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Presentacidn

“Los cuidados paliativos empiezan por comprender que cada pa-
ciente tiene su propia historia, relaciones y cultura, y merece el res-
peto como un individuo tinico. Este respeto incluye el dar el mejor
cuidado médico posible y hacer que los avances de las recientes
décadas estén disponibles para que todos tengan la oportunidad
de pasar su vida lo mejor posible”.

Cicely Saunders

En varios paises de la region de Centroamérica y en
la Republica Dominicana, se han adoptado progra-
mas de prevencion y tratamiento para el cancer y
otras enfermedades crénicas. Estos han beneficiado
a la poblacioén, aunque en muchos casos y por dife-
rentes razones, los enfermos no tienen acceso a los
diagndsticos tempranos y a las terapias curativas, o
no responden a los tratamientos y fallecen tras pa-
sar por una etapa caracterizada por un intenso sufri-
miento y una gran necesidad de asistencia.

Se reporta que cada vez son mds las personas que
tienen que hacer frente a una situacion terminal en
si mismos o en sus familiares, por lo que es muy ne-
cesario que la sociedad se organice para proporcio-
nar la asistencia que requiere este tipo de pacientes
y el apoyo que necesitan sus cuidadores.

Frente a este aumento progresivo de las necesidades
de cuidados paliativos, la capacidad de respuesta en
América Latina y el Caribe es escasa: muchos pai-
ses no satisfacen las demandas y se considera que
sélo reciben cuidados paliativos entre el 5y el 10%
de los enfermos que los necesitan; mas del 90% de
servicios paliativos estd en las grandes ciudades, y
mas del S0% de pacientes no puede pagar los servi-
cios o los medicamentos.

Enla Region, 80% de las naciones no reconocen los
Cuidados Paliativos como una disciplina y no los
incluyen en los sistemas sanitarios publicos o pri-
vados.

Segun los datos publicados, el mayor gasto sanita-
rio se genera en el ultimo ano de vida, los pacientes
suelen estar hospitalizados un promedio de 20 dias
antes de fallecer y muchos pasan estos ultimos dias
innecesariamente en las Unidades de Cuidados In-
tensivos.

Para iniciar la implementacién y desarrollo de los
cuidados paliativos en Guatemala, debe fomentarse
consciencia sobre su necesidad e importancia.

En base a los datos presentados en el estudio sobre
la situacion nacional de cuidados paliativos y to-
mando en consideracién todo lo reportado en la
literatura, los aportes y andlisis de los expertos y re-
presentantes de las instituciones relacionadas con
los cuidados paliativos, se ha elaborado la presente
Propuesta de politica nacional en cuidados paliati-
vos, para contribuir al cambio en el paradigma de la
atencion de pacientes con cdncer y otras enferme-
dades cronicas y debilitantes.

Dra. M.A. Eva Rossina Duarte Judrez
Jefe Departamento Medicina Paliativa
INCAN

M Sc. Anne Marie Liere de Godoy
Coordinadora Unidad de Investigacién en
Atencion Farmacéutica

TIQB, Facultad CCQQyF-USAC






Prefacio

A pesar del aumento en la prevalencia de enferme-
dades crénicas, y del incremento de casos de cancer
en Guatemala en la dltima década, no existe una ley
que proteja al paciente en situacién de enfermedad
avanzada y progresiva, y que garantice el acceso a
los medicamentos esenciales para alivio del dolor y
los sintomas molestos al final de la vida.

Ademas, los servicios que actualmente prestan cui-
dados paliativos para dar cobertura a esta poblacién
son insuficientes y se encuentran localizados tnica-
mente en la ciudad capital.

Es importante, la identificacion de las necesidades,
carencias y barreras que enfrenta esta poblacion
vulnerable, asi como los cuidadores y los servicios
de salud que les atienden, para proponer acciones
dirigidas a mejorar su calidad de vida y su dignidad

durante el avance de la enfermedad, a través de la
insercion de los cuidados paliativos en la atencién
integral del cancer y de otras enfermedades créni-
cas debilitantes.

Al mismo tiempo, se debe garantizar el acceso alos
servicios y a los medicamentos esenciales en forma
equitativa y no discriminatoria.

Una Politica de cuidados paliativos, constituye el
punto de partida para adoptar y aplicar, sobre la
base de las pruebas epidemiolédgicas, una estrategia
y un plan de accién nacionales de salud publica para
hacer frente a las necesidades cambiantes de los
pacientes con céncer y otras enfermedades croni-
cas no transmisibles, que actualmente representan
aproximadamente la mitad de las causas de muerte
de la poblacién guatemalteca.






Prélogo

El cuidado paliativo como disciplina se desarrolld
originalmente en el Reino Unido en 1960, bajo el
liderazgo de Dame Cicely Saunders en respuesta
a las necesidades no satisfechas y los problemas y
dificultades que enfrentan familiares y pacientes al
final de la vida. Este movimiento se extendio répi-
damente por todo el mundo incluyendo algunos
paises de América Latina.

Dos eventos sucedieron recientemente que tienen
implicaciones globales:

En abril 2013, el Comité de Expertos en Seleccion
y Uso de Medicamentos Esenciales de la OMS, pu-
blicé en 2013 en la 182 edicion de la Lista Modelo
OMS un listado de medicamentos esenciales en
cuidado paliativo para los adultos y ninos.

Las decisiones del Comité incluyen una nueva sec-
cién llamada “Medicamentos para el dolor ylos cui-
dados paliativos” asi como una lista de los medica-
mentos propuestos por la Asociacion Internacional
de Hospicios y Cuidados Paliativos (IAHPC) para
el manejo de los sintomas méds comunes en cuidado
paliativo.

Posteriormente, en mayo de 2014, la Asamblea
Mundial de Salud (WHA por sus siglas en inglés)
aprob6 por unanimidad, una resolucién llamada
Fortalecimiento de los cuidados paliativos como
parte del tratamiento integral alo largo de la vida. La
WHA es el 6rgano supremo en la toma de decisio-
nes de la OMS.

La resolucién insta a los paises a integrar los cuida-
dos paliativos en los sistemas de salud, a mejorar la
formacién de trabajadores de la salud, y a garantizar
que los medicamentos pertinentes, incluidos los
analgésicos fuertes, esten disponibles para los pa-
cientes. También insta ala OMS a aumentar su asis-
tencia técnica alos paises miembros en el desarrollo
de servicios de cuidados paliativos.

Ambos eventos tienen importancia y relevancia so-
lamente silogran tener impacto a nivel de los paises.
De lo contrario, son solamente documentos que no
benefician en nada a los pacientes con necesidades
paliativas.

Con mucha vision, la Universidad de San Carlos
de Guatemala y su Direccién General de Investiga-
cion, han publicado esta Propuesta de una politica
nacional de cuidados paliativos en la que ofrecen al
gobierno de Guatemala un plan de accion detallado
y la ruta para asegurar el acceso a los cuidados pa-
liativos. Este libro describe los diferentes recursos,
modelos de atencidn socio sanitaria y ofrece reco-
mendaciones para su implementacion.

Felicitaciones a las autoras, la Dra. M.A. Eva Ros-
sina Duarte y la M Sc. Anne Marie Liere de Godoy
por ofrecer este extraordinario recurso, no solo a su
pais sino a todos los paises de habla hispana. Y un
reconocimiento especial al Doctor Carlos Alvarado
Cerezo, Rector de la Universidad de San Carlos de
Guatemala y a los representantes de la Direccién
General de Investigaciéon, M Sc. Gerardo Arroyo
Cataldn, Director General, e Ing. Agr. MARN Julio



Rufino Salazar Pérez, Coordinador General de Pro-
gramas por el respaldo institucional a esta iniciativa.

Los lideres se reconocen por romper barreras y
abrirse espacios y esta propuesta sera sin duda, un
ejemplo para todos los paises de Latinoamérica.

Gracias por este gran regalo.
Liliana De Lima B.

Directora Ejecutiva Asociacién Internacional
de Hospicios y Cuidado Paliativo
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Definicidn de términos

Cuidados paliativos

Proceso terapéutico provisto por miembros de un
equipo interdisciplinario calificado para ayudar a
los pacientes y sus familias a obtener una 6ptima
calidad de vida mediante la prevencién y el alivio
de todos los factores que puedan causarles sufri-
miento (Gémez-Batiste, 2010). La Organizacién
Panamericana de la Salud (OPS) define cuidados
paliativos de la siguiente manera:

Son los cuidados apropiados para el paciente
con enfermedad avanzada y progresiva donde
el control del dolor y otros sintomas, asi como
los aspectos psicosociales y espirituales cobran
mayor importancia. El objetivo es lograr la me-
jor calidad de vida posible para el paciente y su
familia. La medicina paliativa afirma la vida y
considera el morir como un proceso normal.
Los cuidados paliativos no adelantan ni retra-
san la muerte, sino que constituyen un verdade-
ro sistema de apoyo y soporte para el paciente y
su familia (2010).

El objetivo de los cuidados paliativos es conseguir
la mejor calidad de vida del paciente y su familia.
Los tratamientos curativos y paliativos no sin mu-
tuamente excluyentes, sino que es una cuestién de
énfasis. Asi, se aplicaran gradualmente un mayor
numero y proporcion de medidas paliativas cuando
avanza la enfermedad y el paciente deja de respon-
der al tratamiento especifico.

Algunos autores sefialan que “uno de los aspectos
mas descuidados en la atencién de las personas con

cancer son los cuidados paliativos, los que deberian
comenzar en el momento mismo del diagnéstico”

(Robles, 2010).

Los cuidados paliativos a diferencia de la eutanasia,
no buscan en ningin momento la terminacién de la
vida del paciente, sino ofrecerle atencion hasta que
sobrevenga la muerte.

Trabajo en equipo

Es la conjugacion de las aptitudes y actitudes indi-
viduales personales con la diversidad profesional,
contribuyendo con ello a mejorar la calidad de vida
del paciente.

Todo equipo debe contar con profesionales de la
medicina, enfermeria, trabajo social, farmacia y sa-
lud mental como minimo. Lo ideal seria contar con
terapeutas ocupacionales, voluntarios, asistentes
espirituales, especialistas en duelo, etc.

Equipo multidisciplinario de cuidados paliativos

En Medicina, el término multidisciplinario se utili-
za para describir el enfoque de la planificacion del
tratamiento que incluye una cantidad de médicos y
otros profesionales de la atencién de salud, que son
expertos en distintas especialidades o disciplinas.

El objetivo primordial de los cuidados paliativos es
mejorar la calidad de vida del enfermo y de su familia

17



Propuesta de una politica nacional de cuidados paliativos

y este proposito solo puede alcanzarse mediante la
atencion integral del paciente con cancer. Es nece-
sario considerar al enfermo desde una perspectiva
global y tratar de aliviar todas aquellas facetas de la
persona y de su entorno que puedan contribuir a
su sufrimiento. Esto requiere la labor de un equi-
po multidisciplinario integrado profesionales con
funciones aparentemente diferentes pero con un
objetivo basico comun: el bienestar del enfermo
(Gonzélez, 2007).

Interdisciplinario

Modelo organizacional que considera al equipo
como un sistema de trabajo que permite a varias
personas de diferentes profesiones y habilidades
coordinar sus actividades, y en el cual cada uno
contribuye con sus conocimientos al logro de un
propdsito comun.

Bajo esta perspectiva, en un equipo deben cumplir-
se los principios basicos de la teoria organizacio-
nal, a saber: debido a que cada miembro del equi-
po posee diferentes habilidades, no debera haber
duplicidad de funciones. Un miembro no puede
reemplazar a otro, por lo que se espera que cada
uno desempefie el papel que le corresponda (Real
Academia Espafiola, 2011).

Cuidador principal

La persona que lidera el cuidado y asume el papel
de enlace entre el paciente y el resto de la familia
(generalmente un miembro de la familia, vecino o
amigo) y ala vez coordina con el equipo la organiza-
cion de los cuidados de la persona en fase terminal
avanzada.

Debe diferenciarse de las otras personas que ejecu-
ten acciones de cuidados, su identificacién surge
del consenso entre el paciente, la familia y el equipo
(Ministerio de Salud Panam4, 2011).
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Medicamentos esenciales

Son aquellos que satisfacen las necesidades priori-
tarias de salud de la poblacién; son seleccionados
teniendo en cuenta su pertinencia para la salud pu-
blica, la evidencia de seguridad y eficacia y su efica-
cia comparativa en relacién con el costo.

Los medicamentos esenciales deben estar disponi-
bles en los servicios de salud en todo momento en
cantidades adecuadas en las formas farmacéuticas
apropiadas con calidad asegurada y un precio que
los individuos y la comunidad puedan pagar.

La aplicacién del concepto de medicamentos esen-
ciales ha de ser flexible y adaptable a muchas si-
tuaciones distintas; cada pais es responsable de la
determinacién de los medicamentos que se consi-
deran esenciales, y ésta debe revisarse periddica-
mente.

Calidad de vida

Es el ambito que permite el desarrollo de todas las
aspiraciones racionales de una persona. Es un con-
cepto complejo y dificil de delimitar, en el que pri-
ma lo personal y elementos objetivos relacionados
con el confort y bienestar.

Es un valor que presenta frecuentes oscilaciones,
con una tendencia previsible dependiendo de la
evolucion de la enfermedad y, también de las acti-
tudes y realidades clinicas.

Para valorar la calidad de vida se debe tomar en
cuenta: el estado de actividad fisica, el estado psi-
cologico del paciente. La capacidad para mantener
relaciones afectivas interpersonales y el propio jui-
cio de si mismo.
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Sintoma

Cualquier manifestacion organica o funcional apre-
ciable por el enfermo y que el profesional s6lo pue-
de reconocer por la informacién que éste le aporta.
La experiencia vivida por enfermo es por defini-
cién subjetiva y depende tanto de la gravedad in-
herente a la causa que provoca el sintoma como de
la percepcion individual del enfermo, condicionada
por su grado de adaptacién y los significados que
el propio sintoma lleva implicitos (Real Academia
Espafiola, 2011).

Enfermedad crénica

Es una enfermedad de larga duracién y general-
mente de lenta progresion.

Enfermedad avanzada

Enfermedad de curso progresivo, gradual, con di-
verso grado de afectacion de la autonomia y de la
calidad de vida, con respuesta variable al tratamien-
to especifico, que evolucionard hacia la muerte a
medio plazo (Sociedad Espanola de Cuidados Pa-
liativos, 2000).

Enfermedad terminal

Enfermedad avanzada en fase evolutiva e irrever-
sible con sintomas multiples, impacto emocional,
pérdida de autonomia, con muy escasa o nula capa-
cidad de respuesta al tratamiento especifico y con
un prondstico de vida limitado a semanas o meses,
en un contexto de fragilidad progresiva.

En la situacién de enfermedad terminal concurren
una serie de caracteristicas que son importantes
no solo para definirla, sino también para establecer
adecuadamente la terapéutica.

Los criterios que definen la fase terminal son los si-
guientes:

« Presencia de una enfermedad avanzada, pro-
gresiva e incurable.

o Falta de posibilidades razonables de respuesta
al tratamiento especifico.

« Presencia de numerosos problemas o sintomas
intensos, multiples, multifactoriales y cambian-
tes.

« Gran impacto emocional en paciente, familia
y equipo terapéutico, muy relacionado con la
presencia, explicita o no de la muerte.

No existe un consenso respecto al tiempo para de-
finir la fase terminal. Es dificil reconocer de forma
taxativa y con seguridad esta fase. Se sugiere evitar
utilizar los prondsticos de tiempo para definir la
etapa terminal, y remitirse a los otros criterios no
de forma aislada, sino como grupo.

Fase terminal avanzada

Aquella en la que el paciente tiene una esperanza de
vida corta, con insuficiencia de 6rganos o sistemas
y complicaciones irreversibles finales, pérdida de
autonomia en un contexto de fragilidad progresiva.

Situacidn de agonia

La que precede a la muerte cuando esta se produce
en forma gradual y en la que existe deterioro fisico
intenso, debilidad extrema, alta frecuencia de tras-
tornos cognitivos y de la conciencia, dificultad de
relacion o ingesta y prondstico de vida en horas o
dias.
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Dignidad de la persona humana

Es el reconocimiento de que cada individuo es me-
recedor de respeto, sin importar su condicién o si-
tuacion.

Es un valor intrinseco al hecho de existir, inde-
pendiente de la capacidad de realizar o no un acto
volitivo, del estado de salud, situaciéon econdmica,
social y cultural, asi como de sus creencias o formas
de pensar.

Es el principio que justifica y da su fundamento a
todos los derechos humanos.

Muerte digna

Implica construir una red de vida, que posibilita
que el moribundo se entregue tranquilo y pueda lo-
grar una muerte pldcida con el dolor controlado yla
agonia acompanada.

Irse de esta vida no en la soledad aséptica del hos-
pital sino en el hogar entre los seres queridos reci-
biendo el afecto, el mimo sosegado de la familia y
los amigos.

La muerte digna es el derecho de cualquier persona
a morir dignamente sin necesidad, si asi lo quisiera,
de ser sometido a practicas que invadan su cuerpo.

Voluntad anticipada

Documento dirigido al médico responsable, en el
cual una persona mayor de edad o el representante
con la patria potestad de un menor, deja constan-
cia de sus deseos, previamente expresados sobre las
actuaciones médicas, para cuando se encuentre en
una situacion en que las circunstancias que concu-
rran no le permitan expresar personalmente su vo-
luntad, por medio del consentimiento informado al
equipo médico que le asista en tal situacion.
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Consentimiento informado

Proceso educacional en el cual el médico le explica
al paciente y/o sus familiares en términos fdciles de
entender la naturaleza y extension de la enfermedad
que tiene, el procedimiento, terapia, u operacion a
realizar, los beneficios a obtener, las consecuencias
si se practica o no se practica, riesgos y posibles
complicaciones terapias alternativas y sus posibles
consecuencias.

Es un principio importante para asegurar que la auto-
determinacion del paciente sea respetada. Tiene dos
componentes importantes; comprension y consen-
timiento libre. Hay que distinguir entre consenti-
miento -si 0 no-, y consentimiento informado que
implica un proceso educacional.

Ortotanasia

Con esta palabra se ha querido designar la actua-
cion correcta ante la muerte por parte de quienes
atienden al que sufre de una enfermedad incurable
en fase terminal.

Término que se emplea también para designar
el concepto de muerte digna, es un sinénimo de
muerte digna.

Este término, reciente, no se ha consagrado mas
que en ciertos ambientes académicos, se refiere
precisamente a la labor que realizan los cuidados
paliativos: evitar las medidas desproporcionadas en
pacientes sin posibilidad curativa, atender las me-
didas tendientes a aliviar el dolor y otros sintomas
paramejorar la calidad de vida hasta el momento en
que la muerte sobrevenga como parte de la historia
natural de la enfermedad.

Implica el derecho que tiene cualquier paciente
de decidir morir dignamente y no ser sometido a
practicas invasivas que aumenten mds sus dolores
y prolonguen la vida sin ningun tipo de expectativa
mas que la de seguir contribuyendo al dolor 0 a una
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supervivencia en la cual no hay posibilidades de de-
sarrollo o de evolucién alguna.

Eutanasia

Etimoldégicamente implica “bien morir”. Esta acep-
cion dista mucho de la concepcidn actual del térmi-
no. Un definicién mds adecuada es: “El acto delibe-
rado de dar fin a la vida de un paciente, ya sea por su
propio requerimiento o a peticién de sus familiares”
(Declaracién Asociacién Médica Mundial, 2002),
es decir queda implicita la intencion de terminar la
vida.

No existen variantes benignas de la eutanasia: toda
eutanasia es un acto que, por compasivo que pueda
ser en sus moviles, quita intencionalmente la vida a
un ser humano (Gonzilez, 2007).

El concepto se encuentra estrechamente vincula-
do al de la muerte, es decir, cuando se menciona la
eutanasia se estara hablando de provocar la muerte
para evitar mds dolor.

Distanasia

Empleo de medios extraordinarios, molestos o do-
lorosos aplicados a un enfermo terminal, cuya cura-
cién o recuperacion clinica es totalmente improba-
ble. Encarnizamiento terapéutico.

Etimoldgicamente significa “mala muerte”, “muerte
dificil o angustiosa”. Incluyen procedimientos que
de alguna manera alteran los procesos que por his-
toria natural terminarian en muerte.

Consiste en el empleo de todos los medios posibles,
y tratamientos no suficientemente justificados que
empeoran la calidad de vida, para retrasar el adveni-
miento de la muerte, a pesar de que no haya espe-
ranza alguna de curacién.

En la ética se utiliza la palabra distanasia para in-
dicar la utilizacién en el proceso de morir de trata-
mientos que no tienen mas sentido que la prolon-
gacion de la vida biolégica del paciente (Ministerio
de Salud Panam4, 2011).

Hipodermaclisis

Hidratacion por via subcuténea.

Inyeccién de una solucién isoténica o hipotdnica
en el tejido subcutdneo para administrar al paciente
una cantidad grande y continua de liquido, electro-
litos y nutrientes. El procedimiento se utiliza para
corregir la pérdida o la ingesta inadecuada de agua
y sales durante la enfermedad o la cirugia o después
de un shock o una hemorragiay se realiza sélo cuan-
do el paciente es incapaz de recibir liquidos por via
intravenosa, oral o rectal.

Via subcutanea

Es una via parenteral en la cual se administra medi-
camentos o soluciones directamente al tejido sub-
cutaneo. Después de la via oral segunda en impor-
tancia en Cuidados Paliativos.

Dentro de las vias sistémicas para administrar far-
macos analgésicos, la via subcutdnea representa una
alternativa a la via intravenosa para el alivio del do-
lor cuando el acceso venoso no es posible. En este
sentido es una via utilizada tanto en el tratamiento
farmacolégico del dolor agudo como en el trata-
miento farmacolégico del dolor crénico (Mosby,
1999).

Atencidn domiciliaria en cuidados paliativos
Es la atencion integral en la residencia del paciente
en fase avanzada de la enfermedad. Tiene grandes

ventajas y algunos inconvenientes para el enfermo
y para la familia.
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Es la esencia del cuidado paliativo y con equipos
bien conformados es posible dar buena calidad de
vida y muerte digna a los pacientes con enfermedad
terminal avanzada.

Ventajas para el paciente: mantiene su rol social y
familiar, dispone de su tiempo y lo distribuye, man-
tiene su intimidad, y sus actividades ocupacionales,
est4d en un ambiente conocido, tiene el carifio de su
familia y estd comprobado que hay aumento de la
calidad de vida con respecto a los pacientes hospi-
talizados.

Ventaja para la familia: ambiente conocido, faci-
lidad de movimiento, tiempo, satisfaccién por la
participacion activa en los cuidados facilitacion del
proceso de duelo, respeto ala voluntad del paciente.

Inconvenientes: el paciente puede estar solo, pre-
sentar sintomas no controlados, con necesidad de
tratamientos paliativos especificos, en un ambiente
estresante o con agotamiento fisico o psiquico de
los cuidadores.

Hospicio (Hospice)

La palabra hospice se deriva del latin hospitium
que originalmente se referia a posadas o lugares
de descanso, generalmente establecidas en zonas
despobladas y de poco trénsito. En estos lugares los
peregrinos, agotados por el viaje, y las victimas de
enfermedades o del vandalismo podian encontrar
de manera temporal, alimento, posada, cuidado
médico y refugio.

La idea moderna de hospice fue traida a los Esta-
dos Unidos por la Dra. Cicely Saunders quien fue
profesora invitada en la Escuela de Enfermeria de la
Universidad de Yale. La doctora Elizabeth Kubler-
Ross abrazo laidea de la Dra. Saunders pero anadi6
el concepto de brindar el servicio de hospice a do-
micilio, asi la gente no vendria a hospice sino que
hospice irfa a las personas.
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Hospice es visto no como una institucién sino
como un programa integral de servicio médico, psi-
colégico, social y espiritual que provee a las perso-
nas diagnosticadas con una enfermedad terminal, Ia
oportunidad de vivir con dignidad cada momento
de sus vidas. Hospice va a la gente ya que la mayoria
de las personas que se benefician de este servicio
contintan viviendo en sus hogares hasta el momen-
to de sus muertes.

Sin embargo, hospice también se ofrece a pacientes
que residen en instituciones geridtricas, los hospi-
tales, carceles, y otras instituciones (Hospice Vida
Plena). El equipo profesional de hospice, el pa-
ciente y la familia se ponen de acuerdo para juntos
usar sus energias y voluntades con la intencién de
asegurarse de que cada paciente viva cada dia de su
vida con tranquilidad y dignidad. Este equipo al-
canza la excelencia profesional en el cuidado palia-
tivo al ofrecer intervenciones y servicios paliativos
basados en la evidencia cientifica y el saber clinico
integral en un ambiente caracterizado por la com-
pasion, solidaridad y amor.

Principio de autonomia

Derecho de toda persona a decidir por si misma en
todas las materias que la afecten de una u otra ma-
nera, con conocimiento de causa y sin coaccion de
ningun tipo. Determina también el correspondien-
te deber de cada uno de respetar la autonomia de
los demis.

Principio de beneficiencia

Derecho de toda persona a vivir de acuerdo con su
propia concepcién de la vida buena, a sus ideales de
perfeccion y felicidad.

Intimamente relacionado con el principio de auto-
nomia, determina también el deber de cada uno de
buscar el bien de los toros, no de acuerdo a su propia
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manera de entenderla, sino en funcién del bien que
ese otro busca para si.

Principio de no maleficiencia

Define el derecho de toda persona a no ser discri-
minada por consideraciones bioldgicas, tales como
raza, sexo, edad situacion de salud, etc.

Determina el correspondiente deber de no hacer
dano, aun cuando el interesado lo solicitara expre-
samente.

Principio de justicia

Se sustenta en la obligacion ética de dar a cada per-
sona lo que verdaderamente necesita o correspon-
de, en consecuencia con lo que se considera correc-
to y apropiado desde el punto de vista moral.

La aplicacién consecuente de este principio puede
suscitar el surgimiento de problema éticos, que ul-
timamente se presentan con gran frecuencia en la
practica médica y que estdn en relacion directa con
los adelantos tecnoldgicos de cardcter diagndstico
y terapéutico; consiste en la distribucion equitativa
de recursos insuficientes.

Tratar a cada uno como corresponda con la fina-

lidad de disminuir las situaciones de desigualdad
(ideolégica, social, cultural, econémica, etc.)
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. Antecedentes

Las enfermedades crénicas no transmisibles son la
causa principal de mortalidad a nivel global, causan-
do mas muertes que todas las otras causas combina-
das, siendo suimpacto mas agresivo en los paises en
desarrollo (World Health Organization, 2010).

Entre las enfermedades cronicas, el cincer ocupa
un lugar importante en los indices de mortalidad
a nivel mundial. Segtin la OPS, en el ano 2008, el
cancer ocasiond la muerte de una de cada ocho per-
sonas en el mundo y més de la mitad de los casos se
registraron en paises en desarrollo.

Para el ano 2030, habra 26 millones de casos nue-
vos por ano, el doble de los 12.8 millones de casos
nuevos registrados en 2008 y el 70% de los mismos
ocurrirdn en paises en desarrollo (World Health
Organization, 2008).

De acuerdo a GLOBOCAN; el proyecto de la In-
ternational Agency for Research on Cancer que
proporciona estimaciones de incidencia y morta-
lidad de céncer a nivel mundial, en Guatemala, el
porcentaje de mortalidad antes de los 70 anos, por
enfermedades crénicas no transmisibles ya sobre-
pasa el 50% en ambos sexos.

Hay sub-registro local de datos de morbilidad y
mortalidad por enfermedades crénicas incluyendo
el cancer, pero segtin estimados de GLOBOCAN
para Guatemala, en el afio 2008, se registré un pro-
medio de 14,200 casos nuevos de cdncer por afio
con una mortalidad de 9,000 casos por afio siendo
los més frecuentes segun su localizacién anatémica:
estomago, cérvix, prostata, higado y mama.

El Registro Hospitalario del Cancer del Instituto de
Cancerologia de Guatemala (INCAN), documen-
td en el ano 2012, un total de 3,384 nuevos casos
detectados con una proporcion de 3:1 entre muje-
res y hombres respectivamente.

E180% de estos casos detectados recibi6 tratamien-
to inicial con intencién de control y paliativa y solo
el 20% con intencién curativa (INCAN, 2012).

A pesar de la abundante evidencia, los responsables
de las politicas de Gobierno ain no reconocen al
cancer y a las enfermedades crénicas no transmisi-
bles como una prioridad de salud a nivel local. En
Guatemala, la atencidén a los pacientes con cancer
se da en forma aislada por instituciones publicas
del tercer nivel de atenciéon donde es evidente el
pobre desarrollo a nivel de la infraestructura, falta
de personal entrenado y tecnologia, también el di-
ticil acceso a los medicamentos y tratamientos de
radioterapia; factores que dificultan la consecucién
de resultados de impacto (De la Torre, 2011 y Se-
cretaria de Planificacién, 2011).

Las orientaciones estratégicas de Politica de Sa-
lud 2012-2014, de la Secretaria de Planificacién
y Programacién de la Presidencia de la Republica
se describen literalmente asi: “Las orientaciones
de politica estan enfocadas a mejorar los servicios
de vacunacion, los partos con asistencia de perso-
nal sanitario, la atencién prenatal, la prevencion y
atencion del paludismo, tuberculosis y VIH; enfo-
cando las estrategias a la reduccién de la mortalidad
infantil y la ninez y la morbilidad materna, el acceso
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a los servicios de salud y métodos de planificacion
familiar” (SEGEPLAN, 2011).

En las politicas actuales de salud, la atenciéon del
cancer y las enfermedades crénicas no son priorita-
rias para el Gobierno, por lo que la sociedad debe
tener participacion activa en la definicién y eje-
cucién de politicas de salud y en la evaluacién de
sus resultados (Agenda de Salud de las Américas,
2007).

Se reconocen algunos esfuerzos para el abordaje
del cancer y otras enfermedades crénicas en Gua-
temala. Uno de los primeros fue la participacién
de Guatemala y otros siete paises, en la elabora-
cién del Plan sub-regional para la prevencion y el
control del cancer en Centro América y Republica
Dominicana promovido por OPS/OMS. La estra-
tegia del plan estd basada en los acuerdos del XXIII
RESSCAD, Plan global de accién contra el cincer
de la OMS y el Programa de Prevencién y Control
de Enfermedades Crénicas No Transmisibles de la
OMS. Elinciso S.5 de este documento menciona el
Componente de Cuidados Paliativos y manejo del
dolor (OPS/OMS, 2008).

Existe un programa de deteccion de cancer de cue-
llo uterino a cargo del programa de salud Repro-
ductiva del Ministerio de Salud con la colaboracién
de la OPS. Se detectan aproximadamente 3000
casos nuevos de cancer cervical por afio que son
derivados para tratamiento quirurgico al Hospital
Roosevelt o al San Juan de Dios y para tratamiento
con radioterapia al INCAN.

En el caso de pacientes pedidtricos, éstos son re-
feridos ala Unidad Nacional de Oncologia Pedié-
trica (UNOP) perteneciente a una organizacion
no gubernamental y recibe subsidio estatal. Alli
se atienden aproximadamente 320 casos nuevos
por ano o sea el 45% de la incidencia estimada.
Se brindan servicios de todas las modalidades de
tratamiento oncoldgico excepto radioterapia; los
pacientes que requieren este tratamiento son re-
mitidos a alguno de los centros privados existentes
0 al INCAN (De la Torre, 2011).
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En mayo de 2010 por mandato presidencial se crea
el Consejo Nacional de Lucha contra el Céncer,
Decreto Ministerial No. 681-2010/27 mayo 2010,
este Consejo elabor6 el Plan Nacional 2010-2015
de “Politica Nacional Contra el Cancer” que pone
énfasis en la prevencion, deteccion temprana y cura-
cién de la enfermedad. ANEXO 1

Incluye un componente mejorable de Cuidados
Paliativos, que no estdn integrados al tratamiento
oncoldgico y carece de estrategias para proveer ac-
ceso alos servicios y medicamentos esenciales para
el dolor de la poblacion.

En cuanto a servicios instalados; los primeros
avances en Cuidados Paliativos en Guatemala no
han provenido de politicas de Gobierno sino de
iniciativas no gubernamentales. En el ano 2005
iniciaron operaciones dos Unidades Hospitalarias
de Cuidados Paliativos para pacientes oncoldgicos
adultos y pediatricos en el INCAN y la UNOP res-
pectivamente. En enero de 2009 inicia labores el
Hospice Eduardo Mini que atiende en forma com-
pletamente gratuita a pacientes terminales menores
de 21 anos, a través de la Fundacién “Amar Ayudan-
do”. Tres anos mas tarde, el 29 de agosto de 2012,
la Asociacion Espanola de Beneficencia inaugura
el programa UNIPALIA, que cuenta con Cuidados
Paliativos intra hospitalarios, ambulatorios y domi-
ciliares; para pacientes crénicos oncoldgicos y no
oncoldgicos, ubicada en el Sanatorio Nuestra Sefio-
ra del Pilar.

El inicio de la gestién para avanzar los Cuidados
Paliativos tuvo lugar en el ano 2008, a través del
programa de Fellowship Internacional, con la ase-
soria y apoyo del Pain and Policies Studies Group
de la Universidad de Wisconsin, USA, con quien se
elaboré un plan de accién para detectar las barreras
nacionales y mejorar el acceso a los medicamentos
opioides. Este programa dio seguimiento por dos
anos al proyecto, y a cargo de un médico paliativista
y un representante de la autoridad nacional compe-
tente se dio capacitacion en materia de prescripcion
de opioides.
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Como resultado inicial de esta gestion, se logro la
inclusiéon de medicamentos como la morfina oral
deliberacién inmediata, la hidromorfona y solucién
de metadona en el listado oficial de GUATECOM-
PRAS, lo que ha permitido que estas sustancias
puedan ser comercializadas en el pais (Internatio-
nal Pain Policiy Fellowship, 2008).

Se establecieron canales de comunicacién inter
institucional para la revision de normativas relacio-
nadas con el acceso y disponibilidad a los opioides,
con colaboracién entre médicos paliativistas y los
farmacéuticos de la Direccién General de Regula-
cién y Control de Productos Farmacéuticos y Afi-
nes (DRCPFA).

Por esta iniciativa se integré un grupo de trabajo
“pro-cuidados paliativos y acceso a opioides”, que
en el 2010 logré reunir a otros actores como: el
Programa Nacional de Enfermedad Croénicas No
transmisibles (PNECT), Instituto Guatemalteco
de Seguridad Social (IGSS), la Universidad de San
Carlos de Guatemala (USAC), otros sectores del
Ministerio de Salud y los representantes locales de
la oficina de la OPS/OMS.

En el afio 2011 este grupo present6 a la DRCPFA
una propuesta para la modificacién de la norma téc-
nica 17-2002 para contribuir a mejorar el acceso a
opioides.

A través del PNECNT el grupo de trabajo presentd
la propuesta al Ministerio de Salud y en el 2011, por
Decreto Ministerial 587-2011 el grupo se constituye
en la Comisién Nacional de Cuidados Paliativos con
representacion de varios sectores de salud en servi-
cios, educacidn, investigacion, informacién y acceso
a medicamentos. ANEXO 2

A partir de 2011, se inicia la educacion a profesores
universitarios a través de la Escuela de Estudios de
Post-grado de la Facultad de Ciencias Médicas de la
USAC (Pastrana et al, Atlas de Cuidados Paliativos,
2012).

En el ano 2012 se presenta un nuevo andlisis de la
norma 17-2002 a través de un proyecto patrocinado
por la Direccién General de Investigacion (DIGI)
dela USAC (Duarte, 2012).

El desarrollo de un proceso sistematico de formula-
cién de politicas sigue siendo el principal desafio y
es el primer paso en la lucha contra el cincer. Defi-
nir las prioridades en materia de politicas, establecer
mecanismos para la evaluacién previa y posterior,
incorporar a todos los sectores de la sociedad y velar
por la cooperacién técnica entre los paises también
son imperativos (OPS/OMS, 2008).

Esta Propuesta de una politica nacional de cuida-
dos paliativos para pacientes con enfermedades
cronicas irreversibles y debilitantes pretende ser un
modelo para la inclusion de los cuidados paliativos
en el Sistema de Salud de Guatemala, para cubrir las
necesidades de los pacientes con cancer y de otras
enfermedades crénicas no transmisibles.

Dado que ha sido demostrada la eficacia de talleres
de discusion sobre el tema de los cuidados paliati-
vos para lograr priorizarlos en la agenda politica y
seguir adelante con el proceso de su implementa-
cion, esta propuesta deberd discutirse en talleres
integrados con diferentes actores en el dmbito na-
cional de atencién a pacientes con enfermedades
crénicas (De Lima, 2004).
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l. Resumen

No puede ser ignorada por mds tiempo, la urgencia
de atender en forma integral, el critico incremento
de cancer en paises en desarrollo. Esta amenaza cre-
ciente constituye una causa subestimada de pobre-
za y dificulta el desarrollo econdmico de muchos
paises (World Health Organization, 2005).

Los resultados de las medidas preventivas en cincer
tendrdn un impacto en la mortalidad a largo plazo,
de acuerdo a la cobertura y los recursos invertidos;
entretanto, la poblacién que sufre la enfermedad y
cuya muerte no es evitable no puede esperar ese im-
pacto y debe recibir, a corto plazo, atencién de alta
calidad y alivio del sufrimiento en la etapa avanzada
y terminal (World Health Organization, 1990).

Dos tercios de los pacientes diagnosticados con
cancer morirdn por la enfermedad en el término de
un afio después de su diagnostico; el 60% de estos
pacientes experimentardn dolor moderado a seve-
ro. En Guatemala, estas cifras pueden ser mayores,
ya que muchos pacientes, acuden al médico por
primera vez, en etapa avanzada de su enfermedad y
reciben tratamientos de control que causan efectos
secundarios y complicaciones o no son utilizados o
completados por el costo que los pacientes no pue-
den cubrir.

En el 2007, se public6 en uno de los articulos més
emblematicos de la dltima década, la Estrategia de
salud publica de OMS para implementar cuidados
paliativos, que abarca: politicas apropiadas, ade-
cuado acceso a medicamentos, educacién a quie-
nes hacen las politicas, los que prestan servicios de
salud y al pablico; asi como la implementacion de

servicios de cuidados paliativos en todos los niveles
de atencién y la evaluacion continua de resultados
(Stjernsward, Foley, & Ferris, 2007). ANEXO 3

La falta de politicas apropiadas provoca sufrimiento
innecesario y costos elevados de tratamiento para el
paciente, la familia y la sociedad, por lo que los cui-
dados paliativos brindan a los pacientes el médximo
beneficio durante su limitada expectativa de vida.

Una Politica nacional de control del céncer es la
plataforma ideal para integrar los cuidados paliati-
vos en el tratamiento del paciente oncolégico, de
manera que cada centro de tratamiento de cincer
cuente con cuidados paliativos (Stjernsward, Foley,
& Ferris, 2007).

Las politicas adecuadas son el fundamento para un
sistema de salud efectivo ya que establecen la im-
plementacién de programas de cuidados paliativos
para la poblacién que los necesita y a la vez permi-
ten asegurar el acceso equitativo a medicamentos y
tratamientos costo-efectivos.

De acuerdo a las recomendaciones planteadas en la
Estrategia, las autoras han realizado a través de un
proyecto de investigacién con el aval de DIGI-USAC
un andlisis inicial de la situacién nacional, que no
pretende ser exhaustivo, por lo que la evidencia
presentada debe completarse y profundizarse en
colaboracidén con otros actores involucrados, el Mi-

nisterio de Salud y los representantes locales de la
OPS.
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En base a este anlisis, se ha elaborado la propues-
ta de Politica nacional de cuidados paliativos para
pacientes con enfermedades crénicas y debilitantes
que incluye los pilares de la Estrategia promulgada
por la OPS y que sera socializada para mejorarla,
complementarla e implementarla, a través de es-
fuerzos interinstitucionales conjuntos para incre-
mentar la capacidad del pais en cuidados paliativos
especificamente en el acceso a medicamentos esen-
ciales, educacidn, investigacion e implementacion
de servicios.
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El objetivo primordial es que todos los esfuerzos
conduzcan a un punto de convergencia entre los
sectores involucrados y la comunidad, para pro-
ducir un cambio significativo con leyes y politicas
que garanticen el acceso a los cuidados paliativos
que provean dignidad en el proceso de enfermedad
avanzada y terminal para todos los guatemaltecos.



ll. Consideraciones generales

3.1 Introduccidn

Existen cambios observables en la prevalencia de
enfermedades y mortalidad de tendencia mundial
que afectan a Guatemala con una poblacién de
14,713,763 habitantes (Instituto Nacional de Esta-
distica, 2011).

Los cuidados paliativos estan destinados a transfor-
mar los sistemas de salud no solamente en cuanto a
la atencion integral al paciente y la familia sino en
forma relevante para la optimizacién del gasto en
salud y del uso racional de los recursos existentes.

Para Guatemala, no son un lujo; sino una apremian-
te necesidad si se tiene en cuenta que 20 a 30% de
la poblacién vive en condiciones de pobreza extre-
ma, con menos de US$1.25/dia yun 10% adicional
de la poblacién vive en pobreza y es vulnerable a
multiples deprivaciones en educacién, salud y otras
condiciones de vida (Programa de las Naciones
Unidas, 2013).

Estos cambios exigen una evaluacién de los re-
cursos disponibles y la adopcién de politicas que
pauten las acciones estratégicas que definan como
pueden optimizarse y adaptarse a las necesidades
de salud de la poblacién.

El gasto en salud de Guatemala, es tan solo del 6.9%
del Producto Interno Bruto (PIB), en donde el Go-
bierno invierte un promedio de US$116.00 por per-
sona, por afo contra US$315.00 de gastos per cé-
pita individual (World Health Organization, 2012).

El indice de desarrollo humano de Guatemala del
ano 2012 fue de 0.581, situando al pais en el lugar
133 de 187 paises. Al aplicar la correccién por des-
igualdad en la distribucién de la riqueza, este Indice
de desarrollo humano disminuye a 0.389 (PNUD,
2012).

Este perfil se hace notar por la enorme brecha en
el acceso a servicios bdsicos de salud, la moder-
nizacién e informacién cientifica, entre aquellos
que tienen y aquellos que no tienen acceso a los
mismos. De esta suerte, el 40% de la poblacion en
pobreza y pobreza extrema, debe asumir una carga
lacerante en el costo de enfermedad en el caso del
cancer y las enfermedades cronicas no transmisi-
bles sea cual sea su curso y evolucion.

Cabe mencionar que, sumado al costo econd-
mico, por cada paciente avanzado o terminal las
familias deben tener al menos dos cuidadores, lo
que representa pérdidas econdmicas incalcula-
bles (Stjernsward, Foley, & Ferris, 2007).

Los sistemas de registro de datos de cancer abar-
can en mayor proporcion al sector de poblacién
que recibe atencidn en el sistema de salud publica,
existiendo un vacio en el registro de datos de la po-
blacién que tiene mayor poder adquisitivo y acceso
a proveedores privados de salud con capacidad de
cubrir sus gastos de atencion con o sin seguros pri-
vados.

El Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social

en Guatemala cuenta con tres unidades de tra-
tamiento oncoldgico especializado para adultos
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localizadas en la ciudad capital, la primera en el
Hospital de Especialidades del Instituto Guatemal-
teco de Seguridad Social (IGSS) con una unidad
de cuidados paliativos que atiende a trabajadores
de la economia formal quienes pagan una contri-
bucién mensual. Las otras dos estin en hospitales
del tercer nivel de atencién: Hospital Roosevelt y
Hospital General San Juan de Dios que carecen de
Unidades de cuidados paliativos.

La atencién de pacientes con cancer avanzado o
terminal en estos centros se caracteriza por la palia-
cion intra-hospitalaria de las crisis severas de dolor
u otros sintomas, sin prescripcion de analgésicos
opioides al paciente ambulatorio después del alta.

Ademais hay organizaciones no gubernamentales
que brindan atencién oncolégica con fondos pro-
pios y del Gobierno central, entre ellas destacan:

« La Unidad Nacional de Oncologia Pediitrica
(UNOP) que funciona en el hospital Roose-
velt con soporte econdmico significativo de la
iniciativa privada, que permite la cobertura sin
costos para el paciente de un gran porcentaje
de tratamientos hospitalarios y ambulatorios y
cuenta con la Unidad de Cuidados Paliativos in-
tegrada al tratamiento oncoldgico desde el mo-
mento del diagnostico.

« El Instituto de Cancerologia (INCAN) es una
organizacion no gubernamental no lucrativa,
que atiende exclusivamente a pacientes adultos
con céncer a precios de costo. Se sostiene con
aportaciones de la comunidad y ademads recibe
del gobierno un pago anual de servicios por
cada paciente, para cubrir tratamientos onco-
16gicos (quimioterapia, radioterapia y cuidados
paliativos) y hospitalizacién. Este pago tiene
un techo pre-establecido y uniforme para todos
los pacientes referidos de los hospitales de la
red nacional de servicios de salud publica. El
INCAN también atiende pacientes privados
que cubren en su totalidad los costos de su
atencién y tratamiento. (http:// www.ligacan-
cerguate.org)
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« En el sector privado, la Unidad de Cuidados
Paliativos del Sanatorio Nuestra Sefiora del Pi-
lar provee cuidados paliativos y medicamentos
esenciales a los socios de la Beneficencia Espa-
fola en Guatemala y también oferta servicios
privados de cuidados paliativos a la poblacién
en general. Es la tinica que tiene cobertura para
pacientes crénicos oncoldgicos y no oncoldgi-
cos. Cuenta con infraestructura, equipo inter-
disciplinario y procesos estructurados para la
atencion de pacientes dentro del hospital y en
el domicilio.

« El hospicio pediatrico de la fundacién Amar
Ayudando que atiende ninos y adultos hasta 21
anos con enfermedades terminales.

Actualmente, no se identifican servicios o unidades
de cuidados paliativos en centros del segundo nivel
de atencidn, ni servicios comunitarios en el primer
nivel en la capital y ni en el interior de la Republica.

3.1.1 Acceso a medicamentos esenciales

Los analgésicos opioides, que legalmente se deno-
minan narcéticos o estupefacientes son medica-
mentos esenciales para el alivio del dolor en cuida-
dos paliativos.

También se denominan medicamentos “contro-
lados” porque tienen potencial para el abuso y la
dependencia. Son regulados a través de una ley in-
ternacional llamada Convencién Unica sobre Estu-
pefacientes de 1961.

Segun Seffin (2008), el érgano internacional cuasi
judicial e independiente que se encarga del control
de estas sustancias es la Junta Internacional Fiscali-
zadora de Estupefacientes (JIFE).

El concepto de “Medicamento Esencial” implica lo
siguiente: debe estar ampliamente disponible en el
sistema de salud, a cualquier hora, en cantidades
adecuadas, en presentaciones adecuadas de dosifi-
cacién y a un costo que los individuos y la comuni-
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dad puedan cubrir. Ademds, el concepto debe flexi-
bilizarse y adaptarse a las situaciones complejas de
la poblacién. La provision de medicamentos esen-
ciales a la poblacién es responsabilidad del Estado
(Joranson, Ruyan, & Maurer, 2012).

Se han identificado importantes barreras para el
acceso a medicamentos esenciales para cuidados
paliativos como los analgésicos opioides, que con-
tribuyen a una inadecuada disponibilidad y acceso
a los analgésicos opioides (OMS, 1986).

De acuerdo a los datos de una encuesta internacio-
nal realizada porla JIFE en 1995, estas barreras son:

« Leyes y regulaciones excesivamente restricti-
vas;

« Temor ala adiccidn, tolerancia y efectos secun-
darios;

« Pobres sistemas de distribucién y

« Falta de Conocimiento de los profesionales de
salud, autoridades reguladoras y publico.

En Guatemala se evidencian los cuatro tipos de ba-
rreras descritas para el acceso al tratamiento del do-
lor con analgésicos opioides, siendo uno de los pai-
ses con regulaciones excesivamente estrictas y que
aun se basan en leyes establecidas antes de 1986,
cuando la OMS recomendo por primera vez el uso
de la morfina para el tratamiento del dolor a largo
plazo (OMS, 1986).

La OMS también ha senalado: “La ciencia y las
mejores practicas vinculadas con los opioides han
avanzado mds ridpidamente que las estructuras lega-
les que las rigen, lo que ha resultado en numerosas
politicas legales anticuadas sumamente restrictivas
(Human Rights Watch, 2009).

Desde el afio 1980, la OMS vy la JIFE (2007) han
instado a los paises en repetidas oportunidades
a que revisen sus reglamentaciones en materia de
fiscalizacion de drogas, asi como sus précticas de
implementacion, y a que se aseguren de no obsta-
culizar innecesariamente el uso de morfina oral.

De acuerdo a la Estrategia propuesta por la OPS,
para introducir cuidados paliativos en un sistema
de salud local o regional, es claramente necesario
educar a los actores involucrados: prestadores de
salud, reguladores y comunidad.

En este sentido, los programas de educacién a nivel
universitario y de post-grado en las diferentes carre-
ras relacionadas con la salud, deben incluir adecua-
damente los conceptos actualizados relacionados
con la valoracién y tratamiento del dolor, el uso
racional de los analgésicos opioides y los aspectos
sociales y espirituales de las enfermedades crénicas.

La escasa educacion de los reguladores y los respon-
sables de las politicas de salud, es una importante
barrera para el acceso adecuado a los analgésicos
opioides, debido a que no entienden su importan-
cia para el alivio del dolor y el sufrimiento.

La educacién ala poblacién es importante para des-
estigmatizar y desplazar actitudes negativas respec-
to al uso de opioides y las necesidades de cuidado al
final de la vida (World Health Organization, 2005).

EnlaEstrategia de OMS se propone la investigacion
como punto de partida para la implementacion de
programas de cuidados paliativos, con la utilizacién
de medidas basadas en la evidencia para proporcio-
nar la direccién y claridad en el curso de su mejora-
miento y evaluacién posterior (Stjernsward, Foley,
& Ferris, 2007).

3.2 Problematizacidn

Para el andlisis de la problematizacién de la Politi-
ca se han tomado como base todos los enunciados
descritos anteriormente con las recomendaciones
de la Estrategia de la OMS y los indicadores de Cui-
dado Paliativo propuestos por la Asociacién Lati-
noamericana de Cuidados Paliativos (ALCP) (De
Lima y Perez-Castells, 2013)
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3.2.1 Leyes y politicas

Durante afios los cuidados paliativos han dependi-
do fundamentalmente de la buena voluntad, la vo-
cacion y el interés de unos cuantos profesionales vy,
segtin dice la OMS en su recomendacién 804, la vo-
luntad politica es un elemento decisivo para garanti-
zar la adecuada atencidn a las personas al final de la
vida (World Health Organization, 1990).

En las Américas, pocos paises - Venezuela, Chile,
Costa Rica y Panamd- y recientemente Colombia-
tienen Leyes, Planes Operativos, Reglamentos y
Politicas de Cuidados Paliativos, y paises como Ar-
gentina, México los tienen en proceso (OPS, 2012).

El Gobierno de Guatemala cuenta con un marco
legal fundamentado en los principios de equidad e
igualdad de oportunidades, solidaridad y participa-
cién social.

En el Cédigo de Salud de Guatemala, DECRETO
90-97, se define la responsabilidad de los ciudada-
nos, las obligaciones del Estado, y se garantiza el
ejercicio del derecho y el cumplimiento del deber de
la comunidad de participar en la administracion par-
cial o total de los programas y servicios de salud, asi
como el derecho a un trato con respeto y dignidad a
la persona, a la intimidad y a la no discriminacion.
Esta ley es de observancia general sin perjuicio de la
aplicacion de las normas de seguridad social.

Reconoce el derecho a la vida, a la salud sin dis-
criminacién alguna. Considera una obligacion del
Estado el velar por la salud y la asistencia social de
todos los habitantes.

Establece entre sus obligaciones el desarrollar a tra-
vés de sus instituciones acciones de prevencion, pro-
mocion, recuperacion y rehabilitacion de la salud.

Para dar cumplimiento a estos mandatos constitu-
cionales elabora y adopta politicas coherentes de
Estado en materia de salud, que garantizan la parti-
cipacion de todos los guatemaltecos en la busqueda

de la salud.
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Para el anlisis de la funcionalidad del marco legal
vigente que rige el sector salud en Guatemala, la je-
rarquizacion de las leyes en el pais tiene el siguiente
orden:

1°o. La Constitucién de la Republica, que se equi-
para con convenios internacionales.

2°. En orden descendente: las “Leyes orgdnicas
y Leyes especiales” con rango constitucional,
como ejemplo: Ley del Organismo Ejecutivo,
Ley del Organismo Judicial.

3°. “Leyes ordinarias” como ejemplo: Cédigo de
salud, Ley de servicio civil, Ley de Presupues-
to de la Nacidn, por mencionar algunos.

40, Los “Decreto Ley” 6 acuerdos gubernativos
(leyes impulsadas por el ejecutivo que luego
son ratificadas por el congreso).

Se. Los “reglamentos”, y

6°. Los “acuerdos ministeriales” y las politicas ins-
titucionales, los planes y prioridades de salud
para determinado periodo gubernativo.

En el andlisis de las disposiciones legales vigentes
con las cuales de manera indirecta se orientan las
decisiones de politica publica en salud, se han iden-
tificado dos instituciones que proponen, elaboran
y monitorean la implementacién de politicas publi-
cas en respuesta a las necesidades de la poblacién
en el tema sanitario:

« SEGEPLAN, que coadyuva en la formulacién
de la politica general de desarrollo nacional,
evalda su ejecucion y efectos.

« Tiene entre sus mandatos, orientar y coordinar
los procesos de politicas publicas sectoriales y
facilitar el desarrollo nacional, a través del pro-
ceso descentralizado de planificacién y progra-
macion de la inversion publica.

« Ministerio de Salud Publica y Asistencia social.

« El Sistema Nacional de Planificacién (SNP)
coordinado por SEGEPLAN, con dos compo-
nentes basicos:
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« La Planificacién sectorial basada en politicas
publicas. Entendida como un instrumento de
planificacién orientado al logro de resultados
que desarrolla un marco estratégico definido a
partir de las politicas publicas, las leyes vincula-
das al sector, y los planes estratégicos naciona-
les e institucionales ya existentes y aprobados;
para hacerlos operativos a mediano plazo.

« La Planificacion territorial emanada del Siste-
ma de Consejos de Desarrollo que consiste en
metodologias participativas, en los consejos
de desarrollo, con el ordenamiento territorial
como eje e instrumento orientador y articu-
lador de las politicas publicas y su expresion
presupuestaria a través de la inversion publica
(Ministerio de Salud Publica y Asistencia So-
cial, 2012).

Conocer esta estructura justifica asertivamente las
acciones decisivas en los niveles de jerarquia de po-
liticas publicas que involucren a los sectores mds
adecuados para que las politicas se conviertan en
leyes de cardcter permanente, en la forma que mds
se adapte al nivel deseable de implementacion.

El marco legal y el espiritu de las leyes actuales en
el pais, propician un contexto favorable para adop-
tar una Politica nacional en cuidados paliativos. El
reto principal serd involucrar y motivar a los secto-
res que tienen el poder para adoptar politicas, im-
plementarlas, financiarlas y evaluar sus resultados.

3.2.2 Implementacidn de servicios

Los cuidados paliativos son necesarios en los tres
niveles asistenciales con diferente grado de com-
plejidad y exigen una buena integracion de los ser-
vicios con un sistema establecido de referencia y
contra-referencia (De Lima, 2012).

Los retos para la implementacién de servicios de
cuidados paliativos comunitarios son multiples y de
gran dimension. El sistema de salud de Guatemala

estd dividido en subsistemas que a su vez estan frag-
mentados, segmentados, sin coordinacién e inte-
gracion, lo cual dificulta el acceso a la calidad de los
servicios necesarios para la totalidad de la poblacién
guatemalteca.

Por otro lado, los servicios deberdn tener un fuerte
papel educador y transformador; ya que los mode-
los de atencién en salud del pais son predominan-
temente curativos, reactivos, dispersos y limitados,
por ello ofrecen resultados no éptimos en la salud y
bienestar de la poblacién en general.

Debe considerarse la utilizacién de los recursos
existentes, aunque la red de servicios de salud del
MSPAS se encuentra deficiente en cantidad y cali-
dad; con equipo obsoleto y recurso humano insufi-
ciente (2012).

En Guatemala, el recurso actual de tan sélo cuatro
unidades de cuidados paliativos en hospitales de
tercer nivel y un servicio en el primer nivel de aten-
cion, es absolutamente insuficiente para cubrir las
necesidades de la poblacién, por lo que deben ser
prioritarias las estrategias de implementacién a cor-
to plazo de servicios de atencion a los pacientes con
cancer como un modelo reproducible para otras
enfermedades cronicas.

Guatemala ha sido categorizada como un pais en
el nivel 3a. segun la clasificacién de Wright et. al,
es decir, que los servicios de cuidados paliativos se
prestan de manera aislada tal como fue descrito en
el Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica.
(Pastrana, et al, 2013) ANEXO 5

De acuerdo a los Indicadores de cuidados paliati-
vos establecidos por la ALCP, Guatemala no tiene
inclusién de cuidados paliativos en la cartera de ser-
vicios del primer nivel de atencién; tiene menos de
un servicio de cuidados paliativos por cada millén
de habitantes y 0.87 médicos trabajando en cuida-
dos paliativos por millén de habitantes (De Lima'y
Perez-Castells, 2013).

35



Propuesta de una politica nacional de cuidados paliativos

La Politica debe promover un significativo incre-
mento anual de este indicador.

3.2.3 Acceso a medicamentos esenciales

La situacion de narcotrafico que castiga a la pobla-
cién guatemalteca imprime una marca indeleble en
las politicas de regulacién de analgésicos opioides
para uso médico.

Queda claro que la principal responsabilidad del
Gobierno es proteger la seguridad y la salud publi-
ca, de manera que es razonable y necesario tomar
pasos decisivos para prevenir el dafio causado por
el uso irracional de medicamentos sin ir mas alld
de las medidas de control minimas requeridas por
JIFE y sin obstaculizar el acceso a los pacientes que
lo necesitan (De Lima, 2004).

En Guatemala las barreras mas importantes para el
acceso a analgésicos opioides son de orden regula-
torio.

Las disposiciones son anticuadas y estdn arraiga-
das en el sistema de distribucién, prescripcién y
dispensacién normado por el Reglamento 712-99
del que dependen las Normativas 16 y 17-2002 que
imponen medidas altamente restrictivas como la
autorizacién de la receta previo a su despacho por
medio de firmay sello, en una ventanilla del Minis-
terio de Salud en la ciudad capital en horas y dias
habiles (MSPAS, 1999).

El sistema de distribucion se esquematiza en el Flu-
jo de Proceso segtin Normativa 17-2002. ANEXO 6

Las normas mencionadas con anterioridad han sido
objeto de multiples andlisis y se han propuesto mo-
dificaciones factibles que no se han implementado
por la autoridad nacional (Human Rights Watch,
2009).

En relacién al acceso y la disponibilidad de analgé-
sicos opioides en los establecimientos que atienden
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pacientes con cancer en Guatemala las encuestas
determinaron que no existe dispensacion, tnica-
mente despacho de opioides en las farmacias que
los distribuyen.

Se identific6 que no se prescriben analgésicos
opioides orales en los hospitales ptblicos para los
pacientes avanzados atendidos en forma hospitala-
ria 0 ambulatoria ni para aquellos en situacion ter-
minal avanzada y agonia.

Para los pacientes con céncer que se atienden en
el Hospital General San Juan de Dios y el Hospital
Roosevelt no hay disponibilidad de opioides orales
-agonistas puros- en las farmacias internas hospita-
larias, inicamente cuentan con meperidina, trama-
dol, morfina y fentanilo parenteral.

Las farmacias hospitalarias del IGSS y del Hospital
Militar cuentan con férmulas parenterales de mor-
fina, tramadol y meperidina y tabletas de oxicodona
de liberacién controlada y parches de fentanilo.

En el Sanatorio Nuestra Senora del Pilar, el INCAN
y la UNOD, existe acceso y disponibilidad de todos
los opioides disponibles en el pais, parenterales y
orales, para todos sus usuarios.

El Indicador de la ALCP de consumo de opioides
fuertes por muertes por cancer es de 0.0002 mili-
gramos por cada muerte, mientras que el consumo
per cépita es de 0.008 por afio (Pain and policies
Studies Group, 2012).

Segun los datos proporcionados por la DRCPFA,
existen aproximadamente 4,176 farmacias a nivel
de la Republica, que estdn vigentes y cuentan con
Director Técnico Farmacéutico. Sin embargo, sola-
mente 39 (0.9%) de éstas reportaron ventas de es-
tupefacientes en el mes de abril de 2013; de éstas, 10
farmacias (25%) estin ubicadas en los Departamen-
tosy el resto, (75%) en la ciudad capital. ANEXO 7

De estas 39 farmacias el 85% (33) reporté la venta de
un solo medicamento, el restante el 15% (6) reportd
ventas de dos a cuatro medicamentos opioides.
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De las 39 farmacias, el 60% (21) reporté tinicamen-
te ventas de fentanilo en parche; el 20% (8) reportd
ventas de morfina parenteral; el 5% (2) reportaron
ventas de metadona y oxicodona de liberacién in-
mediata; Gnicamente el 2.5% (1) vendié morfina
oral de liberacion inmediata. ANEXO 8

Se desconoce cudntas de éstas farmacias son puntos
de atencion 24x7. Definitivamente en Guatemala el
acceso a analgésicos opioides es sumamente limi-
tado y deficiente, a causa de los escasos puntos de
venta (0.9% de las farmacias del pais) y cuya loca-
lizacién geografica predominante es en la ciudad
capital (75%) y en las 4reas urbanas de algunos de-
partamentos (10%).

Ademas, no hay distribucion en farmacias estatales,
y la poca o nula capacidad para cubrir del bolsillo
propio los costos de los medicamentos, también li-
mita el acceso a los opioides disponibles. Segun el
Indicador de la ALCP el numero de establecimien-
tos farmacéuticos que despachan opioides por mi-
116n de habitantes en Guatemala es de 2.7.

Los indicadores pretenden ser utiles para monito-
rear el avance de los cuidados paliativos y también
fijan el punto de partida en el anélisis de situacion,
poniendo al descubierto la evidencia de que se re-
quieren cambios (ALCP, 2011).

La Organizacién Mundial de la Salud adopté en el
ano 2013 una lista de medicamentos esenciales en
cuidados paliativos que incluye medicamentos para
el alivio del dolor severo como los analgésicos opioi-
des, asi como otros medicamentos para el alivio de
otros sintomas que causan sufrimiento al final de la
vida como la disnea, la ansiedad y el delirium. Para
el control de éstos sintomas, entre otros, que aque-
jan a un gran porcentaje de pacientes en etapas
terminales de cualquier enfermedad croénica, se
requieren medicamentos como el haloperidol, ben-
zodiacepinas, escopolamina, hioscina, esteroides y
otros. En Guatemala, como en muchos paises, hay
disponibilidad limitada en presentaciones de los
mismos para uso oral; haciendo muy dificil el con-

trol de los sintomas en la etapa de agonia cuando el
paciente ya no tiene posibilidad de ingesta oral.

En la Resolucion WHA67.19 adoptada por la 67a.
Asamblea Mundial de Salud el 24 de mayo de 2014
se insta a los paises miembros a que observen “la
inclusion de los medicamentos necesarios para el
alivio del dolor y los sintomas en el contexto de los
cuidados paliativos de la 18ava. Lista Modelo OMS.

En esta resolucién también se compromete a los
paises a que actualicen, segtin sea necesario, las lis-
tas nacionales de medicamentos esenciales a la luz
de lareciente incorporacién de una secciéon dedica-
da a los analgésicos y medicamentos para cuidados
paliativos.

La morfina oral es el tratamiento estandar para el
dolor moderado a severo por céncer y es también
el medicamento de menor costo, siendo la formu-
lacién mds econdmica la solucidn oral de morfina,
sobre todo cuando se produce a nivel local (World
Health Organization, 1986).

Se calcula que el tratamiento con morfina oral de
liberacién inmediata deberia costar de medio a un
centavo de dolar por miligramo por dia. El costo to-
tal del tratamiento dependera de los dias que se uti-
licen opioides y de la dosis por dia. Se estima que
en los paises en desarrollo, un paciente con cincer
utilizard un promedio de 60 a 75 mg diarios por un
promedio de 90 dfas (Foley, Wagner, & Gelband,
2006).

En base a estos datos, el costo del tratamiento con
morfina oral para un paciente con dolor severo por
cancer en etapa terminal serd de 30 a 75 centavos
de ddlar por dia 0 de US$9.00 a US$22.00 por mes
en un periodo de tres meses (World Bank, 2006).

En Guatemala existe morfina oral de liberacion in-
mediata fabricada y distribuida por una compania
local desde el ano 2012. Su distribucién atn es
escasa en el territorio nacional, debido a que sola-
mente esta disponible en su forma farmacéutica en
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cdpsulas y concentracion de 30 mg, lo que no per-
mite un uso adecuado.

Hay una sola farmacia en la ciudad capital que distri-
buye una solucién que permite al paciente diluir las
capsulas en una solucién oral. Esta solucién oral pro-
vee S mg/1ml, el costo por miligramo es de Q.0.16.

En el pais, para el tratamiento con opioides, la so-
lucién oral, es el medicamento de menor costo dia-
rio. Se estima que la dosis diaria de 60 mg/dia de
morfina oral de liberacion rapida tiene un costo Q.
3.33 por diay Q.99.00 por mes; costo que castiga
significativamente el gasto diario para los pacientes
en extrema pobreza que viven con menos de US$
1.25 (Q.10.00) por dia.

Esta formulacion que estd disponible actualmente
en una sola farmacia de la ciudad capital, conside-
rando su bajo costo y por ser de manufactura local,
es un medicamento que el Estado pudiera proveer
de forma inmediata en el sistema publico de salud.

En el ano 2013, la Asociacion Guatemalteca de Me-
dicina Paliativa (AGMEPAL) presenté una formal
solicitud al fabricante local para que considerase la
fabricacion de solucién oral de morfina y tabletas
de liberacién inmediata de 10 mg para su venta al
publico.

En relacion al costo de los medicamentos opioi-
des, se reflejan amplias diferencias en los rangos de
precios reportados por las farmacias que expenden
estos medicamentos, tal como se describe a conti-
nuacion:

« Morfina parenteral: 1 ampolla 10mg/1ml: pre-
cio de venta al publico mas bajo Q.20.00/uni-
dad. (Equivalente a US$ 2.5); precio més alto:
Q.90.00 (US$18.00) /unidad.

« Parche de Fentanilo 25ug/hr: precio mas bajo
Q.134.00 (US$16.75) /unidad; precio mas alto
Q180.00 (US$22.50) /unidad.

38

« Morfinaliberacién controlada, tableta de 30 mg:
precio m4s alto: Q.40.00/unidad (US$ 3.75);
precio mas bajo Q.30.00/unidad (US$3.37).

« Metadona, tableta de 10 mg. Precio més bajo:
Q.7.50/unidad (US$0.93); precio més alto:
Q.9.00 (US$1.12)

« Oxicodona de liberacién inmediata 5 mg. Pre-
cio més bajo: Q.3.33/unidad (US$0.41):Precio
més alto: Q.4.50/unidad (US$ 0.56)

« Morfina de liberacién inmediata, cdpsula de
30 mg: Precio en la tnica farmacia que report6
ventas: Q.0.50/unidad (US$0.06)

Es complejo calcular el costo diario de tratamiento
paliativo para un paciente con cincer avanzado. Por
ejemplo, el uso prolongado de opioides causa efec-
tos secundarios que deben tratarse, tales como el
estrenimiento, que es un efecto dosis dependiente.

Ademas, el paciente terminal sufre de sintomas
multiples, por lo que el tratamiento laxante y el uso
de otros firmacos para manejo de sintomas deben
sumarse al tratamiento con opioides, y al costo
diario del tratamiento del dolor por cdncer (Foley,
Wagner, & Gelband).

La seccién de Psicotrépicos, Estupefacientes, Im-
portaciones y Exportaciones de la DRCPFA repor-
t6 para fines de la investigacion con la DIGI, cifras
globales de consumo de opioides en el ano 2012,
que no permiten especificar la via de administra-
cion de los medicamentos y no puede determinar-
se si los parenterales fueron para anestesia, uso en
emergencia o para alivio del dolor crénico.

Destacandose el consumo de 2.030 Kg/ano en con-
traste con 10.783 Kg/ano de petidina. También se
reportaron los datos de consumo de hidrocodona
en 7.9 Kg/afo; metadona 0.3 Kg/ano; oxicodona,
5.5 Kg/afo y fentanilo 80.3 Kg/ano.

La ANC hizo la observacion de que estos datos de
consumo se basan en las ventas reportadas por los
importadores; se desconoce si estas ventas incluyen
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los productos que se compran para el IGSS y los
hospitales publicos o solamente las ventas a nivel
de farmacias privadas.

Guatemala no reportd consumos a JIFE en el afio
2009; por lo que de acuerdo al consumo de morfina
reportado porla ANC a DIGI (2.030 kilos/afio) y a
la proyeccion de INE de 14,000,000 de habitantes,
se calcula que aproximadamente el consumo na-
cional de morfina es de 0.142 mg/per cépita/para
el ano 2012.

El Pain and Policies Studies Group (PPSG) un cen-
tro colaborador de la OMS ubicé a Guatemala en la
cuarta posicion antes del altimo lugar de las Améri-
cas en el aino 2010 con un consumo de morfina de

0.08mg/per capita/afo (IPPF).

En conclusién, el consumo per cdpita para Guate-
mala, en comparacién con la media anual mundial
de consumo es de 5.9 mg. de morfina/per capita/
ano. La proporcion en el informe local de 5:1 en
el uso de petidina vrs. morfina denota desconoci-
miento del uso racional de los opioides agonistas
puros para el control del dolor y la necesidad de
educar al personal de salud (Joranson, Ruyan, &
Maurer, 2012).

Actualmente, las actividades de la Autoridad Na-
cional Competente estan dirigidas especificamente
al control para evitar el abuso, trafico o uso ilicito de
las sustancias.

En el Reglamento 712-99 (MSPAS, 1999) y las Nor-
mativas 16 y 17-2002 no se trasluce la doble obliga-
cion de procurar acceso y disponibilidad de estas
sustancias para el uso médico para la poblacién.

Finalmente cabe mencionar que otra barrera rela-
cionada con el acceso y los costos, es la obligatorie-
dad de la “receta oficial” a través de formularios tri-
plicados que deben ser comprados por los médicos
prescriptores.

3.2.4 Educacidn

Las unidades de cuidados paliativos que exis-
ten actualmente en Guatemala son atendidas por
aproximadamente 12 médicos especializados o con
estudios de post-grado en cuidados paliativos; so-
lamente dos de ellas tienen programas académicos
de educacion en cuidados paliativos, con soporte
universitario a nivel postgrado (INCAN, UNOP) y
de pregrado (INCAN).

De las cuatro universidades que ofrecen la carrera
de Medicina, solamente la Universidad Mariano
Galvez (25%) ha adoptado la formacién de Cuida-
dos Paliativos como parte del pénsum obligatorio
en la carrera de Médico y Cirujano, incluyendo pre-
guntas sobre esta tematica, en el examen privado de
los graduandos.

En este programa S0 estudiantes aproximadamen-
te, reciben en promedio 40 horas de clases y 40 ho-
ras de observacion clinica y préictica en la Unidad
Hospitalaria de Cuidados Paliativos del INCAN.

En Estudios de Postgrado, actualmente se esta de-
sarrollando una estrategia de educacion dirigida a
profesores universitarios y médicos paliativistas del
pais, a través de un Estudio de Especializacién que
otorga 15 créditos académicos y mas de 300 horas
de educacion, el cual ha sido aprobado por la Junta
Directiva de la Facultad de Ciencias Médicas.

A la fecha se han realizado dos cohortes 2011 y
2012, con un total de 70 profesionales que han
concluido el programa, cuyo objetivo es dar un re-
conocimiento académico local a los médicos que
actualmente se dedican a tiempo completo a birn-
dar cuidados paliativos y preparar profesionales
que puedan iniciar unidades de cuidado paliativo
en los hospitales escuela a través de la cooperacion
USAC-MSPAS.

Una politica de cuidados paliativos debe contem-
plar un componente de educacién que incluya a
todo el personal de salud (OPS, 2012).
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3.2.3 Investigacidn

El componente de investigacion en la Politica na-
cional de cuidados paliativos debe estar presente
en el andlisis inicial de la situacién y el estimado
de poblacién vulnerable asi como en la evaluacion
posterior y medicion de resultados. En el interin, la
documentacién de resultados y la medicina basada
en la evidencia hardn uso de herramientas de inves-
tigacion cualitativa cuantitativa.

En este aspecto ya se ha dado el primer paso, a tra-
vés del proyecto DIGI-USAC-INCAN con el ani-
lisis de situacion que ha fundamentado la presente
Propuesta de politica y que evidencia también la
cooperacion multisectorial que puede contribuir a
la transformacién de los servicios de salud.

3.3 Marco legal de la politica

La Propuesta de una politica nacional de cuidados
paliativos para pacientes con enfermedades créni-
cas irreversibles y debilitantes encuentra respaldo
y asidero juridico en instrumentos internacionales
ratificados por el Estado de Guatemala asi como en
las politicas y leyes nacionales de indole ordinario y
constitucional.

3.3.1 Fundamentos de caracter nacional

Como ley suprema se establece el mandato conte-
nido en el articulo 94 de la Constitucion Politica de
la Republica de Guatemala, el cual consigna que el
Estado velard por la salud y la asistencia social de
todos los habitantes.

Desarrollard, a través de sus instituciones, acciones
de prevencioén, promocién, recuperacion, rehabili-
tacion, coordinacion y las complementarias perti-
nentes a fin de procurarles el mas completo bienes-
tar fisico, mental y social.
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El Cédigo de Salud Decreto 90 — 97 del Congreso de
la Republica en su Articulo 17 literales e, f, establece
que el Ministerio de Salud Publica y Asistencia So-
cial, tendrd dentro de otras las funciones siguientes:

« Velar por el cumplimiento de los tratados y
convenios internacionales relacionados con la
salud;

o Dictar todas las medidas que conforme a las
leyes, reglamentos y demas disposiciones del
servicio, competen al ejercicio de sus funciones
y tiendan a la proteccion de la salud de los ha-
bitantes.

Segun lo establece el Reglamento Orgénico Interno
del Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social,
Acuerdo Gubernativo Numero 115 — 99, en su ar-
ticulo 35, Inciso a: compete a la Direccién General
de Regulacién , Vigilancia y Control de la Salud a
través del Departamento de Regulacién y Control
de Productos Farmacéuticos y Afines, disefar, emi-
tir, actualizar y reajustar periédicamente las normas
técnicas para el control y seguridad de productos
farmacéuticos y afines.

Existen ademas dos Decretos Ministeriales, el prime-
ro emitido en mayo de 2010 por mandato presiden-
cial se crea el Consejo Nacional de Lucha contra el
Cincer, Decreto Ministerial No. 681-2010/27 mayo
2010. En el afio 2010 el Consejo elaboré el Plan Na-
cional 2010-2015 de “Politica Nacional Contra el
Céncer” que habilita la insercion integrada de cuida-
dos paliativos en cancer a través de la cooperacion
clave con los sectores involucrados en la atencién
de pacientes oncolégicos.

El Acuerdo Ministerial 578-2011 cre6 la Comi-
sion Nacional de Cuidados Paliativos con el obje-
tivo de ser un dérgano asesor para la insercion de
los cuidados paliativos en el sistema de salud, con
una importante participaciéon multisectorial que da
soporte al equipo de trabajo inicial para desarrollar
las estrategias posteriores de implementacion de la
politica y para desarrollar los instrumentos de me-
dicién y evaluacién.
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La Politica nacional contra el cincer propuesta por
el Consejo Nacional de Lucha Contra el Céncer en
el 2011 puede robustecerse a través de un compo-
nente importante de Cuidados Paliativos que atien-
da a la poblacién que padece de la enfermedad en
estadios avanzados. Cabe mencionar que la Politi-
ca nacional de cuidados paliativos debe contemplar
a futuro la inclusién de pacientes cronicos no onco-
légicos para adaptarse a las necesidades cambiantes
de nuestra poblacién.

3.3.2 Fundamentos de Carécter Internacional

Guatemala forma parte en la Constitucion de la
OMS y/o el Pacto Internacional de Derechos Eco-
némicos, Sociales y Culturales (20), en los que se
reconoce el derecho ala salud.

En septiembre de 2000, las Naciones Unidas apro-
baron la declaracién que exhorta a los paises a re-
ducir la pobreza extrema y a adoptar una serie de
objetivos, con una fecha recomendada de consecu-
cién fijada para 201S. Estos objetivos se conocen
actualmente como los Objetivos de Desarrollo del
Milenio.

Los ocho Objetivos de Desarrollo del Milenio
(ODM) constituyen un anteproyecto que ha sido
ratificado por todos los paises del mundo y todas las
principales instituciones para el desarrollo.

Varios ODM se refieren a los medicamentos esen-
ciales, ya sea de forma directa o indirecta, y entre
estos se incluyen medicamentos fiscalizados que
también estdn incluidos en la categoria de medica-
mentos esenciales.

Entre los ODM cabe destacar el numerado 8e:

“Alentar a la industria farmacéutica a que aumente
la disponibilidad de los medicamentos esenciales y
los ponga al alcance de todas las personas de los pai-
ses en desarrollo que los necesiten”.

Guatemala es signataria de la Convencién Unica
de Estupefacientes de 1961 y de la carta magna de
Derechos humanos. La Convencién Unica sobre
Estupefacientes de 1961 dispone que los estupefa-
cientes son “indispensable[s] para mitigar el dolor”.
Guatemala es parte de los convenios internacio-
nales de fiscalizacién de drogas y, por lo tanto, su
gobierno se han comprometido legalmente a hacer
que las sustancias fiscalizadas estén disponibles
para fines médicos.

La Junta Internacional de Fiscalizacién de Estu-
pefacientes ha determinado que la Convencién
establece una “obligacion dual de fiscalizacién de
estupefacientes: asegurar la disponibilidad de estu-
pefacientes, incluidos los opidceos, para fines mé-
dicos y cientificos, en cantidades suficientes, impi-
diendo al mismo tiempo la produccion, el trafico y
el uso ilicitos de esas drogas”

Si bien, de acuerdo con la Convencidn, los gobier-
nos pueden imponer los requisitos que consideren
necesarios para prevenir el uso indebido y el desvio
de medicamentos controlados, la OMS ha observa-
do que “debe buscarse un equilibrio constante en-
tre este derecho y la responsabilidad de garantizar
la disponibilidad de opioides para fines médicos”
(OMS, 1996).

Las convenciones sobre drogas de la ONU dis-
ponen que los paises también deben asegurar un
sistema efectivo de suministro y distribucién de
medicamentos como morfina. En particular, las
estimaciones sobre necesidad de morfina presenta-
das por el gobierno ala JIFE son muy inferiores a la
real, ya que estos célculos se basan en el consumo
correspondiente al afio anterior y no en la necesi-
dad real dentro del pais.

Pese a que la JIFE recomienda que los paises consul-
ten a proveedores de la atencién de la salud al calcu-
lar la necesidad de morfina, no se consulta a provee-
dores de cuidados paliativos. El fundamento legal
central de esta obligacion se encuentra en los con-
venios internacionales sobre fiscalizacién de drogas.
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Los principios legales que respaldan la responsabi-
lidad nacional de garantizar la disponibilidad para
fines médicos también se expresan en varios instru-
mentos legislativos que articulan el derecho inter-
nacional a la salud.

Los fundamentos politicos se encuentran en diver-
sos Objetivos de Desarrollo del Milenio, que no
pueden alcanzarse sin medicamentos fiscalizados.

El Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y
Culturales de la ONU, en su informe “Cuestiones
sustantivas que se plantean en la aplicacion del pac-
to internacional de derechos econdémicos, sociales
y culturales”, Observacién General N.° 14, El dere-
cho al disfrute del mas alto nivel posible de salud,
E/C.12/2000/4 del ano 2000, plantea que el de-
recho a la salud incluye la obligacién de los paises
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de “adoptar y aplicar sobre la base de las pruebas
epidemiolégicas, una estrategia y un plan de accion
nacionales de salud publica para hacer frente a las
preocupaciones en materia de salud de toda la po-
blacion”.

Esta estrategia debe incluir servicios de paliativos
que, segin la OMS, deben tener “prioridad dentro
de los programas de salud publica y de control de
enfermedades”

Importante es destacar la observacion de la OMS
que para el desarrollo de programas nacionales de
control del cincer “no se puede afirmar que exista
un plan nacional de control de enfermedades como
el SIDA, el cincer y las enfermedades no transmisi-
bles a menos que tengan un componente identifica-
ble de atencién paliativa” (OMS, 2002).



IV. Misidn, visidn, propdsito,
valores y principios

4 | Misian

Proveer y desarrollar servicios de salud para prestar
una atencion de calidad a pacientes con enferme-
dad avanzada en fase terminal y sus familiares, de
manera que sean eficientes y seguros, promoviendo
la respuesta integral y coordinada del sistema de sa-
lud a sus necesidades y respetando su autonomia y
valores.

4.2 Visidn

La mejor calidad de vida posible para las personas
con enfermedad avanzada y progresiva, preferible-
mente junto a su familia y en su entorno.

4.3 Propadsito

Ofrecer servicios de salud de la mas alta calidad,
esenciales para lograr un estado 6ptimo de bienes-
tar fisico, mental, social y espiritual del ser humano,
promoviendo la calidad de vida, asi como el alivio
del sufrimiento del paciente y su familia en la etapa
final de una enfermedad terminal avanzada.

4 .4 Valores

Calidad, equidad, humanismo, excelencia, eficien-
cia, sensibilidad, integridad y compromiso, especi-
ficamente:

o Derecho al alivio del sufrimiento.

« Valor intrinseco de cada persona como indivi-
duo auténomo y tnico.

o Calidad de vida definida por el paciente.

« Expectativas del enfermo y familia sobre la res-
puesta del sistema sanitario a sus necesidades en
el final de la vida.

o Solidaridad ante el sufrimiento.

4.5 Principios

« Acompanamiento al paciente y familia basado
en sus necesidades.

« Atencion integral, accesible y equitativa ya sea
en el ambiente familiar o institucional.

« Continuidad de la atencioén y coordinacién de
niveles asistenciales.

« Comunicacién abierta y honesta.

« Reflexion ética y participacion del paciente y
familia en la toma de decisiones.
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Competencia y desarrollo profesional continua-
dos pararesponder adecuadamente a las necesi-
dades del paciente y familia.

Trabajo en equipo interdisciplinario.

Actuaciones terapéuticas basadas en las mejores
evidencias disponibles.

No discriminacién en funcidn de la raza, sexo,
género, edad, credo religioso o politico, condi-
ciones sociales, econdmicas, impedimentos, ni
de ninguna otra caracteristica.

Derecho a la més alta calidad de vida, a morir
con dignidad a recibir cuidado paliativo y so-
porte.



V. Justificacidn

La presente Propuesta de politica nacional de cui-
dados paliativos, constituye el punto de partida
para adoptar y aplicar, sobre la base de las pruebas
epidemiolégicas, una estrategia y un plan de accién
nacionales de salud publica para hacer frente a las
necesidades cambiantes en materia de salud de to-
dos los guatemaltecos.

La formulacién de esta propuesta esta basada en las
observaciones y recomendaciones de la 672 Asam-
blea Mundial de la Salud, en su informe sobre el
“Fortalecimiento de los cuidados paliativos como
parte del tratamiento integral a lo largo de la vida”.

En este informe se enfatiza y reconoce que:

Los cuidados paliativos constituyen un plan-
teamiento que permite mejorar la calidad de
vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus
allegados cuando afrontan los problemas in-
herentes a una enfermedad potencialmente
mortal, planteamiento que se concreta en
la prevencion y el alivio del sufrimiento me-
diante la deteccion precoz y la correcta eva-
luacion y terapia del dolor y otros problemas,
ya sean estos de orden fisico, psicosocial o es-
piritual.

Los cuidados paliativos, cuando estan indi-
cados, son fundamentales para mejorar la
calidad de vida y el bienestar de las personas,
aumentar su alivio y reforzar su dignidad hu-
mana, puesto que son un servicio de salud
efectivo centrado en las personas, que tiene
en cuenta la necesidad de los pacientes de re-

cibir informacién adecuada sobre su estado
de salud, adaptada especifica- mente a ellos
y a su cultura, y el papel primordial de esos
pacientes en la adopcion de decisiones sobre
el tratamiento recibido;

En la 672 Asamblea Mundial se expone lo urgente
que resulta incluir los cuidados paliativos en la to-
talidad del proceso asistencial, en particular a nivel
de la atencién primaria de salud, y se reconoce que
no integrar adecuadamente los cuidados paliativos
en los sistemas de salud y asistencia social es uno
de los principales causantes de que el acceso a esa
atencion no sea equitativo.

Por lo que INSTA a los Estados Miembros, especi-
ficamente en sus incisos (1) y (5):

(1) a que formulen, refuercen y apliquen, segtin
convenga, politicas de cuidados paliativos en
apoyo del fortalecimiento integral de los sis-
temas de salud, con miras a incorporar en la
totalidad del proceso asistencial unos servi-
cios de asistencia paliativa basados en crite-
rios cientificos, costo eficaces y equitativos,
y ello en todos los niveles, con énfasis en la
atencion primaria, la atencién comunitaria
y domiciliaria y los programas de cobertura
universal;

(5) aque evalden las necesidades nacionales en
materia de cuidados paliativos, incluidas las
relacionadas con los medicamentos para el
tratamiento del dolor, y promuevan férmu-
las de colaboracién que permitan garantizar
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un abastecimiento adecuado de medicamen-
tos esenciales para la asistencia paliativa y
evitar situaciones de escasez;

Guatemala como Estado Miembro, ha adquirido
este compromiso y apoy? a esta Resolucién de la
Asamblea Mundial de Salud como pais signatario,
por lo que la presente Propuesta de politica nacio-
nal en cuidados paliativos, puede contribuir al cam-
bio en el paradigma de la atencion de pacientes con
enfermedad avanzada y progresiva, que requieren
de cuidados paliativos. ANEXO 3
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V. Objetivos

6.1 Objetivo general

Contribuir al mejoramiento de la calidad de vida de
los pacientes con cancer y enfermedades crénicas
evolutivas de cualquier edad que se encuentren en
situacidn avanzada/terminal, de manera racional,
planificada y eficiente, garantizando cuidados pa-
liativos basados fundamentalmente en las necesida-
des del paciente y su familia.

6.2 Objetivos especificos

6.2

Facilitar el abordaje interdisciplinario de las necesi-
dades de la persona con una enfermedad terminal
y su familia.

6.2.2

Coordinar con los sectores implicados un progra-
ma de atencion integrado y personalizado para cada
paciente.

6.2.3

Impulsar la formacion de profesionales comprome-
tidos, para asegurar su satisfaccion en la prestacion
de los servicios de cuidados paliativos.

6.2.4

Garantizar la provisién de cuidados de salud inte-
gral a las personas con una enfermedad avanzada
en fase terminal, idealmente en su hogar o lugar de
residencia, a través de Iso recursos existentes, inclu-
yendo formas de solidaridad humana y grupos de
ayuda mutua.

B.2.a

Garantizar la provisién de informacién y orienta-
cién individualizada al paciente y su familia, especi-
ficamente, para afrontar el proceso de su enferme-
dad, tratamiento, duelo y muerte.

6.2.6

Vigilar la salud de los trabajadores que participan
en la provisioén de los cuidados paliativos para ga-
rantizar la calidad y humanismo de los mismos.
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VIl. Ejes tematicos y lineas

estratégicas

f

Lineas estratégicas de base

Lineas estratégicas de base
Propuesta inicial

Discusion

Participacion multisectorial
Propuesta final

Evaluacién

Consejo Nacional de Educacién Supe-
rior: pregrado y postgrado

Formacion multidisciplinaria a equi-
posde Atencion en el 3 nivel
Formacion de formadores para sector
salud

Formacion de formadores para la co-
munidad

Evaluacién

Gestion abogacia ley o programa nacional

J

‘ Lineas estratégicas de base

EJE 2

Implementacion de
Servicios y acceso
a medicamentos

v

Revision de Reglamentos y

+ Normativas

+ Modificacién de normativas y reglamentos

« Listado de medicamentos esenciales

« Implementacion de farmacias en servicios
Hospitalarios 3* nivel

+ Implementacion de Indicadores de cali-
dad y consumo de opioides para dolor

« Evaluacion

«+ Implementar servicios de cuidados palia-

tivos en 1", 2 y 3** nivel de atencién

Lineas estratégicas de base

Recuperacion de estadisticas hospitalarias
en forma prospectiva durante un afio
Andlisis de datos

Uso de datos para implementacion de ser-
vicios, educacién y presupuesto
Financiacion de las estrategias

Evaluacién
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Vill. Componentes de la politica

8.1 Prestacidn de servicios

8.11 Areas de atencidn de los cuidados paliativos

Cuidado total:

Es considerar al enfermo de manera integral
en el plano biopsicosocial — intelectual, social,
financiero y espiritual.

Control de sintomas:

Brindar alivio al dolor fisico-psiquico y a otros
malestares propios del estado terminal con
la intencién de buscar una mejor calidad de
vida, balanceando siempre el hecho de que las
terapias no vayan a incurrir en mas incomodi-
dades que beneficios en el paciente terminal.

Apoyo emocional:

Ofrecer herramientas para detectar y afrontar
las causas del sufrimiento (abandono, dismi-
nucién de la autoestima, temores, miedos,
sintomas no tratados etc.) en el individuo y
su familia. Lograr en el paciente, si su estado
mental lo permite, autonomia en el manejo de
su condicion.

Compromiso y apoyo en los aspectos socia-
les, familiares y espirituales:

Se reconoce al paciente y a la familia como
la unidad de cuidado. El apoyo espiritual se
ofrece siempre en un contexto de respeto, de
acuerdo a los antecedentes culturales y reli-
giosos del paciente y su familia, que se extien-

de hasta el duelo. Ademds, se debe involucrar
ala comunidad y otros grupos de la sociedad,
como fuente de recursos y soluciones.

Manejo del estrés y autocuidado del personal
que provee los cuidados paliativos:

No puede ser pasado por alto, ya que para po-
der cuidar a otros, el personal de salud tiene
que saber cuidar de si mismo, conociendo sus
posibilidades y limitaciones, entendiendo sus
propias posturas emocionales, intelectuales y
socioculturales ante la muerte de los pacien-
tes, detectando a tiempo signos de desgaste
“burn-out” para asi tomar las medidas que
lo eviten. Las instituciones de salud tienen la
responsabilidad de que al personal de salud
que participa en este programa se les facilite
la oportunidad de controles de salud anuales
y espacios para la atencion de sus necesidades
emocionales y prevencion del desgaste.

8.1.2 Integrantes del equipo de cuidados paliativos

Este grupo de trabajo es el que brinda la atencién
directa a la poblacién y en el pueden formar parte:

a)
b)
c)
d)
e)

Meédico (General y/o Especialista)
Psicologos, equipo de Salud Mental
Trabajadores Sociales
Farmacéuticos

Enfermeras
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f) Fisioterapistas
g) Representantes de grupos religiosos
h) Voluntarios

i) Otros (maestros, lideres comunitarios... )

8.1.2.1 Perfil de los integrantes

« Creer en la filosofia de cuidados paliativos, que
implica valorar la importancia de la vida desde
su inicio hasta el final y mantener la calidad de
la misma en sus tltimos dias.

o Sensibilidad ante el sufrimiento.

o Actitudes para aprender y desaprender, capaci-
dad para afrontar los cambios constantes y re-
construir el conocimiento para esta adaptados
alos mismos.

« Disponibilidad para trabajar en equipo.

. Habilidades de comunicacién efectiva, con el
paciente, su familia y los demds integrantes del
equipo.

« Disponibilidad de tiempo: brindar atencion en
horarios no usuales.

« Reconocer la necesidad de capacitacion conti-
nuada, sin importar el grado académico alcan-
zado. Siempre se requerira de capacitacion por
los avances continuos de las ciencias.

o Creencia en el sentido de trascendencia del ser
humano y del valor de la vida.

8.1.3 Modalidades asistenciales basicas de los
cuidados paliativos

Un paciente en el transcurso de su enfermedad ter-
minal puede pasar de una modalidad a otra y del
nivel de atencién primaria al nivel terciario (cuida-
dos paliativos especializados), dependiendo de las
necesidades que vaya presentando.
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8.1.3.1 Atencidn domiciliaria

Las instituciones de salud deberdn proveer las faci-
lidades para la atencién domiciliaria de las perso-
nas con enfermedades terminales, lo que requiere
inversion de tiempo y recursos, lo que a su vez re-
presenta en la mayoria de casos, ahorro dias-cama
en el hospital y proporciona al paciente y su familia
respeto hacia su voluntad.

Los proveedores de cuidados paliativos deben per-
mitir que el proceso de agonia y muerte sean en el
lugar en donde el paciente y su familia se sientan
mdas comodos. Siempre que las condiciones clini-
cas, animicas y sociales lo permitan, debe favore-
cerse la paliacion en casa.

Se ha demostrado que mas del 90% de quienes pa-
decen una enfermedad terminal pasan las mayor
parte de su ultimo afio en casa, de alli la importan-
cia de esta modalidad de atencidn.

«  Objetivo

Brindar asistencia domiciliaria a pacientes en
etapa terminal.

o Beneficiarios

» Pacientes con enfermedad terminal avan-
zada.

» La familia es el nucleo fundamental de
apoyo al enfermo, adquiriendo relevancia
esencial en la atencién domiciliaria. La fa-
milia requiere medidas especificas de ayu-
day educacién.

La atencidn se inicia al captarse el paciente terminal y
darle capacitacion al cuidador principal y finaliza con
el seguimiento del duelo de los familiares — que no
debe ser menor de dos meses después del deceso-.

« Recursos requeridos.

» Médico, enfermera(o), voluntario y cual-
quier otro profesional afin, con capacita-
cién y motivacion en cuidados paliativos.
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» DPosibilidad de transporte y comunicacién
entre los integrantes del equipo, el cuida-
dor, la familia y el paciente.

8.1.3.2 Atencidn ambulatoria

La atencion ambulatoria es 1til cuando existen cir-
cunstancias en las que no es factible o necesario
brindar cuidados paliativos domiciliarios y se redu-
cen costos al bajar la necesidad de hospitalizaciones
por razones paliativas.

El paciente que puede asistir a una consulta ambu-
latoria mantiene su autonomia y un estilo de vida
“normal”.

A nivel nacional, la experiencia del Departamento
de Medicina Paliativa del INCAN que actualmente
no cuenta con un sistema de visitas domiciliarias,
ha logrado brindar atencion de cuidados paliativos
a muchos pacientes en sus domicilios, gracias a cui-
dadores principales bien entrenados y comprome-
tidos con el enfermo.

«  Objetivo

Garantizar el seguimiento ambulatorio de pa-
cientes con enfermedad terminal avanzada.

«  Beneficiarios
» Elpaciente: atencion directa

» Cuidador: instruccién adecuada e indivi-
dualizada.

Cuando un paciente no es capaz de asistir a la con-
sulta debido a que se ha deteriorado serd necesario
que pase al programa de visitas domiciliarias. Sin
embargo, cuando no es posible atender al paciente
en su domicilio (4reas rojas de peligrosidad o poca
seguridad, distantes o inaccesibles) se deberd im-
plementar un sistema de apoyo en casa a través de
cuidadores principales comprometidos, entrenan-
dolos en el manejo de sintomas y procedimientos
paliativos (para esto se elaboraran gufas de manejo

protocolizadas dirigidas a familiares segn sus ne-
cesidades).

Al no poder asistir al domicilio de estos pacientes,
se requiere que el cuidador o algtn familiar asista
a la consulta regularmente para asesoria de mane-
jo de nuevos sintomas, preparacién y apoyo psico-
emocional y renovacion de recetas.

« Recursos Requeridos

» Meédico, enfermera(o), trabajador social,
miembro del equipo de salud mental y far-
macéutico con capacitaciéon y motivacion
en cuidados paliativos.

» Deberian existir consultas de cuidados pa-
liativos en todos los hospitales y se debe
garantizar la prestacion de este servicio
por los equipos de atencién primaria.

8.1.3.3 Atencidn hospitalaria

Aungque se realicen esfuerzos para conseguir que un
paciente con enfermedad terminal avanzada, per-
manezca en su domicilio, a veces esto no es posible
y el enfermo debe ser hospitalizado.

«  Objetivo

Brindar un adecuado control de sintomas en
el hospital, dar apoyo emocional y ofrecer al
paciente y su familia orientacién para un buen
control ambulatorio o en el domicilio, de ma-
nera que no sea necesario regresar al hospital.

«  Recursos requeridos.

» Esnecesario que se disponga en cada ins-
talacion hospitalaria de un drea especifica
para cuidados paliativos, ya sean cuartos o
camas asignadas dentro de los otros servi-
cios.

» Cuando esto no es posible se utilizaran
camas del hospital en el drea que se en-
cuentren disponibles.
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» Todo equipo que brinde atencién hos-
pitalaria debe contar con médico,
enfermera(o), personal de salud mental,
farmacéutico y trabajador social (de acuer-
do a disponibilidad y recursos) en modali-
dad interdisciplinaria, con capacitacion en
cuidados paliativos en la atencién integral
del paciente y su familia y en técnicas de
comunicacién. Debe disponer de tiempo
suficiente para dedicarlo al paciente y a la
familia. Su principal funcidn serd asesorar
a pacientes, familiares y al personal sanita-
rio del hospital.

Debido a que los hospitales generales fueron crea-
dos mds para curar que para cuidar, los equipos a ni-
vel hospitalario tienen una funcién educativa, con
el objetivo de elevar la calidad de la atencidn.

Actualmente, es una realidad que los hospitales
pueden disponer de una alta tecnologia orientada
al restablecimiento de la salud, al tratamiento de en-
fermos y procesos potencialmente curables, no ha-
biendo lugar, o por lo menos no un lugar adecuado,
para el enfermo en proceso terminal. Puede caerse
en la tentacion de prolongar la “vida” del paciente
empleando todos los medios al alcance y llegar a la
“distanasia” o al otro extremo que es el “abandono”
del paciente al prevalecer el sentimiento de fracaso
en el profesional, por no poder cumplir su objetivo
que es “curar”.

8.2 Educacidn

8.2.1 Objetivo general

Capacitar al recursos humano yla comunidad de cui-
dados paliativos con un enfoque interdisciplinario.
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8.2.1 Objetivos especificos

8.2

Promover la inclusion de contenidos basicos de cui-
dados paliativos, en la formacién de los estudiantes
universitarios de las ciencias de la salud y carreras
afines al sector salud.

8.2.1.2

Desarrollar programas de educaciéon permanente a
profesionales de la salud y disciplinas afines.

8.2.1.3

Capacitar a los familiares y al voluntariado en cui-
dados paliativos.

8.2.1.4

Sensibilizar a las comunidades a través de diferen-
tes estrategias sobre cuidados paliativos.

8.2.2 Facilitadores

Universidad de San Carlos de Guatemala, otras
universidades (docentes de la Facultad de Ciencias
Médicas, Farmacia, Trabajo Social, Psicologia, Fi-
sloterapia y otros), Ministerio de Salud Publica y
Asistencia Social, Hospitales Nacionales, organi-
zaciones gubernamentales y no gubernamentales
conocedoras del tema.
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8.2.3 Grupos Objetivos

« Estudiantes universitarios: educacion de grado.

« Profesionales de la salud y ciencias afines: actua-
lizacién y educacién permanente.

« Familiares, cuidadores y voluntariado: capaci-
tacion.

o Comunidad: sensibilizacién.

8.3 Investigacidn

Uno de los pilares fundamentales en el progreso de
los cuidados paliativos es la investigacion clinica. La
particularidad de los enfermos en situacion de fin
de vida y los propios objetivos de los cuidados pa-
liativos obliga a establecer una investigacion basada
en una vision integradora de todas las dimensiones
del sufrimiento humano (Gonzalez, 2007).

8.3.3 Principios basicos

« Investigacion centrada em las necesidades de
los enfermos.

« Disefo y desarrollo de estudios interdisciplina-
rios.

« Aproximacién de disenos de investigacion a
la realidad sintomitica, funcional, evolutiva,
emocional y social de los enfermos.

« Adecuacion de las variables evaluables, aspec-
tos logisticos y accesibilidad.

« Adecuacion de la metodologia de investigacion
ala situacion que se desea explorar promovien-
do tanto la investigacién cuantitativa y los ensa-
yos clinicos como la metodologia cualititativa.

« Compromiso investigador con la mejoria glo-

bal de la asistencia sanitaria.

« Especial atencién a los aspectos éticos de la in-

vestigacion inherentes a la vulnerabilidad de los
pacientes en situacion de fin de la vida.

8.3.4 Areas de interés de investigacitn en
cuidados paliativos

Control de sintomas y factores pronésticos.
Evaluacién y soporte emocional.
Evaluacion y sosporte social.

Calidad de vida: especial interés en el proceso
de adapatacién al proceso de fin de la vida.

Aspectos éticos.

Valoracién y organizacion de recursos sanita-
rios.

8.3.3 Dificultades clinicas en la Investigacidn

Expectativa de vida corta.
Subjetividad de las variables evaluables.
Sintomatologia multiple.

Alta prevalencia de comorbilidad activa y poli-
medicacion.

Dificultades intrinsecas de la valoracion de la

calidad de vida.

Alta prevalencia de deterioro cognitivo.
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IX. Actores de |a politica

El Ministerio de Salud y Asistencia Social es la ins-
tancia normativa responsable de la aplicacion de la
politica en todo el Pais.

La Politica nacional de cuidados paliativos contard
para su implementaciéon con una Estrategia nacio-
nal de cuidados paliativos y su plan de accidn, en la
que se desarrollaran las acciones para cada uno de
los objetivos y lineas estratégicas.

Deberan definirse los programas y acciones, esta-
bleciendo metas especificas que permitan la im-
plementacion de la Politica nacional de cuidados
paliativos.

La Politica nacional de cuidados paliativos, esta-
rd bajo la jurisdicciéon de la Direccién General de
Regulacion, Vigilancia y Control de la Salud, quién
designard a un experto local como Coordinador
Técnico.

El Coordinador Técnico conjuntamente con los
responsables designados del Departamento de Re-
gulacion de los Programas de Atencién a las Per-
sonas y el Departamento de Regulacién y Control
de Productos Farmacéuticos y afines, conducirin
el disefio, actualizacién, implementacién, difusiéon
y evaluacion de las Normas para la aplicacién de la
Politica y supervisar su cumplimiento.

Se contard con la colaboraciéon de la Comisién
Nacional de Cuidados Paliativos conformada por
representantes del Seguro Social, el Instituto de
Cancerologia, la Unidad Nacional de Oncologia

Pedidtrica, Hospital Roosevelt, Hospital General
San Juan de Dios, Universidades, Asociacién Gua-
temalteca de Medicina Paliativa, Asociaciones de
Pacientes y otros actores involucrados.

La Coordinacion Técnica, enlazara los grupos de
trabajo formados por miembros de los equipos de
cuidados paliativos, con las instituciones e instan-
cias involucradas en el proceso.

Los hospitales serdn responsables de coordinar la
asesoria clinica especializada y monitoreo directo
a los equipos de cuidados paliativos de acuerdo al
drea de competencia.

EI MSPAS y el IGSS proveeran los recursos a través
de sus distintas instancias de acuerdo a su dmbito
de responsabilidad.

Estas instancias se articulardn con la sociedad civil
organizada mediante la Comisién nacional de cui-
dados paliativos a nivel intersectorial e interinstitu-
cional.

Esta Comision articulara la red integrada por los di-
ferentes niveles de atencion, lo que es fundamental
para la provision de cuidados paliativos con equi-
dad y accesibilidad.
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Anexo |

Acuerdo Ministerial No. 681-2010 del 27 de mayo de 2010
Consejo Nacional de Lucha Contra el Cancer

MINISTERIO DF £AILUD PUBLICA
Y ASISETENCIA SOOVAL

MmO lebpimfuas e BLi rada

GUATEMALA, © 4. ACUERDO MINISTERIAL No. 681-2010

Guatemala, 27 de mayeo de 2010

EL MINISTRO DE SALUD PUBLICA Y
ASISTENCIA SOCIAL ENCARGADO DEL DESPACHO

CONSIDERANDO:

Que de conformidad con la Conalitucion Politica de la Republica de Gualemala. el goce de la
salud, @3 un derecho fundamantal del ser humano, el cual carresponde garanbizar al Estado
sin discriminacion alguns, por elio lanto o) Codigo de Salud como ta Ley del Organsmo
Ejecutivo, l@ confiers al Minislerio de Salud Piblica y Asislencia Social, la funcion de
dessrrollar aCCiones 48 Promocidn, prevencion, recuperacion, rehabilitacion de la salud y las
complemeniarigs pertinenies, 8 fin de procurar a la poblacion s salisfaccdn de sus
necesidades on salud. .

CONSIDERANDO:

Que debido 8 que e cancer es una enfermedad que causa mortakdad, morbikdad y
discapacidad, e Minisieno de Sadud Publica y Asislencia Social considera necesarc craar un
Conamo conformado con personal aspacializado en 13 matenia.

POR TANTO:
Con basa an lo consderado ¥ en ejercicio de las funciones que la confisren los articulos 194

Merales 8} y N de is Conslitucion Polilica de |a Repiblica de Guatemala, asl como b
precepiuado en el articolo 27, Waral m) del Decrelo nomero 114-97 del Congreso de la

Raepubhca, Ley del Orgamsmo Ejecutiva.

ACUERDA:
Croar ol siguionie.

“CONSEJO NACIONAL DE LUCHA CONTRA EL CANCER".
Articulo 1. Creackin. Se crea ol Consejo Nacional de Lucha Conlen el CAncer, como un
drganc asesor  del Minisierio de Salud Poblica y Asistencia Social, o cual dependera
directamenia del Degpacho Minislenial.

Articulo 2. Integracidon. El Conssjo Nacional de Lucha Contra al CAncer, s& integra por las
siguionias personas;

a. El Vicaminisiro Técnico, quien ko Preside;
b. EICoordinador (a) del Programa de Salud Reproductiva,
¢. ElDirector (a) del Instiluto Nacional de Canceroiopla;
d. Ei Coordinador (a) dei Programa de Enfermadadas Croawcas No Transmisibles;
0. Un cirujano onclogo det Hospilal Roosavelt,
f. EilCoordinador {a} de la Unidad de Puablos Indigenas & Interculturalidad;
Ei Fresidente de la Junia Dicecliva de la Unidad Nacional da Oncologia Pedtnca,

h. €l Sub-Direcior (a) Médico del Hospial General San Juan de Dios.

~




Articulo 3. Cooparacldn Técnica. El Consajo Nacional de Lucha Contra el Cancer, podra
requerir al Despacho Minislenal, que por su conducio se solicite a la Organizackdn Mundial de
ia Salud, s& nombre un represeniante de la Organizacidn Panamericana de 1a Salud, como
nslancia asesora 16cnica.

Articule 4. Funclones. Corresponden al Consejo Nacional de Lucha Contra el Cancer, las
funciones siguienies;

a. Brindar asesoria al Despacho Ministerial para fortalecer 108 programas de grevencion,
deteccidn y iralamienio de Cancer;

b. Abogar por la formutacidn, de politicas publicas, para abordar s principales factores
de rfesgo del Cancer;

c. Impuisar un sislema de vigilancia activa del Céncer con apoyo del Cenlro Nacional de
Epidemiclogia, Sislema da Informacidn Gerencial de Salud -SIGSA- Institulo
Gualemalteco de Seguridad Soclal, Inslituto Nacional Conlra el Céncer asi como con
ormganizaciones, fundacionas, asociaciones, entidades, colegios profesionales u olros
cuyo giro esté relacionado con el Céncer;

d. Sugerir lineamisntos 1écnicos efectivos de monitoreo, supervisidn y evaluacion de los
programas do prevencitn, deteccion y tratamiento de Cancer,

a. Desamoliar und esirategia de comunicacion social con pertinencia intercultural y de
género;

. Concenlrar las acciones de consolidacitn y difusidn de la informacibn hacia las
instancias correspondientes;

g. Coordinar acciones conjuntas con las instancias publicas y privadas, nacinales e
intemacionales involucradas en ol abordaje de la problematica;

h. Informar conlinuamenta del desamolio do sus acciones al Despacho Ministerial;

i. Elaborar la normativa inlerna de su funcionamiento;

j.  Otras que la sean asignadas por el Despacho Minislerial,
Articulo 5. Las decisionss que emanen del Consejo Nacionsl de Lucha Contra el Cancer, con
visto busno del Ministro del rame, tiensn cavAcier vinculante v deberan cumplirse por las
distinlas depandencias del Ministario de Salud Publica y Asistencia Social.
Articulo 8 Poara ol cumplimienlo de sus funciones, ¢l Consejo Nacional de Lucha Contra el
Chncer eslablecerad como gede la oficina de Asssoria Ministerial, debienda recibir apoyo
loglstico de 1a Secretarla del Despacho Ministerial y reunirse con la peniodicidad que €l caso
amenle.

Articulo 7.- El presente Acuerdo empioza al dia siguienie de su publicacién en el Diano de

Ceniro América.
COMUNIQUESE: $mi
Y- EEp:

DR. GUILLERMO ENRIQUE ECHEVERWARERALTA

h. E) Sub-Direclor {a} Médico del Hospilal General San Juan de Dios.
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Anexo 2

Acuerdo Ministerial 587-2011 Creacién Comisiéon Nacional Cuidados Paliativos

G MARTES 3 de enerp 2012

DIARIQ de CENTRO AMERICA

NUMERC 58

r
-

MINISTERIO DE SALUD PUBLICA

Y ASISTENCIA SOCIAL
Acuérduse CREAR A COMISION NACIONAL DF CUIDADOS PALIATIVOS.

ACUERDO MINISTERIAL No. 578-2011

Guotemola, 16 de diciembre e 20111
EL BWNIZTRO DR SALUD PUBLICA
¥ ASMTEMCIA SOC1AL
CONSIDERANDD:

Que In Conettucin Polllce o s R . qué ol Eslmdg
mwhumvlumlmmdoloﬂummum Dommlul .Mam

+ Bub Ganincimge Prapacionss o0 Salud, del insbhrlo Guatermatiecs de Segurided
Sacial; ;

b El Dwmclor det Hoapitsl Genersd g Enfermedecen dnl Insthu Guatemaiecs da
Segurided Social

. B mus;umucmpmu Insitute Guatermineg os

d. ) Dinwotor det Inniiuic de Cancsologia Toclor Bamarso Dyl Velle™ —INCAN-;

Elmummﬁommrcmmmwkwwuml
&4 Cancampiogla

El Direchor che b Linkdms K

- tlmu:.oapommlummdmmwmycumvaumuum

. Elpmrmumummsmmuumwunmnanmmm
s Qrganizacion Paremercans de I8 Sekud;

gin i 1a O P de

) Facultad du Cisncine MESCat 04 ln Universded 0o San Carios de Gualymels:

K Facultsd du Chenclin Cuimicas y FMTach o8 k. LUnhayided de San Carlon de
- Guatenmals,;

I Los R

T =~

I Prog L ¥
Sihad:

oa lus
Balime s Commesnlenis wmammm.mn:
m. Cantro Mddico Miier,
Arficula 4. Funclones. Comsaponds & La Combpdn ian Iyncionss sigianiss:

v Elnborw in theit Irdarma e 20 '
mewllﬂw“ymlhllmlﬂhmoﬂmv_m

QU 1 Coxmwstlin

para ol aivwa o o o ol lugar de

o Abogme por Ie Exrwkciin. dt ndl&ll p\bllc-n s abordm lon  EEpacios

¥ lun L 1 B de o mis .
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e g n e paind 2
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Anexo 3

Resolucion WHAG67.19 de la 67ava. Asamblea Mundial de la Salud del 24 de mayo de 2014

“Fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo de la vida™

\

’ 67.* ASAMBLEA MUNDIAL DE LA SALUD WHAG67.19

Punto 15.5 del orden del dia 24 de mayo de 2014

Fortalecimiento de los cuidados paliativos como
parte del tratamiento integral a lo largo de la vida

La 67." Asamblea Mundial de la Salud,

Habiendo examinado el informe sobre el fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte
del tratamiento integral a lo largo de la vida;'

Recordando la resolucion WHAS8.22 relativa a la prevencion y el control del cancer, en particu-
lar los aspectos relacionados con los cuidados paliativos;

Teniendo en cuenta las resoluciones 53/4 y 54/6 de la Comision de Estupefacientes del Consejo
Econdmico y Social de las Naciones Unidas sobre promocion de una disponibilidad adecuada para
fines médicos y cientificos de drogas licitas sometidas a fiscalizacion internacional, evitando al mismo
tiempo su desviacion y abuso y promocion de una disponibilidad adecuada para fines médicos y cien-
tificos de estupefacientes y sustancias sicotropicas sometidos a fiscalizacion internacional, evitando al
mismo tiempo su desviacion y abuso, respectivamente;

Reconociendo el informe especial de la Junta Internacional de Fiscalizacién de Estupefacientes
relativo a la disponibilidad de sustancias sometidas a fiscalizacién internacional: garantizar suficiente
acceso a esas sustancias para fines médicos y cientificos,” y la orientacion de la OMS sobre la forma
de garantizar el equilibrio en las politicas nacionales sobre sustancias fiscalizadas: orientacion para la
disponibilidad y accesibilidad de los medicamentos fiscalizados;’

Teniendo en cuenta también la resolucién 2005/25 del Consejo Econdémico y Social relativa al
tratamiento del dolor mediante el uso de analgésicos opioides;

Teniendo presente que los cuidados paliativos constituyen un planteamiento que permite mejo-
rar la calidad de vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus allegados cuando afrontan los problemas
inherentes a una enfermedad potencialmente mortal, planteamiento que se concreta en la prevencion y
el alivio del sufrimiento mediante la deteccion precoz y la correcta evaluacion y terapia del dolor y
otros problemas, ya sean estos de orden fisico, psicosocial o espiritual;

! Documento A67/31.
2 Documento E/INCB/2010/1/Supp.1.

3 Garantizando el equilibrio en las politicas nacionales sobre sustancias fiscalizadas: orientacion para la
disponibilidad y accesibilidad de los medicamentos fiscalizados. Ginebra, Organizacion Mundial de la Salud, 2011.
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Reconociendo que los cuidados paliativos, cuando estan indicados, son fundamentales para me-
jorar la calidad de vida y el bienestar de las personas, aumentar su alivio y reforzar su dignidad huma-
na, puesto que son un servicio de salud efectivo centrado en las personas, que tiene en cuenta la nece-
sidad de los pacientes de recibir informacién adecuada sobre su estado de salud, adaptada especifica-
mente a ellos y a su cultura, y el papel primordial de esos pacientes en la adopcion de decisiones sobre
el tratamiento recibido;

Afirmando que el acceso a cuidados paliativos y a medicamentos esenciales para fines médicos
y cientificos fabricados con sustancias fiscalizadas, entre otras, analgésicos opioides, como la morfina,
de acuerdo con lo dispuesto en los tres tratados de fiscalizacion internacional de drogas de las Nacio-
nes Unidas,' contribuye a la realizacion del derecho al goce del grado méaximo de salud y bienestar que
se pueda lograr;

Reconociendo que es responsabilidad ética de los sistemas de salud proporcionar cuidados pa-
liativos y que los profesionales sanitarios tienen la obligacion ética de aliviar el dolor y el sufrimiento,
ya sea de orden fisico, psicosocial o espiritual, independientemente de que la enfermedad o afeccion se
pueda o no curar, y que los cuidados terminales son uno de los componentes esenciales de los cuida-
dos paliativos;

Reconociendo que actualmente mas de 40 millones de personas necesitan cuidados paliativos
cada afio; previendo que la necesidad de cuidados paliativos crecerd, dado el envejecimiento de las
poblaciones y el aumento de las enfermedades no transmisibles y otras enfermedades cronicas en el
mundo entero; teniendo presente la importancia de los cuidados paliativos para los nifios y, a este res-
pecto, reconociendo que los Estados Miembros deberian contar con estimaciones de las cantidades de
medicamentos sometidos a fiscalizacion internacional que se necesitan, incluidos medicamentos en
formulaciones pediatricas;

Consciente de lo urgente que resulta incluir los cuidados paliativos en la totalidad del proceso
asistencial, en particular a nivel de la atencion primaria de salud, y reconociendo que no integrar ade-
cuadamente los cuidados paliativos en los sistemas de salud y asistencia social es uno de los principa-
les factores causantes de que el acceso a esa atencion no sea equitativo;

Observando que la disponibilidad y el uso adecuado de medicamentos sometidos a fiscalizacion
internacional con fines médicos y cientificos, en particular para aliviar el dolor y el sufrimiento, siguen
siendo insuficientes en muchos paises, y destacando la necesidad de que los Estados Miembros, con el
apoyo de la Secretaria de la OMS, la Oficina de las Naciones Unidas contra la Droga y el Delito y la
Junta Internacional de Fiscalizacion de Estupefacientes, velen por que las medidas destinadas a evitar
el desvio de estupefacientes y sustancias sicotropicas sometidos a fiscalizacion internacional en cum-
plimiento de los tres tratados de fiscalizacion internacional de drogas de las Naciones Unidas no se
conviertan en barreras reglamentarias al acceso a esos farmacos con fines médicos;

Teniendo en cuenta que la falta de conocimientos sobre cuidados paliativos perpetua el sufri-
miento evitable provocado por sintomas que se pueden tratar, y subrayando la necesidad de que todos
los prestadores de atencion hospitalaria y comunitaria y otros cuidadores, asi como los trabajadores de
organizaciones no gubernamentales y los familiares de los pacientes, reciban una formacion constante
y adecuada;

! La Convencion Unica sobre Estupefacientes de 1961, enmendada por el Protocolo de 1972, el Convenio sobre Sus-
tancias Sicotropicas de 1971 y la Convencién de las Naciones Unidas sobre el Trafico Ilicito de Estupefacientes y Sustancias
Sicotropicas de 1988.
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Reconociendo la existencia de diversos modelos costoeficaces y eficientes de prestacion de cui-
dados paliativos, consciente de que para proporcionar cuidados paliativos se sigue un enfoque inter-
disciplinario a fin de responder a las necesidades de los pacientes y sus familiares, y observando que
hay mas probabilidades de que se presten cuidados paliativos de calidad cuando existen vinculos es-
trechos entre los dispensadores profesionales de cuidados paliativos, quienes prestan cuidados de apo-
yo (incluidos apoyo espiritual y asesoramiento, segin sea necesario), los voluntarios y las familias
afectadas, asi como entre las comunidades y los dispensadores de atencion en las enfermedades agudas
y de cuidados a personas mayores;

Reconociendo la necesidad de cuidados paliativos en relacion con los distintos grupos de en-
fermedades (no transmisibles e infecciosas, incluidas la infeccion por VIH y la tuberculosis polifarma-
corresistente) y en todos los grupos de edad,

Acogiendo con agrado la inclusién de los cuidados paliativos en la definicion de cobertura sani-
taria universal y destacando la necesidad de que los servicios de salud presten cuidados paliativos in-
tegrados de forma equitativa, a fin de atender a las necesidades de los pacientes en el contexto de la
cobertura sanitaria universal;

Reconociendo la necesidad de mecanismos que garanticen la financiacién adecuada de los pro-
gramas de cuidados paliativos, incluidos los medicamentos y los productos médicos, especialmente en
los paises en desarrollo;

Acogiendo con satisfaccion la inclusion de las medidas y los indicadores relacionados con los
cuidados paliativos en el marco mundial de vigilancia integral de la OMS para la prevencion y el con-
trol de las enfermedades no transmisibles y en el Plan de accion mundial de la OMS para la preven-
cion y el control de las enfermedades no transmisibles 2013-2020;

Observando con agrado la inclusion de los medicamentos necesarios para el alivio del dolor y
los sintomas en el contexto de los cuidados paliativos en la 18.* Lista Modelo OMS de Medicamentos
Esenciales y la 4.* Lista Modelo OMS de Medicamentos Pediatricos Esenciales, y encomiando los es-
fuerzos de los centros colaboradores de la OMS relacionados con el tratamiento del dolor y los cuida-
dos paliativos para mejorar el acceso a esos cuidados;

Observando con agradecimiento los esfuerzos de las organizaciones no gubernamentales y la
sociedad civil por seguir resaltando la importancia de los cuidados paliativos, en particular en relacion
con la disponibilidad adecuada y el uso apropiado para fines médicos y cientificos de sustancias some-
tidas a fiscalizacion internacional, de conformidad con lo dispuesto en los tratados de las Naciones
Unidas sobre fiscalizacion internacional de drogas;

Reconociendo la limitada disponibilidad de servicios de cuidados paliativos en buena parte del
mundo, asi como el enorme sufrimiento de millones de pacientes y sus familias, que podria evitarse, y
haciendo énfasis en la necesidad de crear o reforzar, segun proceda, sistemas de salud que incluyan la
asistencia paliativa como componente integral del tratamiento de las personas en la totalidad del pro-
ceso asistencial,
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INSTA a los Estados Miembros:'

1)  a que formulen, refuercen y apliquen, seglin convenga, politicas de cuidados paliativos en
apoyo del fortalecimiento integral de los sistemas de salud, con miras a incorporar en la totali-
dad del proceso asistencial unos servicios de asistencia paliativa basados en criterios cientificos,
costoeficaces y equitativos, y ello en todos los niveles, con énfasis en la atencion primaria, la
atencion comunitaria y domiciliaria y los programas de cobertura universal;

2)  aque aseguren a nivel nacional una financiacion y una asignacion adecuadas de los recur-
sos humanos, seguin proceda, en relacion con las iniciativas de asistencia paliativa, en particular
para la formulacion y aplicacion de politicas de cuidados paliativos, programas de formacion y
capacitacion e iniciativas de mejora de la calidad, y apoyen la disponibilidad y el uso apropiado
de los medicamentos esenciales, incluidos medicamentos fiscalizados, para fines de tratamiento
de los sintomas;

3)  a que proporcionen apoyo basico, por ejemplo a través de alianzas multisectoriales, a las
familias, los voluntarios comunitarios y demds personas que hagan las veces de cuidadores, bajo
la supervision de profesionales calificados, segun proceda;

4)  a que traten de incluir los cuidados paliativos como componente integral dentro de los
programas de educacion continua y formacion ofrecidos a los dispensadores de atencion, de-
pendiendo de sus respectivas funciones y responsabilidades, de conformidad con los principios
siguientes:

a)  la formacion bésica y la educacion continua en materia de cuidados paliativos de-
bera integrarse sistematicamente como elemento clave en todos los planes de estudios de
las facultades de medicina y escuelas profesionales de enfermeria y formara parte de la
formacion en el servicio impartida a quienes dispensan cuidados en el primer nivel de
atencion, incluidos los profesionales sanitarios, los cuidadores que atienden las necesida-
des espirituales de los pacientes y los trabajadores sociales;

b) debera ofrecerse formacion intermedia a todos los trabajadores sanitarios que habi-
tualmente trabajan con pacientes afectados por enfermedades potencialmente mortales,
por ejemplo los profesionales de los servicios de oncologia, control de enfermedades in-
fecciosas, pediatria, geriatria y medicina interna;

¢)  habra disponibles programas de formacién especializada en cuidados paliativos pa-
ra facilitar preparacion a los profesionales que ulteriormente se encargaran de dispensar
una atencion integral a pacientes con necesidades que van mas alla del tratamiento de sin-
tomas corrientes;

5)  aque evaluen las necesidades nacionales en materia de cuidados paliativos, incluidas las
relacionadas con los medicamentos para el tratamiento del dolor, y promuevan féormulas de co-
laboracion que permitan garantizar un abastecimiento adecuado de medicamentos esenciales pa-
ra la asistencia paliativa y evitar situaciones de escasez;

Y, cuando proceda, las organizaciones de integracion econdmica regional.
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6)  aque examinen y, cuando proceda, revisen las legislaciones y politicas nacionales y loca-
les sobre fiscalizacion de medicamentos, sobre la base de las orientaciones normativas de
la OMS' en relacién con la mejora del acceso y el uso racional de los fairmacos para el trata-
miento del dolor, de conformidad con los tratados de las Naciones Unidas sobre fiscalizacion in-
ternacional de drogas;

7)  aque actualicen, seglin sea necesario, las listas nacionales de medicamentos esenciales, a
la luz de la reciente incorporacion de una seccion dedicada a los analgésicos y medicamentos
para cuidados paliativos tanto en la Lista Modelo OMS de Medicamentos Esenciales como en la
Lista Modelo OMS de Medicamentos Pediatricos Esenciales;

8) a que promuevan alianzas entre los gobiernos y la sociedad civil, incluidas organizaciones
de pacientes, para apoyar, segun convenga, la prestacion de servicios para pacientes que preci-
san cuidados paliativos;

9) a que apliquen, y supervisen, las intervenciones de cuidados paliativos incluidas en el
Plan de accién mundial de la OMS para la prevencion y el control de las enfermedades no
transmisibles 2013-2020;

2. PIDE a la Directora General:

1)  que vele por que los cuidados paliativos sean un componente integral de todos los planes
mundiales pertinentes de control de enfermedades y fortalecimiento de los sistemas de salud, in-
cluidos los relacionados con las enfermedades no transmisibles y la cobertura sanitaria univer-
sal, y también por que sean incluidos dentro de los oportunos planes de cooperacion nacional y
regional;

2)  que actualice o prepare, segun proceda, directrices y demas instrumentos basados en cri-
terios cientificos sobre asistencia paliativa, incluidas opciones para el tratamiento del dolor, en
adultos y nifios, y que en ese sentido asegure, en particular, la elaboracién de unas directrices de
la OMS para el tratamiento farmacolégico del dolor, y vele por que todos ellos se difundan de-
bidamente;

3)  que elabore y refuerce, segun proceda, directrices basadas en criterios cientificos sobre la
integracion de los cuidados paliativos en los sistemas nacionales de salud, para todos los grupos de
enfermedades y niveles de atencidn, que aborden debidamente las cuestiones éticas relacionadas
con la dispensacion de servicios integrales de asistencia paliativa, por ejemplo referidas al acceso
equitativo, la prestacion de una atencion centrada en las personas y respetuosa con ellas y la parti-
cipacion de la comunidad, y que vele por que los programas de formacion sobre manejo del dolor
y tratamiento de los sintomas y apoyo psicosocial estén debidamente fundamentados;

4)  que siga prestando apoyo a los Estados Miembros, a través del programa de la OMS para
el acceso a medicamentos fiscalizados, para revisar y mejorar las legislaciones y politicas na-
cionales, con objeto de asegurar un justo equilibro entre la prevencion del uso indebido, la des-
viacion y el trafico ilicito de sustancias fiscalizadas y la garantia de un acceso apropiado a los

! Garantizando el equilibrio en las politicas nacionales sobre sustancias fiscalizadas: orientacion para la
disponibilidad y accesibilidad de los medicamentos fiscalizados. Ginebra, Organizacion Mundial de la Salud, 2011.
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medicamentos fiscalizados, de conformidad con los tratados de las Naciones Unidas sobre fisca-
lizacién internacional de drogas;

5)  que estudie posibles opciones para aumentar la disponibilidad y accesibilidad de los me-
dicamentos utilizados en los servicios de cuidados paliativos, mediante la celebracion de consul-
tas con los Estados Miembros, asi como con las redes pertinentes y la sociedad civil, y también
con otros interesados directos internacionales, segiin proceda;

6)  que colabore con la Junta Internacional de Fiscalizacion de Estupefacientes, la Oficina de
las Naciones Unidas contra la Droga y el Delito, los ministerios de salud y otras instancias com-
petentes con el fin de promover la disponibilidad y el control equilibrado de los medicamentos
fiscalizados utilizados para fines de manejo del dolor y tratamiento de los sintomas;

7)  que siga cooperando con la Junta Internacional de Fiscalizacion de Estupefacientes para
ayudar a los Estados Miembros a efectuar estimaciones precisas que permitan asegurar la dispo-
nibilidad de medicamentos utilizados para el alivio del dolor y los cuidados paliativos, entre
otras cosas mediante una aplicacion mas eficiente de las orientaciones para estimar las necesi-
dades de sustancias sometidas a fiscalizacion internacional;'

8)  que colabore con el UNICEF y otros asociados pertinentes en la promocion e implanta-
cion de servicios de cuidados paliativos destinados a los nifios;

9)  que realice un seguimiento de la situacién mundial en materia de cuidados paliativos,
evaluando los progresos realizados dentro de distintas iniciativas y programas, en colaboracion
con los Estados Miembros y sus asociados internacionales;

10) que colabore con los Estados Miembros para lograr que se obtenga suficiente financia-
cion y que mejore la cooperacion en relacion con los programas de cuidados paliativos e inicia-
tivas de investigacion conexas, en particular en los paises de pocos recursos, de conformidad
con el presupuesto por programas 2014-2015 aprobado, que aborda la cuestion de la asistencia
paliativa;

11) que aliente la realizacion de investigaciones destinadas a concebir modelos de asistencia
paliativa que resulten eficaces en los paises de ingresos bajos y medios, con la debida atencion a
las buenas practicas en la materia;

12)  que informe a la 69.* Asamblea Mundial de la Salud, prevista para 2016, sobre los pro-
gresos realizados en la aplicacion de la presente resolucion.

Novena sesion plenaria, 24 de mayo de 2014
A67/VR/9

! Junta Internacional de Fiscalizacion de Estupefacientes, Organizacion Mundial de la Salud. Guia para estimar las

necesidades de sustancias sometidas a fiscalizacion internacional. Nueva York, Naciones Unidas, 2012.
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Anexo 4

La Estrategia de OMS para cuidados paliativos

Disponibilidad

: Educacion
de medicamentos

Implementacion
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Anexo 3

Situacion Guatemala, Atlas de Cuidados Paliativos Edicion Cartografica 2013
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La Republica de Guatemala estd situada en el noroeste de Ameérica Central. Limita al oeste y al norte con
México, al este con Belice y el golfo de Honduras, al sureste con Honduras y El Salvador y al sur con el
Océano Pacifico. Su capital es Ciudad de Guatemala. Estd dividida territorialmente en 22 departamentos.

Datos generales

Poblacién [2011]
14.713.763 habitantes

Superficie Low middle
108.899 km?*
Densidad 4.998,46 $

135,1 habitantes/km?

Médicos [2008] (HDI) [20m]

9,0 médicos por cada 10.000 0,57/ Medio
habitantes Pobreza
13,10%

APUNTE HISTORICO

Variables macroeconémicas

Clasificacién del Banco
Mundial [2012]

PIB (per cépita) [2011]

Gasto en salud

Gasto en salud (%) del PIB
[2010]

6.9

Gastos per capita totales
en salud [2010]

indice de Desarrollo Humano ~ 3%5$

Gastos per capita del Gobierno
en salud (%) [2010]
16 (35.69)

En Guatemala los Cuidados Paliativos se iniciaron en mayo de 1998 con lallegada del primer especialista
en Cuidados Paliativos, Estuardo GiovaniSanchez Mufiiz, quieninicié laatencién domiciliariade Hospice.
El Instituto Nacional de Cancerologfa (INCAN) y la Unidad Nacional de Oncologfa Pediatrica (UNOP)
comenzaron a funcionar simultdneamente en el afio 2005 a cargo de Eva Duarte y Silvia Rivas respec-

o2 Aportaciones cientificas a congresos
de la ALCP

tivamente.
SERVICIOS DE CUIDADOS PALIATIVOS USO DE ANALGESICOS OPIOIDES
Datos correspondientes a 2012 Datos correspondientes a 2010
Uso total de opioides (expresado en mg
equivalentes de morfina por habitante)
y proporcién de cada tipo de opioide
otros Media de
23% Latinoamérica
4,80 mg/hab.
Unidades en hospitales de 3 nivel — 3 7 3 ——Residencias tipo hospicio
43% 43%
OTROS RECURSOS 1,2
Centrosdedia ...... O
Equipos de voluntarios ..... 1 Atencién domiciliaria ‘
4% Metadona Fentanil
8% 36%
NIVEL DE DESARROLLO OTROS DATOS
Estimacion de Lynchy cols, 2012 [0 Asociacion nacional de Cuidados Paliativos Oxncoi;:/e: ;43:ﬁna
4b Integracion avanzada O Ley nac@nal de Cuidados Paliativos
» L O Plan nacional Esti i6n de la colaboracion
4a Integracién preliminar O Certificacion oficial para Medicina Paliativa entre prescriptores y reguladores
3b Provision generalizada & 1/9 Proporcion de facultades de Medicina de analgésicos opioides
3a - Provision aislada con cursos de pregrado en Cuidados —
i Paliativos sobre el total
2 Desarrollo incipiente 3 3
. X o 4 Asistentes a congresos de la ALCP 2
1 Actividad desconocida

INFORMACION ADICIONAL
Colaboradores del Atlas

Linda Marisol Bustamante Tlichez
Eva Rossina Duarte Juarez y Silvia
Elena Rivas Ellgutter de Verdugo

Asociacion nacional

Mas informacion

sobre Cuidados Paliativos
en Guatemala

en www.cuidadospaliativos.org

Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica. Edicién Cartogrdfica 2013 —57
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Anexo B

Sistema de distribucion de analgésicos opioides segtin Normativa 17-2002.

DRCPFA
deniega,
prescriptor
solicita de

Prescriptor solicita por Oficina DRCPFA nuevo.

escrito Recetas Zona 15 Ciudad
Triplicadas a DRCPFA # Capital

Normativa 16-2002 UNA PARA EL PAIS

Preescriptor obtiene
recetas triplicadas.

DRCPFA #
autoriza. 25 recetas triplicadas

por Q30.00

Consulta Privada Médico

prescribe (50 prescrip-
Paciente debe solcitar nueva tores registrados)
eceta a prescriptor y solicita . )
/ ueva autorizaciéon a DRCPF Paciente tramita
autoriazacion de recetas
Normativa 17-200 previo
a sucompra

DRCPFA deniega
autorizar receta

2

Tramite en vetanilla por
aciente o su representante:
Presentar recetas, solicitud

Ventanilla
atenciéna

pacientes: Zona 9

Paciente ciudad de ictamen e identificacion de
COMPRA Guatemala paciente y responsable
medicamentos. DRCPFA autoriza
(50 farmacias receta con selloy
para todo el pais, firma
DATOS NO
CONOCIDOS
HOSPITALES PUBLICOS
l Sélo cuentan con preescripcion

intrahospitalaria y hospitalizaciéon
para estabilizar crisis.
Pacientes ambulatorio de escasos Farmacias no despacha prescripcion
ecursos sin accesos a medicamento: hospitalaria mayora 1 mes
esenciales para alivio del dolor o a
CUIDADEOS Paliativos PARA

atencion del final de la vida
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Departamento

Total
Farmacias

Anexo 7

Mapa de distribucion geografica de farmacias que comercializan opioides en Guatemala

Estupefacientes
(Abril, 2013)

ﬂ
[No. de farmacias que expenden estupefacientes
v

Alta Verapaz

139

Baja Verapaz

68

Chimaltenango

131

Departamento

Total
Farmacias

Estupefacientes
(Abril, 2013)

Chiquimula

123

Petén

46

1

El Progreso

82

Quetzaltenango

276

S

Escuintla

244

Quiché

SS

Guatemala

1871

Retalhuleu

79

Huehuetenango

179

Sacatepéquez

79

Izabal

85

San Marcos

Jalapa

80

Santa Rosa

111

Jutiapa

Solold

13

Suchitepéquez

61

Totonicapan

21

Zacapa

72

GRAN TOTAL




Anexo 8

Mapa de distribucion geografica de farmacias y el tipo de analgésicos opioides que comercializan

[. Codeina .Fentanilo
. Morfina .Petidina

. Oxicodona ‘ Metadona
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La impresion de este documento se realiz6 en la Unidad de Publicaciones y Divulgacién
de la Direccién General de Investigacion de la Universidad de San Carlos de Guatemala,
en noviembre de 2014, con un tiraje de 300 ejemplares.



Propuesta de una politica nacional

de cuidados paliativos

A pesar del aumento en la prevalencia de enfermedades cronicas, y
del incremento de casos de cancer en Guatemala en la ultima década,
no existe una ley que proteja al paciente en situacion de enfermedad
avanzada y progresiva, y que garantice el acceso a los medicamentos
esenciales para alivio del dolor y los sintomas molestos al final de 1a
vida.

Ademas, los servicios que actualmente prestan cuidados paliativos
para dar cobertura a esta poblacion son insuficientes y se encuentran
localizados unicamente en la ciudad Capital.

Es importante, a través de la participacion de todos los sectores afec-
tados, la identificacion de las necesidades, carencias y barreras que
enfrenta esta poblacion vulnerable, asi como los cuidadores y los ser-
vicios de salud que les atienden, para proponer acciones dirigidas a
mejorar su calidad de vida y su dignidad durante el avance de la en-
fermedad, a través de la insercion de los Cuidados Paliativos en la
atencion integral del cancer y de otras enfermedades cronicas debili-
tantes.

Al mismo tiempo, se debe garantizar el acceso a los servicios y a los
medicamentos esenciales en forma equitativa y no discriminatoria.

Una Politica de cuidados paliativos, constituye el punto de partida
para adoptar y aplicar, sobre la base de las pruebas epidemiologicas,
una estrategia y un plan de accion nacionales de salud publica para
hacer frente a las necesidades cambiantes de los pacientes con enfer-
medades cronicas, avanzadas y debilitantes, que actualmente repre-
sentan la mitad de las causas de muerte de la poblacion guatemalteca.

978-9929-6

992911620



