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Que aprueba la Norma del Programa Nacional de Cuidados Paliativos en las instalaciones
del sector publico de salud del pais

EL MINISTRO DE SALUD
en uso de sus facultades legales,

CONSIDERANDO:

Que de conformidad con el articulo 109 de la constitucion Politica de Panama, es funcién
esencial del Estado velar por la salud de la poblacién de la Republica. El individuo como
parte de la comunidad tiene el derecho a la promocién, proteccién, conservacion, restitucion
y rehabilitacion de la salud y la obligacion de conservarla, entendida ésta como el pleno
bicnestar fisico, mental y social.

Que ¢l Decreto de Gabinete No. | de 15 de encro de 1969, crea el Ministerio de Salud para
la ejecucion de las acciones de promocion, proteccion, reparacion y rehabilitacion de la salud
que, por mandato constitucional, son responsabilidad del Estado y, como érgano de la
funcion ejecutiva, le corresponde la determinacion v conduccidn de la politica de salud del
Gobierno en el pais,

Que el Decreto No. 75 de 27 de febrero de 1969, establece el Estatuto Orginico del Ministerio
de Salud y le corresponde como parte de sus funciones generales, mantener actualizada la
legislacion que regula las actividades del sector salud, los reglamentos y normas para el
funcionamiento de los servicios técnico-administrativos y manuales de operacién, que deben
orientar la ejecucion de los programas en el plano nacional, bajo patrones de funcionamiento
de eficiencia comprobada.

Que la Declaracion de Alma Ata de septiembre 1978, de la cual la Repiblica de Panama es
signataria, enfatiza en la concertacion y movilizacion de la sociedad civil y las organizaciones
gubernamentales y no gubermamentales, para abordar temas relacionados a la salud, como
estrategia fundamental, por lo que debe estimularse la participacion social de los sectores
involucrados en el tema.

Que la Ley 68 de 20 de noviembre de 2003, regula los derechos y obligaciones de los
pacientes, en matenia de informacion y decision libre ¢ informada e incluye, en su articulo
23, la oferta de cuidados paliativos,

Que es responsabilidad del Ministerio de Salud, promover que se ofrezcan servicios de salud
de la mis alta calidad, esenciales para lograr un estado éptimo de bienestar fisico, mental,
social y espiritual del ser humano, promover la calidad de vida y aliviar ¢l sufrimiento del
paciente y su familiar, en la etapa final de una enfermedad avanzada.

Que se hace necesana la revision y actualizacion de la Norma del Programa de Cuidados
Paliativos, a fin de un mejor manejo y tratamiento del paciente,

RESUELVE:

Articulo Primero: Aprobar la Norma del Programa de Cuidados Paliativos, a ser
implementada en todas las instalaciones del sector publico de salud del pais, que se reproduce
en el Anexo | v forma parte integral de la presente Resolucion.

Articulo Segundo: Capacitar a todo profesional de salud, que ingrese por primera vez a
laborar en el sector de salud publica del pais, en la ¢jecucion de la Norma del Programa de
Cuidados Paliativos,

Articulo Tercero: Poner a disposicidn de todos los trabajadores, de las instalaciones del
sector publico de salud, Ia norma aprobada en esta Resolucion.
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Articulo Cuarto: Corresponde a la Direccion General de Salud Publica, mediante el
Programa de Cuidados Paliativos, supervisar el cumplimiento ¢ implementacion de la Norma
del Programa de Cuidados Paliativos, que se reproduce en el Anexo 1, el cual forma parte
integral de la presente Resolucion.

Articulo Quinto: Revisar cada cinco aflos, Ia actualizacion de la normativa vigente, por parte
de la Dircccion General de Salud Piblica, a través del Programa de Cuidados Paliativos, en
coordinacidn con su homologo de la Caja de Seguro Social y representantes de universidades
publicas y privadas, el Instituto Oncoldgico Nacional, el Hospital del Nifto, Hospital Santo
Tomas, la Asociacion HOSPES Pro-Cuidado Paliativo y la Asociaciéon Panamefia de
Cuidados Palistivos.

Articulo Sexto: La presente Resolucién empezara a regir al dia siguiente de su
promulgacion.

FUNDAMENTO LEGAL: Constitucion Politica de la Repiblica, Decreto de Gabinete | de
15 de enero de 1969, Ley 68 de 20 de noviembre de 2003 y Decreto No. 75 de 25 de febrero
de 1969,

COMUNIQUESE Y CUMPLASE.
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MENSAJE DEL MINISTRO DE SALUD

Los cuidados paliativos han ido adquiriendo relevancia progresiva con el envejecimienta de
la poblacién, la tendencia ascendente de las enfermedades cronico-degenerativas y algunas
patologias transmisibles de curso prolongado que caracterizan el perfil epidemiolégico actual
y que, frecuentemente son asociadas a un deterioro de la calidad de vida sobre todo en |z
fase final de la existencia; acompaiadas de sufrimiento, dolor, ansiedad, depresion y soledad.

Los cuidados paliativos se integran cada vez mas al hacer de las instituciones, junto con la
promocion, la prevencién, el diagnostico, el tratamiento, la rehabilitacion y responden al
deseo de atender humanamente la necesidad que, al final de su vida, tiene cada individuo,
su familia, sus amigos y la comunidad con |a que compartio su vida.

En el pasado, la ultima etapa de la vida eran un asunto familiar y comunitario. Hoy, en cambio,
la enfermedad y la muerte se han institucionalizado y al paciente se le ha alejado del contacto
fisico y moral de su familia y amigos, delegandolo a un mundo frio e impersonal, extrafo, del
ambiente de un hospital, tan evidente en la reciente Pandemia por COVID 19, en donde el
paciente estaba alternativamente en contacto con un ocupado personal hospitalario o solo y
lejos de la comunicacion existencial con su grupo.

Han pasado diez afios desde el inicio formal del Programa Nacional de Cuidados Paliativos. Se
ha considerado conveniente hacer una revision de sus normas generales, con una vision
amplia y compatible con la concepcion integral de |a salud individual y colectiva; que incluya
los determinantes ambientales y conductuales que desde la infancia van gestando la
aparicion de las enfermedades que en |a actualidad causan mayor carga de sufrimiento, dolor
y muerte.

El Ministerio de Salud como entidad rectora y todo el sistema de servicios de salud,
incansablemente buscan las causas de la enfermedad, trabaja en su prevencion, diagnostica
tempranamente y empleza una rehabilitacion oportuna, También asumimos nuestra parte en
los cuidados al final de Ia vida. En este mismo ambito debemos recordar que el bienestar
humano en cualquier etapa de vida y mas que todo al final, depende del trabajo conjunto
entre todas la instituciones publicas y privadas con las familias y las comunidades que son
insustituibles y fundamentales en este acompanamiento.
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Nosotros podemos mejorar la disponibilidad y el acceso de los medicamentos para el alivio
del dolor y otros sintomas y también podemos aumentar la calidad de atencién hospitalaria,
ambulatoria y domiciliar; sin embargo, son: |a esposa, el esposo, los hijos e hijas, los padres,
los hermanos, los vecinos y amigos y los voluntarios, las personas que con sus gestos y
palabras dan un toque de tranquilidad y paz en estos momentos cruciales de la existencia.

A futuro cambiara la poblacidn, los riegos y daios, las formas de sufrir y sentir el dolor. Los
cuidados paliatives también evolucionarén, Este cambio necesitard creatividad y adaptacién
de las nuevas tecnologias para poder seguir proporcionando servicios de calidad desde la
concepcion hasta la muerte.

Dr. Luis Francisco Sucre Mejia
Ministro de Salud
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INTRODUCCION

En Panama, se estima que el 44 % de |las muertes se asocian a sufrimiento grave en salud, lo
que implica al menos 9 millones de dias de sufrimiento’ y que el 47 % de las muertes anuales
se asoclan a enfermedades no trasmisibles susceptibles de ser abordadas al final de la vida
con un enfoque paliativo {un estimado de 8 mil muertes cada afio).

Las personas que se enfrentan a enfermedades que le ponen limite a la vida requieren la
correcta valoracion y tratamiento de su sintomatologia fisica (dolor, nduseas, constipacion,
disnea, delirio, insomnio, etc.) y emocional, asi como de respuestas adecuadas a sus
necesidades culturales, sociales, psicolégicas y espirituales, mediante una comunicacién
empética, incluyendo soporte e informacion a la familia. Por ello, desde el 2010, el Sistema
Nacional de Salud (Ministerio de Salud, Caja de Seguro Social, Patronatos, ONG's y entidades
privadas prestadoras de servicios en salud) se ha organizado para hacer frente a estos retos
promocionales, preventivos y asistenciales de manera formal.

Se ha evidenciado la gran diferencia entre “morir recibiendo cuidados paliativos de calidad”
vs. morir sin recibirlos. Los Cuidados Paliativos procuran una atencién integral a las personas
mediante el trabajo interdisciplinario, el voluntariado y el cuidado de los cuidadores y
profesionales de salud; orientandose hacia los objetivos y necesidades del enfermo y la
familia, incluyendo aspectos, de caracter cualitativo, muy importantes en la etapa final de la
vida. Como enfoque de la atencion pueden darse complementariamente al manejo del
enfermo crénico o que padece enfermedades que amenazan su vida’. La IAHPC (Asociacion
Internacional de Hospiclos y Culdados Paliativos) sefala que los cuidados paliativos:

“Incluyen la prevencion, identificacion temprana, evaluacion integral y manejo de los
problemas fisicos, incluyendo dolor y otros sintomas angustiantes, sufrimiento psicologico,
sufrimiento espiritual y necesidades sociales, siempre que sea posible basados en evidencia.
Proporciona apoyo para ayudar a los pacientes a vivir lo mas posible hasta la muerte,
facilitando la comunicacion efectiva, ayudandoles a ellos v a sus familiares a determinar los
objetivos de la atencion. Es aplicable a todo el curso de una enfermedad, de acuerdo con las
necesidades del paciente. Se proporciona junto con las terapias que modifican la
enfermedad cuando sea necesario. Puede influir positivamente en el curso de la

! Knaul FM Farmer PE Krakauer El et af. Alleviating the access abyss in palliative care and pain relief—an
imperative of universal health coverage: The Lancet Commission report. Lancet, 2017; (published onfine Oct
11)

http //dx.dol.org/10.1016/50140-6736{17)32513.8

‘ World Health Organization. Pallative care, 2002 httpi//www.who, lm/cancw/pammﬁdéﬁw
Visitado 15/8/16 i
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enfermedad. No pretende acelerar ni posponer la muerte, afirma la vida y reconoce la
muerte como un proceso natural. Brinda apoyo a la familia y a los cuidadores durante la
enfermedad del paciente y su propia pérdida. Se brinda reconociendo y respetando los
valores y creencias culturales del paciente y de la familia”.

La Socledad Civil organizada desde 1992, a través de la ONG HOSPES y de la Unidad de
Cuidados Paliativos del Instituto Oncolégico Nacional, fomenté una cultura favorable a los
cuidados paliativos, mediante actividades educativas hacia los equipos de salud y 1a atencion
directa, integral e interdisciplinaria en esta drea de la medicina, lo que facilité la creacién del
Programa Nacional de Cuidados Pallativos. En aflos sucesivos, se sumaron el grupo GANET
(grupo de Amigos de Nifios con Enfermedades Terminales -1996) y ANCEC (2000).

En |a Politica Nacional de Salud y lineamientos estratégicos 2016-2025 se incluye desde la
misién, el concepto de cobertura universal de salud y acciones en el continuo de atencién,
que de manera explicita mencionan los cuidados paliativos. Desde el afio 2010 en Panama
se cuenta con un Programa Nacional de Cuidados Paliativos que responde al modelo de
atencién en salud del pais’, centrado en el paciente y la familia, mediante una estrategia de
redes integradas e integrales y procurando lograr un enfoque transdisciplinario,
desarrollando la tradicién de la salud publica nacional, atencién primaria en salud brindada
por equipos de salud con participacion de pacientes, familia y comunidad y coordinada entre
los proveedores de servicios de salud estatales [Ministerio de Salud y Caja de Seguro Social).
Se ha pasado de atender 1000 pacientes en el 2010 a 4700 pacientes en el 2019 y de un
consumo per capita de mg de equivalente de morfina de 2,23 en el 2006 a 10,8 en el 2014,

El Informe de la revista The Economist 2015 estudio el caso de Panama, y sefiala que
comparte el sexto lugar en ia asequibilidad de la categoria cuidado del indice {con Cuba y
una mezcla de los paises mas ricos) la posicion 25, en la atencidn paliativa y cuidado de la
salud, la posicién 31 en el indice global, y el segundo lugar en el grupo de paises de ingresos
medios. El pais ha adquirido un perfil global en el mundo de los cuidados paliativos, ya que
jugd un papel destacado en la redaccion y aprobacidn en 2014 de la Resolucidn sobre los
cuidados paliativos en la Asamblea Mundial de la Salud en Ginebra. Se considera que el
DOME* en mg/paciente con SGS y % de necesidad satisfecha en CP en Panama, es de 904 mg
(70 %) por encima de México y Uruguay. A pesar del aumento creciente de la cobertura del
programa y que Panama satisface el 70 % de las necesidades de morfina para 20 condiciones,
segun el Informe Lancet, aun se requiere mejorar el acceso al programa en las zonas mas
densamente pobladas del pais y para las afecciones no oncoldgicas. El Programa Nacional

"-2‘ 0 5,

* Decreto Ejecutivo N* 420 (De miércoles 12 de diclembre de 2018) oS
Que establece el madelo de atencion de salud de panama 3-
* DOME: Dally Oral Morphine Equivalent Dose

M Salvd
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de Cuidados Paliativos fue lider en el proceso para la actualizacion de la legislacion de
sustancias controladas del pais que databa de 1954 y por iniciativa del Ejecutivo, el Organo
Legislativo aprueba la Ley 14 de 19 de mayo de 2016, de acuerdo a la cual se regulan las
actividades y uso de sustancias controladas para fines médicos o dentificos, reglamentada
mediante el Decreto Ejecutiva N* 183 de 08 de junio de 2018, la Resolucion N” 3143 de 16
de diciembre de 2017 que regula el articulo & de la Ley 14 sobre paciente viajero con
sustancias controladas y la Resolucidon N* 410 de 12 de junio de 2018 que contiene la Lista
de Sustancias Controladas para la Republica de Panama y los formularios correspondientes.
Sabemos que no basta con una legislacion optima, pues la implementacion de ésta, al igual
que la aplicacion de los cuidados paliativos depende de las personas, sus creencias, actitudes
y practicas. La Universidad de Panama, como parte de la Comision Nacional para el Desarrollo
de los Cuidados Paliativos ha liderado el proceso de capacitacion continua del personal de
salud del Ministerio de Salud, Caja de Seguro Social y a nivel privado para de manera
progresiva y con capacitaciones de complejidad creciente, lograr que el sistema de salud se
apropie del proposito del Programa “Ofrecer servicios de salud de |a mas alta calidad,
esenciales para lograr un estado dptimo de bienestar fisico, mental, social y espiritual del ser
humano, promoviendo |z calidad de vida, asi como el alivio del sufrimiento del paciente y su
familia en la etapa final de una enfermedad avanzada®, Hasta el 2021 se capacitaron al
menos 2500 funcionarios de salud en el Programa, pero reconocemos que al Igual que con
otros procesos de cambio de conducta humana, se requiere un trabajo permanente en el
ambito educativo que aun hoy es un reto para el sistema,

Para obtener éxito en la aplicacion de estos cuidados se deben implementar las siguientes
estrategias generales: en primer lugar, la formacion basica en cuidados paliativos de todos
los profesionales sanitarios desde el nivel universitario; en segundo lugar, el desarrollo de
programas especificos de Cuidados Paliativos con profesionales capacitados y |a posibilidad
de intervencién en todos los niveles asistenciales y en tercer lugar, fomentar la participacion
activa de la comunidad en todo el proceso de atencion. El Programa Nacional de Cuidados
Paliativos continuara trabajando en este sentido.

S
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DEFINICION DE TERMINOS

A continuacion, presentamos definiciones operativas de los términos utilizados en este
documento:

CUIDADOS PALIATIVOS: La Organizacion Mundial de la Salud define Cuidados Paliativos
COmMo Sigue:

“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 mejor calidad de vida posible para el paciente y
su familia. La medicina paliativa afirma la vida y considera el morir como un proceso normal.
Los cuidados paliativos no adelantan ni retrasan la muerte, sino que constituyen un
verdadero sistema de apoyo y soporte para el paciente y su familia” *

Los tratamientos curativos y paliativos no son mutuamente excluyentes, sino que es una
cuestion de énfasis. Asi, aplicaremos gradualmente un mayor numero y proporcion de
medidas paliativas cuando avanza la enfermedad y el paciente deja de responder al
tratamiento especifico. Algunos autores seialan que “uno de los aspectos mas descuidados
en la atencion de las personas con cancer son los cuidados paliativos, los que deberian
comenzar en el momento mismo del diagnostico” "

Los Cuidados Paliativos, a diferencla de la eutanasia, no buscan en ningun momento |a
terminacion de |a vida del paciente, sino ofrecerle atencion hasta que sobrevenga la muerte.

ENFERMEDAD AVANZADA: Aquella en |a que el paciente tiene una esperanza de vida corta,
con insuficiencia de érganos o sistemas y complicaciones irreversibles finales, pérdida de
autonomia en un contexto de fragilidad progresiva. Actualmente se prefiere usar en lugar de
enfermedad terminal.

SITUACION 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
trastornos cognitivos y de la consciencia (que dificultan |3 comunicacion con el paciente),
pobre ingesta y pronéstico de vida en horas o dias.

«

"n sa“od
5 2. 1800 Leven, Roberto. OFS Cudadon Pallacnvos Gulas para el Masejo Cinco. s
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ATENCION DOMICILIARIA EN CUIDADOS PALIATIVOS: Es la atencién integral al paciente en
fase avanzada de la enfermedad en su residencia. Tiene grandes ventajas y algunos
inconvenientes para el enfermo y para la familia. Es la esencia del cuidado paliativo y con
equipos bien conformados es posible dar buena callidad de vida y muerte digna a los
pacientes con enfermedad en fase avanzada,

Ventajos para el pociente: Mantiene su rol social y familiar, dispone de su tiempo y lo
distribuye, mantiene su intimidad y sus actividades ocupacionales, estd 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 hospitalizados.

Ventajas para la fomilio: Ambiente conocido, facilidad de movimiento, tiempo, satisfaccion
por la participacion mas activa en los cuidados, facilitacion del proceso de duelo, respeto a
la voluntad del paciente.

Ventajas para el sistema sanitario: Disminucion del numero de ingresos y del numero de dias
de hospitalizacién, ahorro econdmico, mejora fa calidad de asistencia y sumenta la cobertura
asistencial,

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

CUIDADOR PRIMARIO: 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 a
la vez coordina con el equipo, la organizacion de los cuidados de la persona con una
enfermedad en fase avanzada. Se debe diferenciar de las otras personas que ejecuten
acciones de cuidado. Su identificacion surge del consenso entre el paciente, la familia y el

equipo.

CALIDAD DE VIDA: Es ¢l dmbito que permite el desarrollo de todas las aspiraciones racionales
de una persona. Un concepto complejo y dificil de delimitar, en el que prima lo personal y
elementos subjetivos 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 actitudes y realidades clinicas, S ’.Li';_ o,
o
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PLANIFICACION ANTICIPADA DE LOS CUIDADOS: Proceso de toma de decisiones anticipadas
de un paciente capaz, informado y ayudado por el equipo asistencial, acerca de la atencién
que desea recibir en posibles escenarios clinicos futuros sobre los que el paciente expresa
sus preferencias para el caso en que ya no pueda decidir personalmente. En este proceso de
planificacién se debe inclulr: la comprension del paciente sobre su enfermedad, valores y
creencias, preferencias sobre su tratamiento y cuidado, las intervenciones que autoriza o
rechaza, las decisiones relacionadas con su fallecimiento y Ia designacion de un
representante, Todo ello deberd constar en la histona clinica.

VOLUNTAD ANTICIPADA: Expresion previa de una persona mayor de edad o un menor al que
se le reconoce capacidad conforme al Codigo de la Familia y el Menor, de sus deseos sobre
las actuaciones médicas, para cuando se encuentre en una situacion en que las circunstancias
que concurran no le permitan expresar personalmente su voluntad, por medio del
consentimiento informado al equipo médico que le asista en tal situacion.” Puede expresarse
como un documento independiente de acuerdo a lo estipulado por la ley o estar consignada
en el expediente clinico del paciente.

MUERTE CON DIGNIDAD: implica construir una red de vida, que posibilita que el moribundo
se entregue tranquilo y pueda lograr una muerte placida con control del dolor y cualquier
otro sintoma (delirio, disnea, convulsiones, etc.) y acompanamiento en |a agonia, ya sea en
una instalacion de salud rodeado de cuidados o preferiblemente en su hogar entre los seres
queridos recibiendo el afecto, el mimo sosegado de la familia y los amigos. (Se reconoce y
valida el derecho a otros lugares para el deceso diferentes al hogar en base a la condicion
clinica o psicosocial y los deseos del paciente y familia).

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

Es un principio importante para asegurar que la autodeterminacion del paciente sea
respetada. Tiene dos componentes importantes: comprension y consentimiento libre. o

! Decreno Ejpcutive 1458 du & de noviembire de 2002 gue reglamenta B Ley 68 ge 20 de noviembre de :mlquumlumduun&v u,.'

obigaciones def paciente en materia de Irdormackin y de deciadn Meire o informada
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Hay que distinguir entre consentimiento (si o no) y consentimiento informado que implica
un proceso educacional,

DIGNIDAD DE LA PERSONA HUMANA: Es el reconocimiento de que cada individuo es
merecedor de respeto, sin importar su condicién o situacién, Es un valor intrinseco al hecho
de existir, independiente de la capacidad de realizar 0 no un acto volitivo, del estado de salud,
situacion econdmica, soclal 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.

PRINCIPIO DE AUTONOMIA: Derecho de toda persona a decidir por si misma en todas las
materias que la afecten de una u otra manera, con conocimiento de causa y sin coaccion de
ningln tipo. Determina también el correspondiente deber de cada uno de respetar la
autonomia de los demas,

PRINCIPIO DE BENEFICENCIA: Derecho de toda persona a vivir de acuerdo con su propia
concepcion de la vida buena, a sus ideales de perfeccion y felicidad, Intimamente relacionado
con el principio de autonomia, determina también el deber de cada uno de buscar el bien de
los otros, no de acuerdo con su propla manera de entenderlo, sino en funcion del bien que
ese otro busca para si.

PRINCIPIO DE NO MALEFICENCIA: Define el derecho de toda persona a no ser discriminada
por consideraciones biolégicas, tales como raza, sexo, edad, situacion de salud, etc.
Determina el correspondiente deber de no hacer dafio, aun cuando el interesado lo solicitara
expresamente.

o~
<
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PRINCIPIO DE JUSTICIA: Se sustenta en la obligacion ética de dar a cada persona lo que
verdaderamente necesita o corresponde, lo que se considera correcto y aproplado desde el
punto de vista moral®. La aplicacidon consecuente de este principio puede suscitar el
surgimiento de problemas éticos, que Gltimamente se presentan con gran frecuencia en la
practica meédica y que estan en relacion directa con los adelantos tecnologicos de caracter
diagnostico y terapéutico. Consiste en la distribucion equitativa de recursos insuficientes.
Tratar a cada uno como corresponda, con |a finalidad de disminuir las situaciones de
desigualdad ideolégica, sodial, cultural, econdémica, etc.

ORTOTANASIA: La actuacion correcta ante la muerte por parte de quienes atienden al que
sufre una enfermedad incurable en fase avanzada®. El uso de este término se restringe a
ciertos ambientes académicos, pero se refiere precisamente a la labor que realizan los
cuidados paliativos: evitar las medidas desproporcionadas en pacientes sin posibilidad
curativa, mantener las medidas tendientes a aliviar el dolor y otros sintomas para mejorar la
calidad de vida hasta el momento en que |la muerte sobrevenga como parte de |a historia
natural de la enfermedad.”

DISTANASIA: Etimolégicamente significa "mala muerte”, “muerte dificil o angustiosa”.
Incluye procedimientos que de alguna manera alteran los procesos que por historia 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
advenimiento de la muerte, a pesar de que no haya esperanza alguna de curacion. En la ética
implica la utilizacién en el proceso de morir, de tratamientos que no tienen mas sentido que
la prolongacion de la vida biolégica del paciente ™

EUTANASIA: Etimologicamente implica “bien morir”. Esta acepcion dista mucho de la
concepcion actual del término. Una definicién mas adecuada es: “El acto deliberado de dar
fin a la vida de un paciente, ya sea por su propio requerimiento o a peticion de sus
familiares™™; es decir, queda implicita la intencion de terminar l1a vida. No existen variantes
benignas de |a eutanasia. Toda eutanasia es un acto que, por compasivo que pueda ser en

¥ Consejo de Organbacionss Intermacionsles de lis Ciemcas MoScas, Normas ducas ntamaconakes para meunoon,ﬁ m
con sujetos humaeos. Washngton (DCr OPS/ OMS; 1956, >
' betples wikipadia o/ wik/Ortotaeasia, Consultado en agosto de 2009 '3,
W Getitrrez-Sampen Chsmr ™ L BIodtica snte 1 mueia”. Gacota MéSca de Mesico, Yol
137, N2 3, mayo-junio 2001, 10, Sans Scbraren, & Fabirw, 2005
B Asociacion MbSica Mundal Declaracidn de 13 XXIX Aamblea. Madrd, octubre de 1957 | S
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sus moviles, quita intencionalmente la vida a un ser humano.” La Ley 68 del 25 de noviembre
de 2003 que regula los derechos y obligaciones de los pacientes, en materia de informacion
y de decisién libre e informada, en su articulo 32 dice, que se prohibe el ejercicio de la
eutanasia.

SEDACION PALIATIVA: Ultimo recurso que se realiza en entornos supervisados. Consiste en
la disminucion deliberada del nivel de conciencia del enfermo, mediante la administracion
de los farmacos apropiados, con el abjetivo de evitar un sufrimiento intenso causado por uno
0 mas sintomas refractarios ' Schur, et al (2016) evidencia que la administracion de
sedacion paliativa no acorta la vida, no encontro diferencias en la supervivencia entre los
pacientes que recibieron sedacion y aquellos que no, en las ultimas semanas de vida.'

La sedacion paliativa es una practica intrinsecamente proporcional y monitoreada
individualmente en la que no hay intencién de apresurar la muerte, ' a diferencia de la
Eutanasia, cuya intencién es poner fin a la vida.

FUTILIDAD: Poca o ninguna importancia de algo, Cosa Inutil o de poca importancia.’’ La
determinacion de futilidad es valida para el caso individual y en un momento evolutivo
determinado, ya que lo que es futil en un caso puede ser necesario en otro caso o pudo serlo
en el mismo paciente en otro momento evolutivo. Se trata, en consecuencia, de una decisién
especifica y prospectiva, de base ética y probabilistica.

La determinacion de utilidad terapéutica es un proceso que debe establecerse: atendiendo
al logro de los objetivos terapéuticos previamente definidos, la preservacion de la dignidad
del paciente y la posible existencia de directivas anticipadas, haciendo constar
escrupulosamente en Ia historia clinica, los fundamentos de la decision, los responsables de
esta y el grado de participacién y conformidad del paciente o su nucleo familiar.

M Gonrdlex Bacon ot al Tratado do Medicing Pallativa y tratamiento de soparte en el enferme con cincer Bd Medics Pasamericand
1996 pg. 1232.
Y Gota Clisica Sedacion Palkative dol PRCPEX. Lo y Rocomesdociones. Extremaders Espafia

14 ESMO Ciinical Fractice Guidelimes for the masagement of refractory symptoms at the end of Hife and the wa ol pallative sedation, Ann
Oncol. 2014 Sop;25 Suppl 316143-52.

15 Sodation a1 the oad of Iifo - 3 nation wide stusy m palliative care untts is Auttria Sophie Schur, et al B8C Fallatve Gare mmu.so
DO 10, 1186/<2 2004-016-01 218 o

16 Pallative sedation for intolersbie sulfering. Malteni M, ot &% O. Curs Opin Oncol 2014026041385 94 Review, mmmio -
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VIA SUBCUTANEA: Es una via parenteral en |a cual se administra medicamentos o soluciones
directamente al tejido subcutdneo. Después de la via oral, segunda en importancia en
cuidados paliativos. El acceso a la via subcutanea se realiza, a través de la aplicacion de
dispositivos médicos disefiados para la via parenteral.

VISITA DOMICILIARIA INTEGRAL: Estrategia de servicios de salud realizada en el domicilio,
dirigida al Individuo y familia, basada en la construccién de una relacion de ayuda de
cuidadores primarios,*® En culdados paliativos implica una modalidad de atencion directa a
paciente y familia en su domicilio y se denomina atencion domiciliaria.

TRABAJO EN EQUIPO: Es |a conjugacion de las aptitudes y actitudes Individuales personales
con la diversidad profesional, contribuyendo con ello a mejorar la calidad de vida del
paciente.

El equipo en cuidado paliativo debe contar con profesionales de la medicina, enfermeria,
trabajo social, farmacia y salud mental, como minimo. Lo ideal seria contar con terapeutas
ocupacionales, voluntarios, asistentes espirituales, especialistas en duelo, etc.

El trabajo en equipo no implica que el paciente v la familia no puedan establecer vinculos
diferenciados con algun(os) miembros en particular. Esto debe ser detectado y aprovechado
en beneficio de mantener el mejor cuidado posible de paciente y familia, tomando en cuenta
sus preferencias particulares,

MULTIDISCIPLINARIO: En medicina, el término multidisciplinario se utiliza para describir el
enfoque de Ia planificacion del tratamiento, que incluye una cantidad de médicos y otros
profesionales de la atencion de salud, que son expertos en distintas especialidades
{disciplinas).

wn
ST - T

B

" Tomado de Guia metodoidgica: enfogue basado en evigencia, orientado a la atencion prmaria. Orientationes
técnicas sobre la visita domiciliaria: Amarelis Quintero, Julia de Dominguesz, Gaspar Da Costa; colabaradores
Magally M de Zeballos, It2a B, de Mosca, Rosa Lowe y otros tres mas.., Asesora técnica OPS Hilda Leal, Victor
H. Mejla. 2011, pég. 20
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INTERDISCIPLINARIO: Equipo operativo cuyos miembros colaboran entre si y estan en
contacto y comprometidos en una accion coordinada {Davis y Newstrom) 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 propésito comun, sin duplicidad
de funciones. Un miembro no puede reemplazar a otro, por lo que se espera que cada uno
desempefe el papel que le corresponda.

TRANSDISCIPLINARIEDAD: Se refiere a la interseccion profesional entre las disciplinas, con la
finalidad de superar la fragmentacién del conocimiento. Promueve la evolucion grupal y
profesional, enfocindose en la superacion de la rivalidad profesional, auto concepto claro de
los diferentes roles en el ejercicio profesional, el desarrollo humano como fin principal
paralelo al servicio brindado, madurez intelectual, espiritual y emocional. Implica estar en
capacidad de poder asumir algunas tareas de otra profesion, sin posesionarse de la otra
profesion. Es el equipo ideal para cuidados paliativos.

SUFRIMIENTO GRAVE EN SALUD *: Se considera aquel que no puede aliviarse sin
intervencion profesional y cuando compromete el funcionamiento fisico, social, espiritual y
emocional, Las 20 condiciones de salud que mas comunmente resultan en muerte o en
sufrimiento lo suficientemente grave como para requerir una Intervencion de cuidados
paliativos para personas de cualquier edad: aterosclerosis; enfermedad cerebrovascular;
cardiopatias isquémicas cronicas; malformaciones congénitas; degeneracion del SNC;
demencia; enfermedades del higado; fiebres hemorrdgicas; enfermedad del VIH;
enfermedad inflamatoria del SNC; lesiones, envenenamientos y causas externas; leucemia;
enfermedades pulmonares; neoplasias malignas (cdnceres);, trastornos musculo-
esqueléticos; cardiopatias no Isquémicas; nacimiento prematuro y trauma de nacimiento;
desnutricion proteica energética; insuficiencia renal; y tuberculosis.

Los sintomas mas comunes y severos o los tipos de sufrimiento generados por estas
condiciones de salud:

1. Sufrimiento fisico (dolor moderado o intenso, dolor leve, debilidad, fatiga, falta de
aliento, nauseas y vomitos, estrefiimiento, diarrea, boca seca, picazon, heridas y
sangrado).

"https://pallipedia org/serious-health-refated-sulfering-shs/ - “)?"_"t‘d
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2, Fl sufrimiento psicologico (ansiedad y preocupacion, estado de dnimo deprimido,
delirio o confusion y demencia relacionada con la desorientacion, |a agitacion o la
pérdida de la memoria).

Las condiclones para sumar o restar para hablar del sufrimiento grave en salud dependera
de los cambios tecnologicos y epidemiolégicos que convierte unas enfermedades antes
mortales a corto plazo en crénicas (VIH/SIDA} y la reaparicion de otras ya controladas en
fases terminales (Tuberculosis).
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Modelo de salud individual, familiar, comunitario y ambiental y el
Programa Nacional de Cuidados Paliativos

El modelo de atencion de Panama se basa y se centra en la persona que siempre esta
Inmersa en una comunidad. La atencion se garantiza a través de una red de servicios de
salud integrada en diferentes niveles de atencién, de acuerdo con las necesidades del
paciente. En cuidados paliativos debemos procurar mantener el protagonismo del primer
nivel de atencidn, reconociendo que de acuerdo con las necesidades del paciente puede
requerirse el apoyo 0 manejo conjunto con equipos especializados, procurando siempre
la coordinacién entre los niveles de atencion.

Figura I Representacion grafica de las atributos esenciales de las RISS.

L

_— ol AUTORIDAD SANITARIA

P nooamen s gesnse

<
R [t < g
E G
c . . < BB
T Semivase (3
(o} - < T
R s |
| o - - O
A S~ —oa I N
e - |
DY >
Part s s wl g dlan

Cordawte b B e W pad o 00 g mh ey By w —tad . G R e el .—
L el B I L LRI SR

* RECTORIA ~
Fuette: Organizacidn Panamericana de la Saled, 2000, p 53,

—— = 200~ ) R

|
|
|
l
1

El pais reconoce que existen problemas de comunicacion en la red de servicios de salud,
por ello se ha oficializado el modelo de atencion mediante el Decreto Ejecutivo No. 420
del 12 de diciembre de 2018, con el fin de fortalecer el compromiso de todos los actores
implicados en su desarrollo. El centro del modelo es el paciente, su familia y oomumd@y
como parte de una red Integrada de servicios de salud que debe favorecer el M&ag :
cada nivel para que sepan qué hacer y hasta donde pueden llegar o seguir. Et-bﬁ §% .f-.-
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de atencion debe ser proactivo y estar motivado para garantizar el acompafamiento a la
persona por toda la red. Los equipos basicos de salud deben apropiarse de Ia
responsabilidad del cuidado paliativo de los pacientes (Figura 1).

El Ministerio de Salud hace |a gobernanza de las Redes Integradas de los Servicios de
Salud (RISS) mediante el Programa Nacional de Cuidados Paliativos. Ademés de las
herramientas explicitas en nuestras Politicas y Estrategias 2016-2025 que son aplicables
en este tema, hay que priorizar en la comunicacién entre los equipos de salud en todos
los niveles, con el paciente, familia y comunidad y a nivel extra sectorial. Los profesionales
en el nivel de atencién especializado necesitan competencias de comunicacion con la red
primaria, reconocer la capacidad resolutiva que esta posee y confiar en ella, como paso
previo a una descentralizacion efectiva de la atencion.

Figura 2: Modelo de atencion de salud individual, familiar. comunitario y ambiental

aplicado al plan estratégico de prevencion y control del cancer.
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Este modelo se centra en el paciente, la familia y la comunidad y su relacion con la red de
servicios, para impactar en la mejora de Ia eficiencia, eficacia y por ende, en la efectividad
de la red de servicios. (Figura 2)

Los cuidados paliativos tienen una presencia importante en la red publica de servicios de
salud, implementado desde hace mas de diez afos como parte de la estrategia de
atencién primaria en salud, empoderando a los equipos bdsicos y mejorando la
comunicacion operativa entre el MINSA, CSS, Patronatos y otros proveedores de salud.

Esta experiencia se estd ampliando incluso al sector social del Estado quien puede brindar
apoyos efectivos en la mejora de la atencion y seguimiento de los pacientes. (Por
ejemplo, la Secretaria Nacional de Discapacidad - SENADIS, Ministerio de Desarrollo
Social- MIDES, Municipios, Loteria Nacional de Beneficencia, etc.)

Existen en el mundo diferentes estrategias para la provision de cuidados paliativos segun
las caracteristicas particulares de cada cultura, En paises anglosajones mediante centros
dedicados exclusivamente al cuidado de pacientes en fases avanzadas de enfermedad,
llamados hospicios. En gran parte de Europa, mediante unidades de cuidados paliativos
en hospitales, como equipos de soporte hospitalarios ° o unidades hospitalarias
funcionales de tipo interdisciplinario. En algunos paises centroamericanos existen
Equipos de Cuidados Paliativos Domiciliarios, de Soporte en Atencién Primaria o
asistencia profesional en cuidados paliativos a domicdilio. Incluso existen experiencias de
centros dias de cuidados paliativos ligados a hospitales.

Panama dentro de su modelo de atencion ha optado por el desarrollo de un sistema
integral procurando que en cada nivel de asistencia exista personal capacitado en
culdados paliativos, de tal manera que se dé coordinacion internivel y que los equipos
basicos de salud asuman la responsabilidad del cuidado de estos pacientes y sus familias
desde la atencion primaria en salud, preferiblemente en el domicilio o en las instalaciones
del primer nivel de atencidn de salud mas cercana al mismo. En esta nueva version,
ademas de las modalidades domiciliaria, ambulatoria y hospitalaria hemos incluido las
modalidades educativa y de investigacion.

Y Equipo de Soporte Hospitalacio: 5e reflere a nquellos equipos gque stienden y/o coordinan 1a atencidn de las -

personas con necesidades paliativas diagnosticadas en e dmbita hospitalario, pueden tener mayor o menc? @
proyeccién a comunidad a través de enlaces con equipos de visitas domiciliarias o la realizacion de en\a}
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PROGRAMA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

PROPOSITO

Ofrecer servicios de salud de la mas alta calidad, esenciales para lograr un estado optimo de
bienestar fisico, mental, social y espiritual del ser humano, promoviendo la calidad de la vida,
asi como el alivio del sufrimiento del paciente y su familia que se enfrentan a enfermedades
que le ponen limite a la vida.

MISION DEL PROGRAMA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

“Proveer y desarrollar servicios de salud de alta calidad, cercanos a la residencia a pacientes
con enfermedad avanzada, de manera que sean eficientes y seguros, con la participacién
de un personal competente, comprometido y empatico, ademas de la familia y la
comunidad”,

VISION

"Mantener la mejor calidad de vida posible de las personas que se enfrentan a enfermedades
que le ponen limite a la vida, preferiblemente junto a su familia y en su entorno”.
VALORES

Calidad, equidad, humanismo, excelencia, eficiencia, sensibilidad, integridad y compromiso.

POSTULADOS DEL PROGRAMA

El ser humano:

1. Tiene derecho a disfrutar de un estado dptimo de salud sin distincion de raza, sexo,
género, edad, credo religioso o politico, condiciones sociales, economicas, e
impedimentos.

2. Que sufre de una enfermedad que le pone limite a la vida tiene derecho a la mas alta
calidad de vida, a morir con dignidad, a recibir cuidado paliativo y soporte.

3. Puede mantener o recuperar su estado optimo de salud, ya sea en el ambiente
familiar o institucional.

OBJETIVO GENERAL

1. Contribuir al mejoramiento de |a calidad de vida de los pacientes con enfermedades
que le ponen limite a su vida y sus familias, de manera racional, planificada, eficiente y
competente, garantizando los cuidados paliativos, segan los principios rectores del
Sistema Nacional de Salud. P oS
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OBJETIVOS ESPECIFICOS
1. Fadlitar modelos de trabajo que permitan el abordaje interdisciplinario de las
necesidades de la persona con una enfermedad que cambia su prondstico de vida y
su entorno familiar.

2. Coordinar con otros sectores implicados un programa de atencion integrado y
personalizado para cada paciente.

3. Impulsar la formacién de los profesionales comprometidos, asegurando la
satisfaccion de estos en prestacion de los servicios de cuidados pallativos.

4. Garantizar la provision de cuidados de salud integral a las personas con una
enfermedad que cambia su pronéstico de vida, preferiblemente en su hogar o lugar
de residencia, a través de los recursos existentes en la comunidad, incluyendo todas
las formas de solidaridad humana y grupos de ayuda mutua.

5.  Planificar la gestion publica de los cuidados paliativos, a través de las herramientas
administrativas y de gestion existentes, procesos digitales, planes estratégicos,
operativos, presupuestos, monitoreo y evaluacion de los procesos en las regiones de
salud MINSA / CSS y Patronatos,

6.  Garantizar 1a provision de Informacidn y orientacion individualizada al paciente y su
familia, particularmente, sobre el afrontamiento del proceso de su enfermedad,
tratamiento, duelo y muerte.

7. Vigilar la salud de los trabajadores que participan en la provision de los cuidados
paliativos para mantener la calidad y humanismo de estos,

8. Crear equipos capaces de elaborar guias para el control de sintomas en el paciente y
gestion de los culdados paliativos, en lo posible basadas en la evidencia,

AREAS DE ATENCION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS*

1. Cuidado total: Es considerar al enfermo de manera integral en el plano biopsicosocial
(fisico, Intelectual, emocional, social, financlero y espiritual).

2. Control de sintomas: Brindar allvio al dolor fisico-psiquico y a otros malestares
propios de la fase avanzada de enfermedad con la intencion de buscar una mejor calidad
de vida, balanceando siempre el hecho de que nuestras teraplas no vayan a Incurrir eén
mas incomodidades que beneficios para el paciente que se enfrenta a una enfermedad
que cambia su prondstico de vida,

3. Apoyo emocional: Ofrecer herramientas para detectar y afrontar las causas del
sufrimiento {abandono, disminucion de la autoestima, temores, miedos, sintomas no

B Medificado de ABara X, Camache 5, Denil G, Goezaka M, Monteco M, Paniagua A "Estudios sobro & mouum%m&:&‘lﬂn

# oo b Usidad de Cuidados Palatives ded Bodgital Naconal de Nifios de Sas josé, Costa Ria, unio 1997 Putn <

|‘}
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tratados, etc.) en el individuo y su familia con fin que el paciente, si su estado mental lo
permite, mantenga la autonomia en el manejo de su condicion.

4. Compromiso y Apoyo en los aspectos sociales, familiares, 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 con los antecedentes culturales y religiosos del
paciente y su familia, que se extiende hasta el duelo. Ademas, se debe involucrar a la
comunidad y a otros grupos de la sociedad, como fuente de recursos y soluciones.

5. Manejo del estrés y autocuidado del personal que provee los cuidados paliativos:
Para poder cuidar a pacientes, familias y al resto del equipo, 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 |a muerte de los
pacientes, detectando a tiempo signos de desgaste "burnout” para asi tomar las medidas
que lo eviten.? Las instituciones de salud, tienen la responsabilidad de facilitarle al
personal de salud que participa en este programa la oportunidad de controles de salud
anuales y espacios para la atencion de sus necesidades emocionales y prevencién del
desgaste,

5 8“: < g

# Precila |, Ah Chu M: *Camo nos sentimos y cwinto conocemos sobire algunos 1ermino refacionados con & meerte”. Bevata del
Hospital el Nifo de Panaesd. Enero 2004,
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EJECUCION DEL PROGRAMA

1. Nivel Nacional

El Ministerio de Salud es la Instancia normativa responsable del Programa Nacional de
Cuidados Paliativos en todo el pais. En el nivel nacional esta baje la jurisdiccién de la
Direccion General de Salud Puablica, Subdireccion General de Salud de la Poblacion,
Departamento de Atencion Integral a la Poblacion, con el fin de garantizar la integracion con
los otros programas de atencion en una relacién funcional estrecha con el Departamento de
Enfermedades no Trasmisibles, incluyendo el Programa de Prevencion y control del Cancer,
El Coordinador Técnico del Programa es el responsable de conducir el diseffo, actualizacién,
implementacion, difusion y evaluacion de las normas y de supervisar su cumplimiento, en
colaboracion con una Comisién Intersectorial e Interinstitucional Nacional de Cuidados
Paliativos, formada por su homdlogoe de la Caja de Seguro Social, representantes de
universidades publicas y privadas, el Instituto Oncoldgico Nacional, el Hospital del Nifo,
Hospital Santo Tomas, la Asociacion HOSPES Pro-Cuidado Paliativo v la Asociacion Panamefia
de Culdados Paliativos.

Esta Comision articulard con la red integrada por los centros de atencion primaria {equipos
locales) y hospitales regionales, coordinada por equipos reglonales de cuidados paliativos y
equipos nacionales de cuidados paliativos (con la asesoria de los equipos de cuidados
paliativos de los hospitales nacionales), con el propdsito de fomentar la provisién de
cuidados paliativos con equidad y accesibilidad.

La Caja de Seguro Social, el Hospital Santoc Tomas, el Instituto Oncologico Nacional y el
Hospital del Nifio serdn responsables de coordinar la asesoria clinica especializada y
monitoreo directo a los equipos de cuidados paliativos reglonales, de acuerdo con el drea de
competencia.

El Ministerio de Salud y la Caja de Seguro Social proveeran los recursos para el desarrollo del
programa, a través de sus diferentes instancias, de acuerdo con su ambito de
responsabilidad.
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2. Nivel Regional

El Director Regional de Salud y su homdlogo de fa CSS, con el apoyo de su unidad de gestidn
y del coordinador asignado al Programa de Cuidados Paliativos, son los responsables de la
programacion, ejecucion, supervision y evaluacion de las actividades del equipo regional de
cuidados paliativos y el enlace de este con los equipos locales de salud en Ia atencion directa
de las personas con enfermedades avanzadas. Estas actividades se realizaran con la asesoria
técnica del nivel central, {Figura 3).

Equipos Regionales de Cuidados Paliativos: Son el grupo nuclear de trabajo de atencidn
directa a la poblacion, asi como enlace clinico, técnico y de gestion con los niveles nacional y
local.
Personas gue pueden formar parte del Equipo de Cuidodos Poliativos Regionel:
1. Medico (General y/o Especialista)
Enfermera
Trabajadores Sociales
Equipo Salud Mental (tal como lo sefiala el Programa Nacional de Salud Mental)
Psicologos
Fisioterapeutas
Terapeutas Ocupacionales
Licenciados en Farmacia

© M NN e W

Asesor Espiritual

10, Representantes de grupos religiosos (incluyendo a los pastores o guias de las
diferentes denominaciones)

11. Voluntarios

12. Otros (maestros, lideres comunitarios)

Elementos basicos para el perfil de los integrantes de los equipos de Cuidados Paliativos:

1. Creer en la filosofia de cuidados paliativos: Implica valorar la impartancia de |3 vida
desde su inicio hasta el final y de mantener |a calidad de esta en sus ultimos dias.

2. Sensibilidad ante el sufrimiento.

Actitudes para aprender y desaprender: capacidad para afrontar los cambios
constantes y reconstruir el conocimiento para estar adaptado a los mismos.

4. Disponibilidad para trabajar en equipo (interdisciplinario o transdlsdplmg_ﬁfo_’}_‘; _7

-
S
1
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5. Habilidades de comunicacion eficaz (con el paciente, familia, comunidad y el resto del
equipo).

6. Disponibilidad de tiempo: Implica la posibilidad de brindar atencién en horarios no
usuales o contar con alternativas fuera de su horario laboral {de manera voluntaria y
de ser necesario),

7. Reconocer la necesidad de la capacitacion continuada: Sin importar el grado
académico alcanzado, siempre se requerira de capacitacion por los continuos avances
en las ciencias.

8. Creencia en el sentido de trascendencia del ser humano y del valor de la vida.
|Espiritualidad).

ACTIVIDADES DEL EQUIPO REGIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

1. Visitas domiciliarias programadas.

2. Establecer y mantener coordinacion con las instalaciones de atencion primaria,
hospitales nacionales y regionales y Caja de Seguro Social para el manejo de situaclones
que no pueden ser atendidas en casa (Urgencias en cuidados paliativos),

3. Contactary coordinar con grupos comunitarios (ONG, iglesias, voluntarios, entre otras).
4. Capacitacion a 3 niveles en culdados paliativos:

Equipo interdisciplinario.

b.  Voluntarios: No necesariamente para la atencion directa de los pacientes, sino
también para el apoyo logistico a los pacientes y sus familiares, por ejemplo: recoger
medicamentos, sacar las citas, otros,

¢. Cuidadores.

5. Educacién continua del mismo equipo.

6. Definir los mecanismos reglonales para el suministro de los medicamentos y otros
insumos.

7. Reclutar nuevos miembros para el equipo, procurando el ingreso voluntario y el perfil
adecuado.

8. Reuniones de evaluacion de los procesos y de los resultados: Estas reuniones deberan
ser periddicas (haya o no pacientes), con la concurrencia obligatoria de todos lo&

miembros del equipo de cuidados paliativos, pues lo fortalece, _“' a

9. Participar en los grupos de trabajo del Programa Nacional de Cuidados Paliativos.

Salvd /.|
Todo Equipo de Culdados Paliativos Regional deberd contar con acceso tetefoplco-v 2

institucional, de manera gue los pacientes se puedan comunicar y brindarles asi atendén

A n&' ‘-"
i SR —
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personalizada y continua. La ayuda de las nuevas tecnologias aplicada al cuidado de |a salud,
de la telemedicina y las consultas no presenciales, prometen sumarse a las formas en las que
se puede brindar cuidados paliativos.

Cada Equipo Regional de Cuidados Paliativos debera estar en |a disponibilidad de desarrollar
en las cinco modalidades sugeridas por el programa a los pacientes que asi lo ameriten,
capacitar a los equipos locales de salud para que brinden la atencién directa y realizar
cabildeo y abogacia ante las instancias requeridas. Los papeles de cada uno de los
participantes de los Equipos Regionales de Cuidados Paliativos son interdependientes y si
bien sus intervenciones Individuales son esenciales, es indispensable obtener un lenguaje
compartido comun donde se eviten las “jergas” o luchas por espacios de las diferentes
disciplinas: la médica, la psicoldgica, la de trabajo social, otras. El abordaje de problemas
éticos que surgen en la practica diaria requiere de la interdisciplinariedad.

3. Nivel Local

Los directores de los establecimientos de salud de nivel local con la participacion de sus
equipos de salud tienen la responsabilidad del desarrollo del Programa. Aseguraran la
adecuada utilizacidn de los recursos para garantizar |a atencion de cuidados paliativos en su
area, en coordinacion y/o con participacion del equipo regional asesorados por el nivel
central. Los equipos locales realizardn las mismas actividades de atencion directa que el
equipo regional de cuidados paliativos con su acompafiamiento y asesoria. identificaran a
los lideres comunitarios y otros enlaces apropiados a la realidad que rodea al paciente, con
el fin de involucrarlos en todo el proceso y realizaran cabildeo y abogacia ante Ias instancias
que se requiera. Debido a |a heterogeneidad del sistema de salud se han desarrollado tres
escenarios organizativos para la implementacion del Programa en un nivel operativo local:

1. Los Equipos Especializados de Cuidados Paliativos con dedicacion exclusiva o parcial a
la atencion paliativa: Su mayor desarrollo se da en algunos hospitales nacionales o
regionales del MINSA, CSS o Patronatos. Estos equipos pueden tener dos vertientes
una con la capacidad de hospitalizar y otra como equipos de soporte hospitalario
similar a lo expresado por algunos autores con actividades de interconsulta y enlace.

2. Los Equipos de Salud con dedicacion exclusiva o parcial al Programa de Cuidados
Paliativos: Se ven ejemplos de esta arganizacion en algunas Policlinicas de la CSS,
pudiendo desarrollar las cinco modalidades del programa.

3. Los Equipos Basicos de Salud que implementan el Programa de Cuidados Pallativos:

se ubican a nivel de instalaciones de salud del MINSA, con territorialidad local o
distrital,

.—"---’ i Y —‘\u
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Lo anterior, no implica que un escenario sea por su estructura mejor que el otro, es una
respuesta ligada a la capacidad de oferta institucional y no debe afectar |z calidad o calidez
de esa oferta. Debe quedar claro que todos los equipos (nacionales, regionales y locales)
deben mantener comunicacion multidireccional sobre todo en aquellas situaciones de dificll
manejo (relacionadas con el paciente, familia, comunidad y/o equipo de salud). (Figura 4)

Figura 4. Esquema de los Niveles de Ejecucion del Programa de Cuidados Paliativos,
SOCIEDAD CIviL MINSA CcSSs

NACIONAL

--------------
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MODALIDADES DE TRABAJO DEL PROGRAMA

£l Programa Nacional de Cuidados Paliativos se ejecutara a través de cinco modalidades (las
tres primeras de atencion y las otras dos enfocadas a las areas de educacion e investigacion):

1. Domiciliaria
2. Ambulatoria
3. Hospitalaria
4. Educacion
5. Investigacion
Cada Modalidad de atencion desarrollara |as siguientes areas:

a) Objetivos

b) Lineas de Accion

¢) Recursos (Humanos, de Apoyo y Logistica)
Normas o Procedimientos:

1. Criterios de ingreso a la modalidad

Registros
Medicacion
Guias y Protocolos
Supervision
Referencia - Contrarreferencia

U awN

Un paciente en el transcurso de su etapa de enfermedad avanzada puede pasar de una
modalidad a otra y del nivel de atencion primaria al nivel terciario (Culdados Paliativos
Especializados), dependiendo de las necesidades que vaya presentando (figura 5). Ademas,
debido a las necesidades de los pacientes se puede requerir manejo conjunto por equipos
de varios niveles de atencidn (local, regional, nacional), teniendo como proveedores (MINSA,
CSS, ONG, sector privado). Esto implica altos niveles de comunicacion entre cada uno de los
actores siempre centrados en el beneficio del paciente y su familia, procurando que ellos
reciban lo que el sistema de salud puede ofrecerle, reconociendo que esta oferta no se
encuentra en un solo nivel o instalacion de salud. En la figura 5 se muestra el paso de los
pacientes desde la atencion primaria a la especializada, donde cada l(nea plasma la
movilizacién del paciente entre un nivel a otro. Aot ER!
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Tiempo con Enfermedad

Avanzada—
Atencion
Paliativa
Lipetialnade
2
Atencidn
Primaria J

Figura 5. Movimiento de los pacientes entre la atencion primaria y CP especializados®

El grado de capacitacion del personal de salud en cuidados paliativos se ha ido
incrementando en los 10 afios de implementacion del programa, contando con equipos en
cada uno de los niveles de atencién {Figura 4) y reduciendo |z necesidad de paso de un
paciente de un nivel de complejidad al otro (Figura 5). Sin embargo, la capacidad resolutiva
de cada area en particular se ve afectada por las diferencias en las normas, presupuestos,
capacidad de oferta de servicios especificos entre las instituciones e instalaciones de salud y
grado de voluntariedad de los equipos de cuidados paliativos, por citar algunas variables. A
pesar de ello, se fomenta que haya un nivel de oferta creciente de servicios de cuidados
paliativos (obligatorio de acuerdo con la Ley). En el escenario actual, el manejo conjunto de
un paciente en particular por diferentes niveles de atencién y equipos de diferentes
instituciones para una respuesta complementaria cada vez se hace mas necesario,
procurando que el equipo local lidere este cuidado, dentro de la estrategia de redes
integradas e integrales de atencion.
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MODALIDAD DE ATENCION DOMICILIARIA DE
CUIDADOS PALIATIVOS A PACIENTES CON
ENFERMEDAD EN FASE AVANZADA

Justificacion

Estudios realizados en otros paises sugieren que mas del 20 % de aquellos que padecen una
enfermedad que le pone limite a la vida en fase avanzada pasan la mayor parte de su Gltimo
afo de vida en su casa.”* De alli la importancia de esta modalidad de atencién.

Tanto adultos como nifios con una enfermedad que cambia su prondstico de vida y se
encuentran en fase avanzada progresiva e incurable, suelen ser conscientes de los cambios
que estan ocurriendo en su entorno y tienen un deseo de estar en su casa, ya que es alli
donde estdn sus seres, mascotas y objetos mas queridos,

Parte de la accion de los proveedores de cuidado paliativo, es |a posibilidad de acompafiar el
proceso de agonia y muerte en el lugar en donde el paciente y su familia se sientan mas
comodos. Siempre que las condiciones clinicas, animicas y sociales lo permitan, se procura
favorecer la paliacion en casa. Esto requiere de una gran inversion en tiempo, recursos, y del
apoyo de diversas instituciones (Iincluyendo las soclales y comunitarias), pero a la vez puede
representar, una manera en la cual administrativamente, el hospital ahorra dias-cama, y a la
vez se proporciona al paciente y a su familia, un respeto hacia su voluntad.

Por lo anterior, las Instituclones de salud procuraran proveer las facilidades para la atencion
domiciliaria de las personas con enfermedades avanzadas,

Objetivo

Brindar asistencia domiciliaria a pacientes en etapa terminal,

Criterios de Ingreso a la atencion domiciliaria en cuidados paliativos:
1. Criterios de enfermedad en fase avanzada (donde de tratamiento curativo ya no

predomina), :
2. Que el paciente realmente desee estar en su hogar, ! S1ER/
3. Que fa familia desee y pueda atender al paciente, &
J
$

A N/ =7,
L Hodson P oot al (2000) Intervention deveiopment for eshanced lay pallative caregiver support ﬂ\uﬂdm Eurapean

sournal ef Cancer Care 11,4, 262-270, Yo - ;
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Solicitud expresa del paciente o del familiar de la atencion.
Que exista un cuidador primario identificado.
Referencia por parte del médico, personal de salud o miembro de la comunidad.

Que el entorno social y familiar del paciente sea accesible a |a capacidad de respuesta
del equipo de cuidados paliativos.,

ol AL A

La atencion se inicla al captarse el paclente terminal y darle capacitacion a su cuidador
primario y finaliza con el seguimiento del duelo de los familiares (que no debera ser menor
de 2 meses, luego del deceso).

Beneficiarios: Pacientes con enfermedad terminal avanzada. La familia es el nucleo
fundamental de apoyo al enfermo, adquiriendo una relevancia esencial en la atencién
domiciliaria. La familia requiere medidas especificas de ayuda y educacion.

Responsables directos: Le corresponde a los directores regionales y directores médicos de
las instalaciones proveedoras de serviclos, en conjunto con el equipo reglonal de culdados
paliativos, garantizar la coordinacion y supervision institucional de los proveedores locales
de servicios de salud en |a prestacion de Ia atencién de culdados paliativos,

El equipo regional de cuidados paliativos y equipo local de salud (MINSA, CSS o Patronatos)
del drea de residencia del paciente es el responsable directo de la provision de cuidades
paliativos integral con calidad y calidez.

Recursos requeridos:
1. Médico(a), enfermera(o), voluntario y cualquier otro profesional afin, con capacitacion
y motivacion en cuidados paliativos.

2. Posibilidad de transporte y comunicacion entre el equipo local, el equipo regional de
culdados paliativos, el culdador, 1a familia y el paciente.

Normas de Rendimiento en la Atencién Domiciliaria de Cuidados Paliativos
Las visitas domiciliarias de cuidados paliativos se realizardan enmarcadas en los mismos
procesos de las visitas domiciliarias gue ya se realizan en los programas de salud existentes.
Sin embargo, presentan la diferencia de la frecuencla que requerird, que serd variable
dependiendo de la condicion de cada paciente.

Inicialmente se utilizarén los formatos de visita domiciliaria existentes en fbs instalaciones de

salud. ﬁ : \So\
[r 4|
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Proceso Referencia - Contrarreferencia®®

Los pacientes podran ser:
1. Captados por equipos de salud,
2. Captados por demanda espontanea de los mismos o sus familiares, cumpliendo con las

condiciones sefialadas previamente,” para ser atendidos por los equipos de culdados
paliativos regionales y locales.

3. Ser referidos a los equipos regionales o por el equipo asesor de cuidados paliativos de
los hospitales.

4. Se utilizaran los formularios disefiados por el MINSA para el proceso de Referencia-
Contrarreferencia (SURCO), que implican un seguimiento del proceso y garantia que los
pacientes sean atendidos en forma efectiva en algunas de las modalidades de atencién.

5. Las personas con enfermedad avanzada podran pasar de una modalidad a otra,
dependiendo de su evolucion clinica y los cambios que se den en su entorno.

Factores de

wipacio y
' * Sistema Ambiental con

Sistema de!

Subsistema Subsisterms
fisico “€~Psociocultural

® Agemtms Sccsles indwidusen * Feitores Amtientales €9 Melsciones

Figura 6. La situacion de los cuidados paliativos como sistema adaptativo complejo.*”

* Resolucion Ministerial N* 422 del 9 de dciemitee de 2003 que rogulas o Sistema Unico do Referendia y Cmtrand«mn {SURCO}
* Comsiyo de Qrganizaciones ternaconais de s Cncias MOScas. Normas 0y imtpmacionals wa NWW blomddican
con sujetos humanos. Washiegion (DC): OFS/ ORES; 1996
27 Modficado du: Modisment st al. Unerstieding complesily — the palistre care situstion s 4 comelur atiptive imn.m.
Sorvices Research (2019) 19157 mm.uaumum.nwunuommx-o { £ Lt
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La situacion de los cuidados paliativos como sistema adaptativo
complejo.

Una de las discusiones frecuentes entre los equipos, al momento de realizar los
procesos de referencias (y contrarreferencias), asi como cuando se requiere decidir si
un caso (paciente y familia especifico) amerita un manejo conjunto, es el proceso de
identificacion de si se trata de una situacion compleja o no. Esta definicién es dificil pues
no depende sélo del diagndstico del paciente, su pronéstico, familia o equipo de
atencion,

Glouberman y Zimmerman describieron tres diferentes tipos de problemas: simples
(por ejemplo, una receta), complicados (por ejemplo, enviar un cohete a la luna, suma
de problemas simples) y complejo {(por ejemplo, criar a un nifio). Los problemas
complejos como criar un nifio pueden contener problemas simples y complicados, pero
no pueden ser reducidos a la suma de problemas simples y complicados. Un criterio
crucial de los problemas complejos es la no linealidad de sus relaciones. Ademas, los
problemas complejos no son estaticos, cambian con el tiempo y las condiciones
circundantes.

En consecuencia, los problemas complejos vienen con ambigledad e Incertidumbre. En
problemas complejos, las formulas y reglas pueden contribuir muy poco a su solucién.
Las interdependencias, no lineales de causa y efecto y la dindmica de los problemas
complejos implican que cada uno de ellos, como cada nifio 0 cada paciente y cada
situacion de cuidado es Unica y requiere probablemente un conacimiento y abordaje
diferente. Las experiencias anteriores con problemas similares proporcionan un marco
para interpretar los problemas actuales, Sin embargo, la experiencia no garantiza que
la actuacion obtenga siempre el resultado deseado. Tratar con problemas complejos

»
necesita un cierto método de resolucion de problemas,

La atencion en cuidados paliativos implica un sistema complejo, que se puede enma

39

INIS »
—t A\
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o

en un enfoque tedrico integral, la Teoria de los Sistemas Adaptativos Complem Est\ L

teoria no se basa en una disciplina especifica, pero se utiliza en una variedad de ifeas\
tematicas. Plesk and Greenhalgh lo describe “como una coleccion de agentds™: =~
individuales con libertad para actuar de maneras que no siempre son totalmente
predecibles y cuyas acciones estan Interconectadas de tal manera que las acciones de
un agente cambian el contexto para otros agentes”. En la figura 6 se explican los
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agentes e interacciones que se dan en los cuidados paliativos con sistema adaptativo
complejo.

Al momento de referir a un paciente de un nivel a otro © dentro de un mismo nivel o
decidir el manejo conjunto se deben tomar en cuenta la interaccion del sistema
adaptativo complejo en cuidados paliativos, pues un mismo cuadro dinico puede
requerir ser atendido en un diferente nivel de atencién, dependiendo de la realidad de
los sistemas del paciente, el equipo, el sistema de salud y el ambiente. A continuacion,
se detalla a qué nos referimos y los elementos a considerar por quienes brindamos
atencion en cuidados paliativos,

Sistema Paciente

El sistema paciente incluye agentes de subsistemas adicionales a nivel del paciente: el
fisico, el psico-espiritual y el sociocultural.

El subsistema fisico Incluye todos los agentes referentes a la dimension fisica del
paciente. Se pueden subdividir en tres categorias: 1. Signos, sintomas fisicos y clinicos.
2. Enfermedades primarias y discapacidades, y 3. Medidas terapéuticas. La existencia
y el efecto de los agentes en el subsistema fisico son generalmente causados por
procesos fisicos, bioquimicos y técnicos, que pueden ser entendidos de acuerdo con las
reglas que siguen estos agentes.

El subsistema psico-espiritual se refiere a los aspectos emacionales, espirituales y al
mundo existencial de la experiencia, por ejemplo: ansiedad, deseo de apresurar la
muerte, entre otros. Los agentes siguen las reglas de la cognicion y emocion, Ademas
de los factores que pueden interpretarse como agentes del subsistema psico-espiritual,
se describen factores de |a personalidad del paciente, asi como experiencias anteriores
con el sistema de salud. Estas reglas y principios internalizados condicionan como el
paciente percibe y evalGa las situaciones ajustando su comportamiento. Este
subsistema interacciona con el fisico; por ejemplo, |a ansiedad, la depresion o la
situacion espiritual del paciente se ven afectados por sintomas fisicos, como la disnea
y dolor; igual ocurre en direccidn opuesta.

Factores asignados al subsistema sociocultural incluyen los antecedentes culturales y
las barreras linglisticas que tiene internalizado el paciente e influyen en su conducta.
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La edad del paciente es un factor que podria influir en la complejidad de una situacién
de cuidados paliativos; por ejemplo, en términos de no aceptacion de una enfermedad
que limita la vida en edad temprana o mayor probabilidad de identificacién con un
paciente joven por el equipo de salud.

Sistema Social

El sistema social esta compuesto por varios agentes, (individuos) que definen el
comportamiento del sistema. El comportamiento de los agentes soclales sigue las
reglas en términos de la cognicion y la emocién, asi como las normas sociales. Los
significados del sistema social del paciente para una situacién de cuidados paliativos
son triples, Primero, el sistema social y sus agentes estan relacionados con agentes del
paciente del sistema (por ejemplo, el subsistema psico-espiritual) e influyen en su
comportamiento. Segundo, como parte de |3 unidad de culdados (la familia y
comunidad) son también beneficlarios y necesitan ser apoyados e informados y sus
diversas necesidades deben ser abordadas. Tercero, estan simultaneamente
involucrados en el cuidado del paciente y son un recurso de apoyo al equipo
profesional. La ausencia de un sistema de apoyo social (famillares cercanos, amigos o
la falta de apoyo) afecta a los otros subsistemas (paciente, equipo). Un sistema social
que funciona bien y esta involucrado en el cuidado del paciente reduce la complejidad
y la necesidad de intervenciones del equipo profesional. El sistema social solo es de
apoyo si es estable. Mientras mas agentes actuen en el sistema social, mas relaciones
y posibilidades de comportamiento influyen en el sistema total y afectan el grado de
respuesta ante la situacion de los cuidados paliativos.

Sistema del equipo

El sistema del equipo estd compuesto de los agentes sociales, los miembros del equipo,
que actuan sobre reglas emocionales, cognitivas y sociales. Como iniciadores de
intervenciones terapéuticas, el equipo tiene un impacto directo en el sistema paciente,
Ademas, en lo social, y en el nivel emocional, el equipo reacciona ante la situacion de
los pacientes y familiares, y por lo tanto, es un coproductor de la complejidad en la
situacion del cuidado.

Las opiniones entre los miembros del equipo con respecto a los pacientes y su familia,
asi como las incertidumbres y ambigiedades pueden ser motivo de conflicto dentro del
equipo. Para poder reaccionar con una atencion de alta calidad, a. menudo en
situaciones cambiantes y complejas, se necesita una clerna actll_gd ylaca addbd de
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reaccionar con flexibilidad y comunicarse prontamente, Ademads, el propio equipo
necesita apoyo psicosocial.

Sistema de Ambiente

El sistema del ambiente en que se desarrollan los cuidados paliativos influye en la
complejidad mayor o menor de esa atencion. Panama es muy diverso y las relaciones
entre los proveedores de salud, pacientes y comunidad se ven Influidas por factores
como el clima, las vias de acceso, las fuentes de empleo y determinantes sociales.
Todos estos elementos deben ser considerados al momento de identificar un caso
como complejo.

Se sugiere la discusion de los casos, entre el equipo referente y el receptor, idealmente
sin intermediarios para establecer estrategias adecuadas al caso en particular, siempre
centrados en el beneficio del paciente y su familia.

Situaciones de transicion de un servicio a otro

Dada la realidad del sistema de salud panamefio segmentado y fragmentado, se debe
tomar en cuenta las transiciones que van mas alla del proceso normado de referencia.

La transicion es un proceso planeado, anticipado y coordinado, cuya finalidad es
preparar y trasladar al paciente desde un sistema de cuidado a otro, donde los servicios
no seran de igual tipo debido a las caracteristicas de cada institucion, instalacion y
equipo, Se debe procurar que la fase de transicion sea gradual y progresiva, ajustada a
la madurez individual del paciente y su familia y las capacidades de respuesta del
sistema de salud. Este proceso debera garantizar al paciente |z prestacion sanitaria
adecuada y continua durante el cambio. Existen experiencias interesantes en este
sentido en las transiciones de pacientes con enfermedades renales avanzadas desde
servicios de pediatria a servicios de atencién de adultos?®. En nuestro pais, se dan
transiciones similares cuando el paciente pasa de servicios de cuidados privados a
publicos, de la seguridad social a |2 salud publica {y viceversa) o de hospitales complejos
a sistemas regionales de salud.

Para mejorar la interrelacion de los niveles e instituciones de salud se requiere la toma
de consciencia de la necesidad de un balance entre una planificacion centrada en el
paciente y la capacidad de respuesta del sistema de salud. De alll, |a importancia de Ia

* Watson AR, Harden PN, Forris ME, Kerr PG, Mahan ID, Ramzy MF, et al. Transition from pédiatelc 14 sault
renal services: a consensus statement by the International Scoety of Rephrology (ISN) andJM Intemalionﬂ,
Pediatric Nephrology Association (IPNA). Kidney Int. 2011; BD:704-7
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preparacion del paciente y su familia, asi como la coordinacion entre los equipos
referentes y receptores. El éxito de la transicion dependera de la humildad y apertura
de todos los involucrados, y de sus competencias blandas® incluyendo la empatia que

facilita la comunicacién,

 Competencias blandas: tienen que ver con la puesta en prictica integrada de aptitudes, rasges de
personalidad, conocimientos y valores adquiridos: incluyen habilidades comunicativas y de relaclonamiento, la

creatividad, la capacidad de trabajar en equipo, la responsabilidad, la honestidad, €l compramiso y |as actitudes
proactivas a la hora de resolver problemas y generas ideas innovadoras
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MODALIDAD DE ATENCION AMBULATORIA EN
CUIDADOS PALIATIVOS

Justificacion

Existen circunstancias en las que no es factible o necesario brindar cuidados paliativos
domiciliarios. En este escenario resulta Gtil atencion ambulatoria. Ademds, si el paciente
puede asistir 2 una consulta ambulatoria, eso permite que mantenga su autonomia y en gran
medida un estilo de vida “normal”. Por otro lado, se reducen costos, al bajar la necesidad de
hospitalizaciones por razones paliativas,

Experiencias nacionales en tal sentido, incluyen la del Instituto Oncolégico Nacional que
actualmente no cuenta con sistema de visitas domiciliarias; sin embargo, ha sido posible
brindar atencion de cuidados paliativos 2 muchos pacientes en sus domicilios gracias a
cuidadores primarios bien entrenados y comprometidos con el enfermo,

Objetivo STEK TP

Garantizar el seguimiento ambulatorio de pacientes con enfermedad avanzada A

Criterios de Ingreso para la atencion ambulatoria en cuidados paliativos P AR :":a;‘ -

1. Criterios de enfermedad avanzada definidos (paciente fuera de tratamieﬁt(emtlgﬁl : ,?.’?‘""
DA GE NS

2. Que la familia y/o el paciente deseen y puedan acudir a los servicios de a'ie'na&\"’/
ambulatoria.

3. Solicitud expresa del paciente o del familiar de esta modalidad de atencion.
4. Que exista un cuidador primario identificado y motivado.
5. Referencia por parte del médico, personal de salud o miembro de la comunidad.

Recursos requeridos

1. Médico, enfermera, trabajador social, miembro del equipo de salud mental y
farmacéutico con capacitacion y motivacion en cuidados paliativos.

2. Deberan existir consultas de culdados paliativos en todos los hospitales, y de acuerdo
con la Ley 68 que regula los derechos y obligaciones de los pacientes, en materia de
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informacién y de decision libre e informada, * se debe garantizar la prestacién de este
servicio por los equipos de atencion primaria en centros de salud y policlinicas.

Lineas de Accién para la Atencion Ambulatoria

Existen dos alternativas basicas para |a atencion ambulatoria:
1. La atencion directa al paciente
2. La atencién a través del cuidador

Atencidn directa al paciente

Cuando el enfermo es ambulatorio acudird a la consulta con ia hoja de interconsulta del
médico referente. Es importante que, al ser referido, la hoja de interconsulta o referencia
cuente con la informacion necesaria y explicitamente indique que el paciente se encuentra
en una situacion que se beneficiaria del Programa de Cuidados Paliativos.

Los pacientes que acuden a consulta generalmente presentan diversos sintomas, por lo que
el médico debera estar capacitado para brindar atencidn integral y tener la disponibilidad de
contar con personal de salud mental y trabajador social a quien pueda referirse los casos,

Se debe priorizar las citas por cuidados paliativos en coordinacion con Registros Médicos y
Estadisticos, Se debe explicar al paciente y/o familiar detalladamente que, de ser necesario,
puede venir antes de la fecha de Iz proxima cita

Atencién a través del cuidador

Cuando un paciente no es capaz de asistir a la consulta debido a que se ha deteriorado sera
necesario que pase al programa de visitas domiciliarias. Sin embargo, cuando no es posible
atender 2l paciente en su domicilio (dreas rojas de peligrosidad o poca seguridad, distantes
o0 inaccesibles) se debera implementar un sistema de apoyo en casa a través de Cuidadores
Primarios Comprometidos. Este sistema instruye al cuidador en forma adecuada e
Individualizada, en el manejo de sintomas y procedimientos paliativos. Para esto son
necesarias guias de manejo protocolizadas dirigidas a familiares que se elaborardn en cada
nivel local segun la necesidad. Al no poder asistir al domicilio de estos pacientes, se requiere
que el cuidador o algun familiar asista a la consulta regularmente para asesoria en el manejo
de nuevos sintomas, preparacion y apoyo psicoemocional y renovacion de recetas.

NISTFE .

* Loy 68 del 20 de noviesbre de 2003. Articulo 23.

PROGRAMANACIONALDECUIDADOSPALIATIVOS .
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Normas de Rendimiento en la Atencién Ambulatoria de Cuidados Paliativos.

Las consultas externas de cuidados paliativos tendrdn el siguiente rendimiento: Un paciente
por hora en casos de primera consulta o reconsulta complicada. Dos pacientes por hora en
el caso de citas de seguimiento de reconsulta en pacientes no complicados.

Proceso Referencia - Contrarreferencia

1

Cualquier médico general, especialista o0 miembro del equipo de atencién primaria
puede remitir 2 un enfermo con enfermedad que le pone limite a I3 vida en fase
avanzada (fuera de tratamiento curativo) al equipo de atencion de cuidados paliativos
en las consultas externas en las Instituciones de Salud.

. De Igual manera la persona en enfermedad avanzada o su familia pueden optar por

solicitar esta modalidad de atencidn si las condiciones del paciente y la accesibilidad del
serviclo lo permiten.

. Se utilizaran los formularios disefiados por el MINSA para el proceso de Referencia-

Contrarreferencia (SURCO)*, que implican un seguimiento del proceso y garantia que

los pacientes sean atendidos en forma efectiva en algunas de las modalidades de
atencion de cuidados paliativos.

. La atencion ambulatoria debera mantener el flujo continuo entre los niveles de

atencion primario, secundario y terciario, segun la complejidad de los problemas que
se presenten dindmicamente a lo largo de |a vida del paciente.

. Las personas con enfermedad avanzada podran pasar de una modalidad a otra

dependiendo de su evolucidn clinica y los cambios que se den en su entorno.
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1 Resoiucion Ministedat N* 322 del § de Scinmbes de 2003 qun retubs o Saterna Unico de Refersecia y Contrarredesencl (SURCO)
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MODELO DE ATENCION HOSPITALARIA EN
CUIDADOS PALIATIVOS

Justificacion

A pesar de los esfuerzos que se hacen para conseguir que los pacientes con enfermedades
avanzadas permanezcan en su domicilio, algunas veces esto no es posible y un enfermo debe
ser hospitalizado.

Objetivo
Brindar a nivel hospitalario, un adecuado control de sintomas, dar apoyo emocional y ofrecer

al paciente y su familia orientacién para un buen control ambulatorio o en el domicilio, de
manera que no sea necesario regresar al hospital,

Criterios de Ingreso a la atencion hospitalaria en Cuidados Paliativos

1. Ladificultad para controlar algin sintoma o condicion.

2. Familia muy reducida, disfuncional o carencia de familia,

3. La claudicacion fisica o emocional de los culdadores y/o familiares.

4. Eldeseo explicito del enfermo.

5. Simplemente la incapacidad evidente de los familiares para afrontar que el q;denﬂe A,

muera en casa, entre otros, N e,
) W

Normas de Atencion N v., &“ c
Todo Equipo de Cuidados Paliativos (ECP) que se encuentre en el area hospitalaﬂg labocaﬂ
en tres areas: Hospitalizacion, Consulta externa y Cuarto de urgencias. j: oAt

La capacitacion en cuidados paliativos debe ser extensiva a todo el personal de salud,
incluyendo a aquellos que laboran en el cuarto de urgencias. De esta manera, una vez
identificado el paciente en atenciéon paliativa, se facilitard su derivacién a areas de
tratamiento, de observacion u hospitalizacion. Se procurara habilitar dreas de tratamiento y
observacién para cuidados paliativos donde se permita que los familiares acompafen al
paciente. Los equipos deben ser sensibles y respetucsos a las preferencias del paciente y los
familiares en relacion con la hospitalizacion y dosificar la informacién para juntos tomar las
decisiones de las acciones a seguir.

Las hospitalizaciones deben ser cortas con atencion de calidad y con calidez y procurar dar
de alta al paciente en cuanto se resuelvan los problemas que motivaron el ingreso. Sin
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embargo, debe quedar claro que se presentaran casos en los que el alta no sera posible y la
muerte en el hospital sera inevitable,

Durante las hospitalizaciones de pacientes en culdados paliativos se deben crear espacios
para la interaccion continua del paciente y su familia, asi como el contacto con personas,
cosas significativas para el mismo, incluyendo |a visita de menores de edad y la asistencia de
sus dirigentes espirituales. Aunque las acciones antes descritas implican la adecuacién de los
reglamentos hospitalarios y la creacién de los ambientes para esta interaccion, se reconoce
la importancia del bienestar integral del paciente en esta etapa de su vida. Al dar de alta a
los pacientes hospitalizados, su seguimiento sera en la consulta externa hospitalaria, centro
de atencion de salud mas cercano o incluirlo en el programa de visitas domiciliarias de
acuerdo con la condicidn particular de cada paciente,

Recursos Requeridos

Es necesario que se disponga en cada instalacion hospitalaria un area especifica para
cuidados paliativos, ya sean cuartos o camas asignadas dentro de los otros serviclos, pero
cuando esto no es posible se utilizardn camas del hospital en el drea que se encuentren
disponibles. Es conveniente que los servicios de cuidados paliativos se Institucionalicen
como parte de |a estructura organizativa de los hospitales.

Todo equipo que brinde atencion hospitalaria debe contar con médico, enfermera, personal
de salud mental, farmaceuta y trabajador social (de acuerdo con disponibilidad de recurso)
de manera interdisciplinaria, con capacitacion en culdados paliativos en la atencion integral
del paciente y su familia, y en técnicas de comunicacién, Asimismo, debe disponer de tiempo
suficiente para dedicarlo al paciente y a la familia. Su principal funcion sera asesorar a
pacientes, familiares y al personal sanitario del hospital.

Los hospitales generales fueron creados mas para curar que para cuidar; por ello, los equipos
a nivel hospitalario tienen una funcién educativa y de abogacia/cabildeo, con el objeto de
elevar la calidad de |a atencion, Es una realidad que, en la actualidad, los hospitales poseen
una alta tecnologia orientada al restablecimiento de la salud, al tratamiento de enfermos y
procesos potencialmente curables, no habiendo lugar, o por lo menos no un lugar adecuado,
para las personas que se enfrentan a enfermedades que le ponen limite a la vida,

Puede suceder que se caiga en la tentacidn de prolongar la “vida” del paciente empleando
todos los medios a nuestro alcance y Hegandose a 1a “distanasia” o caer en el otro extremo
que es el "abandono” del mismo al prevalecer el sentimiento de fracaso !nefpfd!mnal

por no poder cumplir su objetivo, que es “curar”. fe ) ‘;.\
[ M V)
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MODALIDAD EDUCATIVA
DENTRO DEL PROGRAMA
NACIONAL DE CUIDADOS
PALIATIVOS

Programa Educativo

El Programa Educativo tiene como objetivo la
capacitacion de los equipos a diferentes
niveles, desde el basico Inicial hasta el
especializado, incluyendo contenidos que
permitan a los equipos, el desarrollo de
competencias para una adecuada ejecucion
del programa.

I. Competencias

En |2 Guia Curricular Docente "CONTENIDOS
CURRICULARES PARA LA INSERCION DE LOS
CUIDADOS PALIATIVOS EN LOS PROGRAMAS
ACADEMICOS DE LAS FACULTADES DE LAS
CIENCIAS DE LA SALUD: Enfoque oriemtado
en la atencion primaria y basado en
evidencia” se detallan las competencias
generales y disciplinares para medicina,
enfermeria, farmacia y psicologia. Este
documento es una referencia util al
momento de desarrollar los planes diddcticos
para actividades educativas en el marco del
Programa Nacional de Cuidados Paliativos.

s

CUADRO 1.
CAPACITACION EN CUIDADO
PALIATIVO

1. Contenidos Esenciales

* Introduccion a la filosofia de los
cuidados paliativos

* Definiclones {Bloética (autonomia,
beneficencla, no  maleficencia),
Eulanasia, Distanasia y Ortotanasia;
Enfermedades Crénicas,
Enfermedades Oncoldgicas

* Comunicacion en Cuidados
Paliativos

* Programa Naclonal de Culdados
Paliativos

* El Equipo Interdisciplinario

* Proceso de atencion al paclente
con dolor

* Valoracion y cuidados basicos

* Atenclén emoclonal al paciente y
familia

* Espiritualidad

* Cuidando a los que cuidan

Il. Contenidos Intermedios

" Atencién segun etapa de vida:
(nifos, aduitos mayores)

* Manejo de Dolor: Dolor Total,
Métodos  Farmacologicos y  no
farmacolégicos

* Evaluacion y control de sintomas
* Cuidados de confort (de la pel,
maovilizacion, aseo, alimentacion)

* Nutricién en Culdados Paliativos

® Control de sintomas
respiratorios

* Cuidados al final de la vida,

* Sedacion terminal

* Duelo

*  Urgencias en  Culdados
Paliativos

* Morir en casa
* Culdados Postmortem Aspectos
culturales/legases y Ritos Funerarios

\'-"‘
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Il. Modalidades Educativas

De acuerdo con las necesidades locales, reglonales o
nacionales se sugiere el desarrollo de algunals) de las
siguientes modalidades educativas (presenciales o
virtuales), orientadas hacia |a capacitacion profesional del
equipo, de pacientes, cuidadores y familiares:

1.

9

. Eventos

Campaiias de sensibilizacion dirigidas a la comunidad a
través de diversos medios de comunicacion.

. Inclusion de los contenidos de cuidados paliativos en el

curriculo de las ciencias de 1a salud y carreras afines de
las universidades publicas como privadas como eje
transversal o un curso introductorio dentro del pensum
académico.

. Cursos de educacion continua en cuidados paliativos.
. Talleres para Culdadores,

cientificos de cuidados  paliativos
interdisciplinarios para el manejo del paciente con
enfermedades que le ponen limite a su vida en fase
avanzada en su domicilio.

. Diplomados en culdados paliativos con enfoque

interdisciplinario.

. Programa continuo de comunicacién en salud con

enfasis en el cuidado paliativo.

. Capacitar a los equipos en el uso de las Tics en educacion

a distancia y virtual en cuidados paliativos,
Actividades Basadas en Problemas (ABP).

10. Desarrollo de guias para el abordaje del paciente en

atencion paliativa (orientadores para profesionales de
salud en el control de sintomas), con enfoque de
revision de articulos y/o adaptacion de gulas
internacionales. (basado en evidencia),

11. Post grados y maestrias interdisciplinarias en cuidados

paliativos,

12. Protocolos de atencion en situaciones de riesgo,
pandemias y otras.

CUADRO 1.
CAPACITACION EN
CUIDADO PALIATIVO
(continuacion)

lll, Contenidos Avanzados

4 Culdados Paliativos
Pearinatales

* El dolor en la poblacién
pediatrica

‘Pacientes  geridlricos  y
enfermedades crénico-
degenerativas,

* Manejo especalizado del
dolor (Manejo Invasivo)

* Cirugia Quimioterapias vy
Radioterapia Paliativa

IV. Contenidos
Complementarios

* Principios de Tanatologia
* Interculturalidad

* Terapias Allernativas
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13. Cursos de Teleducacion y Tele cuidados que faciliten el abordaje del paciente desde
la modalidad virtual.

14, Capacitacion del personal que labora en dreas criticas (Cuartos de Urgencias y
Cuidados Intensivos).

Especialidades y Maestrias en Cuidados Paliativos

La Ley 68 es clara en el derecho que tienen todos los panamefios de recibir cuidados paliativos
de calidad y calidez hasta el momento de morir, de alll que sea imperante la formacion de
especialistas capaces de hacer frente a esta fase final de la enfermedad, brindando en forma
holistica Ia mejor calidad de vida para el manejo de casos de alta complejidad.

Maestrias Interdisciplinaria en Cuidados Paliativos:

Puede ser ofertada por las facultades de las Ciencias de la Salud, con un contenido que lleve
al desarrollo de competencias a los miembros del equipo interdisciplinario, con énfasis en la
atencion integral.

Especialidad en Enfermeria en Cuidados Paliativos:

La Resolucion N* 4 del 8 de abril del 2008 del Consejo Técnico de Salud, que reconoce las
especialidades en enfermeria, coloca a los cuidados paliativos como una especialidad del drea
de atencion.

Maestria en Farmacia Oncolégica y Cuidados Paliativos: Ofertada por la Facultad de
Farmacia de la Universidad de Panama, con el fin de brindar a licenciados en farmacia,
conocimientos y destrezas para dar solucién a problemas de |a practica relacionados con los
cuidados paliativos,

Maestria en Ciencias Clinicas con Especializacién en Medicina Paliativa:

Los médicos de atencion paliativa han tenido formacion a través de los afios, en algunas o
todas de las siguientes opciones: Maestria en Cuidados Paliativos, Diplomado en Cuidados
Paliativos y/o Curso Clinico Avanzado de Culdados Paliativos con Practica Supervisada. El 23
de julio de 2019 sale publicado en Gaceta Oficial la Resolucién No.30 del miércoles 22 de
mayo 2019, que aprueba el programa Unico nacional de residencia universitaria: para todos
los centros e instituciones de formacion de especialistas en el pals con una duracion de 3
anos, Los objetivos generales del Programa son:

1. Formar al futuro médico especialista en Medicina Paliativa con ,cpnocimientos,
actitudes y destrezas para brindar cuidados paliativos centragos €n las- negesidades
de las personas y familias, con un enfoque interdlmplinarb, basados bﬁdonc:a.
siempre que exista y con altos estandares éticos y clmicos,. o \a
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2. Capacitar al recurso humano y a la comunidad con conocimientos, actitudes y
destrezas para brindar cuidados paliativos centrados en las necesidades de las
personas y familias, con un enfoque interdisciplinario, basados en evidencia siempre
que exista y con altos estandares éticos y clinicos.,

La Medicina Paliativa en Panama tienen un futuro promisorio por el empuje que tienen los
lideres. Encontramos un aumento del compromiso de las diferentes profesiones de salud,
producto de los sentimientos y experiencias que se tienen con el contacto en la atencion
paliativa por los beneficios en paciente y en la familia,

IIl.Facilitadores

La formacién en Medicina Paliativa tendra como sede el Instituto Oncolégico Nacional y
contard con rotaciones en otras instituciones y en instalaciones de salud de atencién
primaria que puedan fortalecer su formacion en el ambito ambulatorico y domiciliario
{comunitario),

Para el resto de las modalidades educativas actian como facilitadores, ademds, la
Universidad de Panama y otras universidades (Docentes de la Facultad de Enfermeria,
Medicina, Trabajo Social, Psicologia, Farmacia, Fisioterapia, Gerontologia Social y otros),
Ministerio de Salud, Hospitales Nacionales (ION, Hospital del Nifio, HST), CSS, Asociacién
Panamefa de Cuidados Paliatives, Asociacion HOSPES pro Cuidado Paliativo, GANET, ANCEC
y otras organizaciones gubernamentales y no gubernamentales conocedoras del tema,

IV.  Grupo Objetivo

Médicos Generales con opcion a optar por una residencia,

Educacion de Grado: estudiantes universitarios de la salud y ciencias afines.
Educacion permanente: profesionales de la salud y cienclas afines,
Capacitacion a Familiares, cuidador primarios y voluntariado.
Sensibilizaciéon a Ia comunidad.

4R B B ) o
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MODALIDAD DE INVESTIGACION DENTRO DEL
PROGRAMA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

Introduccion

La Ley 84 del 14 de mayo de 2019 gue regula y promueve la investigacidn para la salud,
establece su rectoria y gobernanza y dicta otras disposiciones, sefiala que el MINSA es quien
define en consulta con los actores del Sistema Nacional de Investigacion e Innovacién en
salud, las politicas pablicas para el desarrollo de la Investigacion en salud en la Republica de
Panama'. De igual manera, la Politica Nacional de Salud® fomenta la Investigacién.

FIGURA 5. TEMAS DE INVESTICACION PRIORIZADOS*

CEE GrDen el SRAAGG (e I INee S ARLAT DOOTEEG0R N0 RN EsRtaan W ISeE O RO silie WO
e mos

| o venas
Fomens s monades

Fuente: Agenda Nacional de Prioridades de Investigacion para |a Salud. Panamd 2016-2025,*

La inversion en investigacion, desarrollo e Innovacion que se realiza en un pals es una medida
de su potencial para el progreso. Los conocimientos generados permiten implementar
politicas cuyo éxito e impacto sean mayores. La Ley 78 del 17 de diciembre de 2003 que
reestructura y organiza el Instituto Conmemorativo Gorgas de Estudios de la Salud (ICGES),

= http://www.minsa.gob pa/sites/defauvlt/files/general/ley_84 de_14_de_mayo_de_2019_tegulaips.pd!

" http:/fwww.minsa.gob. pa/sites/defauit/files/transparencia/politicas_de_salud_cel_minsa.paf

M OMINSAJICGES Agenda Nacional de Prioridades de Investigacidn para la Salud, Pmﬁﬁ mlg 2025
http//www gorgas.gob, pa/wp-content/uploads/2017/03/Agenda-Nadkonal-de- Pnondmih-

Investigaci®C3%B3n, pdf ~ % *p
> 1%
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le adscribe como funcién primordial de “actuar como organismo de apoyo, docencia, y
asesoria del Ministerio de Salud y demas Instituciones del sector salud, en materia de
Investigacion en salud e higiene pablica, diagnostico clinico-epidemiologico, evaluacion de la
tecnologia sanitaria, asi como la formulacion de politicas de investigacion.” (Ley 78, articulo
9).

Enmarcados en su funcion y mediante un proceso participativo se genera la “Agenda Nacional
de Prioridades de Investigacion para la Salud. Panama 2016-2025", que identifica temas de
investigacion priorizados. Si bien en este documento, no se desarrolla el drea de los cuidados
paliativos, de manera explicita, se muestran dreas temdticas que permitirian la realizacion de
investigaciones colaborativas con el ICGES, por ser parte del quehacer del Programa Nacional
de Culdados Paliativos, Entre ellas podemos mencionar; enfermedades cronicas no
trasmisibles, enfermedad renal cronica, salud infantil, salud materno perinatal y salud
mental. Igual ocurre con los temas transversales como: sistemas de salud, medicamentos y
nuevas tecnologias, salud comunitaria y familiar, politicas pablicas y generacién de evidencia
cientifica. Cada una de estas ramas del conocimiento humano puede ser una linea de
investigacion y educacion en Ciencias Sociales.

Dentro de la dinamica de |a atencion en cuidados paliativos se pueden realizar investigaciones
en torno a los actores involucrados en la misma: paciente, familia y equipo. De igual manera
es posible tomar ideas de temas y esquemas de investigacion de casos clinicos, cartas al
editor, estudios clinicos e incluso conversacion con colegas. La revision de la literatura en
cuidados paliativos nos permite conocer de antecedentes del tema que nos ocupa, coplar y
mejorar metodologia (escalas, otras). La pregunta de Investigacion es el punto de partida;
“Golden Trinity": ¢ Qué deseo investigar?, {Para qué me sirve esta investigacion? y Camo lo
voy a aplicar? **

Sabemos de la dificultad de investigar en entornos de atencion clinica directa y mas en
situaciones delicadas como el final de vida, pero es necesario potenciar la investigacion en
cuidados paliativos, tanto en estudios cuantitativos como cualitativos. Investigar en cuidados
paliativos implica demostrar que los equipos y acciones de cuidados paliativos realmente
aumentan el bienestar del paciente con enfermedad avanzada y su familia, y que son
eficientes (consiguen la maxima eficacia al menor coste humano y econdémico posible).*® En

" httpsi//cursospasses campusvirtualsp org/mod/resource/view. php 7id=4521

SEMIO

* Barbero, J. y Diaz, L. Diez cuestiones ingulatantas @ cuidadas pallstives, Anales Sis San Wi g?(p?.
val.30, suppl 3 {citado 2019-10-21), pp.71-86 ﬁ .
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el método experimental, culmen de los estudios cuantitativos, especiaimente en el campo de
la investigacion médica en cuidados paliativos se requiere de salvaguardas éticas.

De acuerdo con Roy y McDonald ¥’ describimos algunas de las peculiaridades de la
investigacién en cuidados paliativos, en las que inciden los componentes éticos:

1. Elobjetivo siempre ha de estar correlacionado con conceptos como bienestar, calidad
de vida o con factores que los condicionen.

2. Vulnerabilidad. Suelen ser pacientes muy fragiles, con mucha dependencia emocional
de los profesionales y con una gran confianza depositada en ellos, lo que les hace mas
susceptibles a determinadas propuestas, aunque éstas no vayan a tener un beneficio
directo para ellos, Riesgo potencial de manipulacion.

3. Competencia. Los participantes en la investigacion deben comprender sus opciones y
ser capaces de tomar una decisién y comunicarla, A veces los profesionales tienen
dificultad en apreciar déficits enmascarados de la funcion cognitiva, lo que
cuestionaria la validez del consentimiento dado. Se ha sugerido el uso de una
herramienta de screening como el Folstein Minimental Status, en su versién espafiola,
con los posibles pacientes participantes en la investigacion, dado el riesgo de
Incompetencia enmascarada de los mismos.

4. Inestabilidad clinica, con polifarmacia y con riesgos de yatrogenia.

Por otro lado, en los estudios cualitativos nos enfrentamos a tres retos: reclutar participantes
(Cuando una persona se encuentran de frente con su propia mortalidad o la de un ser querido
cercano y el sentido de que su tiempo es limitado, su disposicidn a la hora de participar en
un estudio se ve influida negativamente), el uso adecuado del lenguaje (el uso de ciertas
palabras puede beneficiar o no al estudio; por ejemplo, sobrevida, muerte, incluso paliativo)
y entender los riesgos/beneficios de los estudios {se piensa que hacer que el enfermo hable
de su experiencia le causa dolor; si bien puede evocar esa angustia, no la causa e incluso los
propios pacientes reconocen que es positivo para ellos).*®

Al igual que en el resto del programa se recomienda el trabajo en equipo en estos dificiles
procesos de investigacion e identificar los siguientes roles por los actores:

1. Experto en el drea de conocimiento: Mentor.

Nlp:l)nc’d;.tsdl.ouwo.php?xmm_mn&pdzs 1137-66272007000600008&iIng=es&nrm=is0>. ISSN
11376627,

" Roy DI, MacDonald N. Ethical issues in palliative care. Doyle D, Hanks G, MacDonald N |ed). Oxford Textbook
of Palliative Care, Oxford: Oxford University Press, 1982: 103-107

» httpsi//www.unav.edu/web/vida 'um'vmlurl:/detaIbnotlclaoesunla/m}ﬂwg 2/tres-retos-de-la
tnvemguion-en-culndosmliaivos:-teduw-pamapantes-el—uso-del-lemuaje-r@_‘_én&ﬂ_’:tmw-
beneficios-de-los-estudios Partickeld=6064259 & oy
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2. Experto en Metodologia: Disefio (estudio clinico, cuestionarios, instrumentos).

Bioestadistico: Busque no se convierta en uno {uno decide, ellos asesoran).

4. Experto clinico: (por ejemplo: problemas para seguir al paciente, dosis de
medicamentos, 02, etc.)

w

Sugerimos el modelo de desarrolio de equipos de Bruce Tuckman. Permite creacion de
vinculos Utiles en los procesos de investigacion,

Fase 1: Forming (Formacién)

Se le llama también como etapa de Preparacion o de Orientacion. Las personas tratan de
destacar, se denota inseguridad y deficiencia entre los miembros del equipo, asi como una
alta dependencia en el lider en cuanto a guia y direccion. El lider dirige y se debe discutir el
tema de los créditos de la investigacion (desde el principio).

Fase 2: Storming (Enfrentamiento/Conflicto)

Los miembros luchan entre si para adquirir posiciones mientras tratan de establecer por si
mismos relaciones con otros miembros del equipo y con el lider. Se forman pandillas y
agrupaciones y se pueden dar luchas de poder. £l lider actGa como coach. En esta fase se
organizan los roles requeridos en la investigacion,

Fase 3: Norming (Normalizacién)

Los conflictos se reducen y el grupo estd ahora en la mente de sus miembros. Se forma
acuerdo y consenso de equipo (roles y responsabilidades claros y aceptados). El equipo lleva
a cabo reuniones para discutir y desarrollar sus procesos y su forma de trabajo. El lider actua
como facilitador, es respetado por el equipo quien comparte el liderazgo.

Fase 4: Performing (Desempefio)

El equipo trabaja con un buen rendimiento y pocos conflictos, esta ya preparado para tomar
decisiones sin |a necesidad de la participacion del lider. El enfoque esta en lograr resultados,
el equipo tiene un alto grado de autonomia. Los desacuerdos ocurren, pero son resueltos
positivamente dentro del equipo y los cambios necesarios al proceso y a la estructura son
realizados por el mismo. El equipo requiere que el lider delegue tareas y proyectos, pero no
necesita ser instruido o asistido. El lider delega.
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Fase 5: Adjourning (Finalizacién/Disolucion)

Esta ultima etapa, incluida en 1977, ve al grupo desde una perspectiva global e integradora,
mas alla del propdsito de las cuatro primeras fases, En ella, el grupo contempla su disolucion
y sus miembros se pueden mover a nuevas tareas o proyectos. En este momento se da la
divulgacion y/o publicacion de los resultados de la investigacion. Es importante destacar la
vulnerabilidad de las personas en la quinta etapa de Tuckman, particularmente si los
miembros del grupo han estado muy unidos y sienten inseguridad o amenaza ante este

cambio.

Criterios en Investigacion

1. El Programa fomentard el desarrollo de proyectos de investigacion basados en los
temas de investigacion priorizados en |la Agenda Nacional de Prioridades de
Investigacion para la Salud. Panama 2016-2025, identificando posibles fuentes de
financiamiento y/o descarga horaria para la realizacion de investigaciones,

2. El Programa Nacional de Cuidados Paliativos proporcionara soporte metodoldgico y
asesoramiento eético necesarios para facilitar la realizacién de proyectos de
investigacion en cuidados paliativos, mediante la asesoria y colaboracion del area de
Regulacion de Investigacion para la Salud del MINSA, el Institute Conmemeorativo
Gorgas de Estudios de Salud, |a Universidad de Panama y otras instancias nacionales
y/o internacionales.

3. Seincluirdn, entre otras, las siguientes dreas de investigacion:

b
c
d

Identificacion de pacientes tributarios de cuidados paliativos.

. Dolor y manejo de otros sintomas,

Manejo de opioides en el marco de |a legisiacion,

. Debilidades y fortalezas del equipo de salud que prestan atencion a pacientes

tributarios de cuidados paliativos.

Sobrecarga del cuidador y los profesionales que atienden a pacientes
tributarios de cuidados paliativos. {Deteccion y prevencion del burn out),
Atencion en el domicilio y continuidad de culdados.

Espiritualidad en culdados pallativos,

Grado de afrontamiento, percepcion, de reflexion sobre su propia muerte del
individuo y los profesionales que atienden a pacientes tributarios de cuidados

paliativos,

Telemedicina aplicada.

Nutricion, ,»

Gestion y calidad de atencion del Programa (costé;]béﬁiﬁ;io, economia en
salud, medidas de satisfaccion y calidad). A\

2 A §alud
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|.  Otros que respondan a las competencias del programa.

4. Se fomentara la divulgacion y/o publicacion de los estudios, proyectos e iniciativas
promovidas por los equipos de cuidados paliativos a nivel nacional e internacional.

" Modificade de Culdados Paliativos Pediatricos en el Sistema Nacional de Salud. Criterlos de Atencldn.
SANIDAD 2014 MINISTERIO DE SANIDAD, SERVIOOS SOCIALES E IGUALDAD,
http://publicacionesoficiales boe.es/
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ACCIONES COMPLEMENTARIAS EN EL PROGRAMA
DE CUIDADOS PALIATIVOS

Manejo Conjunto

En muchos casos el paciente y |a familia resuelven sus necesidades de cuidados paliativos
con un solo equipo de salud. En otros se requiere la referencia a equipos del mismo nivel de
atencion en otra instalacion o a otro nivel de atencién. A pesar de los esfuerzos que se hacen
para que los equipos de cuidados paliativos en cada nivel de atencion puedan afrontar las
necesidades de los pacientes y sus familias en las evaluaciones del Programa, se ha
evidenciado la necesidad en algunos casos de trabajo colaborativo, conjunto y simultineo
para el manejo Integral de los pacientes que trasciende una instalacion o institucién e incluye
voluntarios. La atencion colaborativa implica altos niveles de comunicacién abierta y
transparente, asi como consensos entre los actores involucrados (equipos de salud,
paciente, familia y comunidad) para un mejor abordaje de la condicion a la que se enfrenta
el paciente y su familia y la toma de decisiones consensuadas. Los equipos de salud deben
identificar y diferenciar estas acciones del manejo habitual.

Abogacia / Cabildeo

Todos los equipos de salud y voluntarios que implementan el Programa Nacional de Culdados
Paliativos ejecutan acciones de defensa de los derechos de pacientes y familias que se
enfrentan a situaciones que le ponen limite a la vida. En muchas ocasiones se requiere de
cabildeo ante diversas instancias que pueden contribuir al desarrollo de los cuidados
paliativos.

Esto implica®;

1. Trabajar en conjunto para que los cuidados paliativos sean reconocidos como un
componente de la cobertura sanitaria universal para los pacientes y cuidadores, y que
sean parte integral de los cuidados a lo largo de la vida, en todos los niveles del sistema
sociosanitario®’,

2. Contribuir a la implementacion de la estrategia de salud publica de la OMS, para integrar
los cuidados paliativos y alcanzar los Objetivos de Desarrollo Sostenible, asi como ofrecer

“Modificado de los objetivos de I plataforma CP-Fess$ 2018
http://cp-fess.org/wp-content/uploads,/2018/10/Abstracts_CP-FeS5_2018_screen-04. 10,18 pdf

“De Uma L, Pérer-Castells M, Berenguel M, Monti €, Aguitar A, Ahumada M, Ramimﬁ, {oynswgcl |, Vargas Y,
Herrera €, Palliative Care Indicators. Houston: IAHPC Press, 2013,
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orientacion técnica y conocimientos especializados a los gobiernos y creadores de
politicas en todos los niveles,

3. Contribuir a la implementacion de las recomendaciones del Reporte de la Comisién
Lancet para la integracion de los cuidados paliativos en los paises, Incluyendo la
integracion del alivio del dolor y de los cuidados paliativos en las politicas y en los
sistemas sociosanitarios a todos los niveles.

Estas acciones fluyen como parte del desarrolio de la atencién integral que preconiza el
programa en todos los escenarios y niveles de atencion dentro de la red integrada e integral
de servicios de salud.

El Programa Nacional de Cuidados Paliativos implica que se defiendan los derechos de
pacientes y familias a mantener su dignidad, autonomia, a ser respetados en sus deseos,
creencias y decisiones manteniendo altos estandares en la ética y practica clinica.

Voluntariado

El Programa Nacional de Cuidados Paliativos desarrolla el voluntariado desde dos vertientes,
como accion complementaria de los equipos de salud en el desarrolio del programa y con la
inclusion de personas voluntarias dentro de los equipos de atencion en cuidados paliativos,
El voluntariado ofrece en su espiritu una manera de hacer alianzas estratégicas con otros
programas destinados a la salud y a su vez es el motor para crear un pals més solidario,

La Sociedad Espafiola de Culdados Paliativos desarrolla en su Guia “Voluntariado en Cuidados
Paliativos” las dimensiones para el abardaje del voluntariado:

1. El compromiso, la gratuidad y la entrega desinteresada de tiempo, capacidades y
conocimiento de los voluntarios.

La accion complementaria en los diferentes campos de accién del voluntario.

La conciencia critica.

La transformacion tanto en la vertiente social como en |a personal.

La dimensién pedagogica y de sensibilizacion social.

La investigacion y la reflexion sobre las acciones, métodos y planteamientos de
trabajo y practicas de voluntariado.

LB 8 L

Estas dimensiones implican retos para los equipos de salud que desarrollan el Programa de
Cuidados Paliativos y los que se sumen como voluntarios al mismo.
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Las acciones de la persona voluntaria que no es funcionaria de salud complementan las que,
por normas, reglamentos u otras razones, no puede realizar el equipo de salud dentro de la
institucion a la que pertenece. Entre ellas se encuentran®’:

1. El acompafamiento al enfermo y/o su familia en hospitales, domicilios, centros
soclosanitarios,

2. laayuda a familiares para |a realizacion de tareas fuera del domicilio, ocio y descanso
de estos.

3. El acompaiiamiento al equipo de salud, hospitales y otras instalaciones de salud.

El desarrolio de actividades de ocio y entretenimiento para el paciente y/o familia.

5. La deteccion de necesidades del enfermo o familia, derivandolas al profesional del
equipo que corresponda.

6. El apoyo emocional al paciente y familia,

El refuerzo del vinculo entre el enfermo y su familia, asi como con el equipo.

8. Formarse adecuadamente y participar activamente en aquellas sesiones y cursos de
interés para mejorar la calidad de atencion al paciente y familia,

&

™

El Programa fomenta que se desarrollen las dos vertientes del voluntariado en beneficio del
paciente y su familia a la que nos debemos.

BIOSEGURIDAD EN LA PRESTACION DE CUIDADOS PALIATIVOS EN
CONTINGENCIAS*

En la prestacion de cuidados paliativos siempre se debe priorizar las medidas de bioseguridad
en beneficio de pacientes, familias y equipos de salud. Esto es particularmente importante
en situaciones de epidemias o contingencias similares al SARS COV 2. A continuacion,
recomendaciones puntuales para momentos de contingencias que impliquen restriccion a la
movilidad y aumento de riesgo de infecciones.

1 - Priorizar |a atencion de aquellos enfermos en los que no sea posible posponer una visita
domiciliaria,

* Maria Pllar Huare Artigas y Margs Pérez Melénder, Voluntariado de Culdados Paliativos. SECPAL

4 La Sociedad Espaiola de Cuidados Paliatives {SECPAL) y la Asociacion Espaiola de Enfermeria de Culdados
Paliatives (AECPAL) elaboraron una sene de recomendaciones que considerames aplicables con algunas
adecuaciones a la realidad que afrontamos €n nuestro Sistema de Salud ante la Pandomia de COVID 19.
https://www.gerlatricarea com/2020/03/22/recomendacianes-profesionales-atencion-domicillaria-paclentos:
cuidados-paliativos/ a :
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Se debe priorizar en base a criterios como: mal control sintomatico, inestabilidad clinica, alta
complejidad emocional o social, situacion de ultimos dias y aquellas situaciones que los
propios equipos identifiquen como no postergables.

Antes de realizar la visita en domicilio, se debe preguntar telefénicamente sobre sintomas,
como fiebre y/o clinica respiratoria, tanto del enfermo como de las personas de su entorno,
con vistas a extremar las medidas de proteccion y realizar la misma, segun las indicaciones
del Ministerio de Salud ante pacientes sospechosos. En ausencia de tal sintomatologiz en el
enfermo y su entorno, se deben tomas las medidas de proteccion habituales que recomienda
el Ministerio de Salud, incluidas las que a continuacién se describen:

1. Las visitas deberian ser realizadas por el menor nimero de profesionales de salud
(médico, enfermera, salud mental, trabajador social) en funcidon de las necesidades
priorizadas.

2. El funcionario de salud debe utilizar el equipo de proteccion personal de acuerdo con
el riesgo identificado, con vistas a protegerse tanto a si mismo como a los pacientes y
familiares. Extremar al maximo las medidas de higiene de manos con agua y jabén,
antes y después de cada visita y tras el contacto con el paciente o familiares, asi como
antes y después del contacto con superficies en espacios comunes. Disponer de gel
hidroalcohdlico en el maletin domiciliario y usarlo con frecuencia.

3, Después de cada visita se debe desinfectar el material utilizado (estetoscopio,
termometros, aparato de tension arterial, etc.),

4. Debera facilitarse 1a medicacion necesaria en cuantia suficiente para que no se vean
desabastecidos en ningin momento, asi como aquellos dispositivos necesarios que
sean de dificil acceso en las farmacias habituales (catéteres e infusores subcutaneos,
gasas, otros),

5. Realizar educacion apropiada a los cuidadores sobre las medidas necesarias a poner
en marcha en caso de complicacion que requiera traslado a una instalacion de salud
o deceso en casa.

2 - Si tras la valoracion del paciente en domicilio se considera necesaria su hospitalizacion,
se deberd establecer la coordinacién apropiada para el Ingreso de forma fluida a la
instalacién correspondiente. Procurar el paso expedito por los servicios de urgencias del
hospital. Ante la presumible baja dispenibilidad de camas hospitalarias, recurrir al ingreso
deberia considerarse solo en caso de extrema necesidad y siempreé que no exista otra
alternativa.
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3 ~ Para el resto de las situaciones, se recomienda intensificar el contacto telefénico y la
coordinacion entre los diferentes niveles de atencion (Hospitales Nacionales, Regionales,
Centros de Salud, Polidinicas, ULAPS, CAPS) como lo establece el Programa Nacional de
Cuidados Paliativos para garantizar que los pacientes tengan acceso a su medicacién,
{incluyendo coordinacion interinstitucional para entrega de medicamentos), resolucion de
sintomas dentro del ambito familiar y no precisen asistir a las citas programadas no
indispensables.

Se debe procurar llamar periddicamente a todos los pacientes incluidos en el programa para
conocer su situacion y explicar las medidas a adoptar ante un empeoramiento de la situacién.
Como medida alternativa, se deberia ofrecer un teléfono de consultas 24h/7dlas para ofrecer
accesibilidad y aumentar la seguridad y que los afectados y sus familias, no se sientan
abandonados ante esta nueva situacion,

4 -En aquellos lugares donde sea posible, se pueden realizar las consultas, mediante alguna
herramienta que permita la teleconsulta o telemedicina. En un estudio descriptivo,
disefiado, ejecutado y presentado en el Congreso de la Asociacion Latinoamericana de
Cuidados Paliativos 2021%, se concluyé que la teleconsulta, guiada por tecnologia de la
comunicacion, llamese mensajeria de texto, o videollamada, demostré ser de utilidad en el
empoderamiento y acompanamiento de los cuidadores primarios de pacientes en cuidados
paliativos; sin embargo, esta nueva forma de acompafiar activamente merece ser investigada
y protocolizada y va de la mano con la educacion continua del personal en habilidades de
comunicacién y de manejo clinico, psicoléglco y espiritual,

* Ah Chu M": Mantenienda en empoderameento de jos cuidadores mediante [a mensajeria instantdnea durante
la pandemia”, Poster numero PO237 Jornada Virtual Latinoamericana de Cuidados Paliatwos 27 de marzo 2021

61

63



No. 29430 Gaceta Oficial Digital, jueves 09 de diciembre de 2021 64

Ministerio de Salud de Panama

DOCUMENTOS DE APOYO EN EL DESARROLLO
DEL PROGRAMA

Guias Operativas

El desarrollo de Jos cuidados paliativos en el mundo y del programa en el pais se asocia a
cambios incrementales en complejidad y a nuevas estrategias para el manejo de las
situaciones que se van enfrentando. Por ello, el programa desarrolla guias operativas por
consenso para facilitar el trabajo de los equipos,

Las guias operativas desarrolladas en Panama hasta el momento son:

Guia Operativa 1: Sistema de Informacion e Indicadores. Programa Nacional de Culdados
Paliativos.

Guia Operativa 2: Guia para vigilancia de la salud de los trabajadores del sector salud que
participan en el programa de cuidados paliativos.

Guia Operativa 3: Rol y funcicnes del equipo de salud en el Programa de Cuidados Paliativos,
Guia Operativa 4: Acompafiamiento del duelo en cuidados paliativos.

Guia Curricular Docente: Contenidos curriculares para la insercién de los cuidados paliativos
en los Programas Académicos de |a Facultades de las Ciencias de la Salud. Enfoque orientado
a la atencion primaria y basado en evidencia,

Guia de Manejo Clinico de Problemas Comunes de la Atencion Paliativa Pediatrica en
Panamd dentro del Programa Nacional de Cuidados Paliativos: Adoptado por Resolucion
No 738 del 18 de mayo de 2018."*

Guia metodoldgica: Enfoque basado en evidencia, orientado a la atencidon primaria.
Orientaciones técnicas sobre |a visita domicillaria: Amarelis Quintero, Julia de Dominguez,
Gaspar Da Costa; colaboradores Magally M. de Zeballos, Itza B. de Mosca, Rosa Lowe y
colaboradores; Asesora técnica de OPS Hilda Leal y Victor H. Mejia. 2011

Ademds, se cuenta con una hoja de calculo para estimacion de necesidades de insumos y
medicamentos para programas locales, basados en consenso de expertos y cohorte
estimada.

“https://www.gacetaoficial gob.pa/pdfTemp/28549/GacetaNo_28549 20180618 pdf 3 ‘e
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Documentos Internacionales

A continuacion, algunos enlaces y documentos con Informacion util para el desarrollo de los
cuidados paliativos:

1. Materiales Normativos Inter

Knaul, F. M., Farmer, P. E., Krakauer, E. L., De Lima, L., et al {2017) Alleviating the access
abyss in palliative care and pain relief—an imperative of universal health coverage: The
Lancet Commission report. Lancet. [Epub ahead of print]. doi:10.1016/50140-
6736{17)32513-8. http://www.thelancet.com/pdfs/journals/lancet/PI1S0140-
6736{17)32513-8.pdf

67" Asamblea Mundial de la Salud (2014) Fortolecimiento de los cuidodos paliativas como
parte del tratamiento integrol a lo largo de o vida. Ginebra. Suiza *

Instrumento para la Identificacion de Personas en Situacién de Enfermedad Crénica
Avanzada y Necesidad de Atencidn Paliativa en Servicios de Salud y Sociales. NECPAL®

Building Integrated Palliative Care Programs and Services. Gomez Batiste & Stephen
Connor.2017%

2. Otros Materiales y documentos de interés sobre cuidados paliativos

http://infoculdadospaliativos.com/materiales-y-documentos-de-interes-sobre-cuidados-
paliativos/

- Monografia “Espiritualidad en clinica. Propuesta de evaluacion y acompafiamiento
espiritual en cuidados paliativos""’

- |.__<_'- -t',
-

- 5.0.-,

£
“http://apps who int/medicinedocs/documents/s21454es/s21454 63 pdf E P

™ "4

A G

Yhup/ ;mww cusdarypaliar es/wp—coment/uoload;lzm7/02/doc_mpal_ccomsm_instvumento.pui

o https//www.thewhpea.org/resources/bullding-integrated-palliative-care-programs-and-
services/item/Duliding-imegrated-palliative-care-programs-and-services-new-book

® htp://infoculdadospaliativos.com/nusva-monogralia-secpal-espirtualidad-en-clinica-propueesta-de-
evaluacion-y-acompanamiento-espiritual-en-cuidados paliatives-2/

U L -
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- Guia Planes de cuidados estandarizados de Enfermeria dirigidos a paciente y familia en
procesos avanzados y terminales (22 edicion)*®

- Monografia Atencion al duelo en cuidados paliativos.”
- Guia de Cuidados Paliativos®

- Guias Médicas de SECPAL sobre varios aspectos (duelo, enfermos no oncolégicos, familia,
paciente pediatrico, ética, sedacion...)*?

~ Guia de sedacion paliativa (OMC-SECPAL)*

— Guia de sedacidn paliativa. Recomendaciones para profesionales de la salud*®

- Monografia sobre Uso de la via subcutanea en Cuidados Paliativos™®

~ Control de sintomas en cuidados paliativos®’

- Guia de Practica Clinica sobre Uso seguro de Opioides en pacientes en situacion terminal®

- Guia practica sobre Etica en culdados paliativos®®

" nttp://infoculdadospatiativos.com/2a-ed-planes-de-culdados-estandarizades-de-enfermeria-dirigidos -
paciente-y-famifia-en-procesos-avanados-y-terminales/

“http:/fwww secpal com/Documentos/Blog/01_MONOGRAFIA 5 - OK-20140622 Para impranta final final. pdf
“http:/fsecpal.com/biblioteca_guia-culdados-paliativos

“http://secpal. com/biblioteca_gulas-tematicas

“https://www.cgeom es/sites/default/files/guia_sedaccion_paliativa_online.pdl

“http://cudadospaliativos. caib.es/sacmicrofront/archivopub.do7ctri=MCRST31452114 743 38s0%147433

5 http//infoculdadospakiativos com/usc-de-la-via-subcutanea-en-culdados-paliativos-ultima-monografia-
secpal/

Yhttp:/fwww.fisterra. com/gulas-clinicas/control-sintomas-culdados-paliativos,

* hutp://www juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galenias/dacumentos/p_3_p_3_procesos_asiste
nciales_integrados/guia_opiotdes/gpc_opioides_terminales pdf

“hitp://ebookbrowsee net/guis-etica-cuidados-paliativos-pdl-d166509367 3y g

> ‘-—’_v\'
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— Guia de Duelo Adulto para profesionales sanitarios*

— Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos™

- Cuidados Paliativos y Formulacion Magistral®

—Manual de habilidades para cuidadores familiares de personas mayores dependientes®

3. Acceso a Opioides
https://cuidadospaliativos.org/recursos/biblioteca/

Dangerous opioids or dangerous prescribers? Regnard, C, George R and Profitt A, Palliative
Medicine 2018, Vol. 32(10) 1537 -1538.
https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/0269216318795316

De Lima, L., & Pastrana, T. (2016). Evaluation of the Effectiveness of Workshops on the
Availability and Rational Use of Opioids in Latin America. J PalliatMed, 19(9), 964-971, doi:
10.1089/jpm.2016.0091

Oficina de la Naciones Unidad contra la droga y el delito. (2016). Documento final del
periodo extraordinario de sesiones de la Asamblea General de las Naciones Unidas sobre el
problema mundial de las drogas celebrado en 2016, Nuestro compromiso conjunto de
abordar y contrarrestar eficazmente el problema mundial de las drogas. Viena: Naciones
Unidas. https://www.unodc.org/documents/postungass2016//outcome/V1603304-5. pdf

Pastrana, T., Wenk, R., Radbruch, L., Ahmed, E., & De Lima, L. (2016). Pain Treatment
Continues to Be Inaccessible for Many Patients Around the Globe: Second Phase of Opioid
Price Watch, a Cross-Sectional Study to Monitor the Prices of Opioids. J PalliatMed. 20 (4),
378-387 doi: 10.1089/jpm.2016.0414 (ZRIO :

3 —
" -~
~
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i

y A Saly-
""Mlp'//www.fumdonmlcorg)‘wvb/uploadsjmdla/dehultlooouol/wla-ﬁe—dwlo-aduln,y&*--- . d Jﬁ.‘
£ » - .""‘.

“Ihttp //ebookbrowsee net/guia-cuidados-paliatives-ministerio-sanidad-pef-d387558192 i--‘—’f't 9 o

“ htpi//www. cudeca, org/index.aspxPsecor X 2FbcN2Fnewseventshids&idss&aczamBstan & tt&idizespLid=46
7#.U_7TK330MOw-

* http://www.google. es/url Psa=t&ret=jlalesrc=s&source=weblcd=1&cad=rjadved=0CC4QFAAR urishttp%3

AR DFR2Fwww . segg es2Fdownload asp®IFRle%3Dmedia®2Fdescargas M 2FMANUAL_HABILIDADES SEGG p
dffeleyqfyUtLO0cSy 7AaHQYGIBR & usE=AFQ|CNEIBIODS-PWNSthIxr 16D0 3N Tg&bum=by. 607992475%2Cd.ZGU
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Junta Internacional de Fiscalizacion de Estupefacientes, (2015). Disponibilidad de sustancias
sometidas a fiscalizacion internacional: Garantizar suficiente acceso a esas sustancias para
fines médicos y cientificos Indispensables, con disponibilidad adecuada y sin restricciones
indebidas. Nueva York: Naciones Unidas,
https://www.incb.org/documents/Publications/AnnualReports/AR2015/Spanish/Suppleme
nt-AR15_availability_Spanish.pdf

De Lima, L., Pastrana, T., Radbruch, L., &Wenk, R. (2014). Cross-sectional pilot study to
monitor the availability, dispensed prices, and affordabllity of opioids around the globe
PainSymptomManage, 48(4), 649-659 e641. doi: 10.1016/).Jpainsymman.2013.12.237

Organizacién Mundial de la Salud. (2012). Garantizando el equilibrio en las politicas
nacionales sobre sustancias fiscalizadas: orlentacion para la disponibilidad y accesibilidad de
los medicamentos fiscalizados. Ginebra: OMS.
http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/75837/1/9789243564173_spa.pdf?ua=1

Wenk, R., Bertolino, M,, & De Lima, L. {2004). Analgésicos opioides en Latinoamérica: la
barrera de accesibilidad supera la de disponibilidad. Medicina Paliativa, 11{3), 148-151.

4. Cabildeo
https://cuidadospaliativos.org/recursos/biblioteca/

Asamblea General de las Naciones Unidas (20186). Resolucion aprobada por lo Asambiea
Generol el 19 de abril de 2016. 5-30/1. Nuestro compromisc conjunto de abordar y
contrarrestar eficozmente el problema mundial de ias droges. Ginebra, Sulza.®

Naciones Unidas (2015) Agenda de Desarrollo Sostenible. Ginebra, Suiza. Recuperado
de: http://www.un.org/sustainabledevelopment/es/

Organizacion Mundial de 1a Salud (2014) Estrategia para el acceso universol a la salud y la
cobertura universal de salud. 53.0 Consejo Directivo 66.A Sesion del Comité Regional de la
OMS para las Américas. Washington, D.C., EUA.

66" Asamblea Mundial de la Salud (2013) Fellow-up to the Political Declaration of the High-
level Meeting of the General Assembly on the Prevention and Control of Non-Communicable
Diseases. Ginebra, Suiza.

o

“nttps:/ /www unodc.org/documents/postungass2016/outcoma/V1603304-5 pdf
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Asamblea General de las Naciones Unidas (2013). Informe del Relator Especial sobre la
torturg y otros tratos o penas crueles, inhumaonos o degradantes. Juan E Méndez. Ginebra,
Suiza,

European Association for Palliative Care (2013) Carta de Praga: Se urge a los gobiernos a
aliviar el sufrimiento y a reconocer a los Cuidados Paliativos como derecho humano. Praga.
Recuperado de: Espafiol - Inglés

5. Sitios web recomendados
ALCP - Asociacion Latinoamericana de Cuidados Paliativos: https://cuidadospaliativos.org/
WHPCA - Worldwide Hospice Palliative Care Alliance: https://www.thewhpca.org/

IAHPC -International Association for Hospice and Palliative Care
:https://hospicecare.com/home/

SECPAL - Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos: https://www.secpal.com/

Palliative care Australia: https://palliativecare.org.au/
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