaluacién del
sobrepeso y obesidad en escolares del Guayas, Ecuador segtin la referencia OMS 2007 y
local — 2024, para lograr una base cientifica del problema y dejar a la comunidad cientifica
abierta esta informacién para lograr posteriores investigaciones que puedan aportar para
la solucién de este. Los hallazgos de este estudio son relevantes para los investigadores en
el campo de la nutricién infantil y la salud puablica. Las diferencias entre las referencias
nacionales y de la OMS resaltan la importancia de utilizar normas adaptadas a la poblacién
local para una evaluacién mds precisa del estado nutricional. Para investigadores de otros
campos, como la politica de salud y la planificacién de programas nutricionales, estos
resultados pueden informar sobre la necesidad de ajustar las politicas basadas en datos
locales.

Metodologia

La presente investigacion se enmarca dentro de un estudio observacional, retrospectivo
y descriptivo, de corte transversal. La muestra empleada proviene de una base de datos de
acceso publico del Instituto Nacional de Estadisticas y Censos (INEC), la cual incluye
a 635 escolares de entre 6 y 12 afios (hombres) y 5670 mujeres, provenientes de diversas
ciudades de las provincias ecuatorianas. Se excluyeron de la muestra a infantes, preescolares,
adolescentes y personas que no se encontraran dentro del rango etario estipulado.
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De la base de datos del INEC, se extrajeron los datos de edad, ciudad, género, peso
y talla, con los cuales se calcularon dos indicadores antropométricos: peso para la edad
(P/E) y talla para la edad (T/E), aplicados a los dos modelos comparativos. El Indice de
Masa Corporal (IMC) se determiné Mediante la relacién entre el peso (en kilogramos) y
la talla (en metros) se establecié el Indice de Masa Corporal (IMC), con el fin de evaluar
el estado nutricional y clasificarlo de acuerdo con dos criterios, conforme a lo descrito en
la “Norma Técnica de Evaluacién Nutricional de Nifios de 5 a 19 afos”. La clasificacién
del IMC/Edad se estableci6 de la siguiente manera: desnutricién < -2 DE; bajo peso <-1
a -1,9 DE; normal + 0,9 a—0,9 DE; riesgo de obesidad > +1 a + 1,9 DE; obesidad 2 + 2 a
+ 2,9 DE; obesidad severa > + 3 DE. Para la clasificacién de la Talla/Edad se utilizaron
los siguientes criterios: talla baja < -2,0 DE; talla normal baja -1,0 a -1,9 DE; talla normal
-0,9 a + 0,9 DE; talla normal alta + 1,0 a + 1,9 DE; y talla alta > + 2,0 DE. Finalmente,
la clasificacién de Peso/Edad fue: peso bajo < -2,0 DE; peso normal bajo -1,0 a -1,9 DE;
peso normal -0,9 a + 0,9 DE; peso normal alto + 1,0 a + 1,9 DE; y peso alto = + 2,0 DE.

Para el andlisis estadistico, se calcularon la media y la desviacién estindar (DE) de las
medidas antropométricas. La comparacién entre los grupos de hombres y mujeres se realizé
utilizando la prueba de T de Student para muestras independientes. Adicionalmente, se
elaboraron tablas de frecuencia porcentual para las variables relacionadas con el estado
nutricional y la talla, de acuerdo con las referencias de la OMS 2007 y las referencias
nacionales. Estas se compararon mediante la prueba de independencia de Chi-cuadrado
de Pearson, considerando significativos los valores de p < 0,05. Asimismo, se calcularon
intervalos de confianza al 95% tanto para las proporciones como para las medias.

Para determinar el grado de diferencia del estado nutricional segin los dos criterios
de clasificacion—nacional y OMS 2007—se analizaron la concordancia utilizando el
indice Kappa (k). La concordancia se considerd pobre si el valor de k es menor a 0,20;
débil entre 0,21 y 0,40; moderada entre 0,41 y 0,60; buena entre 0,61 y 0,80; y muy buena
si se sittia entre 0,80 y 1. Se emple6 un nivel de confianza del 95% y un margen de error
del 5%. El protocolo fue revisado y aprobado mediante el Comité de Etica e Investigacién
en Seres Humanos de la Universidad Catdlica de Cuenca.

Resultados

Se estudiaron 635 nifios de la Provincia del Guayas entre los meses de noviembre
a junio 2024, donde se obtuvieron de ellos que 342 fueron de sexo masculino y 293 de
sexo femenino. Las caracteristicas generales de la muestra se puedan observar en la tabla
1, evidenciados en ella las distintos valores en el peso de los nifios, donde se visualiza
que no existe diferencia entre los dos sexos. Las edades de los nifios en valoracién fueron
clasificadas, donde se encontraron valores iguales de concentracién mayor entre 72 a 83
meses, y 96 a 107 meses; se puede observar que el 11,9 % (n=76) fue un valor menor,
donde sus edades son menores a 132 meses.
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Tabla 1. Caracteristicas de los nifios de la Provincia del Guayas de acuerdo con sexo (Hombres 342, muje-

res 293)
. Total Hombre Mujer
Variable P-value
Prom + DE Prom + DE Prom + DE

Peso (kg) 32,315 + 12,22 32,23 £ 11,45 32,40 + 13,11 NS

Talla (cm) 130,42 + 13,41 130,51 + 12,69 130,32 + 14,23 NS

Edad (meses) 110,85 + 24,571 110,96 + 24,72 110,72 + 25,014 NS

7283 (meses) 104 (16,2) 76,19 + 1,48 76,10 + 1,34 NS

84-95 (meses) 93(14,5) 88,31 + 1,58 88,17 + 1,31 NS

96-107 (meses) 104(16,2) 100,36 + 1,58 100,43 + 1,80 NS

108—119 (meses) 88(13,4) 112,27 + 1,28 112,31 + 1,45 NS

120-131 (meses) 76(11,8) 123,35 + 0,84 123,23 + 0,59 NS

132-153 (meses) 117(27,6) 143,07 + 6,05 143,02 + 5,93 NS

Fuente: elaboracién propia

El estado nutricional de los nifios en puntuacién Z (score) por la referencia Nacional/
OMS refleja que en los resultados existieron diferencias entre ambas referencias,
evidencidndose que las evaluaciones por la curva Nacional fueron mds referentes en el
indicador a nivel de mujeres y hombres. Dando como respuesta al evaluar este pardmetro
por IMC en los dos géneros sean significativos (p< 0.001) en dicha categoria como se
observa en la tabla 2. Ademids, se puede observar en la figura 1, que al indicador IMC/E,
con referencia Nacional aparecen valores superiores, generando con respecto a aumentar
el porcentaje de nifios a los 10 afios y en nifas a los 12 afios.

Tabla 2. Indicadores del estado nutricional basado en el indice de masa corporal (IMC) de acuerdo con la
Organizacional Mundial de la Salud (OMS) y a nivel Nacional segin genero de los ninos de la Provincia

del Guayas.
Indicador Z score Nacional Z score OMS P-Value
IMC/Edad 1,40+2,96 1,03+1,97 0,000
Hombres 1,39+2,83 1,03+1,89 0,000
Mujeres 1,41+3,10 1,04+2,06 0,000

Fuente: elaboracién propia
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Figura 1. Puntuacién Z score de IMC/Edad para sexo de nifas y nifios de la Provincia del Guayas categori-
zado por edad en relacién con curvas Nacional y OMS 2007.

Fuente: elaboracién propia

Tabla 3. Diagnostico nutricional de nifios y ninas de la Provincia del Guayas de acuerdo a los pardmetros

OMS y Nacional, 2007 (n=635)

Fuente: elaboracién propia
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Diagn:is:;lc:l nutri- OMS Nacional Valor p Indice Kappa c;:::nvio;;i "
n % n %
Obesidad mérbida 28 4,4 74 11,5 0,0001 0,55 0,43-0,67
’ ’ ’ (Moderada) ’ ’
Obesidad 83 12,9 87 13,6 0,7417
Sobrepeso 125 19,5 103 16,0 NS
Normal 391 60,9 308 48,0 0,0001
Delgadez 6 0,9 49 7,6 0,0001
Delgadez severa 2 0,3 14 2,2 0,0025

635 100 635 100

Fuente: elaboracién propia

De acuerdo con el diagndstico nutricional segtn la referencia de la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) se puede presentar que (tabla 3) con la nueva normativa de
comparacion de la referencia a nivel Nacional, disminuye el sobrepeso en 3,5%, y en los
nifnos y nifas normales en 12,9%; a comparacién que aumenta la obesidad mérbida en

7,1%, la obesidad en 0,7%, la delgadez en 6,7%, y la delgadez severa en 1,9%.

En relacién con el diagndstico nutricional segtin la comparacién entre hombres de la
referencia de la Organizacién Mundial de Salud (OMS) se puede presentar que (tabla 4)
con la nueva normativa de comparacién de la referencia a nivel Nacional, disminuye el
sobrepeso en 2,6%, y en los nifos normales en 13,8%; mientras que aumenta la obesidad
moérbida en 8,1%, la obesidad en 1,8%, la delgadez en 4,9%, y la delgadez severa en 1,4%.

Tabla 4. Diagnostico nutricional de nifios y nifios de la Provincia del Guayas de acuerdo a los pardmetros
OMS y Nacional, 2007 (n=342)

Diagnostico nutri- Hombre Hombre Valor p Indice Intervalo de
cional Kappa confianza 95%
n % n %
Obesidad mérbida 19 5,6 47 13,7 0,0003 0,51 0,38-0,64
Obesidad 50 14,6 56 16,4 NS
Sobrepeso 68 19,9 59 17,3 NS
Normal 200 58,5 153 44,7 0,0003
Delgadez 3 0,9 20 5,8 0,0003
Delgadez severa 2 0,6 7 2,0 NS
342 100 342 100

Fuente: elaboracién propia

Con respecto al diagnéstico nutricional segiin la comparacién entre mujeres de la
referencia de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) se puede presentar que (tabla
5) con la nueva normativa de comparacién de la referencia a nivel Nacional, disminuye la
obesidad en 0,7%, el sobrepeso en 4,5% y en las nifias normales en 12,3%; a diferencia
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de que aumenta la obesidad mérbida en 6,1%, la delgadez en 8,9%, y la delgadez severa
en 2,4%.

Tabla 5. Diagnéstico nutricional de nifias y nifas de la Provincia del Guayas de acuerdo a los pardmetros

OMS y Nacional, 2007 (n=293)

Diagncéis(:i::l nutri- Mujer Mujer Valor p | Indice Kappa c;:;.::io;; "
% n %
Obesidad mérbida 9 3,1 27 9,2 0,0020 0,59 0,45-0,73
Obesidad 33 11,3 31 10,6 NS
Sobrepeso 57 19,5 44 15,0 NS
Normal 191 65,2 155 52,9 0,0025
Delgadez 3 1,0 29 9,9 0,0001
Delgadez severa 0 0,0 7 2,4 0,0078
293 100 293 100
Fuente: elaboracién propia
Discusion

Los resultados de este estudio ofrecen una visién detallada del estado nutricional de
los nifios de la Provincia del Guayas y reflejan diferencias significativas entre las referencias
de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y las nacionales en términos de indice de
masa corporal (IMC) y diagnéstico nutricional.

Los resultados muestran que no existen diferencias significativas en el peso, la talla
y la edad promedio entre nifios y nifias en la muestra estudiada, lo que indica que estas
variables no presentan sesgos importantes por género. Sin embargo, se observa una
discrepancia notable en los indicadores de IMC, con una puntuacién Z significativamente
mayor al usar la referencia nacional en comparacién con la referencia de la OMS. Esto
sugiere que la norma nacional podria estar mds alineada con la realidad local de los nifos
de la Provincia del Guayas en comparacién con las referencias internacionales de la OMS.

La comparacién entre las referencias nacionales y de la OMS revela diferencias
marcadas en el diagndstico nutricional. Segtin la referencia nacional, se observa un aumento
en los casos de obesidad mérbida y obesidad, mientras que el sobrepeso disminuye. Por el
contrario, la referencia de la OMS muestra un aumento en la delgadez y la delgadez severa,

mientras que el sobrepeso y la obesidad presentan una prevalencia menor (Organizacién
Mundial de la Salud, 2021).

Comparando estos resultados con estudios previos, encontramos consistencias y
discrepancias entre las referencias nacionales y de la OMS podrian deberse a diferencias
en las metodologias de recoleccién de datos, cambios en los patrones de crecimiento
localizados o a la adaptacién de las referencias internacionales a contextos especificos.
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Los estudios anteriores a menudo han destacado la necesidad de adaptar las referencias de
crecimiento para reflejar las caracteristicas poblacionales especificas, un punto relevante

para la interpretacién de nuestros resultados (Organizacién Mundial de la Salud, 2021;
Condemaita et al., 2024; UNICEF, 2023; Vargas et al., 2022).

Un estudio transversal, realizado en tres escuelas primarias ecuatorianas ubicadas en
tres provincias diferentes: dos ubicadas en Chimborazo, que pertenece a la regién Sierra,
municipio de Penipe y Pallatanga, y la otra ubicada en Guayas, que pertenece a la Regién
Costa, municipio de General Antonio Elizalde; encontraron que del total de 574 escolares
se obtuvieron que 270 nifos (47%), de los cuales entre edades de 5 a 19 anos presentaron
sobrepeso y obesidad del 56,6%; mientras que de los 304 fueron nifos (53%), se evidencio
que existié sobrepeso y obesidad del 66,3 Tapia et al. (2022). Por otra parte, segun la
poblacién estudia el total de sobrepeso fue del 29,2%, mientras que en comparacién
con los resultados obtenidos a una evaluacién con 342 nifos de la Provincia del Guayas
segtn la referencia de Organizacién Mundial de la Salud (OMS), se puedo evidenciar una

obesidad mérbida de 5,6%, obesidad en un 14,6% y el sobrepeso en un 19,9%.

Un estudio transversal, realizado segtin la Encuesta Nacional de Salud y Nutricién
de Ecuador 2018, mediante una estrategia de muestreo probabilistico de dos etapas para
recopilar datos a nivel nacional de 46,638 hogares de personas, durante noviembre de
2018 a enero de 2019 y junio a julio de 2019; se presenté que de la muestra analitica
compuesta por los 23,621 nifios y adolescentes entre 5 y 17 afos de edad el 24% presentan
sobrepeso y el 14% obesidad (Chakraborty et al., 2024). Mientras tanto, en la Provincia
del Guayas a nivel escolar entre 6 a 12 afios de edad, con una recopilacién de datos de 342
ninos segun la referencia Nacional se obtuvo una obesidad mérbida de 13,7%, obesidad

16,4% y un sobrepeso de 17,3%.

Un estudio de investigacién cuantitativo y correlacional, realizado en la Institucién
Educativa de la Costa Caribe-Colombia en nifios y nifias matriculados en edades entre 6 y
11 afos en el presente afo; encontraron que de la muestra compuesta por 556 estudiantes
en edad escolar entre dichas edades revelaron variaciones antropométricas entre los
escolares del 21,43% manifestado por exceso de peso y obesidad (Martinez et al., 2021).
Pero a comparacién con los resultados obtenidos en nuestro estudio a 635 en ninos y
nifas escolares de la Provincia del Guayas, se observé una obesidad mérbida de 8,03%,
obesidad en un 13,38% vy el sobrepeso en un 17,95%, el mismo que se fue relacionado
segun la referencia de la Organizacién Mundial de la Salud, donde fueron la obesidad
moérbida fue del 4,4%, obesidad con el 12,9% y un sobrepeso de 19,5%, mientras tanto
a nivel nacional presento una obesidad mérbida de 11,5%, obesidad con el 13,6% y un

sobrepeso de 16%.

En el estudio realizado con anterioridad se pudo evaluar el valor p con apoyo del
DOE y ANOVA para identificar, dando como resultado a presentar diferencias estadisticas
significativas entre el procedimiento con un nivel de confianza del 95%, indicando que los
valores p son inferiores a 0,05 (Martinez et al., 2021). Por el contrario, de la muestra realiza
en nuestro estudio utilizado segun referencia de la OMS y a nivel Nacional, existieron
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respuestas con indicadores en obesidad mérbida con valores inferiores a 0,05, dando un
intervalo de confianza de 0,67%, pero a nivel de obesidad entre las dos comparaciones
represento un valor p de 0,7417, evidenciando como dnico valor donde no hay diferencia.

Conclusién

La obesidad y el sobrepeso infantil representan un problema de salud publica
importante, con tendencias ascendentes observadas a nivel mundial y nacional. En la
Provincia del Guayas, esta problemdtica se evidencia a través de diferencias significativas
en los diagnésticos nutricionales cuando se utilizan referencias de la OMS en comparacién
con las referencias nacionales. Los datos obtenidos destacan la necesidad de un enfoque
contextualizado y especifico para evaluar y abordar estos problemas.

El andlisis revel6 que, al aplicar las referencias nacionales, la prevalencia de obesidad
y obesidad mérbida es considerablemente mayor que al usar las referencias de la OMS. En
particular, los nifios de 10 anos y las nifias de 12 afilos mostraron un aumento notable en
estos diagndsticos. Esta diferencia sugiere que las referencias nacionales son mds adecuadas
para la poblacién estudiada, proporcionando una evaluacién mds precisa de la condicién
nutricional de los nifios en esta region.

Ademds, la tendencia al aumento en la categoria de delgadez al utilizar las
referencias de la OMS resalta posibles variaciones regionales y la necesidad de adaptar
las herramientas de evaluacion a las caracteristicas locales. Este hallazgo es coherente con
estudios internacionales que enfatizan la importancia de considerar factores regionales y
socioecondmicos en la evaluacién nutricional.

Los resultados subrayan la importancia de utilizar normas de referencia adaptadas
a la poblacién local para una evaluacién mds precisa y relevante. La implementacién
de referencias nacionales en las politicas publicas y programas de intervencién puede
contribuir significativamente a la identificacién temprana y manejo efectivo de la obesidad
y el sobrepeso infantil. Este enfoque permitird desarrollar estrategias mds adecuadas y
eficaces para combatir esta problemdtica de salud publica en la Provincia del Guayas y
potencialmente en otras regiones con caracteristicas similares.

Este estudio amplia los hallazgos de estudios previos al proporcionar una comparacion
directa entre las referencias nacionales y de la OMS en una poblacién especifica. La
evidencia de que las referencias nacionales pueden reflejar mejor las realidades locales
en términos de IMC y diagnéstico nutricional aporta una nueva perspectiva sobre la
necesidad de personalizar las normas de crecimiento.

Para el publico en general, especialmente los profesionales de salud y educadores,
estos resultados subrayan la importancia de considerar las caracteristicas regionales al
implementar programas de intervencién. Las politicas y programas deben ser disenados
teniendo en cuenta las referencias locales para abordar de manera mds efectiva los
problemas de obesidad y nutricién en la infancia.
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Abstract

Faced with the growing global challenge of childhood obesity, this analysis focuses
on evaluating the nutritional status of school children in the Guayas Province, Ecuador.
Rapid physical and childhood development, between 6 and 12 years of age, requires
a comprehensive analysis of nutritional growth and development. To compare the
nutritional status of 635 children (342 males and 293 females) using two reference
criteria: national norms and WHO guidelines. Retrospective, descriptive and cross-
sectional observational approach, analyzing data on weight, height and body mass
index (BMI) from a database of the National Institute of Statistics and Census (INEC).
Anthropometric indicators were determined and classified according to national and
WHO criteria, using IBM SPSS Statistics version 25 software. The concordance between
the references was evaluated using the Kappa index. There are significant differences in
the BMI indicators between the national and WHO references, with a higher prevalence
of obesity and thinness according to the national standard. In men, there was a decrease
in overweight and an increase in morbid obesity, while in women, morbid obesity and
thinness increased. This study highlights the need to adjust nutritional policies to
improve the diagnosis and treatment of childhood obesity in Ecuador. The incidence of
obesity and overweight in school-aged children in Guayas has increased significantly.
However, few studies have evaluated in detail the current rates, associated factors, and
their long-term implications.

Keywords: Nutritional status; Child; Ecuador; WHO; Obesity; Overweight.

Resumo

Em face do crescente desafio global da obesidade infantil, esta andlise se concentra
na avaliacdo do estado nutricional de criancas em idade escolar na provincia de
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Guayas, Equador. O rapido desenvolvimento fisico e infantil entre as idades de 6 e
12 anos exige uma analise abrangente do crescimento e desenvolvimento nutricional.
Comparar o estado nutricional de 635 criancas (342 do sexo masculino e 293 do
sexo feminino) usando dois critérios de referéncia: normas nacionais e diretrizes da
OMS. Abordagem observacional retrospectiva, descritiva e transversal, analisando
dados sobre peso, altura e indice de massa corporal (IMC) de um banco de dados
do Instituto Nacional de Estatistica e Censo (INEC). Os indicadores antropométricos
foram determinados e classificados de acordo com o0s critérios nacionais e da OMS,
usando o software IBM SPSS Statistics versao 25. A média e o desvio padrdo foram
calculados e testes estatisticos como o teste T de amostras independentes e o qui-
quadrado de Pearson foram realizados. A concordancia entre as referéncias foi avaliada
usando o indice Kappa. Ha diferencas significativas nos indicadores de IMC entre as
referéncias nacionais e da OMS, com maior prevaléncia de obesidade e magreza de
acordo com o padrdo nacional. Nos homens, houve uma diminuicdo do sobrepeso e
um aumento da obesidade mdrbida, enquanto nas mulheres houve um aumento da
obesidade mdrbida e da magreza. Este estudo destaca a necessidade de ajustar as
politicas nutricionais para melhorar o diagndstico e o tratamento da obesidade infantil
no Equador. A incidéncia de obesidade e sobrepeso em criancas em idade escolar
em Guayas aumentou significativamente. No entanto, poucos estudos avaliaram em
detalhes as taxas atuais, os fatores associados e suas implicacdes em longo prazo.

Palavras-chave: Estado nutricional; Crianca; Equador; OMS; Obesidade; Sobrepeso.
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Evento cerebro vascular y foramen oval permeable: caso
clinico

Campoverde Olga, Francy Hollminn Salas Contreras, Claudia Jazmin Nifio
Pefiaranda

Resumen

El foramen oval permeable (FOP) es una anomalia cardiaca congénita que afecta
aproximadamente al 25% de la poblacion y estd enfrentada por accidentes
cerebrovasculares isquémicos. Se diagnosticd mediante ecocardiografia transtordcica
o transesofdgica. Sin embargo, el cierre del FOP no es concluyente y no existe
una estrategia de tratamiento claramente definida. Se presenta un caso clinico de
enfoque descriptivo y retrospectivo, basado en la revision de historias clinicas vy la
recopilacion de articulos obtenidos de bases de datos como Scopus, Pubmed y Wiley
Online Library. La mujer de 63 afios, con antecedentes de fiebre reumatica, estenosis
mitral e hipertension pulmonar leve, lleva al hospital por alteracion del estado de
conciencia. Se le diagnostica un posible accidente cerebrovascular isquémico, el
tratamiento anticoagulante se inicia, y la paciente se muestra mejora en el seguimiento
postoperatorio, con monitoreo continuo y ajustes en el tratamiento médico.

Palabras clave:

Accidente cerebrovascular isquémico; Anatomia cardiaca; Defecto cardiaco congénito;
Accidente cerebrovascular criptogénico; Comunicacion interauricular.
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Introduccién

Los eventos cerebrovasculares, como el ictus, representan una causa significativa de
enfermedad y muerte a nivel global. Identificar los factores de riesgo es crucial para mejorar
los resultados en los pacientes. El foramen oval permeable (FOP) ha sido reconocido como
un factor asociado, comprender esta relacién puede facilitar la identificacién de pacientes
con mayor riesgo de ictus y que podrian beneficiarse de intervenciones especificas (Ohya
et al., 2022).

Este defecto cardiaco congénito estd presente en casi un cuarto de la poblacién general
y es posible que nunca experimenten efectos adversos, pero es importante identificar a las
personas con mayor riesgo de ictus para una intervencién mds temprana. La estrategia de
tratamiento éptima para los pacientes con FOP que han sufrido un ictus es controvertida,
se han sugerido que el cierre del FOP puede reducir el riesgo de ictus recurrentes, es
necesario determinar una estrategia mds eficaz para estos pacientes. No hay criterios
diagndsticos adecuados para el FOP ni las estrategias de deteccién Optimas para los
pacientes con alto riesgo de ictus a futuro se busca mejorar la precisién del diagnéstico y
reducir el riesgo de omisién de este (Jacob et al., 2022).

Recientes avances en las opciones de diagndstico y tratamiento, como la ecografia
Doppler transcraneal y dispositivos de cierre percutdneo, han permitido diagnosticar
y tratar el FOP con precisién. Una investigacién de la relacién entre los eventos
cerebrovasculares y FOP se beneficia por la posibilidad de identificar a los pacientes con
mayor riesgo, determinar el tratamiento 6ptimo, mejorar las estrategias de diagnéstico y
cribado (Gonzalez y Testai, 2021).

Histéricamente los ECV se remontan a descripciones de parilisis repentina o pérdida
del habla registradas en la antigua literatura médica griega y romana. En el siglo XIX se
reconoce como una afeccién médica especifica, de etiologia isquémica, por obstrucciéon
de vasos sanguineos, codgulos del corazén, se desarrolla el tratamiento anticoagulante.
Un siglo mds tarde con imagenologia se estudia la anatomia cerebral, se conoce que
algunos ictus son causados por causados por pequenos orificios cardiacos conocidos como
fordmenes ovales permeables, normales en la vida fetal, pero que si persisten permiten que
pasen los codgulos al lado izquierdo del corazén y lleguen al cerebro (Karenberg, 2020).

En la década de 1960 se describe por primera vez la relacién entre los FOP y los
accidentes cerebrovasculares, se desarrollan nuevos tratamientos como el cierre quirtrgico
del FOP o el uso de un dispositivo para bloquear el orificio. En 2016 se aprobé un nuevo
dispositivo denominado Amplatzer PFO Occluder, que puede introducirse en el corazén
con un catéter y cierra el FOP desde dentro (Mojadidi et al., 2021).

Los eventos vasculares cerebrales, incluyen los de tipo hemorrdgicos e isquémicos,
accidentes isquémicos transitorios (AIT) y demencia vascular (Kamel, 2020). El
foramen oval permeable (FOP) es una anomalia cardiaca congénita que generalmente
es asintomdtica, sin embargo, puede provocar un evento vascular cerebral, en especial
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de tipo isquémico, por oclusién total o parcial de una arteria cerebral (Gutiérrez et al.,
(2018). Es la segunda causa de discapacidad y muerte a nivel mundial, en 2016, hubo 13,7
millones de casos nuevos. El tipo isquémico es el mds comdn con el 80%, la incidencia
del aumenta con la edad (Saini et al., 2021). El FOP afecta aproximadamente al 20% al
25% de la poblacién adulta y en personas con historial de un ictus criptogénico, se ha
encontrado en casi la mitad tienen (Mazzucco et al., 2018; Mojadidi et al., 2018).

La patogénesis del ictus asociado a un FOP mds aceptada es la causa embdlica, en la
que un codgulo u otros restos se forman en la circulacién atraviesan el FOP y llegan al
cerebro, provocando el ictus, agravindose en algunas situaciones, de aumento de presiéon
tordcica tos, estornudos o maniobra de Valsalva Jauch (2022). Otro mecanismo propuesto
es la teoria hemodindmica, donde el aumento de la presién en el lado derecho del corazén,
como toser u otro esfuerzo, causa disminucién transitoria del flujo sanguineo al cerebro

provocando el ictus (McClelland et al., 2019).

Entre los factores de riesgo se encuentran edad mayor a 65 afios, sexo masculino, etnia
afroamericana, hispanoamericana y asidticoamericana, tener antecedentes familiares,
patologias, como hipertension arterial, hipercolesterolemia, ateroesclerosis, tabaquismo,

diabetes, obesidad (Knight et al., 2019).

Para el diagnéstico, suele implicar una combinacién de estudios de imagen, evaluacién
clinica y exdmenes de laboratorio, en cuanto a historia clinica y exploracién fisica se presta
atencién especial en sintomas del paciente, factores de riesgo y cualquier antecedente
médico relevante. Se realizard un examen fisico, con énfasis en el aspecto neurolégico para
evaluar cualquier déficit o anomalia en la funcién cerebral del paciente. En algunos casos,
pueden ser necesarias pruebas adicionales para evaluar la causa subyacente del ictus, como
andlisis de sangre, electrocardiograma (ECG) o Un monitor Holter es un dispositivo
portdtil que registra la actividad eléctrica del corazén durante un periodo prolongado

(Abdelghani et al., 2019).

En cuanto a estudios de imagen, se detalla la resonancia magnética (RM), que ayuda
a identificar la localizacién y alcance del dano cerebral causado por el ictus, asi como
cualquier otra anomalia en el cerebro o los vasos sanguineos (Novo et al., 2022).

Tomografia computarizada (TC), ayudar a identificar zonas de hemorragia, isquemia
u otras anomalias en el cerebro. Ecocardiografia transesofdgica (ETE) o ecocardiografia
transtoricica (ETT), para obtener imdgenes detalladas del corazén y sus estructuras,
incluido el tabique interauricular y asi detectar la presencia de FOP para evaluar su tamafo
y localizacién (Navarro, 2020).

Los sintomas clave de un accidente cerebrovascular incluyen la aparicién repentina
de déficits neuroldgicos focales. Estos pueden pasar desapercibidos si el paciente
despierta con sintomas o si el inicio del evento no es presenciado y el paciente no puede
comunicarse. Los sintomas varfan segiin la ubicacién y gravedad del bloqueo arterial.
Generalmente, los sintomas abarcan debilidad o entumecimiento repentino en la cara,
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brazo o pierna, especialmente en un lado del cuerpo, confusién subita, dificultades en
el habla o comprensién del lenguaje, pérdida repentina de visién en uno o ambos ojos,
dolor de cabeza intenso y repentino sin causa conocida, vértigo o pérdida de equilibrio
y coordinacién. El conocimiento de las estructuras neuroanatdémicas y los territorios
vasculares permite localizar y estimar el tamafio del territorio afectado (Campbell &

Khatri, 2020).

Cuadros como la hemiparesia derecha con afasia debida a una oclusién de la arteria
cerebral media izquierda, son comunes y estin bien reconocidos. Los signos menos
reconocidos de un accidente cerebrovascular, como nduseas, vémitos, vértigo y alteracion
en el nivel de conciencia ocurren con mayor frecuencia en casos de bloqueos en la
circulacién posterior. La aparicién subita de déficits neuroldégicos suele indicar una causa
vascular, aunque las convulsiones, en las focales con alteracién de la conciencia o un
estado postictal, también pueden causar la aparicién subita de sintomas (Campbell et al.,

2019).

Ademis, la migrana con aura o la migrafna hemipléjica también pueden causar la
aparicién stbita de sintomas neurolégicos focales, pero éste debe ser un diagnéstico de
exclusién (Chiang et al., 2021). Los déficits funcionales, como el trastorno de conversién,
pueden simular un ictus. A veces las lesiones ocupantes de espacio pueden provocar ictus,
asi como las alteraciones metabdlicas téxicas (Buck et al., 2021).

Evaluacién de la probabilidad de un ICTUS asociado con FOP

Puntuacién de riesgo de embolia paradéjica (RoPE), estima la probabilidad de que
un FOP sea incidental o patégeno en un paciente con un accidente cerebrovascular
aparentemente criptogénico (Messe & Brecker, 2023).

Tabla 1. Embolia paradéjica

Caracteristica Puntos
Sin antecedentes de hipertensién 1
Sin antecedentes de diabetes 1
Sin antecedentes de ictus o AIT 1
No fumador 1
Infarto cortical en imagen 1

Edad

18229 5
30a39 4
40249 3
50 a59 2
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Caracteristica Puntos
60 a 69 1
>70 0

Puntos totales

Fraccién atribuible al

PFO (porcentaje)

0a3

0%

38%

34%

62%

N (|

72%

8

84%

9al0

88%

Fuente: UpToDate (2023).
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Clasificacién PASCAL, estima la probabilidad de que el accidente cerebrovascular se

asocie con un FODP, sin otras fuentes importantes de accidente cerebrovascular isquémico
(Montoro et al., 2022).

Tabla 2. Clasificacién PASCAL

RoPE score
Fuente de riesgo Caracteristicas -
Bajo Alto
Muy alto Un FOP y un trombo a distancia. Definido Definido
Embolia pulmonar o trombosis venosa profunda
concomitantes que preceden a un infarto indice Altamente
Alto combinado con un FOP y un aneurisma del Probable
Lo . L probable
tabique interauricular o un FOP con derivacién
grande
Medio Ya sea un FOP y un aneurlsma.del .t?blque inte- Posible Probable
rauricular o un FOP con derivacién grande
Bajo Un FOP de pequefia d'erlvaao.n sin aneurisma Improbable Posible
del tabique interauricular

Fuente: Montoro et al. (2022).

En cuanto al tratamiento, se incluye la terapia anticoagulante, con en el uso de

medicamentos como warfarina o aspirina para evitar la formacién de codgulos en la sangre

y disminuir la posibilidad de sufrir un accidente cerebrovascular., suele recomendarse a

los pacientes que han sufrido un ictus causado por un codgulo sanguineo a través de un
FOP (Wiktor & Carroll, 2018). Después del cierre exitoso del FOP, se recomienda un
tratamiento antiplaquetario con aspirina a dosis de 75 a 81 mg al dia junto con clopidogrel
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a 75 mg al dia durante tres meses, seguido de terapia continua con aspirina a 75 a 81 mg
al dia. La dosis de aspirina para la prevencién secundaria varfa entre 20 y 1300 mg, pero

dosis de 50 a 325 mg al dia son igualmente efectivas que dosis mds altas (Cucchiara &
Messe, 2023).

En algunos casos, puede recomendarse el cierre del FOP para prevenir futuros
accidentes cerebrovasculares, existen distintas formas, entre ellas procedimientos
minimamente invasivos como el cierre transcatéter u opciones quirdrgicas como cirugia
a coraz6n abierto. El cierre transcatéter es un procedimiento menos invasivo en el que
se introduce un pequeno dispositivo en el corazén, esto puede hacerse mediante un
dispositivo denominado dispositivo de cierre del FOP, que se introduce a través de una
vena en la pierna y se gufa hasta el corazén, donde el dispositivo se utiliza para cerrar
permanentemente el orificio. El cierre percutdneo del FOP se ha convertido en uno de los
procedimientos mds frecuentes en cardiologia intervencionista, y en los ultimos afios se
ha demostrado la eficacia y seguridad del dispositivo PFO de Amplatzer (Manero, 2021;
Fortuni et al., 2018). La cirugia a corazdn abierto implica realizar una incisién en el pecho
para acceder al corazén y cerrar el orificio utilizando suturas o un parche (Connolley &
Taggart, 2021).

Cuando una persona sufre un ictus causado por un FOP, el pronéstico puede variar
en funcién de varios factores. Uno de ellos es la gravedad del ictus, si el ictus es grave,
puede causar dafios permanentes en el cerebro, lo que puede provocar discapacidad a largo
plazo o incluso la muerte. En cambio, si el ictus es leve, la persona puede recuperarse
totalmente sin apenas efectos a largo plazo (Powers et al., 2019).

Otro factor que puede afectar al prondstico es la edad de la persona, los individuos
mds jévenes tienden a tener un mejor prondstico en comparacién con los mayores, ya
que pueden tener una mayor capacidad de recuperacién cerebral, la presencia de otras
afecciones médicas, como hipertensién o diabetes, también puede afectar. En general, el
pronéstico de un ictus causado por un FOP puede variar en funcién de varios factores.
Es esencial colaborar estrechamente con un profesional sanitario para desarrollar un plan
de tratamiento adecuado y seguir de cerca la evolucién del paciente para optimizar las

posibilidades de un resultado positivo (Edwarson, 2023).

Metodologia

La metodologia de la investigacion se centra en un enfoque descriptivo y retrospectivo.
Para recopilar datos, se revisé el historial médico del paciente y se recopilaron articulos
pertinentes de bases de datos como Scopus, ProQuest, PubMed, Web of Science y
LILACS. Los criterios de inclusién para la seleccién de articulos incluyeron publicaciones
de los tltimos cinco afos en espafiol o inglés relevantes para el caso clinico en estudio.
El caso clinico se describe siguiendo un formato estructurado que abarca el motivo de
consulta, el estado del paciente al ingreso, la impresién diagndstica, la historia clinica,
los medicamentos actuales, el examen fisico, los andlisis de laboratorio iniciales, el plan
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de manejo terapéutico, los exdmenes complementarios y los resultados (mejora, falta de
respuesta o fallecimiento).

Los criterios de exclusién incluyeron casos clinicos incompletos o que el paciente no
entregara su historia clinica, en los casos que los pacientes no desearan de forma libre y
voluntaria firmar el consentimiento informado.

Desarrollo

Presentacién del caso

Paciente femenina de 60 anos, instruccidn superior, etnia mestiza, ocupacion
docente, con antecedentes de amigdalitis recurrente desde la infancia, fiebre reumdtica,
con tratamientos prolongados con penicilina benzatinica desde los 14 afos, con episodios.
Hace 32 afos, presenta episodio de fiebre reumdtica, manifestado por una pericarditis y
edema en las extremidades, con resolucién quirdrgica (amigdalectomia), con posterior
mejora del cuadro. Adicionalmente presenta cuadro depresivo, en tratamiento con
fluoxetina, reumatismo, sedentarismo, angiopatia valvulopatia mitral.

En el 2019 paciente presenta episodios de disnea de grandes esfuerzos, edema de
miembros inferiores, en noviembre y diciembre presenta episodios de palpitaciones,
diaforesis, cefalea. En enero de 2020 presenta episodio de sincope, diaforesis, ndusea y
vémito, es valorada por medicina interna, tras examen integral de la paciente, adicional
con ecograffa abdominal (Figura 1), establece como diagndstico sincope y sugiere
valoracién por cardiologia fue diagnosticada con valvulopatia y una posible arritmia, se
realizé seguimiento con Holter (Tabla 3 ), sin anormalidades, ecocardiograma (Tabla 4
y Figura 2), que entre otras hallazgos se observa insuficiencia mitral severa y ecografia
transesofdgica (Figura 3), en el que se evidencia lesién mitral considerable. Posteriormente
se determiné necesidad de cirugia, pero debido a la pandemia, se reprograma. Se establece
tratamiento con atorvastatina, espironolactona y furosemida durante este periodo la
paciente se mantiene estable.
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Figura 1. Signos de infiltracién grasa hepdtica y pancredtica.

Fuente: elaboracién propia

Tabla 3. Conclusiones del seguimiento con dispositivo Holter.

ECG HOLTER Report

Conclusién:
Durante el monitoreo Holter la paciente se mantuvo en ritmo sinusal.
No se registraron extrasistoles ventriculares ni supraventriculares durante todo el estudio.
La variabilidad de la frecuencia cardiaca fue normal.
Los intervalos PR y QT fueron normales.

No se registraron otras alteraciones

Fuente: elaboracién propia

Tabla 4. Reporte de ecocardiograma doppler colo-doppler tisular transtordcico.

Reporte del ecocardiograma Doppler-Color, Doppler Tisular transtoricico

CONCLUSIONES:
Auricula izquierda moderadamente dilatada.
Normocinesia global.

Funcién sistdlica del ventriculo izquierdo conservada.
Funcién sistdlica del ventriculo derecho conservada.
Funcién diastélica del ventriculo izquierdo con patrén de llenado tipo relajacién prolongada con aumento en las
presiones de llenado.

Insuficiencia valvular mitral severa.

Estenosis valvular mitral moderada.
Hipertrofia concéntrica ventricular izquierda importante.
Hipertensién pulmonar leve.

Fuente: elaboracién propia
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Figura 2. Modelo que divide el ventriculo izquierdo en 16 segmentos. Representaciéon esquemdtica del
mapa polar que muestra la deformacién radial del tejido cardiaco.

Fuente: elaboracién propia

Figura 3. Reporte de ecocardiograma transesofdgico, en el que se detallan lesiones valvulares, sin repercu-
sion.

Fuente: elaboracién propia

En mayo de 2021, tras episodios de mareos acudié a evaluacién neurolégica, donde
se descart6 patologia relacionada, ademds recibe la vacuna contra COVID-19 y 6 dias
después presenta un evento cerebrovascular, con alteracién del estado de conciencia y
disartria, es llevada a servicio de emergencia, en el ingreso en los signos vitales se mantienen
estables, al examen fisico se encontraba pdlida, somniolienta, con pupilas midridticas
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hiporreactivas, con desviacidn de la comisura labial hacia la derecha, en cuello no se observa
anormalidades, tordx con campos pulmonares ventilados, a la auscultacién soplo mitral,
ritmo cardiaco asincrdénico con el pulso, abdomen blando, no doloroso, en extremidades
fuerza muscular disminuida, en la exploracién neuroldgica, sensibilidad conservada,
afasia, disartria, hemiplejia derecha, hiperreflexia patelar bilateral, no se puede valorar
marcha. Se establece como diagndstico presuntivo ACV tipo isquémico y es hospitalizada
para control de signos vitales y estado de consciencia, analgesia, fluidoterapia, exdmenes
paraclinicos (biometria, tiempos de coagulacién, perfil lipidico), electrocardiograma,
radiografia de térax y resonancia magnética simple de crdneo, en la cual se observa
hallazgos, compatibles con proceso angiopdticos crénicos, de predominio en regién
frontoparietal derecha (Figura 4), en los paraclinicos no se evidencia novedades y médico
tratante concluye que no se evidencia lesién aguda y prescribe terapia anticoagulante a
base de 4cido acetilsalicilico, clopidogrel y simvastatina.

Figura 4. RM cerebral, se observan microangiopatias crénicas periventriculares, sin evidencia de malforma-
ciones vasculares.

Fuente: elaboracién propia

Figura 5. Angiopatia cerebral crénica

Fuente: elaboracién propia



erebro vascular y foramen oval permeable: caso clinico [ 90|

[Capitulo 4] IRGEaleX

Media hora posterior al ingreso presenta mejoria por lo que se cataloga como
accidente isquémico transitorio, se le afade tratamiento diurético a base de furosemida
y espironolactona, se realiza interconsulta con neurologia quien recomienda seguir
tratamiento propuesto y recomienda interconsulta con cardiologia para completar estudio
de riesgo vascular (ecocardiograma y doppler carotideo) para definir prevencién a largo
plazo.

Por falta de espacio fisico, es trasladada a otra casa de salud, donde es diagnosticada
con Diabetes Mellitus Tipo 2 (HbAlc: 8.5), se instaura tratamiento con metformina, 48
horas posterior a ingreso a primer ECV presenta nuevo episodio, se aplica Escala de ictus
del Instituto Nacional De Salud (NITHSS) con puntuacién mayor a 11 (Tabla 5), se instaura
tratamiento con alteplasa, presenta mejoria de forma progresiva. Posteriormente presenta
dificultad respiratoria con requerimiento de oxigeno, es diagnosticada con neumonia,
se instaura antibioticoterapia (piperacilina-tazobactan) durante 5 dias, con respuesta
favorable. Es valorada por cardiologia, quien determina que la valvulopatia fue un factor
contribuyente, posiblemente debido a la formacién de codgulos sanguineos relacionados
con la fibrilacién auricular, y modificé su medicacién anticoagulante.

Tabla 5. Escala NIHSS

Item de Evaluacién Descripcién Puntuacién
Nivel de Consciencia Se evalta la capacidad del paciente para responder preguntas 01feh
y seguir ordenes.
lta | i | paci
Respuestas Verbales Se evalta la capacidad de paciente para responder preguntas 02
orales simples.
1 ’ 1 . 1 . . ’ _
Respuestas Motoras Se evalda la capacidad de paciente para seguir 4rdenes moto 04
ras simples.
lta | i | paci los ojos hori-
Mirada Conjugada Se evaltia la capacidad del paciente para mover los ojos hori 02
zontalmente.
lda la pérdida visual en i
Campo Visual Se evalta la pérdida visual en los cuadrantes superiores e 03
inferiores.
Parilisis Facial Se evaltia la simetria de la sonrisa y el movimiento facial. 0-3
Paresia de Extremidades Se evaltia la capacidad del paciente para mantener elevado un 0.4
Superiores brazo segtin indicaciones.
Paresia de Extremidades Se evalda la capacidad del paciente para mantener elevada 0.4
Inferiores una pierna segin indicaciones.
Ataxia de Extremidades Se evaltia la coordinacién de las extremidades. 0-2
Sensibilidad Se evalda la capacidad del’ paciente para sentir estimulos 02
tActiles.
Lenguaje Se evalda la capacidad del paciente para hablar y comprender 03
el lenguaje.
Disartria Se evalta la articulacién del habla. 0-2
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Item de Evaluacién Descripcién Puntuacién
L. ) Se evalda la capacidad del paciente para atender a estimulos
Extincién e Inatencién p . P . p 0-2
bilaterales simultdneos.
Suma total de todas las puntuaciones individuales, que van de
TOTAL b o 4 0-42
a42.

Fuente: elaboracién propia

Se ajustaron las dosis segtin indicacién médica y se suspendieron ciertos antidepresivos
debido a complicaciones potenciales, actualmente se encuentra con warfarina,
espironolactona, furosemida, bisoprolol, desvenlafaxina y metformina. La paciente
continta siendo monitoreada regularmente por un cardiélogo, se ha recomendado un
seguimiento estrecho debido a la persistencia de la valvulopatia y riesgos asociados.

Discusion

El caso involucra a una paciente de 63 anos con historial médico significativo de fiebre
reumdtica, estenosis mitral e hipertensién pulmonar leve. Inicialmente, presentd sintomas
neurolégicos localizados que sugirieron un posible evento vascular cerebral agudo, aunque
la rdpida mejoria de estos déficits neurolégicos apunta mds hacia un accidente isquémico
transitorio (AIT). Segin Murphy et al., el accidente cerebrovascular (ACV) y el AIT no son
diagndésticos definitivos por si solos, sino puntos de partida para la evaluacién clinica. Definen
el AIT como una disfuncién neurolégica breve que dura menos de 24 horas, mientras que
el ACV implica déficits neuroldgicos que persisten mds alld de este periodo. Sin embargo,
subrayan que estas distinciones estdn siendo cuestionadas en la prictica clinica actual debido
a la urgencia del tratamiento basado en el tiempo, que debe iniciarse lo antes posible (Murphy
& Werring, 2020). Gutiérrez et al. (2019), destacan que las manifestaciones clinicas del
accidente cerebrovascular varfan segin la ubicacién del drea cerebral afectada. Los sindromes
pueden ser completos cuando la obstruccién ocurre en la arteria desde su origen, o incompletos
si afectan ramas secundarias o perforantes, y también cuando involucran vasos sanguineos
pequefios. Identifican varios sindromes lacunares tipicos, como el sindrome motor puro que se
caracteriza por debilidad en la cara, brazo y pierna de un lado del cuerpo; el sindrome sensitivo
puro, con sensacién reducida o anormal en la misma drea; y el sindrome sensitivo-motor, que
presenta disartria junto con hemiparesia y dificultades en la coordinacién de movimientos
(Gutiérrez et al., 2019).

En cuanto a los exdmenes complementarios, la resonancia magnética cerebral reveld
multiples focos hiperintensos en la sustancia blanca supratentorial subcortical, consistentes con
procesos angiopdticos crénicos, que podrian indicar una enfermedad cerebrovascular crénica
subyacente. Provost et al destacan las ventajas de la resonancia magnética (RM) debido a que
es mds eficaz para detectar isquemia aguda, ademds sirve para medir la extension del nicleo
del infarto, crucial para el tratamiento endovascular posterior, también es capaz de identificar
eventos que ocurrieron aproximadamente 4.5 horas antes en pacientes con tiempo de inicio
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desconocido, ayudando ala administracién de trombélisis, concluyen que aunque tiene algunas
limitaciones, como un escaneo mds largo y acceso limitado, sus ventajas la convierten en
una herramienta valiosa para el cribado de pacientes con accidente cerebrovascular isquémico
agudo (Provost et al., 2019).

Debette et al. (2019), destacan la resonancia magnética por su capacidad de detectar
de manera no invasiva marcadores de lesiones vasculares cerebrales, como hiperintensidades
de sustancia blanca, infartos cerebrales definidos, microhemorragias cerebrales y espacios
perivasculares, los cuales pueden ser indicativos de un mayor riesgo de ECV, demencia y
muerte.

Young et al. (2019). al resaltan a la resonancia magnética con técnica de imagen de la
pared vascular como ayuda al diagndstico temprano mediante la caracterizacién de cambios
inflamatorios en la pared vascular, ya que preceden a los cambios anatémicos y funcionales
de la perfusién.

En la paciente se establecié tratamiento anticoagulante con dcido acetilsalicilico,
clopidogrel y simvastatina, para prevenir eventos tromboembdlicos recurrentes. Segtin Phipps
y colaboradores, es complicado diferenciar clinicamente entre el ictus isquémico agudo y la
hemorragia intracerebral. Destacan que el tratamiento con tromboliticos es beneficioso para
el primero, pero perjudicial para el segundo. Por lo tanto, enfatizan la necesidad urgente
de realizar imdgenes cerebrales de emergencia en pacientes con sospecha de ictus isquémico
agudo, ya que el éxito del tratamiento depende crucialmente del tiempo, idealmente dentro
de los primeros 20 minutos desde la llegada del paciente. La trombélisis intravenosa ha sido el
pilar del manejo del ictus isquémico agudo durante las Gltimas dos décadas, se ha evidenciado
un enorme beneficio de alteplasa intravenosa, a pesar del aumento del riesgo de hemorragia
intracerebral sintomdtica (Phipps & Cronin, 2020).

Wangetal. (2021), llevaron a cabo una investigacién para evaluar la efectividad y seguridad
deiniciarlaanticoagulacién precoz en pacientes que sufren un accidente cerebrovascular (ACV).
Estudiaron diversos tipos de anticoagulantes, como la heparina no fraccionada estdndar, las
heparinas de bajo peso molecular, los heparinoides, los anticoagulantes orales y los inhibidores
de la trombina. Segin sus conclusiones, no encontraron pruebas que respalden la idea de que
comenzar la anticoagulacién temprana reduzca las tasas de mortalidad después del ACV, ni
evidencia que indique que esta terapia iniciada en los primeros 14 dias desde el inicio del ACV
reduzca las probabilidades de muerte por todas las causas. Aunque la anticoagulacién temprana
se asocié con una disminucién en los casos de nuevos accidentes cerebrovasculares isquémicos,
también se observé un aumento en los casos de hemorragia intracraneal sintomdtica. De
manera similar, se encontré que la anticoagulacién temprana reduce la frecuencia de embolias
pulmonares, pero conlleva un aumento en los casos de hemorragia fuera del cerebro.

Por su parte Sloane et al. (2019), mencionan que el tratamiento varfa segtin el subtipo, para
la aterosclerosis de grandes arterias, terapia antiplaquetaria con aspirina, clopidogrel o terapia
dual antiplaquetaria, en el caso de pacientes con vilvulas mecénicas protésicas, warfarina con
un rango especifico de INR dependiendo de la ubicacién de la vélvula. Para pacientes con
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foramen oval permeable (PFO), tratamiento con antiplaquetarios es recomendado, y en algunos
casos, el cierre percutdneo del PFO puede ser beneficioso. En el caso de oclusién de vasos
pequenios, el tratamiento se centra en los factores de riesgo y uso de terapias antiplaquetarias.

Flach et al. (2020), analizaron la tendencia de accidentes cerebrovasculares, aunque
la supervivencia sin recurrencias ha mejorado, estas tltimas son del mismo subtipo que el
ACV inicial. Sugieren que la adherencia del paciente y éxito de las estrategias de prevencién
podrian mejorarse mediante una iniciacién temprana en el hospital, con atencién por parte
de un especialista, con implementacién de estrategias preventivas, en subtipos como el
cardioembdlico o hemorrdgico, por su parte Diener et al resaltan la alta prevenibilidad de los
accidentes cerebrovasculares, con hasta el 90% atribuible a factores de riesgo modificables.
Se enfatiza la necesidad de un enfoque integrado que abarque la educacién sobre el riesgo
de ACV, estilos de vida saludables, deteccién y manejo de factores de riesgo, mejora de los
factores sociales y ambientales para una prevencién efectiva (Diener & Hankey, 2020).

Ademds, se realizé una consulta con neurologia y cardiologfa para evaluar el riesgo vascular
y definir la prevencién a largo plazo, lo que resulté en el descubrimiento de la insuficiencia
mitral severa, lo cual justificé la intervencién quirtrgica. loannidis et al. (2020), resaltan que
el foramen oval permeable (FOP) puede estar asociado con el accidente cerebrovascular, pero
hay datos conflictivos sobre si es la causa directa, factor de riesgo o un hallazgo incidental. Los
mecanismos potenciales incluyen embolia paraddjica, formacién de trombos in situ y arritmias
atriales debido a la interrupcion de la senal eléctrica, finalmente se destaca la importancia de
la edad del paciente, caracteristicas morfolégicas del FOP y factores que predisponen a la
trombosis venosa para determinar si el FOP es patogénico. Teshome et al. (2020), por su lado
explican que el FOP es fuente de émbolos que causan accidentes cerebrovasculares isquémicos,
especialmente en pacientes mds jévenes con accidentes cerebrovasculares criptogénicos.
Sin embargo, destacan que no todos los pacientes con FOP experimentarin un ECV, y la
asociacién es mds relevante en pacientes mds jévenes.

Con respecto a la epidemiologia Koutroulou et al. (2020), encontraron que en diez
estudios de autopsias con un total de 7,747 sujetos revelaron que el FOP estaba presente en
el 24.2%, en 26 estudios de ecocardiografia transesofdgica (TEE), se observé que el FOP
estaba presente en el 23.7% de los sujetos sanos o de control, en el 39.8% de los pacientes
con eventos isquémicos cerebrovasculares (CE) y en el 21.1% de los pacientes sin CE. En seis
estudios de ecocardiografia transtoricica (T'TE), se encontr6 que el FOP estaba presente en
el 14.7% de los sujetos sanos o de control, en el 50.4% de los pacientes con CE y en el 8.8%
de los pacientes sin CE. En 12 estudios de doppler transcraneal (TCD), se documenté que el
FOP estaba presente en el 31.3% de los sujetos sanos o de control, en el 44.4% de los pacientes
con CE y en el 21.3% de los pacientes sin CE. Esto que indica una asociacién entre el FOP
y enfermedad cerebrovascular, lo que subraya la importancia de evaluar y El foramen oval
permeable (FOP) puede ser considerado como un posible factor de riesgo en la evaluacién y
manejo terapéutico de pacientes que presentan enfermedades cerebrovasculares.

Respecto a esto, Elgendy et al. (2020), destacan que la importancia patogénica del
foramen oval permeable (FOP) para el ictus a nivel de la poblacién ya no puede estar en
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duda, sin embargo, para las causas cardinales del ictus, como estenosis carotidea severa y
fibrilacién auricular; el mecanismo causal casi siempre es un diagnéstico probabilistico. Por
lo tanto, los pacientes sin otras causas de ictus isquémico y con un FOP de riesgo medio a
alto ya no deberfan ser designados como ictus criptogénico, y se propone el término “ictus
asociado al FOP” como una entidad distinta de ictus isquémico para todos los pacientes
que presenten infartos superficiales, grandes profundos o retinianos en presencia de un FOP
de riesgo medio a alto y sin otra causa identificada probable. Ademds, ayuda a la toma de
decisiones terapetticas, ya que estos pacientes pueden beneficiarse del cierre del FOP para
evitar futuros eventos (Tobis et al., 2020). con respecto a esto tltimo. Se ha observado que
el cierre percutdneo del foramen oval permeable (PFO) disminuye el riesgo de que se repitan
accidentes cerebrovasculares isquémicos en una poblacién cuidadosamente seleccionada de
personas que han sobrevivido a un evento cerebrovascular. Esto incluye a aquellos menores de
60 anos con un sindrome de accidente cerebrovascular criptogénico, un gran shunt de derecha
a izquierda, un aneurisma del septo atrial y evidencia de fibrilacién auricular. Estos pacientes
se benefician del cierre percutdneo del PFO ademds de recibir terapia antiplaquetaria, en lugar
de depender tinicamente de esta tltima (Alakbarzade et al., 2020).

Lio et al, resalta que el FOP es un importante factor de riesgo de embolia paradédjica que
puede provocar complicaciones devastadoras como el accidente cerebrovascular isquémico y
que se debe sospechar la posibilidad de que el FOP sea el culpable de la aparicién repentina
de déficits neurolédgicos en pacientes con embolia pulmonar (EP) y tromboembolismo venoso
(TEV). La EP concomitante y accidente cerebrovascular embélico paradéjico se pueden tratar
con trombolisis sistémica, pero se requieren mds investigaciones para confirmar su seguridad
y eficacia e igualmente resaltan que los cierres percutineos del FOP pueden ser un enfoque

prometedor para la prevencién secundaria del accidente cerebrovascular embélico paradéjico
(Lio et al., 2019).

Friedrich et al. investigaron la relacién entre el foramen oval permeable (FOP) y el riesgo
de accidente cerebrovascular isquémico después de cirugia no cardiaca en adultos sin historial
previo de ACV. Descubrieron que los pacientes con FOP tenfan una mayor probabilidad
de sufrir un accidente cerebrovascular isquémico, y que el uso de terapia antitrombdtica
combinada reducia este riesgo. Como conclusion, sugieren la consideracién de protocolos para
detectar FOP en pacientes programados para cirugfa, dada la asociacién del FOP con un
incremento del riesgo de accidente cerebrovascular isquémico postoperatorio (Friedrich et al.,

2019).

Evolaetal. (2023), examinaron los resultados clinicos y la calidad de vida después del cierre
percutdneo del foramen oval permeable (PFO) en pacientes con accidente cerebrovascular o
ataque isquémico transitorio de causa desconocida y otras condiciones clinicas relacionadas.
Identificaron factores de riesgo como tabaquismo, diabetes, hiperlipidemia, hipertensién y la
anatomia del septo atrial. El cribado de trombofilia fue positivo en el 68% de los pacientes.
Observaron una asociacién entre el nimero de mutaciones genéticas y el aumento de lesiones
detectadas en resonancia magnética. El cierre percutdneo del FOP se llevé a cabo con sedacién
leve y anestesia local en la regién inguinal. No se registraron eventos neurolégicos recurrentes
durante el seguimiento a largo plazo, lo que indica la efectividad del cierre del PFO en la
prevencién de nuevos eventos cerebrovasculares
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Conclusiéon

Se resalta la importancia de un diagnéstico rdpido y preciso en pacientes con sintomas
neurolégicos agudos, la paciente fue diagnosticada con un accidente isquémico transitorio
(AIT) basado en la rdpida mejoria de los déficits neuroldgicos, esto permitié iniciar un
manejo terapéutico adecuado, incluyendo tratamiento anticoagulante y evaluaciones para
identificar factores de riesgo vascular.

La resonancia magnética cerebral desempefié un papel crucial en la evaluacién de
la paciente, ayudando a identificar mualtiples focos hiperintensos en la sustancia blanca
supratentorial subcortical, lo que sugiere enfermedad cerebrovascular crénica subyacente,
lo que subraya la importancia de las técnicas avanzadas de imagenologia en el diagnéstico
y planificacién del tratamiento.

Se resalta el uso de la terapia anticoagulante con 4cido acetilsalicilico, clopidogrel
y simvastatina para prevenir eventos tromboembdlicos recurrentes. Sin embargo, los
estudios clinicos relacionados resaltan la importancia de considerar los riesgos y beneficios
de la anticoagulacién temprana, especialmente en pacientes con ictus isquémico agudo.

La consulta con especialistas en neurologia y cardiologia permitié una evaluacién
exhaustiva del riesgo vascular de la paciente e identificacién de condiciones subyacentes
como la insuficiencia mitral severa y el foramen oval permeable, lo que condujo a
decisiones de tratamiento especificas, incluyendo la intervencién quirdrgica para corregir
la insuficiencia mitral.

Los estudios revisados destacan la asociacién entre el FOP y riesgo de accidente
cerebrovascular isquémico, asi como la importancia del cierre percutdneo del FOP en la
prevencién de eventos cerebrovasculares recurrentes en ciertos grupos de pacientes.

Se resalta la necesidad de un enfoque integral en la prevencién secundaria de eventos
cerebrovasculares, que incluya el control de factores de riesgo modificables, manejo de
condiciones subyacentes y consideracién de terapias especificas segtin el perfil de riesgo
individual del paciente.
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Abstract

Patentforamen ovale (PFO)is acongenital cardiacanomalythat affects approximately 25%
of the population and is associated with ischemic stroke. It is diagnosed by transthoracic
or transesophageal echocardiography. However, PFO closure is inconclusive and there
is no clearly defined treatment strategy. We present a clinical case with a descriptive and
retrospective approach, based on the review of medical records and the compilation of
articles obtained from databases such as Scopus, Pubmed and Wiley Online Library. The
63-year-old woman, with a history of rhreumatic fever, mitral stenosis and mild pulmonary
hypertension, brings to the hospital for altered consciousness. She is diagnosed with
possible ischemic stroke, anticoagulation therapy is initiated, and the patient shows
improvement on postoperative follow-up, with continued monitoring and adjustments
in medical treatment.

Keywords: Ischemic stroke; Cardiac anatomy; Congenital heart defect; Cryptogenic
stroke; Atrial septal communication.

Resumo

O forame oval patente (FOP) é uma anomalia cardiaca congénita que afeta
aproximadamente 25% da populacdo e esta associada a acidente vascular cerebral
isquémico. O diagndstico é feito por ecocardiografia transtoracica ou transesofagica.
Entretanto, o fechamento do FOP € inconclusivo e ndo ha uma estratégia de tratamento
claramente definida. Apresentamos um relato de caso descritivo e retrospectivo,
baseado na revisdo de prontudrios medicos e na compilagdo de artigos obtidos em
bancos de dados como Scopus, Pubmed e Wiley Online Library. A mulher de 63 anos,
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com histdrico de febre reumatica, estenose mitral e hipertensdo pulmonar leve, € levada
ao hospital por alteracdo da consciéncia. E feito o diagndstico de possivel acidente
vascular cerebral isquémico, € iniciada terapia anticoagulante e a paciente apresenta
melhora no acompanhamento pds-operatdério, com monitoramento continuo e ajustes
no tratamento médico.

Palavras-chave: Acidente vascular cerebral isquémico; Anatomia cardiaca; Defeito
cardiaco congénito; Acidente vascular cerebral criptogénico; Defeito do septo atrial.
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Implementacion de metodologia de Aprendizaje mas
Servicio en la Educacion Superior. Una propuesta de
abordaje multidisciplinario

Carolina Maria Mufioz-Vergara, Diego Silva-Jiménez

Resumen:

El rol social de las universidades se ha centrado tradicionalmente en la docencia
directa en el aula. Sin embargo, se ha observado una transicion hacia un enfoque mas
comunitario, utilizando la metodologia activa de Aprendizaje mas Servicio. Este capitulo
tiene como objetivo describir la implementacion de esta metodologia en la educacion
superior a través de una propuesta de abordaje multidisciplinario, basada en las ciencias
de la salud, la teoria de sistemas y los determinantes sociales de la salud. En primer
lugar, se contextualiza la propuesta, seguida de un analisis sobre como los estudiantes
desarrollaron intervenciones educativas alineadas con las necesidades identificadas
en la comunidad. Estas intervenciones emplearon herramientas metodoldgicas, de
gestion y de educacion para la salud desde una perspectiva holistica, con el objetivo
de promover la salud y prevenir enfermedades. La experiencia resultd positiva para
el socio comunitario, destacandose la alta participacion en el proceso de diagndstico
y en las intervenciones posteriores. Ademas, fue valorada por los estudiantes como
una experiencia de aprendizaje significativa, que dejo resultados tangibles para la
comunidad intervenida.

Palabras clave:

Aprendizaje Activo, Comunidad; Educacion comunitaria; Metodologia; Trabajos
practicos.
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Introduccién

La implementacién del aprendizaje-servicio (A+S) como estrategia metodoldgica les
permite a los y las estudiantes universitarios comprender su rol como actores sociales activos
y comprometidos con su entorno social y percibir que el cambio social es posible gracias
a esfuerzos colectivos (Munoz-Roa et al., 2023). Es importante resaltar que varios autores
explicitan el desarrollo en el interés por la ciencia y el conocimiento, asi como habilidades de
liderazgo, interpersonales, la capacidad para colaborar efectivamente con otros, destrezas
comunicativas, que se ven enriquecidas por estas estrategias metodoldgicas pricticas y
activas (Amador, 2021; Campozano et al., 2024; Cortés Seitz, 2020; Maldonado-Rojas &
Toro-Opazo, 2020).

La metodologia activa de aprendizaje mds servicio coloca al estudiantado en el centro
g p )
de todo el proceso ensenanza-aprendizaje, dando relieve a los procesos pricticos, diddcticos
J
y evaluativos, donde el rol del docente es de mediador del aprendizaje (Silva, 2023;
Campozano et al., 2024). Lo importante del aprendizaje mds servicio es que permite un
q
proceso de ensefianza aprendizaje bidireccional tanto para estudiantes como para docentes
y hacia la comunidad. Para los estudiantes ayuda al desarrollo de competencias utiles,
mientras se contribuye al bienestar social (Cornejo-Elgueta, 2021; Barreno et al., 2018),
siendo las competencias emocionales (CE) transversales para todos los aspectos de la vida
(Sartor-Harada, 2020), especialmente para quienes realizan docencia, proporciondndoles
habilidades y técnicas, como la comunicacién efectiva, el autoconocimiento emocional,
y
la empatia, la gestién del estrés, la comprensién y sensibilidad, la prevencién y resolucién
de conflictos, v la toma de decisiones, entre otras. Estas competencias estin dirigidas a
y g

promover el bienestar personal de los docentes, lo cual se traducird en una mejora de la
calidad del proceso de ensefianza-aprendizaje, asi como en un aumento de la motivacién
y un ambiente mds positivo en el aula (Sdnchez et al., 2019; Irarrdzaval, 2020).

Las intervenciones en las comunidades a través de proyectos de aprendizaje servicio
son una excelente forma de avanzar hacia la sociedad que deseamos, dado que posibilitan
una formacién integral de profesionales con caracteristicas claves para estos tiempos;
responsables, criticos y comprometidos con su entorno. Por lo que es sumamente
recomendable aplicar dicha metodologia en la formacién del estudiantado en los dmbitos,
sociales, educativos y sanitarios (Gutiérrez y Moreno, 2018) ayudando de esta manera a
la democratizacién del conocimiento (Ordofez, 2023) y establecer lazos con el territorio
desde la accién y no solo desde la teoria (Universidades por el Territorio, 2021).

El objetivo de este texto fue describir la Implementacién de la metodologia de
Aprendizaje mds Servicio en la Educacién Superior a través de una Propuesta de abordaje
Multidisciplinario.
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Desarrollo

Los modelos teéricos de Enfermeria se organizan en torno a las conceptualizaciones
y relaciones entre cuatro grandes fenémenos: persona, salud, ambiente y Enfermeria.
Anderson y McFarlane (1988), sin embargo, se basan en una amplia teorfa sistémica de
Betty Neuman (Romero et al., 2007), permite extrapolar esta forma de Diagnosticar
Valorar las necesidades de una comunidad en multiples disciplinas de la Salud.

La teoria sistémica de Betty Neuman entiende a la persona en este caso comunidad
como un sistema que es el eje central para atencidn, y en el que siempre se tendrd en cuenta
la interaccién con el entorno y sus estresores para implementar medidas de intervencién.
Esta propuesta metodoldgica para A+S en comunidad participante, tiene implicita la Teoria
de Neumann, ya que engloba tres grandes dreas disciplinares, la psicolégica, la filoséfica y
la bioldégica. Cada drea disciplinar con sus propias teorias la psicoldgica sustentada por la
Teoria de la Gestalt de Wertheimer, Kéler y Koffka, la teoria de del Estrés de Hans Seyle,
Teoria en situacién de crisis de French Caplan, en el drea filoséfica, considera la Teoria
Humanista de Karl Marx, Teoria del hombre césmico de T. de Chardin, en la parte
disciplinar de biologia la Teoria de Sistemas promovida principalmente por Ludwing Von
Bertalanfly. Lo anterior le permite al o la estudiante reflexionar sobre las maneras de
abordar a la comunidad. (Romero et al., 2007).

El modelo de Neuman, originalmente concebido como una herramienta de ensefanza,
se ha convertido en un modelo conceptual ampliamente utilizado. Aunque fue publicado
en 1974 como un instrumento para evaluar intervenciones, no fue hasta 1982 que se
desarroll6 un manual que detallé de manera mds clara cémo operacionalizar el modelo
(Romero et al., 2007). El modelo visualiza en su momento a la persona como un sistema
abierto y viviente, cuya base del modelo se desarrolla en el intercambio enérgico resultado
de las necesidades, predisposicién, percepcién y metas que se suscitan entre el individuo
y su entorno y la respuesta a esté por el estrés (Jukes & Spencer, 2016). Posteriormente
Anderson basindose en la teoria de sistemas genera el modelo de comunidad participante
para ser aplicado en diagndsticos de enfermeria en comunidades, pero que es extrapolable
para trabajar en multiples disciplinas (Placencia et al., 2018)

Para complementar esta idea de trabajo se revisé también la teoria sistema donde los
autores Ludwig Von Bertalanffy y Niklas Luhmann , proponen los siete componentes
basicos de estos; la entrada de informacién insumos o recursos al sistema, su proceso de
transformacion, debido a intervencién o procesos sociales o productivos, la salida como
resultado de la intervencién y consecuente retroalimentacién por tarde del usuario o
usuarios, todo esto dentro del contexto medio ambiente, entendido como el contexto
social amplio donde esta inserta la situacién o comunidad social. Ademds de estos cinco
componentes bdsicos, todo sistema, tiene un objetivo o misién y la adaptabilidad que le
da la capacidad de sobreponerse a las distintas condiciones externas al mismo, para seguir
sobreviviendo (Martinez & Esparza, 2021; De la pena et al., 2018).
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Del mismo modo se tomaron en consideracién las Determinantes Sociales de la
Salud, tanto estructurales como intermedias para tener en consideracién al momento de
levantar la propuesta de bordaje, tomando como uno de sus componentes fundamentales,
la mirada territorial, para enmarcar los distintos procesos que ahi ocurren como un factor
clave dentro de la valoracién y abordaje (Cortés et al, 2021; Silva et al, 2023).

Figura 1. Propuesta de abordaje Multidisciplinario para la Implementacién de metodologia de Aprendizaje
mds Servicio en la Educacién Superior

Fuente: elaborado propia a partir de Placencia et al. (2018); Herrera & Jaimovich (2004); Alfaro et al.
(2020); Cortés et al. (2021); Silva et al. (2023); Martinez & Esparza (2021); De la Pena et al. (2018);
Anderson y McFarlane (1988); Romero et al. (2007).

Se aplico la metodologia activa de Aprendizaje mds Servicio en una asignatura que se
desarroll4 en el VI semestre en una carrera de las ciencias de la Salud en una universidad
privada chilena en la regién metropolitana, durante el 2023. Para ello se trabajé con un
disefio de investigacién accién, que se enfoc en abordar e intentar resolver problemdticas de
diferentes en una comunidad especifica, presentando dentro de la propuesta de intervencién
una metodologia clara de fases consecutivas, en donde se comienza por la identificacién de
la necesidad , el desarrollo y propuesta de un plan para su abordaje, la aplicacién del plan
y la evaluacién de la intervencién, tomando en consideracién las perspectivas técnicas
cientifica de las y los estudiantes en la carrera de kinesiologia al momento de levantar la
informacién y diagndstico, para luego pasar a la fase de deliberacién al momento de pensar
y aplicar, dejando en una Gltima instancia una visién emancipadora dejando productos
especificos en cada una de sus distintas intervenciones, a través de su aplicacién préicticas
y con un fuerte énfasis en la participacién de la comunidad (Herndndez y Mendoza,
2018; Botella & Ramos, 2019). Segtn la propuesta de abordaje Multidisciplinario para la
Implementacién de metodologia de Aprendizaje mds Servicio en la Educacién Superior.
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Descripcién de la experiencia

El primer dia de clases se comienza con reunién informativa de los objetivos y
metodologia del proceso de (A+S), donde se les presenta plazos, rdbrica, estrategia de
abordaje a la comunidad, ejemplos de anos anteriores y se conformaron grupos de trabajo
de entre 6 a 8 estudiantes para abordar el desempeno de la temdtica de la mejor manera

posible.

En la elaboracién de la primera parte del (A+S) se dio en un plazo de tres semanas con
una reunién a la semana con los grupos de trabajo de estudiantes, la docente solicita un
avance del informe final en el cual debia ir parte de la Valoracién de niicleo y Valoracién
de ambiente que consistia en que las y estudiantes buscasen informacién en fuentes de
informacién tales como Planes comunales, Instituto nacional de estadistica, pagina oficial
del socio comunitario. Lo anterior les permiti6 entender mejor a su poblacién por medio de
determinantes de la salud y llevar propuestas mds claras acorde a la valoracién preliminar.

Reunién con coordinadores. Después del primer avance conla Valoracién preliminar,
docente a cargo via correo electrénico, luego via WhatsApp, se contacta con coordinador y
puente entre estudiantes y sociocomunitario. Previa citacién se retine el equipo de docentes
tutores con las y los actores comunitarios, se acuerdan fechas de préximas 2 visitas con
las estudiantes que convengan a ambas partes, se consultan cudles son las expectativas
del socio comunitario respecto a la intervencién educativa que se quiere realizar y cudles
son las competencias de las y los estudiantes segtin el nivel académico y resultados de
aprendizaje de la asignatura para no crear falsas expectativas.

El socio comunitario fue un colegio gratuito con estudiantes que presentan
discapacidad visual, sordo ceguera y necesidades educativas especiales multiples desde sus
primeros anos de vida hasta los 26 anos.

Se acuerdan dos instancias de reunién de grupos de aprendizaje con actores de socio
comunitario. Lo anterior se puede entender como la continuacién de la fase de Valoracién
de la comunidad en la que se comienza a detectar los agentes estresores de la comunidad,
cémo los han enfrentado y qué puede hacer el grupo de estudiantes de la asignatura A+S
para ayudarles a alcanzar un estado de mayor equilibrio y bienestar al socio comunitario.

Realizacién de actividad aprendizaje mds servicio, su implementacién se materializé
en visitas, en dos sesiones de 2 horas cada una, en la primera visita se recorrieron las
dependencias, se conocié al personal y se escucha de manera activa los requerimientos de
la organizacién y se acuerda lo que se puede entregar, acorde a las capacidades de las y los
estudiantes de la carrera de ciencias de la salud, se aplican encuestas en formato digital a la
comunidad que permite tener una idea mds clara de las necesidades educativas en cuanto
a déficit de conocimiento en salud y posterior diagnéstico educativo en salud.

Andlisis de la informacién, durante las dos semanas entre la primera y segunda visita
de los grupos de aprendizaje analizaron los datos de las encuestas, realizaron una matriz
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decisional para primero priorizar los problemas y necesidades del socio comunitario y
luego basdndose en lo dicho por el mismo socio comunitario y las competencias adquiridas
en la carrera se decide de manera conjunta y con las docentes qué se realizard.

Via correo electréonico y WhatsApp se comunica al sociocominitario la decision de del
problema prioritario detectado y la manera en que se puede abordar; el socio comunitario
a través de su coordinador/a, recibe retroalimentacién por parte del grupo de aprendizaje
de la actividad y metodologia que se pretende usar con las y los afectados en el problema
detectado, acordando la fecha y hora de la segunda visita.

Planificacién de la Intervencién, entre la primera y segunda visitas las tareas
académicas encomendadas en la Universidad fueron que los grupos de aprendizaje
disenaran el proyecto educativo, con la supervisién de sus docentes tutoras, y realizar
un informe en donde iban narrando las etapas de valoracién, andlisis de datos de las
encuestas realizadas a través de Google forms e informacién otorgada de manera verbal o
detectada en otras fuentes de informacién, redaccién de diagnéstico educativo. Ademads
de la estructuraciéon del informe, debian realizar la busqueda bibliogrifica en bases de
datos fiables en laboratorio de computacién, para llevar a cabo la sesién educativa con
informacién actualizada, tanto ppt, folleto informativo como triptico.

Los insumos para la segunda visita fueron entregados en aula una semana antes, lo
que permitié que la docente tutora pudiese revisarlo y realizar sugerencias y correcciones,
tanto de fondo como de forma.

En la segunda visita, la fase de Implementacién se realiza la sesién educativa, para
llevarla a cabo los grupos de aprendizaje realizaron una presentacién en ppt con datos
actualizados y de fuentes de alto impacto y ademds elaboraron material que quedarfa como
apoyo para el socio comunitario en el futuro, el cual consistia en un folleto informativo
para ser puestos en los diarios murales y tripticos informativos para ser entregados a las
personas afectadas del socio comunitario. Al finalizar la actividad de 1 hora y media
aprox., se realiza encuesta de satisfaccién.

Terminando las actividades en terreno luego de la segunda visita, en aula se analizan
las encuestas de satisfaccién, que permiten realizar una evaluacién de la sesién educativa,
asi como las debilidades, potencialidades y propuestas de mejora de los distintos aspectos
que configuraban el proyecto educativo completo.

En aula se entrega Informe final de actividad aprendizaje-servicio, que consistié en
un informe sobre el proyecto educativo. Este informe se entrega dos semanas posterior a
la segunda visita, lo que dié tiempo para que docente tutora retroalimentara y luego el
grupo de aprendizaje corrigiera.

El informe debia contener todas las etapas de valoracién de la comunidad participante
planteadas por las teéricas de enfermeria Neuman y Anderson, ademds de un andlisis
desde las determinantes sociales de salud, descripcién de la elaboracién y aplicacién de
sesiones educativas, y reflexiones de cada grupo de aprendizaje sobre la actividad, los
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aportes de la metodologia a la formacién profesional y el proceso de aprendizaje tanto
individual como grupal.

Finalmente, como actividad Integradora de la asignatura A+S los grupos de aprendizaje
debian presentar su experiencia de manera breve en 15 min para ser evaluados por docente
tutora mediante una ribrica especifica que contempla diversos aspectos de la presentacion
oral. Cada integrante del grupo tuvo la responsabilidad de presentar de manera concisa
y clara el socio comunitario con sus caracteristicas particulares, asi como cada etapa del
proceso de aprendizaje mds servicio que llevaron a cabo. Ademds, cada miembro del grupo
reflexiond sobre la experiencia final, destacando aprendizajes, desafios, puntos de mejora
y logros alcanzados. Esto permitié que ambos grupos de aprendizaje compartieran sus
experiencias.

Tabla 1. Resultados Obtenidos en el Proyecto Educativo de Aprendizaje-Servicio en Ciencias de la Salud

Categoria Resultados Obtenidos

. * Integracién de modelos tedricos: Aplicacién de los modelos de Neu-
Asignatura A+S en ., . , . .

man y Anderson para la valoracién y diagnéstico de la comunidad.
*  Desarrollo de competencias: Fortalecimiento de habilidades en ges-

tién comunitaria y liderazgo.

carrera del 4rea de la

Salud

*  Valoracién y diagnéstico: Evaluacién exhaustiva de las necesidades
del socio comunitario, identificando agentes estresores y determi-
nantes de salud.

Disefio e implementacién: Creacién de una sesién educativa con
materiales actualizados y de alto impacto.

*  Reflexién critica: Reflexién individual y grupal sobre el proceso de
aprendizaje, destacando aprendizajes y desafios.

*  Comunicacién y coordinacién: Mejora de habilidades de coordina-

Estudiantes (grupos
de Aprendizaje)

cién con el socio comunitario y trabajo en equipo.
*  Busqueda Bibliogrifica: Mejora en habilidades en la eleccién de ba-
ses de datos y articulos actualizados asociadas a ciencias de la salud.

*  Evaluacién precisa: Obtencién de un diagndstico educativo en salud,
basado en encuestas y andlisis de necesidades especificas.

* Intervencién educativa: Recepcién de una sesién educativa adaptada

Socio Comunitario a sus necesidades, con materiales diddcticos dtiles para el futuro.

*  Sostenibilidad: Acceso a recursos educativos (folletos, tripticos) que
pueden seguir utilizando para mejorar la educacién en salud de su
comunidad.

Fuente: elaboracién propia

El proyecto de Aprendizaje-Servicio (A+S) desarrollado en la asignatura de Gestién
en Salud Comunitaria y Liderazgo, dentro del VI semestre de la carrera de Ciencias de
la Salud de una universidad privada chilena, obtuvo resultados significativos tanto en
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términos de aprendizaje para los estudiantes como en el impacto sobre el socio comunitario,

que fue un colegio especializado en estudiantes con discapacidad visual, sordoceguera y

necesidades educativas especiales multiples.

1.

Valoracién, Anilisis y Diagnéstico Comunitario: Los estudiantes lograron
realizar una valoracién exhaustiva de la comunidad escolar, basindose en modelos
teéricos de la enfermeria como los propuestos por Neuman y Anderson, pero
que son aplicables a otras disciplinas de las ciencias de la salud. Esta Valoracién
incluy6 el andlisis de determinantes de salud y la identificacién de necesidades
especificas del socio comunitario. La informacién obtenida permitié detectar los
principales agentes estresores que afectaban a la comunidad y cémo estos podian
ser abordados desde una perspectiva de salud, llevando a la elaboracién de un
diagnéstico.

Planificacién de la Intervencién: Requirié colaboracién y coordinacién con el
socio comunitario, estableciéndose una comunicacién efectiva y constante entre
los estudiantes, docentes y el coordinador del socio comunitario. A través de
reuniones presenciales y virtuales (correo electrénico y WhatsApp), se acordaron
las expectativas mutuas y se planificaron dos visitas clave al colegio. Esta
coordinacién fue esencial para ajustar las intervenciones a las necesidades reales
del socio y garantizar que las actividades propuestas fueran viables y beneficiosas.

Implementaciéon de la Intervencién Educativa: Los grupos de aprendizaje
disenaron e implementaron una sesién educativa basada en datos actualizados y
evidencias de alto impacto. Durante la segunda visita al colegio, los estudiantes
presentaron su intervencién utilizando presentaciones en PowerPoint, folletos
informativos y tripticos que fueron bien recibidos por el socio comunitario. Estos
materiales quedaron como recursos para el colegio, potenciando la sostenibilidad
del proyecto.

Evaluacién y Retroalimentacién: La actividad incluyé una evaluacién continua,
que se reflejé en la revisién y mejora de los informes y materiales antes de la
segunda visita. Tras la implementacidn, se aplicaron encuestas de satisfaccién que
permitieron identificar dreas de mejora y valorar el impacto de la intervencién
educativa en la comunidad. Esta evaluacién se complement6 con una reflexién
grupal y personal por parte de los estudiantes sobre su proceso de aprendizaje.

Presentacién Final y Reflexién: Como cierre del proyecto, cada grupo de
estudiantes presenté su experiencia en un formato oral de 15 minutos ante la
docente tutora. Las presentaciones permitieron a los y las estudiantes sintetizar
y comunicar los aprendizajes adquiridos, los desafios enfrentados y los logros
obtenidos. Este ejercicio no solo fue una oportunidad de evaluacién académica,
sino también un espacio para la reflexién critica sobre la aplicacién de sus
conocimientos en un contexto real.
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En resumen, el proyecto de Aprendizaje-Servicio no solo cumplié con los objetivos
académicos de la asignatura, sino que también generé un impacto positivo en el socio
comunitario, contribuyendo al bienestar y la educacién en salud de una comunidad con
necesidades especiales.

Conclusiéon

La implementacién de la metodologia de Aprendizaje-Servicio (A+S) en la asignatura
de Gestién en Salud Comunitaria y Liderazgo demostré ser una estrategia educativa
altamente efectiva, integrando teorfa y prédctica de manera significativa. Este enfoque
permitié a los estudiantes aplicar modelos tedricos de enfermeria, como los de Neuman y
Anderson, en un contexto real, lo que les ayudé a comprender de manera mis profunda
los determinantes sociales de la salud y a desarrollar habilidades criticas en la evaluacién
y diagndstico de comunidades que atienden a nifas, nifos y adolescente con necesidades
especiales. La experiencia no solo enriquecié su formacién académica, sino que también
fortalecié sus competencias en liderazgo y gestién en salud comunitaria.

El proyecto educativo desarrollado en colaboracién con un colegio especializado en
estudiantes con discapacidad visual, sordoceguera y necesidades educativas especiales
multiples fue un ejemplo claro de cémo la educacién puede trascender el aula para
generar un impacto tangible en la sociedad. A través de la elaboracién de un diagnéstico
comunitario, la planificacién de una intervencién educativa y la implementacién de
sesiones formativas, los estudiantes lograron identificar y abordar problemas prioritarios
del socio comunitario. Los materiales educativos disefiados, como folletos informativos
y tripticos, no solo respondieron a las necesidades inmediatas de la comunidad, sino que
también dejaron recursos valiosos para su uso futuro.
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Abstract:

The social role of universities has traditionally focused on direct classroom teaching.
However, a shift towards a more community-oriented approach has been observed,
employing the active methodology of Service-Learning. This chapter aims to describe
the implementation of this methodology in higher education through a multidisciplinary
approach, grounded in health sciences, systems theory, and the social determinants
of health. The chapter first contextualizes the proposal, followed by an analysis of how
students developed educational interventions aligned with the needs identified within
the community. These interventions utilized methodological, management, and health
education tools from a holistic perspective, aiming to promote health and prevent
diseases. The experience proved positive for the community partner, with notable
participation in the diagnostic process and subsequent interventions. Additionally,
students perceived it as a significant learning experience, resulting in tangible outcomes
for the intervened community.

Keywords: Active Learning; Community; community education; Methodology; Practical
work.

Resumo:

O papel social das universidades tem se concentrado tradicionalmente no ensino direto
em sala de aula. No entanto, foi observada uma transicdo para uma abordagem mais
baseada na comunidade, usando a metodologia ativa de Aprendizagem de Servigo
mais Servico. Este capitulo tem como objetivo descrever a implementacdo dessa
metodologia no ensino superior por meio de uma abordagem multidisciplinar baseada
nas ciéncias da saude, na teoria dos sistemas e nos determinantes sociais da saude.
Primeiro, a proposta é contextualizada, seguida de uma andlise de como os alunos
desenvolveramintervencdes educacionais alinhadas com as necessidades identificadas
na comunidade. Essas intervencdes empregaram ferramentas metodoldgicas, de
gerenciamento e de educacdo em saude a partir de uma perspectiva holistica, com
0 objetivo de promover a salde e prevenir doencas. A experiéncia foi positiva para
o parceiro da comunidade, destacando o alto nivel de participacdo no processo de
diagnostico e nas intervengdes subsequentes. Além disso, foi valorizada pelos alunos
como uma experiéncia de aprendizado significativa, que deixou resultados tangiveis
para a comunidade envolvida.

Palavras-chave: Aprendizagem ativa; Comunidade; Educacao comunitaria; Metodologia;
Trabalho pratico.
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Conocimiento de los derechos como garantia de acceso
a una muerte digna en usuarios del sistema de salud de
Florencia Caqueta
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Gonzalez Martinez

Resumen:

Este capitulo explora el nivel de conocimiento de los usuarios de servicios de salud
en Florencia, Caquetd, sobre sus derechos relacionados con la eutanasia y la voluntad
anticipada. Se presenta un estudio descriptivo y transversal que evalud la comprension
de 209 residentes sobre estos temas criticos. La investigacion revela una brecha
significativa entre el conocimiento de la existencia del derecho a la eutanasia y la
comprension de como acceder a este derecho. Se examinan las implicaciones de esta
falta de informacidn en el contexto del sistema de salud colombiano y se discuten las
posibles barreras para el ejercicio efectivo de estos derechos. El capitulo aborda la
tension entre la normativa vigente vy la realidad practica, destacando la necesidad de
una mayor educacion y difusion sobre los derechos al final de la vida.
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Introduccién

El derecho a la vida estd consagrado en la constitucién politica de Colombia como
un derecho fundamental (Senado de la Republica, 1991), Esto indica que el ciudadano
se protegerd de desaparicion forzada, tratos crueles o degradantes, por tanto, prohibe
la pena de muerte en el pais. Sin embargo el planteamiento ha venido cambiando de
posicién sobre el derecho a la vida, debido a situaciones particulares que han sucedido en
pacientes con enfermedades graves en el caso de la eutanasia o por considerar que afecta
otros derechos fundamentales como es el derecho a la libertad y a los derechos sexuales y
reproductivos orientados a la interrupcién voluntaria de embarazo, entre otras temadticas
que tocan fibras sensibles relacionadas con dilemas éticos desde el actuar profesional y
el desarrollo normativo nacional frente a las decisiones sobre el fin de la vida, lo que ha
generado dilemas éticos en el personal de salud y en los mismos usuarios de servicios de
salud, quienes tienen posiciones encontradas frente a la modificacién de la normatividad
en derechos conexos a la vida.

Frente al caso de la eutanasia el cédigo penal colombiano establece en su articulo 106
que quien realice el homicidio por piedad derivado de graves sufrimientos por enfermedad,
tendrd pena privativa de libertad, al igual que el articulo 107 que determina que quien
induzca o ayude a realizar un acto suicida tendrd una pena de hasta 108 meses de prisién
(Senado de la Republica, 2000). Teniendo en cuenta que este marco normativo entra en
disonancia con lo establecido en la sentencia C-239-97 determina que “en el caso de los
enfermos terminales en que concurra la voluntad libre del sujeto pasivo del acto, no podra
derivarse responsabilidad para el médico autor, pues la conducta estd justificada” (Corte
Constitucional, 1997), sin embargo reciente mente se han dado cambios normativos
significativos que dan otra mirada legal a esta conducta y determina un grado de autonomia
en los usuarios de servicios de salud, frente a la determinacién de acceder a la eutanasia
como salida a su condicién de salud crénica.

A pesar de la legalizacidn, la regulacién inicial fue incompleta y dejé un vacio
normativo que generé incertidumbre juridica. Ante la inaccién del Congreso para
reglamentar la eutanasia, la Corte Constitucional intervino nuevamente en el proceso,
mediante la sentencia T-970 de 2014 (Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2015),
ordenando al Ministerio de Salud y Proteccién Social crear una ruta administrativa para
regular la prictica de la eutanasia. En respuesta, el Ministerio expidié la Resolucién 1216
en 2015, que establece lineamientos para la creacién de comités en hospitales y garantiza
el derecho a morir con dignidad para pacientes en fase terminal (Hurtado, 2016). Esta
resolucién complementa y amplia las disposiciones establecidas en la Ley 1733 de 2014, la
cual proporciona el marco normativo para regular la prictica de la eutanasia en Colombia,
definiendo los requisitos y procedimientos que deben seguirse para solicitar y llevar a cabo
este procedimiento, asi como las salvaguardas necesarias para proteger los derechos de los
pacientes. (Senado de la Republica, 2014).
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Con base en el contexto mencionado, se realiza este andlisis de la situacién actual
de los usuarios de salud en el municipio de Florencia Caquetd frente a estos dilemas
éticos que impactan directamente el derecho a la vida, con el propésito de identificar la
disponibilidad de informacién por parte de los prestadores de servicios de salud, como
son los prestadores directos (IPS) o las entidades encargadas del aseguramiento de los
usuarios, las Eps y las secretarias de salud municipal y departamental respectivamente.

Frente a los dilemas éticos podemos hacer referencia principalmente a dos, que son la
eutanasia y la interrupcién voluntaria de embarazo, de los cuales en el presente articulo
nos centraremos en la primera temadtica, la cual tienen un amplio marco normativo que
se ha venido modificando a lo largo de los afos, al ser un tema que entra en controversia
con los derechos morales, la objecién de conciencia y las creencias religiosas que tiene un
impacto significativo en los habitantes de Colombia y la injerencia que estos movimientos
religiosos tienen en la toma de decisiones normativas, pese a que Colombia es un estado
laico.

Objetivos

El estudio realizado tuvo como objetivo principal evaluar el nivel de conocimiento de
los usuarios del sistema de salud en Florencia, Caquetd, sobre sus derechos relacionados
con la eutanasia y la voluntad anticipada. Especificamente, se busca determinar el grado
de conocimiento sobre la existencia del derecho a solicitar la eutanasia y la legislacién que
lo permite, identificar el nivel de comprensién de los requisitos y procedimientos legales
establecidos para acceder a este procedimiento, evaluar el conocimiento sobre el concepto
de voluntad anticipada y su reconocimiento legal en Colombia, analizar la disposicién de
los usuarios a considerar la eutanasia o expresar su voluntad anticipada, e identificar las
fuentes de informacién disponibles para los usuarios sobre estos temas en sus centros de
salud. Esta investigacién pretende proporcionar una visién integral del entendimiento y
la actitud de los usuarios frente a estos derechos fundamentales en el contexto del sistema
de salud colombiano.

Método

Para cumplir con el objetivo se diseié un estudio de corte trasversal, de tipo descriptivo
no probabilistico a conveniencia, que tomé como referencia a la poblacién residente en
Florencia Caquetd. El método de andlisis de datos es cuantitativo, que permitié describir
la caracteristica poblacional y su nivel de identificacién de conocimientos de salud y su
marco normativo por parte de los usuarios, para la recoleccién de datos se utilizé un
cuestionario estructurado de disefio propio, compuesto por 11 preguntas divididas en tres
secciones principales: datos demograficos, conocimiento sobre la Voluntad Anticipada
(VA) y conocimiento sobre la Eutanasia. La seccién demogréfica incluyé preguntas sobre
sexo y edad. La seccién sobre VA consté de 4 preguntas que evaluaban el conocimiento
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de los participantes sobre el concepto, su reconocimiento legal en Colombia, los requisitos
para suscribirla y la disposicién personal a expresarla. La seccidén sobre Eutanasia incluyé
5 preguntas que indagaban sobre el conocimiento del derecho a solicitarla, los requisitos y
procedimientos para acceder a ella, y la disposicién personal a recurrir a este procedimiento.
La poblacién objeto de estudio fueron hombres y mujeres vinculados al sistema de salud
en la ciudad de Florencia, independiente de su régimen de afiliacién, grupo de edad o
zona de residencia.

Muestra poblacional

Se tomé como muestra un numero de 209 personas, de manera aleatoria, tomando
como criterio de inclusién dos aspectos, que tuvieran residencia en la ciudad de Florenciay
que fueran usuarios del servicio de salud, independiente de su edad o sexo del participante.

Resultados de estudio.

Una vez que se aplicé el instrumento a 209 personas de manera aleatoria se obtuvo
los siguientes datos sobre el objeto de estudio:

En la tabla 1 se desglosa los participantes por sexo, teniendo que se obtuvo la
participacién de 135 mujeres con un 64,6% y una participacién de 74 hombres que
representan el 35,4%

Tabla 1. Distribucién de la poblacién por sexo

Frecuencia Porcentaje
Femenino 135 64,6
Masculino 74 35,4

Fuente: elaboracién propia

La distribucién por edades de los participantes se agrupo por ciclos vitales para tener
una distribucién mds simplificada y poder analizar mejor la informacién. En la tabla 2
se identifica la distribucién de los participantes por ciclos, teniendo en 8 adolescentes
(12 a 17 afos) con un 3,8%, 119 adultos joven (18 a 29 anos) que representan el 56,9%,
79 adultos (30 a 62 anos) que representan un 37.8% y 3 adultos mayores (63 afos en
adelante) que representan el 1.4% de participacion.
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Tabla 2. Distribucién por edades de los participantes en el estudio.
. . Frecuencia Porcentaje Frecuencia | Porcentaje
Ciclo vital Edades agrupadas Si Si No No

Adolescentes 12-17 6 2,87 2 0,96
Adulto Joven 18-29 81 38,76 37 17,70

Adulto 30-62 33 15,79 46 22,01
Adulto Mayor 63-80 2 0,96 2 0,96

Fuente: elaboracién propia.

Ya en el abordaje de la temadtica de estudio, se obtiene la siguiente informacién. La
Tabla 3 presenta los resultados del conocimiento sobre la ley de eutanasia, especificamente
con relacién al conocimiento de la legislaciéon que lo permite. Se muestra el porcentaje de

7%

encuestados que respondieron “Si” y “No” a la pregunta.

Tabla 3. Resultados de conocimiento de la ley de eutanasia

Si No

:Sabe que existe el derecho a solicitar la euta-
nasia? / ;Conoce la ley que lo permite? 58,85% 41,14%

Fuente: elaboracién propia.

En este contexto, el conocimiento sobre el derecho a solicitar la eutanasia y la ley
que lo permite es fundamental para comprender cémo se percibe y se implementa esta
préctica en la sociedad, se identifica que de los encuestados el 58,85% respondieron
afirmativamente indicando que existe un nivel de conocimiento, al menos entre una parte
significativa de la poblacién, sobre la opcién de la eutanasia como una forma de terminar
la vida en casos de enfermedad terminal o sufrimiento insoportable. Por otra parte, 41,4%
respondieron negativamente. Es decir, atin presenta desconocimiento en una proporcién
significativa. Se infiere una falta de educacién sobre el tema, creencias y actitudes que
impiden acceder a este derecho.

En la tabla 4 se presentan los resultados de respuestas afirmativas y negativas sobre el
conocimiento de la ley de eutanasia, segiin el ciclo vital y las edades de los encuestados.
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Tabla 4. Respuestas referentes al conocimiento de la ley de eutanasia.

. . Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
Ciclo vital | Edades agrupadas Si Si No No
Adolescentes 12-17 6 2,87 2 0,96
Adulto Joven 18-29 81 38,76 37 17,70
Adulto 30-62 33 15,79 46 22,01
Adulto Mayor 63-80 2 0,96 2 0,96

Fuente: elaboracién propia.

Con relacién a la variable edad, se determina que, entre los encuestados de 12 a 17
afos, el conocimiento sobre el derecho a solicitar la eutanasia es relativamente bajo en la
adolescencia, con solo el 2.87% afirmando tener conocimiento sobre este tema, mientras
que un 0.96% indicé no tener conocer la ley.

En contraste, en el grupo de Adultos Jévenes entre los 18 y 29 afios, se observa un
notable aumento en el conocimiento sobre la ley de la eutanasia, donde el 38.76% de los
encuestados afirman conocer este derecho y solo el 17.70% de aquellos en el mismo rango
de edad respondieron negativamente, siendo este el porcentaje mds alto entre todos los
grupos de edad. Esto sugiere una mayor exposicién y conciencia sobre la eutanasia entre
los jovenes adultos en comparacién con los adolescentes.

Ahora bien, este patrén disminuye a medida que aumenta la edad. Entre los 30 y
62 anos, ciclo vital del adulto tardio, se establece que el conocimiento es equivalente al
15,79% de encuestados que conoce la normatividad; mientras que un 22,01% desconoce
lo referente a la regulacién de la eutanasia. En el grupo del adulto mayor, de 63 a 80 afios,
se encuentra que es equivalente la poblacién que conoce la norma, frente a quienes no la
conocen con un 0,96% respectivamente.

En la tabla 5 se muestra el conocimiento de los encuestados sobre los requisitos para
acceder al procedimiento de eutanasia, dividido en dos categorias: “Si” y “No”

Tabla 5. Conocimiento sobre los requisitos para acceder al procedimiento de la eutanasia

Si No

:Conoce los requisitos para acceder al
procedimiento?

33,5% 66,5%

Fuente: elaboracién propia.

Con base a los datos presentados se revela una discrepancia significativa en el
conocimiento de los requisitos para acceder al procedimiento de eutanasia entre los
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encuestados, el 33,5% indicaron conocer los requisitos necesarios para acceder al
procedimiento mientras que, la mayoria con el 66,5% afirmé no tener ese conocimiento.

Este resultado respalda la observacién realizada por Gonzélez et al quienes argumentan
que una de las convergencias se relaciona con las leyes y sentencias que establecen el
procedimiento a aplicar en la eutanasia. Segtn los autores, esta falta de conocimiento se
atribuye a la percepcién cultural de la eutanasia como un tema tabu, lo que resulta en una
falta de orientacién oportuna para pacientes y familias, impidiendo la posibilidad de una

muerte digna cuando enfrentan enfermedades graves y desean solicitarla (Gonzélez et al.,
2020).

A pesar de que la resolucién 971 de 2021 indica que el usuario debe recibir
informacién clara, adecuada y completa por parte del profesional de la salud responsable
de su tratamiento, lo que le permitird tomar decisiones auténomas y conscientes sobre los
procedimientos médicos que se le van a realizar, asi como comprender los riesgos asociados
a los mismos, de acuerdo a las respuestas de los participantes se identifica que la ley tiene

un alto nivel de desconocimiento, pese a que lleva 3 afnos de haber sido promulgada por
el Ministerio de Salud.

En este sentido, se ha determinado un marcado desconocimiento sobre los lineamientos
legales en Colombia con respecto a la eutanasia, especialmente entre pacientes que sufren
de enfermedades crénicas, terminales o degenerativas (Gonzdlez et al., 2020). Resulta
relevante este nivel de desconocimiento dado el contexto en el que estos pacientes se
encuentran, recibiendo atencién médica y enfrentando un notable sufrimiento. lo cual
deberia implicar una mayor familiaridad con los aspectos legales relacionados. Por ende,
es comprensible la ausencia de conocimiento sobre este tema por parte de los usuarios en

general, en especial cuando carecen de acceso directo al tratamiento médico.

Es relevante hacer énfasis en la poca difusién que tiene la norma antes mencionada,
mds adn cuando previo a esta norma la corte constitucional de Colombia se pronuncié
al respecto mediante la sentencia T-970 de 2014 (Corte Constitucional, 2014) la cual
especifica los criterios para la aplicacién de la eutanasia. Estos incluyen que el paciente
experimente un sufrimiento intolerable e irreversible, que el médico consulte con un
comité designado para estos casos antes de proceder, y que el paciente tenga al menos 12
anos, en casos donde el solicitante tenga menos de dieciocho, debe participar los padres

del menor en la decisién.

Conforme a lo mencionado por Flérez (2016), en Colombia, se han documentado
varios casos en los que las EPS rechazaron de manera categérica la autorizacién del
procedimiento de eutanasia debido a la ausencia de una regulacién clara. Estas negativas
no solo incrementan el sufrimiento del paciente, sino que también tienen un impacto
emocional y econdmico en sus familias. De hecho, la falta de una regulacién clara y de
orientacién adecuada sobre la eutanasia contribuye a la confusién y al desconocimiento
entre usuarios sobre sus derechos. Ademds, es fundamental tener presente que el derecho
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a la eutanasia plantea interrogantes acerca de la calidad de vida del individuo, abordando
no solo aspectos fisicos, sino también psicoldgicos, inherentes a la condicién humana.

Teniendo en cuenta la pregunta anterior, se profundiza el interés de identificar el nivel
de conocimiento frente al procedimiento para formalizar la solicitud de eutanasia en su
IPS de referencia encontrando los siguientes datos.

La Tabla 6 muestra el conocimiento de los encuestados sobre el procedimiento que
deben seguir para solicitar y acceder a la eutanasia, dividido en dos categorias: “Si” y “No”.

Tabla 6. Conocimiento sobre el procedimiento para solicitar y acceder a la eutanasia

Si No

;Conoce el procedimiento que debe seguir para
¢
solicitar y acceder a la eutanasia?

31.4% 68.6%

Fuente: elaboracién propia.

Especificamente, solo el 31.4% de los participantes afirmé conocer el procedimiento
para solicitar y acceder a la eutanasia indica una preocupante falta de familiaridad con este
derecho entre la poblacién. Esta baja tasa de conocimiento sugiere que una gran mayoria
de personas no estdn informadas sobre los pasos que deben seguir para ejercer su derecho a
la eutanasia. estdn en linea con hallazgos previos en la literatura, como lo expresa Sdnchez
(2019), el grado de conocimiento y capacitacién tanto de los pacientes como del personal
de apoyo podria describirse como deficiente. Lo anteriormente mencionado, da a conocer
que la falta de conocimiento sobre el procedimiento de eutanasia puede ser una tendencia
consistente en ciertas poblaciones.

Igualmente, podria resultar en una dificultad de acceso a la eutanasia para aquellos que
cumplan con los criterios establecidos, pero que, desconociendo la norma y los requisitos
legales para acceder a ella, realicen solicitudes erréneas que podrian ser rechazadas por
falta de cumplimiento de los requisitos dificultando el derecho a la autonomia y la toma
de decisiones sobre el final de la vida. De acuerdo con la Cdmara de representantes
(2022), en el informe de ponencia para el primer debate al proyecto de la ley estatutaria
se argumenta que las barreras para acceder a la muerte médicamente asistida, y, por ende,
para asegurar el derecho a una muerte digna, “versan sobre dificultades para autorizar el
procedimiento, la falta de informacién para acceder, y las demoras en la prestacién del
servicio”. De hecho, conociendo el procedimiento los usuarios se enfrentan a diversas
limitaciones, como afirma Gonzdlez et al. (2020), las instituciones de salud no estin
completamente informadas ni cuentan con personal debidamente capacitado en relaciéon
con los lineamientos, definiciones y procedimientos para la aplicacion de la eutanasia en
el contexto colombiano. Como resultado, el nivel de conocimiento del personal sanitario
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sobre este tema sigue siendo bajo, lo que puede generar un impacto negativo en la atencién

y el apoyo que reciben los pacientes que desean acceder a la eutanasia.

Hacer referencia a la alta proporcién de encuestados que indicaron no conocer
los pasos necesarios para acceder a este derecho es de suma importancia ya que, puede
tener implicaciones para los pacientes y sus familias. Por un lado, podria resultar en un
acceso limitado a este derecho para aquellos que cumplen con los criterios establecidos,
lo que podria negarles la posibilidad de una muerte digna y libre de sufrimiento. Por otro
lado, podria dar lugar a solicitudes incorrectas que son rechazadas debido a la falta de
comprension de los requisitos formales, lo que podria generar frustracién y desesperanza
en los pacientes y sus familiares.

Desde esta perspectiva, un mayor conocimiento sobre la eutanasia puede contribuir
a mejorar la gestién de la demanda en el sistema de salud al proporcionar opciones de
atencién informadas y aceptada para aquellos que desean poner fin a su sufrimiento
terminal. Generalmente se presenta la eutanasia como una opcién que busca minimizar
el sufrimiento al permitir a los pacientes poner fin a su vida de manera digna y sin dolor
innecesario, se argumenta desde un enfoque utilitarista, donde se busca maximizar el
placer y minimizar el sufrimiento, la eutanasia podria ser una decisién ética y pragmadtica

Sin embargo, también se sefalan los riesgos asociados con esta mentalidad de célculo
econémico, donde se considera que la eutanasia podria beneficiar a diferentes partes
involucradas, como el paciente, la familia y la sociedad, al reducir tanto el sufrimiento
como los gastos asociados con la atencién médica prolongada (De la Torre, 2019). Por lo
tanto, se hace hincapié en las limitaciones y carencias del sistema de salud donde la ventaja
potencial de acceso al derecho de morir dignamente debe equilibrarse con la preocupacién
de que la legalizacién de la eutanasia pueda desviar recursos y atencién de los cuidados
paliativos, como se ha observado en otros paises como Holanda, donde se registré una
disminucién del 72% en la inversion destinada a cuidados paliativos desde la aprobacién
de la ley de eutanasia. En contraste, se ha observado un aumento en la inversién dirigida
a los medicamentos que causan la muerte a través de la eutanasia

Se realiza un contraste con la situacién en otros paises, como Canadd, donde se
observa una tendencia similar de priorizar la eutanasia sobre los cuidados paliativos, como
se muestra en el informe mencionado por la Asociacién de Bioética de la comunidad
de Madrid en este proceso, solo el 28% de los técnicos de eutanasia consultaron a un
experto en cuidados paliativos en relacién con un caso, y el 6% hablé con un psicdlogo
(Asociacién de Bioética de la comunidad de Madrid., 2024). Esto sugiere que, con la
eutanasia legal, hay una tendencia de decidir el final de la vida en lugar de enfocarse en el
cuidado y la exploracién de mejores tratamientos y cuidados.

Aunque cada situacién es Unica, podria manifestarse progresivamente en Colombia,
dado que las estadisticas de paises como Holanda y Canad4, donde se ha registrado
una disminucién en la inversién en cuidados paliativos después de la legalizacién de la
eutanasia, plantean una preocupacién vélida sobre el destino de los recursos de salud en
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nuestro pais. Lo cual, es respaldado, al considerar que “La eutanasia legal dificulta invertir
en cuidados paliativos y en la lucha contra el dolor” (Fundacién Bioética, 2021). Esto puede
ser atribuido a diversos factores, como cambios en las prioridades de financiamiento en el
sistema de salud, asi como desafios politicos y sociales en la implementacién de politicas

de salud.

Desde la posicién del Laboratorio de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales
(DescLAB) hace énfasis en la falta de transparencia y acceso a la informacién por parte
del Ministerio de Salud y Proteccién Social en Colombia sobre el derecho a morir
dignamente, especificamente en relacién con la eutanasia. A pesar de que la eutanasia
es legal, el Ministerio ha dificultado deliberadamente la obtencién de datos actualizados
y detallados. Esta falta de informacién impide conocer y analizar la situacién real de la
eutanasia en el pais y también oculta las barreras que enfrentan los ciudadanos para acceder
a este derecho. Por esta razén DescLAB ha venido adelantando estrategias de difusién de
informacidn referente a la muerte digna y la eutanasia mediante guias y lineamientos para
el acceso y garantia de derechos en salud a pacientes terminales (Laboratorio de Derechos
Econémicos, Sociales y Culturales, 2023).

La provisién de cuidados paliativos y la legalizacién de la eutanasia son temas de
debate significativos en el dmbito de la salud publica en Colombia. Segtn el Ministerio
de Salud y proteccién social (2021), a pesar de los avances en la provisién de cuidados
paliativos en los tltimos afios, ain queda un gran trabajo por realizar, dado que, a partir
de los datos recolectados del observatorio colombiano de cuidado paliativo, 3 de cada
10 personas fallecieron necesitando este tipo de cuidados, lo que implica un gran reto
para todos los actores del sistema de salud y la sociedad en general para disminuir las
barreras de acceso que impiden atenciones especificas. Ademds, segin el informe técnico
del Observatorio Colombiano de Cuidado Paliativo, se estima que un alto porcentaje de
fallecidos en diferentes regiones de Colombia necesitaba estos cuidados, destacando cifras
significativas, entre ellas: 39% en Cérdoba, 36% en Antioquia, Boyacd y Risaralda, y el
35% en Caldas. Estas, destacan la necesidad de abordar las disparidades regionales en
la provisién de cuidados paliativos en el pais (Observatorio Colombiano de Cuidados
Paliativos, 2022).

En un estado social de derecho como Colombia, es esencial garantizar que todas las
personas reciban una atencién adecuada al final de sus vidas, independientemente de si
eligen optar por cuidados paliativos o por la eutanasia. Ambas opciones deben fortalecerse
por igual para asegurar que los pacientes terminales tengan acceso a la atencién y el apoyo
que necesitan, de acuerdo con sus deseos y valores individuales.

En la tabla 7, se presenta los resultados de la disposicién de los encuestados hacia la
eutanasia y a su vez, el porcentaje de encuestados que estin dispuestos y quienes no estin
dispuestos a recurrir a la eutanasia.
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Tabla 7. Disposicién sobre recurrir a la eutanasia

Si No

:Estaria usted dispuesto a recurrir a la euta-

nasia? 64,6% 35,4%

Fuente: elaboracién propia.

El andlisis de estos resultados revela que una parte significativa de la poblacién
encuestada estarfa dispuesta a recurrir a la eutanasia, representada por el 64,6% de los
encuestados que respondieron afirmativamente mostrando actitud relativamente favorable
hacia la eutanasia dentro de la muestra estudiada. Por otro lado, el 35,4% de los encuestados
expresaron su negativa a recurrir a la eutanasia, lo que sugiere una proporcién considerable
de personas que no estdn de acuerdo con esta opcién.

Este hallazgo sugiere la existencia de una diversidad de opiniones y posturas dentro
de la poblacién respecto a la eutanasia, reflejando la complejidad del tema. Por ello, se
da a conocer el anilisis detallado de los porcentajes por respuestas positivas (Tabla 8) y
negativas (Tabla 9) de recurrir a la eutanasia, segmentados de acuerdo con la edad de los
encuestados para mejorar la comprensién de la variacién de actitudes de los usuarios de
entidades de salud en la ciudad de Florencia.

Tabla 8. Resultado de respuestas afirmativas de disposicién a la eutanasia

Ciclo vital Edades agrupadas Frecuencia Porcentaje
Adolescente 12 17 2 1,0
Adulto joven 18 29 82 39,2
Adulto tardio 30 62 50 23,9
Adulto mayor 63 80 1 0,5

Fuente: elaboracién propia.

Los resultados de las respuestas hacia la eutanasia muestran diferencias significativas
entre los distintos grupos de edad, especificamente en los adultos jévenes que presentan
una mayor disposicién hacia la eutanasia, con un porcentaje notablemente mis alto de
respuestas afirmativas de 39,2%, representando una actitud favorable hacia este tema en
comparacién con otros grupos. Segun (Sdnchez, 2019), la transicién cultural en Colombia
ha provocado cambios en las tradiciones y principios, permitiendo que la eutanasia sea
vista como una opcién para enfrentar el sufrimiento intenso y las enfermedades terminales,
este proceso ha sido facilitado por la pérdida del sentido de los vinculos familiares y la
desaparicién de lazos afectivos personales profundos y duraderos. Como resultado, es
previsible que la aceptacién y el crecimiento de una cultura que contempla la eutanasia
encuentren un terreno favorable.
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En cambio, los adolescentes, presentan un porcentaje de respuestas afirmativas bajo,
de 1,0%, en el cual, se observa una diferencia notable en comparacién con los adultos
mayores, lo que sugiere una posible evolucién en las actitudes hacia la eutanasia en este
grupo demogrifico puesto que, muestran una menor disposicion, con solo un 0,5% de
respuestas afirmativas, reflejando una actitud mds cautelosa o negativa hacia la eutanasia
en este segmento de la poblacién mayor. En un estudio, De la Torre (2019), da a conocer
que “Las personas mayores de 65 afios son menos partidarias de la eutanasia que los
jovenes”. En consonancia con los resultados, se tiene en cuenta que la edad y el contexto
es un determinante para cambiar la perspectiva moral. Es decir; Segun la edad asi mismo
cambia la opinién.

Enlo que respecta a los adultos tardios, se observa una disposicién mds moderada hacia
la eutanasia, con un porcentaje del 23,9% de respuestas afirmativas. Este hallazgo sugiere
una actitud mds equilibrada en esta franja de edad. Seguin la perspectiva de Sdnchez (2019),
las culturas y sociedades solian ser altamente comunitarias, uniformes y tradicionales. Por
tanto, se argumenta que esto podria atribuirse a la influencia de la cultura colombiana,
caracterizada por su emotividad, apego familiar arraigado y un sentido de proteccién
mutua frente al sufrimiento. Es importante destacar que estos valores culturales pueden
llevar a los colombianos a considerar cuidadosamente la opcién de la eutanasia cuando se
enfrentan a enfermedades terminales, priorizando tanto su propio bienestar como el de
sus seres queridos.

Tabla 9. Resultado de respuestas negativas de disposicién a la eutanasia

Respuestas negativas referente a la disposicién de recurrir a la eutanasia
Ciclo vital Edades agrupadas Frecuencia Porcentaje
Adolescencia 12 17 6 2,9
Adulto joven 18 29 37 17,7
Adulto tardio 30 62 29 13,9
Adulto mayor 63 90 2 1,0

Fuente: elaboracién propia.

El grupo de adolescencia (12-17 afios) muestra una proporcién relativamente baja de
respuestas negativas frente a la eutanasia, con solo un 2,9%. Esto podria atribuirse a una
menor experiencia directa con enfermedades graves o crénicas e incluso es comtn que en
esta etapa se cuestione y se explore mds activamente sobre temas relacionados con la vida
y la muerte.

Igualmente, se observa que la mayoria de las respuestas negativas se encuentran en
el grupo de adultos jévenes (18-29 anos), con un porcentaje del 17, 7%, considerando la
diversidad de conocimientos y creencias dentro de un grupo de edad, aunque se podria
esperar cierta disminucién notable en las respuestas dentro de este rango de edad en
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respuestas negativas por la disposicién mencionada anteriormente de recurrir a este derecho,
la realidad es que la perspectiva religiosa no es el dnico determinante en la formacién de
opiniones sobre la eutanasia. Mds bien, el miedo inherente al dolor y al sufrimiento parece
jugar un papel igualmente significativo en la aceptacién de estas préicticas.

Al respecto, se considera la complejidad de las motivaciones individuales y las
experiencias personales en la formacién de opiniones sobre cuestiones éticas y de vida o
muerte. Esta diversidad puede resultar en una variedad de respuestas, incluso dentro del
mismo grupo de edad. Segin Sdnchez (2019), cada colombiano va elaborando su propia
conceptualizacién y aceptacién/rechazo de las pricticas eutandsicas segiin las experiencias
propias de vida marcadas por el dolor y el sufrimiento propio o de sus familiares. Aunque
la influencia de la religién cristiano-catélica podria suponer una oposicién generalizada a
estas prdcticas, la realidad es mucho mds matizada. En este sentido, las personas, incluso
aquellas con una profunda fe religiosa, pueden mostrar una disposicién favorable hacia la
eutanasia.

La disposicién hacia la eutanasia estd estrechamente relacionada con los valores,
creencias y principios éticos que son inculcados por la religiéon y que modelan las
actitudes individuales y colectivas hacia cuestiones de vida y muerte (Sdnchez, 2019). Esta
afirmacién se sustenta en la influencia de los principios religiosos, morales y éticos que
prevalecen ante la decisién de llevar a cabo una eutanasia, tal como lo sefialan (Peruyera
et al., 2001). Por consiguiente, es importante destacar que, en la actualidad, el término
“eutanasia” conlleva una carga emocional significativa debido a los diversos contextos en
los que se utiliza, generando una connotacién mayormente negativa por el componente
emocional (Rios-Gonzalez et al., 2017). Esta informacién complementa el andlisis de los
datos, donde se observa que a medida que la edad avanza, la disposicién hacia la eutanasia
tiende a disminuir, sugiriendo que los adultos tardios y mayores son menos propensos a
considerar esta opcién.

Teniendo como referencia los hallazgos anteriores frente al conocimiento de la
normatividad que permite el acceso a la eutanasia y que le da garantia a los usuarios del
sistema de seguridad social, que puede acceder a este procedimiento como parte de sus
derechos en salud, es relevante ver cémo hay un ndmero significativo de usuarios de la
muestra que desconoce este derecho y la normatividad que la rige.

Esto es preocupante, ya que no solo es la existencia de la normatividad en salud
orientada a la eutanasia, sino que como complemento normativo esta lo relacionado a
la reglamentacién de la voluntad anticipada, que se considera una garantia del derecho
a la autonomia frente a su condicién de salud, y estd ampliamente documentada como
norma que rige el procedimiento de formalizar el documento de voluntad anticipada, y
este mismo estd vinculado a la normatividad que rige en lo referente al cumplimiento de
documentacién de las condiciones del paciente en la historia clinica.

Frente a esto, el Ministerio de salud y Proteccién social mediante resolucién 866 de
2021 que reglamenta el conjunto de datos clinicos orientado a la interoperabilidad de
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historias clinicas, en su articulo 5, numeral 5.1 establece que los elementos de datos de
identificacién del usuario de los servicios de salud. Corresponde a aquellos datos que apoyan
la atencién y motivan la determinacién de riesgos relacionados con la identificacién del
lugar de origen y de residencia de la persona, la identificacién de la persona en los sistemas
de identificacién del pais, la edad al momento de la atencién, la condicién de sexo y género,
el grupo poblacional que determina la vulnerabilidad a la que pertenece, la ocupacién,
presuncién legal de donacién y voluntad anticipada, la categoria de la discapacidad, si la
tiene, la condicidn étnica, el asegurador responsable de la gestién del riesgo del individuo
(Ministerio de salud y Proteccién Social, 2021).

Bajo el entendido de la existencia de la precitada norma, se consideraria que todo
usuario que pase por el servicio de salud, deberia tener actualizada su informacién
clinica relevante para toma de decisiones en salud, lo que incluye el cuestionamiento
sobre diferentes aspectos, entre ellos el documento de voluntad anticipada, lo cual con
la investigacién realizada, denota que no es asi, por lo que se entra a cuestionar el rol
activo de los servicios de salud, frente a la aplicacién de la normatividad, ya que cada
consulta médica, serfa una oportunidad para que el paciente o usuario se informara sobre
la existencia de este documento y motivara a los usuarios al menos a conocer este derecho,
aun cuando no lo ejerzan.

En concordancia con la existencia de la voluntad anticipada como un requisito de la
prestacién de servicios de salud, se indaga sobre el conocimiento de la existencia de dicho
requisito como dato clinico relevante, cuyos resultados se muestran en la tabla 10.

Tabla 10. Resultado de Conocimiento sobre la Voluntad Anticipada

Si No
:Sabe que es la Voluntad Anticipada?

42,6% 57,4%

Fuente: elaboracién propia.

Quienes respondieron de manera afirmativa (42.6%) si bien es una proporcién
significativa, es baja considerada frente a quienes no lo saben, ya que se considera que
con base en la normatividad de obligatorio cumplimiento de las historias clinicas, deberia
alcanzar un porcentaje mucho mds significativo frente a quienes no lo saben (57,4%),
esto es una voz de alerta para que las entidades prestadoras de servicios de salud, revisen
sus protocolos e involucren al personal de salud en la difusién activa de esta informacién
relevante para toma de decisiones en salud por parte de los pacientes, en el uso de su
autonomia frente al curso de los procedimientos en salud a los que acceden segtn su
condicién vital.
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Ahora bien, es importante conocer la percepcién sobre el procedimiento, pero mds
aun, conocer si el usuario de servicios de salud sabe o conoce sobre la reglamentacién legal
de este procedimiento, cuyos resultados se ven en la tabla 11.

Tabla 11. Resultado de Conocimiento sobre la legalidad de la voluntad anticipada.

Si No

:Sabe usted si en Colombia se reconoce le-
galmente la Voluntad Anticipada?

33,5% 66,5%

Fuente: elaboracién propia.

Es preocupante encontrar que el conocimiento sobre voluntad anticipada es bajo,
como se vio en la tabla 10, pero mds preocupante atin que no se reconozca la existencia
legal de la misma, esto podria significar que los actores que invoca la norma a darle difusién
a este derecho de los usuarios, han tenido un rol pasivo en la difusién de la misma, es de
anotar, que la resolucién 866 de 2021 establece en su articulo 6 que los catdlogos de datos
son de uso obligatorio por todos los prestadores de servicios de salud puablicos y privados
y demds personas naturales o juridicas que se relacionen con la atencién en salud para el
intercambio de informacidn entre los actores del sistema de salud en el pais. También serd
obligatorio en las solicitudes o intercambios de informacién que realice el Ministerio de
Salud y Proteccién Social, los actores del SGSSS y otras entidades dentro de lo regulado
por la Ley 1581 de 2012 (Ministerio de salud y Proteccién Social, 2021).

La indagacién sobre el conocimiento de requisitos de suscripcién de voluntad
anticipada se hace necesario establecer el reconocimiento de requisitos como se detalla en
la tabla 12.

Tabla 12. Resultado de Conocimiento sobre requisitos para suscribir la voluntad anticipada

:Conoce los requisitos para Si No Vagamente
suscribir el documento de
voluntad anticipada y ante

quien debe hacerlo? 13.9% 69.4% 16.7%

Fuente elaboracién Propia.

Al analizar estos resultados se hace relevante, que disminuye significativamente el
conocimiento de los usuarios frente a los requisitos, teniendo una disminucién progresiva
frente a las tablas anteriores, llegando a un conocimiento minimo sobre cémo deberia
accederse a | derecho de declarar su voluntad anticipada ante el sector salud, siendo esta
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una de las alternativas que determina la resolucién 2665 de 2018, que reglamenta parte de
la ley 1733 de 2014 frente al derecho de suscribir el documento de voluntad anticipada,
en su articulo 4 frente al contenido del documento y su articulo 5 ante quien formalizar
el documento (Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2018), la cual desde que fue
promulgada a la fecha, deberfa tener una amplia difusién por parte de los diferentes
actores en salud.

Lo anterior tiene una significancia frente a la prestacién de servicios de salud, ya que
si bien, la normatividad establecida, refleja el espiritu de un estado social de derecho, que
da plena libertad y garantia de derechos a los ciudadanos, se encuentra que en la realidad,
el conocimiento de la norma o la difusién de la misma, no es muy significativa, lo que
lleva a pensar que hay un desinterés de los actores vinculados a la prestacién de servicios
de salud, para dar amplia difusién de estos derechos dentro de la prestacién de servicios
de consulta médica.

Discusiéon

Los resultados de este estudio permiten identificar la necesidad de hacer injerencia en
mayor difusién de la normatividad en temas de salud, para que el usuario este plenamente
informado y tenga todos los argumentos posibles al momento de solicitar un procedimiento
como la eutanasia. Para Alvarez & Kraus (2006), (citado por Rojas, 2016), la eutanasia
es un tema de gran discusién en Colombia, pero no es ficil puntualizar sobre ella. El
desconocimiento general que se tiene y el hecho de tratar directamente con la muerte,
presenta uno de sus mds graves problemas, pues se piensa que con su practica se vulneran
de una u otra forma los principios morales de cada persona, y en el mismo sentido sus
creencias religiosas.

Esto deja ver que la muerte sigue siendo un tema tabt para buena parte de los usuarios
de servicios de salud, ya que como se pudo observar en los resultados obtenidos en el
presente estudio, si bien una proporcién significativa conoce la normatividad, una menor
proporcidn estd en disposicién de acceder a este recurso como opcién para intervenir en
una condicién de salud terminal.

Otro aspecto a considerar desde los términos legales, es que atn sigue vigente el
precitado articulo del cédigo de procedimiento penal, articulo 106 de la ley 599 de 2000,
donde se establece la pena de homicidio por piedad, lo que dificulta que los profesionales
de la salud puedan tomar decisién frente a este procedimiento, y puede ser esta una
razén para que no se extienda suficiente informacién al usuario, para que reclame este
derecho, situacién que recibe demanda ante la corte constitucional por esta razén la
sentencia c-233 de 2021 establece que se mantiene exequible el articulo 106, ya que si se
cumplen las condiciones de solicitud del usuario, consentimiento y lo realiza un médico,
no se configura un delito, sin embargo, al no ser una norma ampliamente divulgada y
comentada, queda la percepcién de actuar en contra del precepto juridico del cédigo
penal Colombiano (Corte Constitucional de Colombia, 2021).
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Conclusiéon

De acuerdo con lo planteado por Rios-Gonzalez et al. (2017), aspectos como el
desconocimiento, la falta de educacién, mitos, leyes incompletas, obstdculos religiosos,
entre otros, hacen parte de los impedimentos de conocer o informarse frente a los derechos
en salud que tiene un componente fuerte a nivel emocional como es la decisién frente al
final de la vida, por autonomia del paciente.

Sin embargo, es importante destacar que el presente estudio, permitié conocer una
radiografia actual del usuario habitual de servicios de salud, la cual da como resultado
un desconocimiento amplio de los derechos frente a la decision al final de la vida, y el
pleno disfrute de la autonomia en cuanto al acceso a servicios de salud, consagrados en la
normatividad colombiana como se pudo ver en los resultados del estudio.

Es importante resaltar que el ejercicio de divulgacién de las normas, que en este caso
se traducen en derechos, es de la institucionalidad, iniciando por el congreso y Ministerios
que promulgan las leyes. No obstante, estos actores, solo hacen publicacién en su gaceta
virtual y pagina web, lo que deja a la sociedad en un estado de desconocimiento a sobre
el nacimiento de una nueva norma y los derechos que en ella se promueven, dichas
normas, endilgan responsabilidad a las entidades que prestan los servicios y que son
involucradas como parte de la garantia de derechos, quienes, de segunda mano, tendrian
la responsabilidad de hacer una difusién amplia con los usuarios finales. A pesar de esto,
tal como se identificé en el presente estudio, no han sido responsables con esa divulgacién
a tal punto de tener un amplio desconocimiento por parte de los usuarios de salud, frente a
la refrendacién de derechos relacionados con la decisién al final de la vida y con el derecho
a la autonomia que deben tener frente a las decisiones en materia del cuidado de la salud.

Existe una dualidad entre el usuario y los servicios de salud, por un lado, el usuario
poco se informa o no tiene el acceso a la informacién de manera clara por parte de los
actores del sistema de salud, y por otro el rol pasivo de las instituciones prestadoras de
servicios de salud, que en su alto flujo de pacientes y escasos recursos para la atencién en
términos de talento humano y tiempo de consulta, dan prioridad a su espiritu misional
de prestacién de servicio y atencién a los motivos de consulta, mas no en la educacién del
paciente, dejando como actor responsable a las EPS que son las responsables de asegurar
a los usuarios, en este contexto, deberian ser quienes adelanten esas acciones educativas,
por otra parte, dada las crisis econémicas de las eps, se pensaria que adelantar estas
campanfas, implicaria en incurrir en mds gastos en la prestacién de servicios. Aunque este
procedimiento no tiene costo para el paciente, pero si para las instituciones que en ella
intervienen, situacién que agravaria la deuda con el sistema de salud al masificarse las
solicitudes de los usuarios para acceder a este derecho.

El presente estudio, también identifica la necesidad de involucrar a otros actores en el
proceso de divulgacién de informacién referente a derechos en salud, como son secretarias
de salud municipal y departamental, a través de sus diferentes programas como salud
publica, los cuales tienen acceso a la poblacién usuarios de los servicios de salud para
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hacer divulgacién masiva de la informacién legal que garantice el verdadero derecho a la
autonomia de los pacientes frente a las decisiones que tiene relacién con el final de la vida
y enfermedades terminales que afecten la dignidad de las personas.
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Abstract:

This chapter explores the level of knowledge among health service users in Florencia,
Caquetd, regarding their rights related to euthanasia and advance directives. It
presents a descriptive and cross-sectional study that assessed the understanding of
209 residents on these critical issues. The research reveals a significant gap between
awareness of the existence of the right to euthanasia and understanding how to access
this right. The implications of this lack of information are examined within the context of
the Colombian health system, and potential barriers to the effective exercise of these
rights are discussed. The chapter addresses the tension between current regulations
and practical reality, highlighting the need for greater education and dissemination
of information about end-of-life rights. It also delves into the ethical dilemmas faced
by healthcare professionals and users alike, as well as the evolving legal framework
surrounding life-related rights in Colombia.

Keywords: Personal autonomy; Right to health; Euthanasia; Living will; Death.

Resumo:

Este capitulo explora o nivel de conhecimento dos usudarios dos servicos de salde
em Florencia, Caquetd, sobre seus direitos relacionados a eutanasia e as diretivas
antecipadas. Ele apresenta um estudo descritivo e transversal que avaliou o
entendimento dos residentes sobre essas questdes criticas. A pesquisa revela uma
lacuna significativa entre o conhecimento da existéncia do direito a eutandsia e a
compreensdo de como ter acesso a esse direito. Ela examina as implicacdes dessa
falta de informacao no contexto do sistema de salde colombiano e discute as possiveis
barreiras ao exercicio efetivo desses direitos. O capitulo aborda a tensdo entre as
regulamentagdes atuais e a realidade pratica, destacando a necessidade de maior
educacdo e disseminacdo dos direitos do fim da vida.

Palavras-chave: Autonomia pessoal; Direito a salude; Eutandsia; Testamento vital; Morte.


mailto:egonzalez@udla.edu.co




7

Desafios de la Humanizacion en Salud en Chile

Marcela Alejandra Riveros-Jiménez, Sebastian Pavlovic Jeldres, Augusto Mellado
Mora, Eric Tapia-Escobar, Diego Silva-Jiménez

Resumen:

La humanizacion en salud en Chile enfrenta multiples desafios que impactan tanto la
calidad de la atencién como la experiencia del paciente y de los trabajadores sanitarios,
desde lo individual, familiar, comunitario, territorial y organizacional. Este concepto,
gue busca colocar al paciente en el centro del proceso de atencion y considerar
sus necesidades emocionales y psicoldgicas, ademas de las bioldgicas, por lo que
se requiere una transformacion profunda en la manera en que se presta la atencion
sanitaria en sus distintos niveles de atencidon y prevencion. Uno de los principales
desafios es la sobrecarga del sistema de salud. La alta demanda y los recursos limitados
a menudo conducen a un enfoque mecanicista y fragmentado, donde la atencion se
centra en aspectos técnicos y clinicos en lugar de en el bienestar integral del paciente.
Esto puede resultar en una falta de tiempo para establecer relaciones interpersonales
significativas entre profesionales de la salud y pacientes, afectando la calidad de la
comunicaciony el nivel de empatia. Presentando de este modo grandes desafios, como
la formacion profesional sanitarios humanizados, de medicion e indicadores y como se
aborda la investigacion con una mirada humanizada, la relevancia de la participacion
activa de pacientes y comunidades, el desarrollo de la humanizacion en salud publica y
atencion primaria, la Integracion de medicinas complementarias y saberes ancestrales,
la humanizacion del final de la vida y las tecnologias al servicio de la persona humana.
Abordar estos desafios es crucial para mejorar la calidad de la atencidn y la experiencia
del paciente.

Palabras clave:

Calidad de la Atencidon de Salud; Desafios de la Humanizacion; Humanizacion de la
Atencion; Humanizacion en Salud; Politica de Salud.

Riveros-Jiménez, M. A, Pavlovic Jeldres, S., Mellado Mora, A, Tapia-Es-
cobar, E,, Silva-Jiménez, D. (2024). Desafios de la Humanizacion en Sa-
lud en Chile. En M. A. Santacruz Vélez. (Ed). Estudios interdisciplinares
en ciencias de la salud. Investigacion aplicada y actualizacion cienti-
fica. Volumen Il (pp. 135-152). Religacion Press. http://doi.org/10.46652/
religacionpress.187.c286

OPEN aACCESS



http://doi.org/10.46652/religacionpress.187.c286

http://doi.org/10.46652/religacionpress.187.c286


[NETNIWAN Desafios de la Humanizacion en Salud en Chile 136 |
Humanizacién en Salud

La humanizacién en salud, desde sus diferentes perspectivas, se puede definir como
“los conocimientos de la ciencia y los valores del ser humano para poder establecer una asistencia
de calidad centrada en el individuo, siendo una accion compleja e integral que requiere el
respeto de las necesidades de cada sujeto” (Llanes et al., 2018, p. 23).

Desde esta mirada axiolégica y praxeoldgica, la humanizacién de servicios de salud
considera al ser humano desde un sentido global y holistico, desde su dimensién fisica,
emocional, relacional, espiritual, social e intelectual. Supone una actitud de servicio hacia
afuera y hacia adentro de la organizacién. Por esto, la persona servicial lo es en todas
partes, con acciones que, aunque parezcan insignificantes, contribuyen a hacer mds ligera
y placentera la vida de los otros (Urdaneta et al., 2023).

La humanizacién abarca la dignidad, el respeto y la empatia hacia las personas
atendidas, reconociendo que cada individuo tiene su propia historia, cultura y necesidades.
Este enfoque requiere de una transformacién profunda de los profesionales de la salud
y de la forma en que funcionan las instituciones asistenciales, donde se prioricen las
habilidades comunicacionales y la capacidad de conectar con la persona atendida mds
alld de los procedimientos y procesos clinicos, transformacién que implica abordar este
cambio desde distintas dimensiones y variables (Gutiérrez, 2017).

Conforme a lo anterior, se ha ido abriendo paso la idea de proponer como enfoque la
atencién centrada en la persona (ACP), la cual considera algunos puntos clave que favorecen
el desarrollo de la humanizacién como el empoderamiento del paciente, permitiéndoles
participar activamente en la toma de decisiones sobre su tratamiento, y con esto mejorar
los resultados de las intervenciones terapéuticas y la satisfaccién del paciente (Zurro et al.,
2021). Esta atencién personalizada puede aumentar la eficiencia de los servicios de salud
y reducir los costos generales al mejorar la coordinacién y la integracién de los cuidados,
y también mejorar la satisfaccién del personal de salud, promoviendo un ambiente de
trabajo mds colaborativo y respetuoso.

Otra forma de incorporar o avanzar en humanizacién en salud es reconocer y valorar
la diversidad, promoviendo practicas que sean inclusivas y respetuosas con las diferentes
visiones del mundo y concepciones de bienestar (Bernales et al., 2017). La diversidad trae
consigo una amplia gama de experiencias y perspectivas, lo que enriquece la comprensién
de las necesidades y preocupaciones de las personas. También ayuda a identificar y abordar
las desigualdades en el acceso y la calidad de la atencién en salud, asegurando que todas
las personas atendidas reciban el mismo nivel de cuidado. Esto significa que los sistemas
de salud deben ser flexibles y adaptativos, capaces de integrar saberes tradicionales y
alternativos en su oferta de servicios, y de trabajar en colaboracién con las comunidades
para construir programas que reflejen sus valores y necesidades (Araya et al., 2015).

Asi, la humanizacién en salud es un proceso complejo y multifacético que requiere
un compromiso sostenido y una accién colectiva para que pueda ser efectivamente
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implementado, de manera de caminar hacia una atencién mds compasiva, justa y
equitativa, que coloca al ser humano en el centro de la prictica sanitaria (Gobierno de

Navarra, 2017).

La Humanizacién en Chile

Chile hoy en dia se encuentra en una etapa que podria denominarse “Consolidacién
y expansién de la humanizacién integral”, esta estaria marcada por el escenario post
pandemia, por los aprendizajes de esta crisis y por la acelerada incorporacién de nuevas
tecnologias, tanto para el tratamiento sanitario como su aplicacién en las comunicaciones,
en esta etapa venidera se tendria que enfocar en permear los principios y derechos ya
consagrados legalmente en todos los rincones del sistema sanitario, asi como en extender
la mirada humanista hacia nuevos desafios de salud publica.

La humanizacién de la salud en Chile es un proceso que ha cobrado gran importancia
en los ultimos anos, reflejando un cambio paradigmdtico en la atencién. Este enfoque
holistico reconoce la salud como un derecho humano fundamental y busca garantizar que
la atencién en salud no solo sea accesible y de alta calidad, sino también que se entregue
con compasion y respeto de la dignidad de las personas. La reforma del sistema de salud
chileno ha sido un motor clave en este proceso, introduciendo una serie de legislaciones
que protegen y promueven los derechos de las personas, incluso en los momentos mds

vulnerables de sus vidas (Goldstein, 2024).

El marco normativo chileno, enriquecido con leyes y regulaciones, ha establecido un
estandar de cuidado que pone a la persona en el centro del proceso de atencién. Ademds,
el Ministerio de Salud (MINSAL), ha sido proactivo en la implementacién de programas
que fomentan una cultura de empatia y comunicacién efectiva entre los profesionales de la
salud y las personas atendidas, sobre todo en el contexto actual de migracién y constante
intercambio cultural, asegurando que cada interaccién contribuya a una experiencia de
atencién mds humana (Martinez et al., 2022).

Los distintos grupos emergentes interesados en impulsar la humanizacién y las
redes de humanizacién en salud que se han ido desarrollando en el pais, han jugado un
papel importante en la diseminacién de esta preocupacion y en la creacién de un didlogo
constructivo entre diferentes actores del sistema de salud. Estos espacios han permitido
compartir experiencias, desafios y soluciones innovadoras, fomentando una comunidad
de préctica comprometida con la mejora continua de la humanizacién en la atencién de

salud.

El compromiso de Chile con la humanizacién de la salud a través de su marco
normativo y otras iniciativas, como la creacién del Plan Nacional de Humanizacién del
Ministerio de Salud, son un testimonio de la evolucién de este tema en el pais (Goldstein,
2024). Este enfoque integral no solo busca mejorar la experiencia del paciente, sino que
también busca contribuir al bienestar emocional y profesional de los trabajadores de la
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salud, creando un entorno de trabajo mds satisfactorio y sostenible. A medida que Chile
continda desarrollando e implementando politicas y programas centrados en las personas,
se establece como un modelo a seguir en la regién y en el mundo, demostrando que la
salud es mds que la ausencia de enfermedad; es el bienestar integral de la persona en su
sentido mds amplio y profundo (Téllez et al., 2020).

Desafios de la Humanizaciéon en Salud en Chile

Sin embargo y pese a todos los esfuerzos que Chile ha realizado para instaurar una
cultura humanizada en salud, existen desafios que debemos sortear para su implementacién.
En este contexto, se mantienen algunas problemdticas como el tiempo y los recursos
limitados, las necesidades crecientes de la poblacidn, la institucionalizacién de los procesos
asistenciales y la carga administrativa de los equipos de salud que dificultan la promocién
y desarrollo de la humanizacién, y que los esfuerzos desplegados hasta ahora produzcan
los frutos esperados.

Una visién integral y humanista del sector salud enfatiza la importancia de reconectar
con el sentido humano de la atencién sanitaria. Por lo que debemos buscar revalorizar la
vocacién y la dignidad del trabajo en salud, reconociendo las capacidades y la misién del
personal como pilares fundamentales para ofrecer una atencién respetuosa y empdtica.
Se debe propender hacia iniciativas que promuevan la reflexién y el didlogo entre los
profesionales, con el fin de fomentar una cultura de colaboracién y humanizacién que
responda a las necesidades reales de las personas. Asimismo, se debe alentar la creacién
de nuevas estrategias que integren diversas perspectivas y que sean consideradas en la
toma de decisiones organizacionales, involucrando a todos los actores relevantes, desde los
trabajadores de la salud hasta la academia y la sociedad en general.

Con todo lo anteriormente expuesto, este capitulo pretende realizar una propuesta,
de cudles serfan los desafios por solucionar, para integrar en el sistema de salud, la
humanizacién de la atencién en sus distintos niveles de complejidad.

A continuacién, se presentan 10 posibles desafios de la humanizacién en salud en
Chile y cémo abordarlos.

Formacién y educacién continua en humanizacién:

La capacitacién en humanizacién es un proceso integral que requiere un enfoque
sistemdtico y sostenido. Implementar programas de formacién continua promueve que
las habilidades de comunicacién y empatia sean reforzadas regularmente en los equipos
de salud. La inclusién de estos principios en el curriculo académico prepara a los futuros
profesionales desde el principio de su formacién (Diaz et al., 2020). Ademds, la evaluacién
constante y la retroalimentacién son esenciales para adaptar y mejorar el curriculo de las
profesiones de la salud, asi como las estrategias de ensefianza. El liderazgo efectivo de
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la docencia en humanizacién inspira a otros a adoptar prdcticas compasivas, mientras
que proporcionar los recursos adecuados, permite a los profesionales implementar estos
aprendizajes en su trabajo diario. Estas acciones colectivas fomentan un ambiente de

cuidado centrado en el ser humano, esencial para la salud y el bienestar de todos (Castillo
— Parra et al., 2020).

En este contexto, los organismos gubernamentales deberfan incorporar en sus planes
anuales de capacitaciéon dirigidos a los y las trabajadores de la salud, la humanizacién
en salud como sello distintivo del saber hacer, como condicién sine qua non del
funcionamiento del sistema de salud. A su vez, las Instituciones de Educacién Superior
debieran incorporar en todos sus planes de estudio la humanizacién no sélo como una
formacion tedrica instalada en sus mallas, sino también incorporada a través de la prictica
simulada y real, de manera de promover el desarrollo de competencias de los futuros
profesionales, en materia de humanizacién.

Indicadores y estindares de humanizacién:

En los dltimos afos, tanto la calidad/seguridad como motivo de preocupacién de
las politicas publicas, como la humanizacién, han venido cruzando lineas en un esfuerzo
por sistematizar el avance en conocimiento y evidencia disponible (Melita-Rodriguez et
al. 2022; Fundacién Humans, 2024). En este punto, uno de los principales desafios es
la definicién de pardmetros y dmbitos de medicién lo suficientemente robustos como
para ser aplicados en distintas realidades dentro del Sistema de Salud. Y que al mismo
tiempo tengan sentido tanto para usuarios del Sistema como para los actores dentro de él
(profesionales y funcionarios) (Centro de Humanizacién de la Salud, 2022). Lo anterior
implica enfrentar el riesgo de subjetivizacién propia de la experiencia cotidiana y avanzar
en la definicidén de estdndares que permitan detectar brechas en humanizacién, asi como
disenar estrategias efectivas de intervencién, permitiendo obviamente, medir la efectividad
de tales intervenciones.

Para monitorear y promover la mejora continua, se requiere desarrollar indicadores
especificos de humanizacién que den respuesta a estindares en esta materia, y que vayan
mds alld de métricas tradicionales como tiempos de espera o complicaciones. Para construir
estos indicadores se podria incluir encuestas de experiencia de pacientes, observacién de
interacciones, cumplimiento de protocolos de trato digno, entre otros. Estos indicadores
deberian integrarse a los estindares de acreditacién y calidad asistencial.

La incorporacién de estos estindares dentro de los sistemas existentes de medicién
de indicadores de calidad resulta ser una razonable estrategia de implementacién de la
cultura de humanizacién, toda vez que disminuyen costos de implementacidn, resistencias
culturales y se vincula légica y orgdnicamente con uno de los desafios clave del sistema de
salud en su conjunto, esto es la calidad y la seguridad de la atencién (Silva et al., 2020).
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Investigacién en humanidades en salud:

Para consolidar la humanizacién como un proceso integral basado en la evidencia,
es necesario robustecer la investigacién interdisciplinaria en 4reas como bioética,
antropologia médica, comunicacién en salud, y medicina narrativa, entre otros. Buscando
dicha integracién, han surgido las denominadas “humanidades médicas” como un campo
interdisciplinar conformado por las humanidades cldsicas (por ejemplo, historia, filosofia,
éticay religion); ciencias sociales (por ejemplo, antropologia, estudios culturales, psicologia
y sociologfa); y artes (por ejemplo, literatura, teatro, cine y artes visuales) (Gonzilez, 2017).
Este campo tiene como objetivo enmarcar la medicina moderna més alld de su desarrollo
tecnoldgico y su reduccionismo, para reconectarse con las condiciones de la enfermedad y

sus contextos culturales, asi como con las diversas formas en que las personas la enfrentan
(Dolan, 2010).

En su desarrollo se incorporan pricticas sustentadas en la reflexion critica y en la
autocomprensioén y la comprensién empdtica, la capacidad de adoptar multiples perspectivas
(Gordon, 2005), junto con intervenciones terapéuticas basadas en la literatura, el arte, la
escritura y otros medios creativos para la recuperacién y promocién de la salud (Dolan,
2010). Estos avances ayudarian a conectar las herramientas técnicas con las experiencias de
pacientes, familias y equipos de salud, ademds de identificar brechas y précticas integrales
que ayuden a mejorar continuamente la atencién humanizada en salud.

Asi como Las humanidades médicas han tenido una creciente incorporacién en la
formacién y préctica de la medicina (Dennhardt et al., 2016), se debiese promover el
aumento y la incorporacién de la investigacion en el drea a través de la conformacién de
redes de Investigacién en salud en conjunto con organizaciones, centros universitarios,
nucleos de investigacion y redes de humanizacién de la salud, para fomentar la formulacién
de politicas publicas, e intervenciones situadas que permitan sustentar guias de pricticas
clinicas humanizadas dentro de un planes locales y nacionales de humanizacidn.

Participacién activa de pacientes y comunidades:

La evolucién hacia un sistema de salud humanizado requiere profundizar los
mecanismos de participacion ciudadana, transitando desde consultas puntuales hacia una
colaboracién sostenida y significativa. Este proceso implica la co-creacién de politicas
publicas, la integracién de pacientes en comités de ética y calidad, y el fortalecimiento de
agrupaciones de usuarios y voluntariado como agentes claves del cambio cultural en salud.

Chile tiene una larga tradicién de participacién comunitaria. Un hito histérico fue
la creacién del Servicio Nacional de Salud en 1952, que incorporé la participacién social
como uno de sus pilares fundamentales. Sin embargo, esta visién se vio interrumpida
durante la dictadura militar (1973-1990), y solo en las dltimas décadas se ha retomado
con mayor fuerza la humanizacién de la salud en Chile. Se han alcanzado hitos muy
importantes en la humanizacién de nuestro sistema, uno de estos es la base juridica que
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ya existe sobre la participacién e involucramiento de las comunidades en la toma de
decisiones en salud (Bastias, 2023).

Actualmente, nos encontramos en un punto de inflexién donde es crucial preguntarnos:
:Cémo podemos revitalizar y profundizar esta participacién en el contexto del siglo XXI?
:De qué manera las nuevas tecnologias y redes sociales pueden potenciar la voz de las
personas atendidas y las comunidades en la toma de decisiones en salud?

La participacién activa no solo mejora la calidad de la atencién, sino que también
empodera a los individuos y comunidades en el cuidado de su propia salud. Experiencias
internacionales demuestran que cuando las personas atendidas estin involucradas en
su proceso de atencidn, los resultados clinicos mejoran significativamente. Ademds, la
participacion comunitaria fortalece la prevencién y promocién de la salud a nivel local
(Cyril et al., 2015). Sin embargo, para lograr una participacién efectiva, es necesario
superar barreras culturales e institucionales. ;Cé6mo podemos transformar la cultura
paternalista que atin persiste en muchos sectores del sistema de salud? ;De qué manera
podemos asegurar que la voz de los grupos mds vulnerables y marginados sea escuchada
y considerada?

La implementacién de consejos consultivos de usuarios en los establecimientos de
salud ha sido un paso importante, pero es necesario ir mds alld. Imaginar un sistema donde
los usuarios participen activamente en el disefio de protocolos clinicos, en la evaluacién de
tecnologias sanitarias, o incluso en la formacién de profesionales de la salud, puede parecer
utdpico, pero es hacia donde debemos apuntar. El desafio estd en crear mecanismos de
participacién que sean verdaderamente representativos e inclusivos y no sélo consultivos.
Esto implica no solo escuchar a quienes tienen la capacidad de alzar su voz, sino buscar
activamente la opinién de aquellos que tradicionalmente han sido silenciados o ignorados
en las decisiones de salud publica.

Asimismo, es fundamental reconocer y potenciar el rol de las organizaciones de la
sociedad civil en salud. Estas agrupaciones no solo brindan apoyo e informacién a usuarios
y familiares, sino que también juegan un papel importante en la abogacia por los derechos
en salud y en la fiscalizacién del sistema.

Avanzar hacia una participacion activa y significativa de pacientes y comunidades
no es sélo un imperativo ético, sino también una estrategia clave para mejorar la calidad,
equidad y pertinencia de nuestro sistema de salud. Este cambio requiere un esfuerzo
sostenido de todos los actores involucrados, desde las autoridades sanitarias hasta los

. . 7
profesionales de la salud y la ciudadania en general.

Humanizacién en salud publica y atencién primaria:

Si bien la reflexién sobre la humanizacién en salud ha tendido a enfocarse mas en
la dimensién hospitalaria de la atencién, es crucial extender los principios de dignidad
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y derechos al dmbito de la salud poblacional y comunitaria. Esto implica una atencién
primaria que acompafe los procesos de salud-enfermedad en territorios especificos, con
un sello de humanizacidn, el cual sea construido junto a la participacién ciudadana
para que sea legitimo y exitoso, en la medida que aborden los determinantes sociales, los
desafios que supone la interculturalidad y la heterogénea diversidad de realidades locales
como parte de la esencia de la atencién primaria de salud. Los aprendizajes que a partir de
los modelos implementados en el nivel primario de atencién de salud (APS), tales como
modelo de salud familiar (Munoz-Samain et al., 2021) y atencién centrada en el paciente
debieran ser aprovechados para que toda la amplia y diversa red de dispositivos de salud
en el nivel primario de atencién (Dois et al., 2017) logre una efectiva incorporacién de

la humanizacién en salud, involucrando a los equipos, a las familias y a las comunidades
(Cédrdenas & Pinninghoff, 2013).

La humanizacién de la atencién primaria en Chile es un proceso integral que
involucra multiples estrategias para mejorar la interaccién entre el personal de salud y
las personas atendidas. La capacitacién en comunicacién y empatia, la participaciéon
activa de las personas atendidas en su cuidado, la creacién de entornos acogedores, la
atencion personalizada, el fortalecimiento del trabajo comunitario y la implementacién
de tecnologia bien orientada son pasos fundamentales para lograr una atencién mds cdlida
y efectiva. Estas medidas no solo aumentan la satisfaccién del paciente, sino que también
pueden llevar a mejores resultados de salud, que promuevan un sistema de atencién
primaria humanizada (Gutiérrez, 2017).

Un paso adicional podria ser proponerse una meta pais en materia de cobertura,
ahora que nos proponemos la idea de atencién primaria universal. Resulta clave pensar a
cudnta poblacién debiera cubrir un establecimiento de salud, ;10.000? ;25.000? ;40.000?
Resulta dificil afirmar categéricamente una cifra, pues hay un sin fin de variables posibles a
combinar (urbano/rural, rol dentro de la red asistencial, metros cuadrados, equipamiento,
dotacién, etc.); sin embargo, parece razonable pensar que a mds poblacién inscrita y
atendida resulta mds dificil mantener buenos indicadores de atencién humanizada. En
este sentido, ;por qué no proponernos una meta ambiciosa de cobertura? con estdndares
mdaximos de poblacién asignada, segtin pardmetros objetivables y alcanzables, que viabilicen
la busqueda de humanizar la atencién de salud. Sabemos cudles son los indicadores de
médicos o enfermeras por cada 1.000 habitantes, o la cantidad de camas por habitante
(Banco Mundial, 2023), también sabemos cudntos establecimientos del nivel primario de
atencién de salud tenemos, dénde estdn ubicados y a cudnta poblacién atienden. Entonces,
resulta clave medir y apostar por estandarizar cémo se distribuye la atencién de salud
de acuerdo al nivel de presién asistencial que agobia a los equipos de salud en el nivel
primario de atencién.

Integraciéon de medicinas complementarias y saberes ancestrales:

Una atencién humanizada reconoce la dimensidn espiritual y cultural del bienestar,
valorando la diversidad en las formas de sanacién. La integracién de prdcticas como la
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medicina integrativa, la herbolaria, la medicina tradicional y las terapias expresivas en una
atencién integral centrada en la persona, con pertinencia cultural y didlogo de saberes. En
Chile ha habido importantes avances en este aspecto, hospitales interculturales, la Norma
General Administrativa N° 16, sobre Interculturalidad en los Servicios de Salud (20006),
a Ley 20.584 sobre derechos y deberes de las personas en su atencién de salud (2012),
el Programa Especial de Salud y Pueblos Indigenas del Ministerio de Salud (2000); el
Reglamento sobre sobre el derecho de las personas pertenecientes a los Pueblos Indigenas a
recibir una atencién de salud con pertinencia cultural (DS. 21/2023) y otras regulaciones
dan cuenta de la consistencia de estos esfuerzos.

Los pueblos originarios en Chile son fundamentales para entender la diversidad
cultural y la historia del pais. Suimportancia radica en su capacidad para mantener vivas sus
tradiciones, lenguas y formas de vida, a pesar de los desafios histéricos y contempordneos
que han enfrentado. El territorio que hoy ocupa Chile alberga una rica historia cultural
de pueblos originarios que, durante milenios, han habitado estas tierras y aprovechado
sus recursos, descubriendo propiedades y beneficios para el bienestar de sus comunidades.
Un ejemplo emblemdtico es Monte Verde, Regién de Los Lagos, donde se han hallado
los vestigios mds antiguos de ocupacién humana en el continente, datados hace al menos
13.500 afios (Meltzer, 1997). En este sitio arqueoldgico, una parte significativa de la
infraestructura estaba dedicada al almacenamiento de alimentos y hierbas medicinales,
recolectadas en un radio de 400 kilémetros del sitio arqueoldgico.

Es importante recordar que Chile, como nacién, es relativamente reciente en
términos histéricos. La poblacién actual es mayoritariamente mestiza (86%) (Fuentes
et al., 2014), lo que nos lleva a preguntarnos: ;Qué influencia tiene este mestizaje en
nuestros comportamientos de salud? ;Por qué persiste la costumbre de recurrir a hierbas
medicinales antes que a la medicina convencional?

Las raices culturales de nuestras pricticas de cuidado no deben ignorarse. Para lograr
un sistema de salud verdaderamente humanizado, es fundamental considerar el trasfondo
histérico y cultural de la poblacién atendida, reconciliando ese pasado ancestral que
encierra valiosas ensefianzas sobre el cuidado comunitario y el buen vivir (Andino, 2015).

Surgen entonces interrogantes cruciales: ;:Cémo puede un sistema de salud ser
g g ¢

umanizado si desconoce sus propias raices? :Es posible que un sistema sanitario sea
h do si d ? sE ble q t t
efectivo si es ajeno a la riqueza cultural de quienes atiende? ;No tenemos nada que
aprender sobre la humanizacién de los pueblos originarios? Reconociendo todo lo que
hemos avanzado, ;es posible avanzar mds aun?

Creemos firmemente que si hay mucho por aprender. La articulacién entre la medicina
moderna y estos saberes ancestrales es clave para que la poblacién redescubra formas
de vida mds saludables, enfatizando la importancia de la alimentacién, el cuidado de
nifnos y personas mayores, valores fundamentales que fortalecen el tejido comunitario y
promueven el bienestar colectivo.
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Si no realizamos un esfuerzo consciente por recordar y poner en prictica estos saberes
ancestrales, estaremos perdiendo una oportunidad valiosa de avanzar hacia una verdadera
humanizacién de la salud en Chile. Es tiempo de reconocer y valorar nuestra herencia
cultural como un componente esencial en la construccién de un sistema de salud mds
integral y cercano a las necesidades reales de nuestra diversa poblacién.

Humanizacién del final de la vida:

Considerando el envejecimiento poblacional en Chile y el aumento de enfermedades
crénicas, esta fase podria profundizar en garantizar cuidados paliativos universales y
de calidad, que alivien el dolor total y respeten la autonomia hasta el final. Asimismo,
podria abrirse el didlogo social sobre la muerte digna y la eutanasia, buscando equilibrar
la proteccién de la vida con la libertad de decidir.

La humanizacién de la atencién en el final de la vida se ha convertido en un tema
crucial en la medicina contempordnea, abordando la necesidad de un enfoque mds
centrado en el paciente que integre aspectos emocionales, psicolégicos y sociales, ademds
de los cuidados médicos. La humanizacién implica reconocer la dignidad del paciente y
ofrecer una atencién que respete sus valores y preferencias individuales (Kvande et al.,

2022).

Investigaciones recientes destacan la importancia de la comunicacién abierta y el
soporte emocional en el contexto del fin de la vida. Un estudio de Roodbeen et al. (2020),
subraya que los pacientes que reciben una comunicacién clara y empdtica por parte de sus
profesionales de salud experimentan menos angustia y mayor satisfaccién con el cuidado
recibido. Este enfoque facilita la toma de decisiones compartida y asegura que los cuidados
se alineen con los deseos del paciente.

La integracién de cuidados paliativos universales es fundamental en la humanizacién
del final de la vida. Los cuidados paliativos no solo se enfocan en el alivio del dolor fisico,
sino que también abordan las dimensiones emocionales y psicoldgicas, proporcionando
un soporte integral que mejora la calidad de vida en las etapas finales (Castro et al., 2023).
Esta perspectiva es esencial para una atencién centrada en el paciente, como lo enfatiza la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2021), que aboga por un enfoque holistico que
respete la autonomia y los deseos del paciente.

Ademds, el entorno de atencién juega un papel crucial en la humanizacién. Dando
relevancia a que un entorno cémodo y respetuoso contribuye signiﬁcativamente a una
experiencia mds positiva durante el final de la vida, reduciendo el estrés y mejorando la

calidad general del cuidado (Sagha Zadeh et al., 2018).

En conclusién, la humanizacién en el final de la vida exige una integracién de cuidados
médicos y emocionales, apoyada por una comunicacion efectiva, cuidados paliativos y
un entorno respetuoso. Este enfoque no solo mejora la calidad de la atencién, sino que
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también respeta y honra la dignidad del paciente en sus tltimos momentos y pensar en
la dignidad del fin de la vida a través del principio de autonomia par repensar nuestra
legislacién actual sobre la eutanasia (Taboada, 2010).

Salud planetaria y humanizacién ampliada:

La salud planetaria emerge como un enfoque crucial para integrar la interdependencia
entre lasalud humana, animal y ambiental, promoviendo una visién holistica que considera
el bienestar de todos los sistemas vivos y su entorno. Este enfoque, respaldado por el
concepto de “Una Salud”, reconoce que la salud de los seres humanos estd inextricablemente
vinculada a la salud de los animales y del medio ambiente. La humanizacién de la atencién
sanitaria se puede ampliar significativamente al incorporar esta perspectiva integral,
abordando asi los desafios y oportunidades en la prictica médica contempordnea.

Una de las principales implicaciones de la salud planetaria es la necesidad de
reconocer y abordar los efectos del cambio climdtico en la salud. En este punto destaca
cémo el cambio climdtico exacerba las enfermedades infecciosas, altera los patrones de
salud publica y afecta la calidad del aire y el agua. Estos cambios no solo impactan a los
humanos, sino también a los ecosistemas y a las especies animales, creando un ciclo de

vulnerabilidad que requiere una respuesta coordinada y multidimensional (Romanello et
al., 2022).

Promover la medicina sustentable es otro aspecto esencial de la humanizacién
ampliada. La medicina sustentable busca reducir el impacto ambiental de las pricticas
médicas, promoviendo el uso responsable de recursos y la minimizacién de desechos. En
este sentido las pricticas médicas sostenibles no solo benefician al medio ambiente, sino
que también mejoran la calidad de la atencién al reducir la exposicién de los pacientes
a contaminantes y productos quimicos nocivos. Implementar politicas que integren
principios de sostenibilidad en la atencién médica es fundamental para avanzar hacia una
visiéon mds amplia de la humanizacién (Smith & Severn, 2023).

La formacién de profesionales de la salud con una conciencia ecolégica también juega
un rol critico en esta ampliacién del concepto de humanizacién. Educadores y formadores
deben incorporar en sus curriculos un enfoque de salud planetaria que sensibilice a los
futuros médicos sobre la interconexién entre la salud humana, animal y ambiental.
Un estudio de Jochem et al. (2023), subraya la importancia de incluir en la formacién
médica temas relacionados con el impacto ambiental y la salud global, lo que prepara a los
profesionales para abordar problemas complejos de manera mds efectiva y ética.

La humanizacidn, en este contexto, se expande de una visién centrada en el paciente
individual a una que reconoce y valora toda forma de vida vulnerable. Este enfoque ético y
holistico no solo mejora la calidad de la atencidn, sino que también contribuye a la creacién
de un entorno mds saludable y equitativo para todas las especies. Adoptar una perspectiva
de salud planetaria en las politicas y practicas sanitarias es esencial para enfrentar los
desafios del siglo XXI y promover una salud global sostenible y equitativa.
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Los trabajadores y trabajadoras de la salud: personas que cuidan personas.

Es imposible pensar en un sistema de salud humanizado sin atender el principal agente
entre las politicas publicas y las personas, los y las profesionales y trabajadores del sector
salud. Estos deben contar con las condiciones laborales adecuadas que no sélo permitan
un trato mds humanizado, sino que lo promuevan e incentiven, tanto desde el punto
de vista organizacional como de equipamiento, infraestructura, incluyendo capacitacién,
autocuidado, trabajo en redes, etc.

La cultura organizacional en los centros de salud también juega un rol crucial. Las
politicas y précticas administrativas deben fomentar un entorno que valore y promueva
la humanizacién, equilibrando la eficiencia con el cuidado centrado en el paciente. La
integracién de estos principios en las politicas de salud y en la préctica diaria puede
contribuir significativamente a mejorar la experiencia del paciente y la satisfaccién con la
atencién recibida (Silva et al., 2020).

Ademds, es importante reconocer y abordar los desafios de salarios y conciliacién
laboral-familiar, posiblemente a través de modelos de trabajo flexibles y beneficios que
apoyen el equilibrio vida-trabajo.

Tecnologias al servicio de la persona humana

El vertiginoso desarrollo tecnoldgico de las ltimas décadas experiment6 un reimpulso
que nos obliga a mirar los limites de lo humano y las posibilidades de intervencién sobre la
idea misma de lo humano. La aplicacién de la Inteligencia Artificial (IA) (Stable-Rodriguez,
2023), el acceso masivo a terapias génicas, la denominada medicina de precision, el uso
creciente de la telemedicina y la robética nos plantean un escenario donde todo el avance
buscado en materia de humanizacién en salud arriesga precarizarse si la incorporacién de
estos avances se materializa sin atender el principal objetivo de todo este desarrollo: el ser
humano mismo, integralmente considerado (Ferndndez, 2021).

La direccién que la tecnologia toma no es inevitable no tiene un rumbo pre-
establecido, no por ser tecnologia necesariamente deshumaniza. Su uso al servicio de la
persona humana y de su experiencia vital puede ser orientado. Esto implica que tanto
la incorporacién de los avances que ofrece la técnica como su uso, obedece a decisiones
conscientes, las que deben ser debatidas, transparentadas y revisadas en su implementacién
(Acemoglu-Jonhson, 2023), pues tal como se advirtiera hace varias décadas atrds acerca
de los riesgos del complejo médico-industrial (Relman, 1980) “..we should not allow the
medical-industrial complex to distort our health-care system to its own entrepreneurial ends”
(p- 969), claro que ahora mds que el complejo médico industrial, esto seria aplicable a las
grandes compafifas tecnolégicas que dominan el avance en esta drea.

A nuestro juicio, esto implica exigir que la incorporacién de las nuevas tecnologias,
por ejemplo, ayude a los trabajadores de la salud y a las personas, a liberarse de la carga
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administrativa que en el sistema es creciente, o permita un diagnéstico mds preciso y
rdpido a los especialistas, sin que ello implique la bisqueda de reemplazar el factor humano
en la oferta de servicios de salud, como sugiere la seductora idea de entregar a la IA el
diagnéstico en imagenologia (Gdlvez, 2017 ; Langlotz, 2019), o disminuir al mdximo la
necesidad de interaccién humana en la atencién hospitalaria (Schuerger et al., 2024). Todo
lo anterior, con un tnico fin, que es permitir al personal de salud y usuarios disponer del
tiempo y herramientas que favorezcan una atencién personalizada, compasiva, empdtica
y, en definitiva, mds humanizada.

Conclusiones

Chile es un pais que sin duda cuenta con un sistema de salud robusto cuyas principales
caracteristicas son contar con un sistema mixto compuesto por el Fondo Nacional de Salud
(FONASA) y las Instituciones de Salud Previsional (ISAPRE), lo que busca un equilibrio
que asegure la cobertura universal, independientemente de su situacién econémica. La red
de atencién primaria desempena un papel crucial en la deteccién temprana y prevencion
de enfermedades, lo que demuestra la importancia de la atencién accesible y de calidad.
La especializacién y la tecnologia avanzada en hospitales y clinicas refuerzan la capacidad
del pais para ofrecer tratamientos de vanguardia. Ademds, los programas de salud publica,
como la vacunacién y el seguimiento médico prenatal e infantil, son ejemplos de cémo
Chile se esfuerza por promover el bienestar de sus habitantes.

Pero a pesar de todos estos esfuerzos, el sistema de salud en Chile enfrenta desafios
significativos, reflejando una realidad comtn de muchos paises. Los tiempos de espera
prolongados, la equidad en el acceso a los servicios y la deshumanizacién son problemas
persistentes que requieren soluciones innovadoras y sostenibles. Sin embargo, la evolucién
del sistema de salud chileno muestra, a través de su marco normativo y otras iniciativas
nacionales, un compromiso con la mejora continua y la adaptacién a las necesidades
cambiantes de su poblacién. La consolidacién de los logros anteriores y la expansién de
los principios de humanizacién hacia desafios éticos y sociales mds amplios son pasos
cruciales en este proceso. El enfoque en la transicién hacia un cuidado integral que prioriza
a la persona, la familia, la comunidad y el ecosistema es fundamental para promover el
bienestar en todas las facetas de la vida. Este enfoque holistico puede ser la clave para
transformar el sistema de salud en uno que no sélo cure enfermedades, sino que también
fomenta una salud éptima y un bienestar generalizado.

La humanizacién de la salud en Chile enfrenta multiples desafios que requieren un
enfoque integral y colaborativo. La formacién y educacién continua en humanizacién
es fundamental para fomentar una cultura de empatia y respeto en todos los niveles del
sistema de salud. Establecer indicadores y estdndares claros ayudard a medir y mejorar las
précticas de humanizacién efectivamente. La investigacién en humanidadesensalud esclave
para comprender las necesidades emocionales y sociales de las personas. La participaciéon
activa de personas y comunidades en la toma de decisiones asegura que sus voces sean
escuchadas y sus experiencias valoradas. La atencién primaria y la salud publica deben
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centrarse en el bienestar del individuo dentro de la comunidad, promoviendo pricticas
inclusivas y accesibles. La integracién de medicinas complementarias y saberes ancestrales
puede ofrecer una atencién mds holistica y respetuosa con las tradiciones culturales.
Abordar la humanizacién del final de la vida con dignidad y compasién es esencial para
respetar los deseos y la autonomia de las personas atendidas. La salud planetaria y la
humanizacién ampliada reconocen la interconexién entre la salud humana y el medio
ambiente, promoviendo pricticas sostenibles. Los trabajadores de la salud son el corazén
de este proceso y su bienestar es crucial para la prestacién de una atencién humanizada.
Por altimo, las tecnologias deben ser herramientas que sirvan a las personas, mejorando
la calidad de la atencién y manteniendo la calidez humana en cada interaccién. Cada
uno de estos aspectos es un pilar en la construccién de un sistema de salud mds humano
y compasivo en Chile. La humanizacién, por lo tanto, representa una meta valiosa y
alcanzable que beneficia a todos los involucrados en el sistema de salud.

En resumen, con el abordaje de los desafios planteados se puede avanzar en la
disminucién de las brechas existentes entre lo declarativo y la atencién de las personas en
el sistema de salud, al consolidar los logros existentes en materia normativa y expandir los
principios de humanizacién hacia nuevos desafios éticos y sociales.
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Abstract:

Humanization in health in Chile faces multiple challenges that impact both the quality of
care and the experience of the patient and health workers, from the individual, family,
community, territorial and organizational levels. This concept, which seeks to place the
patient at the center of the care process and to consider his or her emotional and
psychological needs, in addition to biological ones, requires a profound transformation
in the way health care is provided at its different levels of care and prevention. One of
the main challenges is the overburdening of the healthcare system. High demand and
limited resources often lead to a mechanistic and fragmented approach, where the focus
is on technical and clinical aspects rather than on the holistic wellbeing of the patient.
This can result in a lack of time to establish meaningful interpersonal relationships
between healthcare professionals and patients, affecting the quality of communication
and the level of empathy. Thus presenting great challenges, such as humanized health
professional training, measurement and indicators and how to approach research with a
humanized look, the relevance of the active participation of patients and communities,
the development of humanization in public health and primary care, the integration of
complementary medicines and ancestral knowledge, the humanization of the end of life
and technologies at the service of the human person. Addressing these challenges is
crucial to improve the quality of care and the patient experience.

Keywords: Quality of Health Care; Challenges of Humanization; Humanization of Care;
Humanization in Health; Health Policy.

Resumo:

A humanizacao em saude no Chile enfrenta multiplos desafios que impactam tanto a
qualidade do atendimento quanto a experiéncia do paciente e dos profissionais de
salde, em nivelindividual, familiar, comunitdrio, territorial e organizacional. Esse conceito,
que busca colocar o paciente no centro do processo de atendimento e considerar
suas necessidades emocionais e psicoldgicas, além de suas necessidades bioldgicas,
exige uma profunda transformacdo na forma como a salde é prestada em diferentes
niveis de atendimento e prevencdo. Um dos principais desafios é a sobrecarga do
sistema de salde. A alta demanda e os recursos limitados geralmente levam a uma
abordagem mecanicista e fragmentada, em que o foco esta nos aspectos técnicos
e clinicos, e ndo no bem-estar holistico do paciente. Isso pode resultar em falta de
tempo para estabelecer relacdes interpessoais significativas entre os profissionais de
salde e os pacientes, afetando a qualidade da comunicacdo e o nivel de empatia.
Assim, apresenta grandes desafios, como o treinamento de profissionais de saude
humanizados, medicdo e indicadores e como abordar a pesquisa com uma abordagem
humanizada, a relevancia da participacdo ativa dos pacientes e das comunidades, o
desenvolvimento da humanizacdo na saudde publica e na atencdo primaria, a integracao
de medicamentos complementares e conhecimentos ancestrais, a humanizacdo do
fim da vida e as tecnologias a servico da pessoa humana. Enfrentar esses desafios é
fundamental para melhorar a qualidade do atendimento e a experiéncia do paciente.

Palavras-chave: Qualidade da assisténcia a saldde; Desafios da humanizacao;

Humanizagao da assisténcia; Humanizagcao em saude; Politica de saude.
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