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FUENTE: Registro Oficial. No. 166

FECHA: 11 de octubre del 2022.
ASUNTO: Politica Nacional de Cuidados Paliativos 2022-2026

Acuerdo No. 00017-2022, emitido por el Ministerio De Salud, Siempre atentos a las
necesidades de nuestros suscriptores y considerando la importancia que tiene la norma en
referencia, remitimos a usted su texto completo:

""Considerando:

Que, la Constitucion de la Republica del Ecuador, en el articulo 3, numeral 1, atribuye como
deber primordial del Estado garantizar, sin discriminacion alguna, el efectivo goce
de los derechos establecidos en dicha Norma Suprema y en los instrumentos
internacionales, en particular la salud,;

Que, la referida Constitucion de la Republica manda; "Art. 32.- La salud es un derecho que
garantiza el Estado, cuya realizacion se vincula al ejercicio de otros derechos, entre
ellos el derecho al agua, la alimentacion, la educacion, la cultura fisica, el trabajo,
la seguridad social, los ambientes sanos y otros que sustenten el buen vivir. El
Estado garantizara este derecho mediante politicas econémicas, sociales, culturales,
educativas y ambientales; y el acceso permanente, oportuno y sin exclusién a
programas, acciones y servicios de promocion y atencion integral de salud, salud
sexual y reproductiva. La prestacion de los servicios de salud se regira por los
principios de equidad, universalidad, solidaridad, interculturalidad, calidad,
eficiencia, eficacia, precaucion y bioética, con enfoque de género y generacional.";

Que, el articulo 35 de la referida Constitucion dispone que: "Las personas adultas mayores,
nifias, nifios y adolescentes, mujeres embarazadas, personas con discapacidad,
personas privadas de libertad y quienes adolezcan de enfermedades catastréficas o
de olia complejidad, recibiran atencion prioritaria y especializada en los ambitos
publico y privado. (...). El Estado prestara especial proteccion a las personas en
condicion de doble vulnerabilidad,”;

Que, la Norma Suprema, en el articulo 50, prescribe que: "El Estado garantizard a toda
persona que sufra de enfermedades catastréficas o de alfa complejidad el derecho a
la atencion especializada y gratuita en todos los niveles, de manera oportuna y
preferente.”;



Quie, en el articulo 360 de la Constitucion de la Republica se dispone: "El sistema garantizard, a través
de i as instituciones que lo conforman, la promocion de la salud, prevencién y atencion
integral, familiar y comunitaria, con base en la atencion primaria de salud: articulara los
diferentes niveles de atencién; y promovera la complementariedad con las medicinas
ancestrales y alternativas. La red publica integral de salud sera parte del sistema nacional
de salud y estara conformada por el conjunto articulado de establecimientos estatales, de la
seguridad social y con otros proveedores que pertenecen al Estado, con vinculos juridicos,
operativos y de complementariedad.”;

Que, de conformidad con lo prescrito en el articulo 361 de la Norma Ibidem, el Estado ejercera la
rectoria del Sistema Nacional de Salud a través de la Autoridad Sanitaria Nacional, que sera
la responsable de formular la politica nacional de salud y de normar, regular y controlar
todas las actividades relacionadas con la salud, asi como el funcionamiento de las entidades
del sector:

Que, la Constitucion de la Republica determina: "Ari, 363.- El Estado sera responsable de: |. Formular
politicas publicas que garanticen la promocidn, prevencion. curacion, rehabilitacion y
atencion integral en salud y fomentar practicas saludables en los ambitos familiar, laboral y
comunitario. (...). 5. Brindar cuidado especializado a los grupos de atencién prioritaria
establecidos en la Constitucion.";

Que, en la 67 Asamblea Mundial de la Salud de la Organizacion Mundial de la Salud, realizada en
Ginebra-Suiza del 19 al 24 de mayo de 2014, se emitié la Resolucion WHA67.19
"Fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo
de la vida ", en la que se insta a los Estados Miembros: "l. a que formulen, refuercen y
apliquen, segln convenga, politicas de cuidados paliativos en apoyo del fortalecimiento
integral de los sistemas de salud, con miras a incorporar en la totalidad del proceso
asistencial unos servicios de asistencia paliativa basados en criterios cientificos, costo
eficaces y equitativos, y ello en todos los niveles, con énfasis en la atencién primaria, la
atencion comunitaria y domiciliaria y los programas de cobertura universal: (...). ;

Que, la Ley Organica de Salud dispone: "Art. 4.- La autoridad sanitaria nacional es el Ministerio de
Salud Publica, entidad a la que corresponde el ejercicio ¢le las funciones de rectoria en
salud: asi como la responsabilidad de la aplicacion, control y vigilancia del cumplimiento
de esta Ley; y, las normas que dicte para su plena vigencia seran obligatorias. ";

Quie, el articulo 6 de la Ley Organica de Salud establece entre las responsabilidades del Ministerio de
Salud Publica: "L Definir y promulgar la politica nacional de salud con base en los
principios y enfoques establecidos en el articulo | de esta Ley, asi como aplicar, controlar y
vigilar su cumplimiento: {...); 3. Disefiar e implementar programas de atencién integral y
de calidad a las personas durante todas las etapas de la vida y de acuerdo con sus
condiciones particulares: (...}; 34. Cumplir y hacer cumplir esta Ley, ios reglamentos y
otras disposiciones legales y técnicas relacionadas con la salud, asi como los instrumentos
internacionales de los cuales el Ecuador es signatario. (...). ";



Que, el articulo 10 de la Ley Ibidem estipula que quienes forman parte del Sistema Nacional
de Salud aplicaran las politicas, programas y normas de atencion integral y de
calidad, que incluyen acciones de promocién, prevencion, recuperacion,
rehabilitacion y cuidados paliativos de la salud individual y colectiva, con sujecion
a los principios y enfoques establecidos en el articulo 1 de dicha Ley;

Que, la Ley Organica de Salud, en el articulo 69 sefiala: "La atencion integral y el control de
enfermedades no transmisibles, cronico-degenerativas congénitas, hereditarias y de
los problemas declarados prioritarios para la salud publica, se realizard mediante
la accion coordinada de todos los integrantes del Sistema Nacional de Salud y de la
participacion de la poblacion en su conjunto.

Comprendera la investigacion de sus causas, magnitud e impacto sobre la salud.
vigilancia epidemioldgica, promociéon de habitos y estilos de vida saludables,
prevencion, recuperacion, rehabilitacion, reinsercion social de las personas
afectadas y cuidados paliativos.

Los integrantes del Sistema Nacional de Salud garantizaran la disponibilidad y
acceso a programas y medicamentos para estas enfermedades, con énfasis en
medicamentos genéricos, priorizando a los grupos vulnerables. ";

Que, el Cddigo Organico Administrativo dispone: "Art.. 130.- Competencia normativa de
caracter administrativo. Las maximas autoridades administrativas tienen
competencia normativa de caracter administrativo para regular los asuntos
internos del 6érgano a su cargo, salvo los casos los que la ley prevea competencia
para la maxima autoridad legislativa de una administracion publica.";

Que, a través de Decreto Ejecutivo No. 485 expedido el 7 de julio de 2022, publicado en el
Segundo Suplemento del Registro Oficial No. 111 de 22 de julio de 2022, el
Presidente Constitucional de la Republica design6 al doctor José Leonardo Ruales
Estupifian, como Ministro de Salud Publica;

Que, mediante Acuerdo Ministerial No. 00000101 publicado en el Registro Oficial No. 415
de 29 de marzo de 2011, el Ministerio de Salud Publica dispuso: "Art. I.-Organizar
en el marco del Modelo de Atencion Integral del Ministerio de Salud Puablica, la
conformacién y funcionamiento de servicios de cuidados paliativos integrales con
enfoque intercultural, que contribuya a garantizar el derecho de los pacientes en
etapa terminal a aliviar el dolor y el sufrimiento; a abordar los aspectos fisicos,
emocionales, sociales y espirituales; a incluir a los familiares cuando sea necesario
y, para ello, establezcan el lugar idéneo para cada una de dichas prestaciones. ";

Que, con Acuerdo Ministerial No. 00005232 publicado en la Edicion Especial del Registro
Oficial No. 321 -A de 20 do mayo de 2015, el Ministerio de Salud Publica aprobé y
autorizo la publicacion de la "Norma de Atencion de Cuidados Paliativos”, que
tiene como objetivo general: "Establecer los principios, condiciones, situaciones y
mecanismos de provision de la atencion de salud en cuidados paliativos para las
personas con enfermedades crénicas, avanzadas y



con prondstico de vida limitado, asi como a sus familias y/o cuidadores en el lugar donde se
encuentren. ";

Que, a través del Acuerdo Ministerial No, 00005223, publicado en cl Tercer Suplemento del Registro
Oficial No. 429 de 2 de febrero de 2015, la Ministra de Salud Publica en funciones a la
fecha, aprob6 y autorizd la publicacion del documento denominado "Plan Nacional de
Cuidados Paliativos 2015.2017". instrumento cuyo objeto es: "incorporar los cuidados
paliativos en el Sistema Nacional de Salud, que contribuyan al buen vivir de la poblacion
ecuatoriana, mediante la atencion de las personas con necesidad de atencion paliativa y su
familia y/o cuidadores, considerando los enfoques de interculturalidad, intergeneracional y
de género. ";

Que, el Plan de Creacién de Oportunidades 2021-2025, en su Objetivo 6, "Garantizar el derecho a la
salud integral, gratuita y de calidad", tiene, entre otras, las siguientes Politicas: "ii. / Mejorar
las condiciones para el ejercicio del derecho a la salud integral, abarcando la prevencion y
promocién, enfatizando la atencién a mujeres, nifiez y adolescencia, adultos mayores,
personas con discapacidad, persona LGBTI+y lodos aquellos en situacion de
vulnerabilidad. 6.2 Asegurar el acceso universal a las vacunas y la adopcion de medidas
sanitarias para prevenir la incidencia de enfermedades infectocontagiosas en la poblacién,

Que, el informe técnico No. 16 DNPMSNS 2022 de 17 de mayo de 2022, elaborado por la Direccién
Nacional de Politicas y Modelamiento del Sistema Nacional de Salud y por la Direccion
Nacional de Discapacidades y aprobado por la Subsecretaria Nacional de Gobernanza de la
Salud Publica y por el Subsecretario Nacional de Provision de Servicios de Salud, en el Acéapite
"Antecedentes" manifiesta que: "(...). No brindar una adecuada atencion en cuidados paliativos
incrementa el riesgo de continuar realizando tratamientos en muchas ocasiones inutiles, que
causan un mayor perjuicio en la vida del paciente y su familia. (...). En el contexto de la salud
publica, existen funciones esenciales, que deben ser realizadas con fines concretos, necesarios
para mejorar la salud de las poblaciones. Es asi que es responsabilidad del Estado ofrecer un
sistema de salud efectivo e integral que cuide a sus ciudadanos hasta el final de la vida. Entre
las funciones que el Estado posee en el ambito de los cuidados paliativos, estan: regular la
practica clinica en el pais, garantizar la provision adecuada y oportuna de los servicios, que
fueren necesarios, informar de forma apropiada a (a poblacion y financiar la atencion. La
Politica, por lo tanto, debera abordar el cumplimiento de estas junciones, estableciendo los
mecanismos y estructuras necesarias para ello. "

Que, en el literal g. del Acéapite "Marco Legal" del referido informe técnico se sefiala: "Con fecha del
25 de mayo de 20i 9 luego de la reunion con el Sr. Viceministro de Gobernanza y Vigilancia
de la Salud, (Dr. Carlos Duran) se presenta los resultados del Plan de Cuidados Paliativos
y se toma la decisién de la actualizacion y formulacion de la Politica Nacional de Cuidados
paliativos. (..,)."

Que, en el informe ibidem se concluye: "1. EI Ministerio de Salud Publica con la finalidad de cumplir
con la sentencia 679-1S-JP/20 y acumulados ha visto favorable la coordinacion con las
diferentes instancias internas y externas del



Sistema Nacional de Salud, a fin de cumplir con la disposicion de crear la Politica
Nacional de Cuidados Paliativos misma que remplazara al Plan Nacional de
Cuidados Paliativos 20/5-2017. "; y,

Que, mediante memorando No. MSP-VGVS-2022-0599-M de 1 de junio de 2022, la
Viceministra de Gobernanza y Vigilancia de la Salud, Subrogante a la fecha,
remitié al Coordinador General de Asesoria Juridica en informe técnico antes
referido y solicitd: "(...) se realicen los tramites necesarios para expedir el
Acuerdo Ministerial a través del cual se oficializara la "Politica Nacional de
Cuidados Paliativos 2022-2026".

EN EJERCICIO DE LAS ATRIBUCIONES CONFERIDAS POR LOS ARTICULOS
154, NUMERAL 1 DE LA CONSTITUCION DE LA REPUBLICA DEL ECUADOR
Y 130 DEL CODIGO ORGANICO ADMINISTRATIVO

ACUERDA:

Articulo L- Aprobar el documento denominado "Politica Nacional de Cuidados Paliativos
2022-2026", instrumento que contiene disposiciones que deben ser observadas en los
servicios de asistencia paliativa del Sistema Nacional de Salud (SNS).

Articulo 2.- Disponer que la "Politica Nacional de Cuidados Paliativos 2022-2026", sea
aplicada de manera obligatoria en el Sistema Nacional de Salud.

Articulo 3.- Publicar la "Politica Nacional de Cuidados Paliativos 2022-2026 " en la pagina
web del Ministerio de Salud Publica.

DISPOSICION DEROGATORIA UNICA. .- Der6guense todas las disposiciones de igual o
menor jerarquia que se opongan al presente Acuerdo Ministerial, expresamente el Acuerdo
Ministerial No. 00005223, publicado en el Tercer Suplemento del Registro Oficial No. 429
de 2 de febrero de 2015 con el que el Ministerio de Salud Publica aprob6 y autorizo la
publicacién del documento denominado "Plan Nacional de Cuidados Paliativos 2015-
2017".

DISPOSICION FINAL
El presente Acuerdo Ministerial entrara en vigencia a partir de su publicacion en el Registro

Oficial y de su ejecucion encarglese a Subsecretaria Nacional de Provision de Servicios de
Salud a través de la Direccion Nacional de Discapacidades. 15 de septiembre del 2022

Dr. Jose Raules Estupifian

Ministro de Salud Publica
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Presentacion

El Ministerio de Salud Publica impulsa el “Plan de Creaciéon de Oportunidades”, el que
plantea dentro de sus objetivos “Garantizar el derecho a la salud integral, gratuita y de
calidad.”

Los cuidados paliativos mejoran la calidad de vida de las personas con enfermedades
cronicas, avanzadas, con prondstico de vida limitado, asi como su familia y/o cuidadores,
garantizando el derecho a la salud de las personas durante todo el ciclo de vida.

El Ministerio de Salud Publica en calidad de Autoridad Sanitaria Nacional de la Republica
del Ecuador, considera necesario y oportuno impulsar el desarrollo de la atencién paliativa
en el Sistema Nacional de Salud.

La Politica Nacional de Cuidados Paliativos prioriza la dignidad de las personas con
necesidad de atencion paliativa, con la participacién coordinada de organizaciones
publicas, privadas y la comunidad.

Dr. José Ruales Estupifian
Ministro de Salud Publica del Ecuador
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CAPITULO |

1.1. Introduccion

La Organizacion Mundial de la Salud desde su actividad coordinadora de la accion
sanitaria en el sistema de las Naciones Unidas, busca mantener el liderazgo en la salud
mundial enfocandose en el siglo XXI, y es una responsabilidad compartida que permita un
acceso equitativo a la atencion sanitaria y la defensa colectiva, contra amenazas que
trascienden las fronteras y aumentan las brechas de desigualdad que impiden una
atencién con dignidad y con igualdad de derechos (1).

Es menester de los paises desarrollar politicas enfocadas a enfermedades no trasmisibles,
que garanticen una continuidad y calidad de atencion dentro de un sistema de salud
sustentable y con capacidad resolutiva altamente efectiva; los cuidados paliativos son parte
de las metas dentro del cumplimiento de estos acuerdos. En el afo 2019, el 50% de los
paises miembros reportaron tener cuidados paliativos dentro de sus politicas nacionales,
con un enfoque que busca mejorar la calidad de vida de adultos y nifios que enfrentan
enfermedades potencialmente mortales (2).

La dignidad del ser humano esta sobre los adelantos cientificos y la investigacién. La ética
principalista, la ética de la responsabilidad, el cuidado de si mismo y de los otros, lleva al
hombre a cuestionarse lo que significa el respeto a la vida humana desde su inicio hasta
sus ultimos instantes de vida, acepta el caracter moral del ser humano, promueve la
calidad de vida del paciente y no solamente el tiempo de sobrevida o la ausencia de
sintomas (3). La bioética en cuidados paliativos es un gran apoyo para este fin,
otorgandole el valor de ineludible e impostergable. El actuar terapéutico paliativo va
encaminado a la busqueda de la calidad de atencién multidimensional al ser humano fragil,
vulnerable, siempre con el objetivo de mejorar la calidad de vida y brindar la asistencia y
acompanamiento hasta el devenir de la partida inminente (4).

El presente documento evidencia el interés que el Ecuador tiene por atender a las
personas con enfermedades cronicas, avanzadas, con pronostico de vida limitado y a sus
familias y/o cuidadores, en los diferentes niveles de atencidén del Sistema Nacional de
Salud.

1.2. Antecedentes

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) afirma que la disponibilidad, accesibilidad,
investigacion y recursos para cuidados paliativos son limitados (5). La deteccién y atencion
temprana de pacientes con necesidad de cuidados paliativos, permite mejorar la calidad de
vida, evita que se continten realizando tratamientos que en muchas ocasiones son futiles y
causan un mayor perjuicio en la vida del paciente y su familia. Los costes también se
reflejan como gastos innecesarios y mal uso de recursos que podrian ser efectivos en
pacientes con patologias susceptibles de curacién (6).



Los cuidados paliativos han demostrado efectividad, eficiencia y satisfaccion, al contar con
diversos indicadores de calidad, asi como con modelos de evaluacion y mejora de la
calidad. Existe experiencia y evidencia suficiente para implementarlos en todos los niveles
del sistema sanitario. Es responsabilidad del Estado ofrecer un sistema de salud efectivo e
integral que cuide a sus ciudadanos hasta el final de la vida (6).

La salud publica tiene funciones esenciales, que son el conjunto de acciones que deben
ser realizadas con fines concretos, necesarios para mejorar la salud de las poblaciones.
Entre las funciones que el Estado posee en el ambito de los cuidados paliativos, estan:
regular la practica clinica en el pais, garantizar la provision adecuada y oportuna de los
servicios, que fueren necesarios, informar de forma apropiada a la poblacion y financiar la
atencion. La Politica por tanto, debera abordar el cumplimiento de estas funciones,
estableciendo los mecanismos y estructuras necesarias para ello (7).

El modelo de salud publica de la OMS recomienda, para integrar eficazmente los cuidados
paliativos en una sociedad y cambiar la experiencia de las personas que los necesitan,
abordar los cuatro componentes del modelo: 1) politicas apropiadas, 2) suficiente
disponibilidad de medicamentos, 3) educacion de los profesionales de salud y a la
comunidad 4) implementacién de servicios en todos los niveles de atencién. Este proceso
se implementa siempre en el contexto de la cultura, demografia de las enfermedades,
socio economia y sistema de cuidado de la salud del pais. Cada componente tiene
resultados a corto, medio y largo plazo que deben ser medidos, se resume en el siguiente
grafico:
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llustracién 1: Modelo de Salud Publica

Fuente: OMS(8).

El Ministerio de Salud Publica, como Autoridad Sanitaria Nacional, sigue los lineamientos
de la OMS, establece e implementa Politicas de Salud, para cumplir con los mandatos de
la Constitucion de la Republica del Ecuador (2008), por lo que, emitio el Acuerdo Ministerial
numero 101, publicado en el Registro Oficial No. 415 de 29 de marzo de 2011, con el que
se dispuso Organizar en el marco del Modelo de Atencion Integral del Ministerio de Salud
Publica, la conformacién y funcionamiento de servicios de cuidados paliativos integrales;
con Acuerdo Ministerial No. 00005232 publicado en la Edicion Especial del Registro Oficial



No. 321-A de 20 de mayo de 2015 se implementd la Norma de Atencion de Cuidados
Paliativos que establece los principios, condiciones, situaciones y mecanismos de provision
de la atencion de cuidados paliativos; la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos
(2014) emitida mediante Acuerdo Ministerial 00004862 de 7 de mayo de 2014, cuyo
objetivo es estandarizar los procedimientos de atencion sanitaria; la Guia de Cuidados
Paliativos del ciudadano, emitida mediante Acuerdo Ministerial 00004481 de 5 de
noviembre de 2013, cuyo fin es informar a la poblacion. Con esto se da cumplimiento a lo
establecido en el Modelo de Atencion Integral de Salud con enfoque Familiar, Comunitario
e Intercultural (MAIS-FCI) y a los Objetivos de Desarrollo del Milenio en concordancia con
los Planes Nacionales vigentes.

A continuacion, se detalla los resultados del Plan Nacional de Cuidados paliativos 2015-
2017:

e Norma de Atencion en cuidados paliativos, publicada con Acuerdo Ministerial Nro.
5232 de fecha 18 de febrero de 2015.

e Curso basico de Cuidados Paliativos con duracibn de 16 horas, para equipos
calificadores de discapacidad del | y Il nivel en los afios 2015 y 2016, con un total de
967 participantes.

e De 22 Escuelas de Medicina a nivel nacional, 4 incluyen cuidados paliativos (18%).

e De 34 Escuelas de Enfermeria a nivel nacional, 2 incluyen cuidados paliativos (6%).

e Convenio internacional con el Instituto Catalan de Oncologia, Programa Qualy, Centro
colaborador de la OMS para programas publicos de cuidados paliativos, asesoro en la
realizacion del Plan Nacional de cuidados paliativos 2015-2017, facilité la formacion de
4 profesionales con Maestria en Cuidados Paliativos, en el Sistema Nacional de Salud;
con el compromiso de que dichos profesionales realicen una maestria y/o especialidad
en cuidados paliativos en el pais.

¢ Inclusion de las prestaciones de cuidados paliativos en el tarifario nacional.

e Unidad de cuidados paliativos, en el Hospital de Atencién Integral del Adulto Mayor, en
la ciudad de Quito, dispone de 9 camas, para pacientes mayores de 18 afos.

e Establecimiento especializado en cuidados paliativos: Centro de Atencion Integral para
Personas con Cancer, ubicado en la ciudad de Quito, atiende a personas que
provienen de otras provincias.

e Equipos de soporte mixto de cuidados paliativos en los hospitales: Francisco Icaza
Bustamante (Guayaquil), Eugenio Espejo (Quito), Abel Gilbert (Guayaquil) y General
de Macas (Macas).

e EL Comité de Etica Asistencial del Hospital de Atencion Integral del Adulto Mayor,
incluye profesionales de cuidados paliativos.

e Un total de 4498 personas atendidas en cuidados paliativos (no constan los datos del
Hospital Francisco Icaza Bustamante), de los cuales:

o Afo 2015 =2590
o Afo 2016 = 1034
o Afno 2017 = 874 ajulio de 2017

e Actualizacién de los medicamentos necesarios en cuidados paliativos en el Cuadro
Nacional de Medicamentos Basicos, 2015.

¢ Un equipo de voluntarios en cuidados paliativos en el Centro de Atencion Integral para
personas con Cancer, Quito; equivalente al 16% de los 6 equipos existentes a nivel
nacional que brindan atencion publica en Cuidados Paliativos.



De la evaluaciéon de la implementacion del Plan Nacional, se evidencian las siguientes
actividades pendientes:

e Disponibilidad de morfina en presentaciones orales (sélido oral de liberacion
prolongada y liquido oral de liberacion rapida).

e Programa de capacitacion intermedia semipresencial y virtual en cuidados paliativos
para los profesionales de salud de | y Il nivel de atencién

¢ Informacion estadistica de las instancias donde se realiza cuidados paliativos.

¢ Campanas de informacién y educacion sobre cuidados paliativos a la ciudadania.

e Creacion de equipos y lineas de investigacion en cuidados paliativos.

e Norma para licenciamiento de establecimientos de salud que presten servicios de
cuidados paliativos.

1.3. Justificacion

El Plan Nacional de Cuidados Paliativos 2015-2017 es un logro para la salud publica del
Ecuador, y alcanzé algunas de las metas planteadas, sin embargo, existen importantes
desafios para lograr el acceso de la poblacion a la atencion paliativa: limitado numero de
profesionales capacitados, insuficiente disponibilidad de opioides, provision de servicios de
manera aislada, escasa o0 ausente educacién en pregrado y postgrado en las diferentes
disciplinas, medicina, enfermeria, psicologia, trabajo social — que se traduce en continuar
en la categoria 3a del “Nivel de desarrollo”, segun el modelo de la Worldwide Palliative
Care Alliance (9).

La autoridad sanitaria nacional, sensible a las necesidades de los ciudadanos, dispone la
realizacion de la Politica Nacional de Cuidados Paliativos 2022 - 2026, con el objetivo de
fortalecer la implementacion del servicio de atencion en cuidados paliativos en el pais.

1.4. Marco Legal
a) La Constitucion de la Republica del Ecuador 2008:

Art.3.- Son deberes primordiales del Estado:

1. Garantizar sin discriminacion alguna el efectivo goce de los derechos establecidos en la
Constitucion y en los instrumentos internacionales, en particular la educacion, la salud, la
alimentacion, la seguridad social y agua para sus habitantes.

El Art. 11.- ordena que el ejercicio de los derechos se regira por los siguientes principios:
(...) 6. "Todos los principios y los derechos son inalienables, irrenunciables, indivisibles,
interdependientes y de igual jerarquia.".

Art. 32.- prescribe que: "La salud es un derecho que garantiza el Estado, (...) mediante
politicas econdmicas, sociales, culturales, educativas y ambientales; y el acceso
permanente, oportuno y sin exclusién a programas, acciones y servicios de promocion y
atencion integral de salud, salud sexual y salud reproductiva. La prestacion de los servicios
de salud se regira por los principios de equidad, universalidad, solidaridad, interculturalidad,
calidad, eficiencia, eficacia, precaucion y bioética, con enfoque de género y generacional".



El Art. 35.- disporn 2: "Las personas adultas mayores, nifias, nifos y adolescentes,
mujeres embarazac nersonas con discapacidad, personas privadas de libertad y
quienes adolezcan d¢ srmedades catastroficas o de alta complejidad, recibiran atencion
prioritaria y especializ. 'n los ambitos publico y privado (...)."

El Art. 50.- prescribe que: "El Estado garantizara a toda persona que sufra de
enfermedades catastroficas o de alfa complejidad el derecho a la atencién especializada y
gratuita en todos los niveles, de manera oportuna y preferente”.

El Art. 66.- reconoce y garantizara a las personas: “(...) 2. El derecho a una vida digna, que
asegure la salud (...).".

El Art. 341.- sefala que: “El Estado generara las condiciones para la proteccion integral de
sus habitantes a lo largo de sus vidas, que aseguren los derechos y principios reconocidos
en la Constitucion, en particular la igualdad en la diversidad y la no discriminacion, y
priorizara su accion hacia aquellos grupos que requieran consideracion especial por la
persistencia de desigualdades, exclusion, discriminacion o violencia, o en virtud de su
condicion etaria, de salud o de discapacidad.

En el Articulo 360 preceptua que: "El sistema garantizara, a través de las instituciones que
lo conforman, la promocion de la salud, prevencion y atencion integral, familiar y
comunitaria, con base en la atencion primaria de salud; articulara los diferentes niveles de
atencion; y promovera la complementariedad con las medicinas ancestrales y alternativas.
La red publica integral de salud sera parte del sistema nacional de salud y estara
conformada por el conjunto articulado de establecimientos estatales, de la seguridad social
y con otros proveedores que pertenecen al Estado, con vinculos juridicos, operativos y de
complementariedad".

De conformidad con lo prescrito en el Art. 361.- "El Estado ejercera la rectoria del sistema
a través de la autoridad sanitaria nacional, sera responsable de formular la politica nacional
de salud, y normara, regulara y controlara todas las actividades relacionadas con la salud,
asi como el funcionamiento de las entidades del sector".

Asi mismo, el Art. 363.- sefiala que: "El Estado sera responsable de: 1. Formular politicas
publicas que garanticen la promocién, prevencién, curacion, rehabilitacion y atencion
integral en salud y fomentar practicas saludables en los ambitos familiar, laboral y
comunitario (...)".

El Art. 363, numeral 7, establece como responsabilidad del Estado, garantizar la
disponibilidad y acceso a medicamentos de calidad, seguros y eficaces, regular su
comercializacion y proveer la produccion nacional y la utilizacion de medicamentos
genéricos que respondan a las necesidades epidemiolégicas de la poblacion;
prevaleciendo en el acceso a medicamentos, los intereses de salud publica sobre los
econdmicos y comerciales.(10)

b) De las Declaraciones Internacionales:

La Declaraciéon Universal de los Derechos Humanos, en su Art. 1.- Dispone que: "Todos los
seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos y, dotados como estan de
razén y conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos con los otros" (11).



La accesibilidad a los servicios de salud y su universalidad son elementos esenciales del
derecho a disfrutar del nivel de salud mas alto posible. El derecho a la salud ha sido
reconocido como tal en el Preambulo de la Constitucién de la OMS, de 1946, donde se
establece que: "El goce del grado maximo de salud que se pueda lograr es uno de los
derechos fundamentales de todo ser humano sin distincion de raza, religion, ideologia
politica o condicién econémica o social".

La OMS en sus recomendaciones a los gobiernos en 1990, acerca del alivio del dolor en
cancer y cuidados paliativos, determiné que: "Los gobiernos deben establecer politicas y
programas nacionales de Cuidados Paliativos. Los gobiernos de los Estados miembros
deben velar porque los programas de Cuidados Paliativos se incorporen en sus sistemas
de atencion de salud existentes;

La 67.2 Asamblea Mundial de la Salud, de mayo de 2014, insta a los Estados Miembros al
fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo de
la vida (12).

La Convencién Interamericana sobre la proteccion de los Derechos Humanos de las
personas mayores, Art. 6.- Derecho a la vida y a la dignidad en la vejez. Los Estados Parte
adoptaran todas las medidas necesarias para garantizar a la persona mayor el goce
efectivo del derecho a la vida y el derecho a vivir con dignidad en la vejez hasta el fin de
sus dias, en igualdad de condiciones con otros sectores de la poblacién (13).

Los Estados Parte tomaran medidas para que las instituciones publicas y privadas
ofrezcan a la persona mayor un acceso no discriminatorio a cuidados integrales, incluidos
los cuidados paliativos, eviten el aislamiento y manejen apropiadamente los problemas
relacionados con el miedo a la muerte de los enfermos terminales, el dolor, y eviten el
sufrimiento innecesario y las intervenciones futiles e inutiles, de conformidad con el
derecho de la persona mayor a expresar el consentimiento informado.

Considerando que, La “Convencion Interamericana para la Proteccion de los Derechos
Humanos de las Personas Mayores” fue adoptada en Washington DC, Estados Unidos, el
15 de junio de 2015 durante el Cuadragésimo Quinto Periodo Ordinario de Sesiones de la
Asamblea General de Estados Americanos.

Y, por cuanto, el Presidente Constitucional de la Republica del Ecuador, conforme dispone
la Constitucion de la Republica, mediante Decreto Ejecutivo N° 659, de 28 de enero de
2019, RO Numero 426 de 12 de febrero de 2019, ha ratificado la “Convencion
Interamericana para la Proteccién de los Derechos Humanos de las Personas Mayores”, y
se compromete a cumplirla y llevar a cabo las estipulaciones que contiene (...).

Convencion Internacional Sobre la Eliminacion de todas las formas de discriminacién
contra la Mujer (siglas en inglés CEDAW), ONU, 1979: El articulo 2 establece: “Los
Estados Partes condenan la discriminacion contra la mujer en todas sus formas, convienen
en sequir, por todos los medios apropiados y sin dilaciones, una politica encaminada a
eliminar la discriminacion contra la mujer (...) (14).

Convencion Interamericana para prevenir, sancionar y erradicar la violencia contra la Mujer
(Convencion de Belém do Para), OEA, 1994: Se reconoce el ejercicio pleno y libre de los
derechos civiles, politicos, econdémicos, sociales y culturales de las mujeres y la proteccion
a esos derechos consagrados en los instrumentos regionales e Internacionales sobre
derechos humanos. Los Estados Partes reconocen que la violencia contra la mujer impide
y anula el ejercicio de esos derechos (15).



Declaracion sobre la Eliminacion de la Violencia contra la Mujer, ONU, 1993: Por primera
vez se reconoce en un instrumento internacional la violencia contra las mujeres como una
violacion de derechos humanos y se hace condenan todas las formas de violencia fisica,
sexual y psicologica (16).

V Conferencia Internacional sobre Poblacién y Desarrollo, ONU 1994: En esta conferencia
se incorpora la declaracion de los derechos sexuales y reproductivos como un grupo de
derechos humanos (17).

Protocolo Facultativo de la Convencién sobre la eliminacion de todas las formas de
discriminacion contra la mujer, 1999 Reafirma las declaraciones de la Convencion del
mismo tema vy ratifica la necesidad de asegurar a las mujeres el disfrute pleno y en
condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y todas las libertades
fundamentales. Otorga facultades al Comité para la Eliminacion de la Discriminacion contra
la Mujer (18).

Convencion sobre los Derechos del Nifio: En el articulo 19 se establece que: “Los Estados
Partes adoptaran todas las medidas legislativas, administrativas, sociales y educativas
apropiadas para proteger al nifio contra toda forma de perjuicio o abuso fisico o mental,
descuido o trato negligente, malos tratos o explotacion, incluido el abuso sexual, mientras
el nifio se encuentre bajo la custodia de los padres, de un representante legal o de
cualquier otra persona que lo tenga a su cargo.

“(...) 2. Esas medidas de proteccion deberian comprender, segun corresponda,
procedimientos eficaces para el establecimiento de programas sociales con objeto de
proporcionar la asistencia necesaria al nifio y a quienes cuidan de él, asi como para otras
formas de prevencion y para la identificacion, notificacion, remision a una institucion,
investigacion, tratamiento y observacion ulterior de los casos antes descritos de malos
tratos al nifio y, segun corresponda, la intervencion judicial.”.

En el articulo 23 se refiere a: “1. Los Estados Partes reconocen que el nifio mental o
fisicamente impedido debera disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que
aseguren su dignidad, le permitan llegar a bastarse a si mismo y faciliten la participacion
activa del nifio en la comunidad”.

Por su parte, el articulo 39, estipula: “Los Estados Partes adoptaran todas las medidas
apropiadas para promover la recuperacion fisica y psicolégica y la reintegracion social de
todo nifio victima de: cualquier forma de abandono, explotacion o abuso; tortura u otra
forma de tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes; o conflictos armados. Esa
recuperacion y reintegracion se llevaran a cabo en un ambiente que fomente la salud, el
respeto de si mismo y la dignidad del nifio (19).

c) LaLey Organica de Salud:

El Art. 4, dispone que la autoridad sanitaria nacional es el Ministerio de Salud Publica,
entidad a la que corresponde el ejercicio de las funciones de rectoria en salud; asi como la
responsabilidad de la aplicacion, control y vigilancia del cumplimiento de dicha Ley; siendo
las normas que dicte para su plena vigencia obligatorias.

El Art. 6, dispone que "Es responsabilidad del Ministerio de Salud Publica: (...) 3. Disefar e
implementar programas de atencioén integral y de calidad a las personas durante todas las
etapas de la vida y de acuerdo con sus condiciones particulares. (...)".



El Art. 10, ordena que: "Quienes forman parte del Sistema Nacional de Salud aplicaran las
politicas, programas y normas de atencion integral y de calidad, que incluyen acciones de
promocidén, prevencion, recuperacion, rehabilitacion y cuidados paliativos de la salud
individual y colectiva (...)".

El Art. 69, prescribe que: "La atencion integral y el control de enfermedades no
transmisibles, crénico-degenerativas, congénitas, hereditarias y de los problemas
declarados prioritarios para la salud publica, se realizara mediante la accién coordinada de
todos los integrantes del Sistema Nacional de Salud y de la participacién de la poblacion
en su conjunto. Comprendera la investigacion de sus causas, magnitud e impacto sobre la
salud, vigilancia epidemiologica, promocion de habitos y estilos de vida saludable,
prevencion, recuperacion, rehabilitacion, reinsercion social de las personas afectadas vy
cuidados paliativos.

Los integrantes del Sistema Nacional de Salud garantizaran la disponibilidad y acceso a
programas y medicamentos para estas enfermedades, con énfasis en medicamentos
genéricos, priorizando a los grupos vulnerables" (20).

d) LaLeyde Derechos y Amparo al Paciente, prescribe:

Art. 2.- Derecho a una Atencién Digna. — “Todo paciente tiene derecho a ser atendido
oportunamente en el centro de salud de acuerdo a la dignidad que merece todo ser
humano y tratado con respeto, esmero y cortesia.".

Art. 6. - Derecho a decidir. — “Todo paciente tiene derecho a elegir si acepta o declina el
tratamiento médico. En ambas circunstancias el centro de salud debera informarle sobre
las consecuencias de su decision" (21).

e) Acuerdos Ministeriales:

El Acuerdo Ministerial No. 00000101 publicado en el Registro Oficial No. 415 de 29 de
marzo de 2011 , dispuso organizar, en el marco del Modelo de Atencién Integral del
Ministerio de Salud Publica, la conformacién y funcionamiento de servicios de cuidados
paliativos integrales con enfoque intercultural, que contribuyan a garantizar el derecho de
los pacientes en etapa terminal a aliviar el dolor y el sufrimiento y a abordar los aspectos
fisicos, emocionales, sociales y espirituales, incluyendo a los familiares, cuando sea
necesario.

El Art. 2 del citado Acuerdo dispone: "Convocar a todas las entidades sean éstas publicas
o privadas, prestadoras de servicios de salud del pais, a articular una red de cuidados
paliativos que comprenda todos los niveles de atencion y asegure un enfoque
multidimensional e interdisciplinario, garantizando la accesibilidad de todos los pacientes
cuya enfermedad no responda al tratamiento curativo".

El Acuerdo Ministerial 101 contiene nueve articulos con el fin de garantizar la disponibilidad
y acceso de medicamentos como morfina por via oral y educacion de los profesionales de
la salud.

Dando cumplimento a este Acuerdo, el Ministerio de Salud Publica, dispuso: que uno de
los retos del Modelo de Atencion Integral de Salud - Familiar Comunitario e Intercultural, es
incorporar el abordaje y servicios de cuidados paliativos. Los cuidados paliativos se
orientan entre otros aspectos, a ofrecer atencion integral a la persona que esta en fase
terminal del proceso de enfermedad, atendiendo las necesidades bioldgicas, psicosociales



y espirituales hasta el momento de morir y, a la familia y la comunidad facilitando el
acompafiamiento del paciente y apoyo incluso en el proceso de duelo (23).

Durante todo el ciclo vital de las personas se pueden presentar enfermedades que
amenazan la vida sin posibilidad de curacién y por lo tanto requieren cuidados paliativos
que se deben prestar en los establecimientos de salud de los tres niveles de atencion, de
acuerdo a los protocolos establecidos por la Autoridad Sanitaria Nacional, cumpliendo
actividades de promocion, prevencion, diagnostico oportuno, tratamiento activo,
intervenciones interdisciplinarias, en estrecha relacién con la familia y la comunidad.
Basados en la voluntad politica expresada por el Estado Ecuatoriano en los instrumentos
legales aprobados y para dar respuesta a las necesidades de los pacientes con patologias
cronicas, avanzadas y con pronostico de vida limitado y sus familias, el Ministerio de Salud
Publica ha decidido elaborar la Politica Nacional de Cuidados Paliativos.

Con Acuerdo Ministerial No. 5169, publicado en el Registro Oficial Edicion Especial No.
348 de 6 de agosto de 2015, se aprobaron los “Lineamientos Operativos para la
Implementacion del MAIS”.

El objetivo general del Modelo de Atencién Integral de Salud es: “Integrar y consolidar la
estrategia de Atencion Primaria de Salud Renovada (APS-R) en los tres niveles de
atencion, reorientando los servicios de salud hacia la promocion de la salud y prevencion
de la enfermedad , fortalecer el proceso de la recuperacion, rehabilitacion de la salud y
cuidados paliativos para brindar una atencién integral, de calidad y de profundo respeto a
las personas en su diversidad y su entorno, con énfasis en la participacion organizada de
los sujetos sociales” (24).

CAPITULO Il. MARCO CONCEPTUAL

2.1. Politica Nacional de Cuidados Paliativos

La Politica Publica es la directriz general que refleja la prioridad y voluntad politica del
gobierno para modificar una situacion determinada, en este caso acerca de los Cuidados
Paliativos.

La Politica Nacional de Cuidados Paliativos ejerce la rectoria de los servicios de asistencia
paliativa de manera integrada en el Sistema Nacional de Salud (SNS), la formacion de
profesionales de la salud, motivar la investigacion cientifica, la educacion a la poblacién, y
asegurar la disponibilidad de medicamentos.

2.2. Cuidados Paliativos

El cuidado paliativo, mediante su modelo de atencion integral, proporcionado por un equipo
interdisciplinario, mejora la calidad de vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus
allegados cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad potencialmente mortal.
Previenen y alivian el sufrimiento a través de la identificacion temprana, la evaluacion y el
tratamiento correcto del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales (5).

La atencion de cuidados paliativos segun la OMS cumple con los siguientes principios:



e “Proporcionan alivio del dolor y de otros sintomas

¢ Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal

e No aceleran ni retrasan la muerte

e Integran los aspectos espirituales y psicolégicos del cuidado del paciente

e Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente
como sea posible hasta la muerte

e Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a la familia a adaptarse durante la
enfermedad del paciente y en el duelo

e Utilizan una aproximacion de equipo para responder a las necesidades de los
pacientes y sus familias, incluyendo soporte emocional en el duelo, cuando esté
indicado

e Mejoran la calidad de vida y pueden también influenciar positivamente en el curso de la
enfermedad

e Son aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en conjunciéon con otros
tratamientos que pueden prolongar la vida, tales como quimioterapia o radioterapia, e
incluyen aquellas investigaciones necesarias para comprender mejor y manejar
situaciones clinicas complejas" (5).

Segun una nueva definicibn de consenso: los cuidados paliativos son los cuidados
holisticos activos de las personas de todas las edades con un sufrimiento grave
relacionado con la salud debido a una enfermedad grave y especialmente a las
personas que se encuentran cerca del final de la vida. Su objetivo es mejorar la calidad
de vida de los pacientes, sus familias y sus cuidadores (25).

En el grafico 2, se muestra la estrategia de atencion terapéutica de los cuidados paliativos,
integrados desde el diagnodstico de la enfermedad, durante el tratamiento con fin curativo,
la transicién de la muerte y el proceso de duelo del familiar. Basadas en las necesidades
individuales de la persona mas que en un plazo concreto de supervivencia esperada.

Tratamiento especifico
de la enfermedad
PACIENTE

|
Cuidados paliativos
PACIENTE Y FAMILIAY/O
CUIDADORES
|

Diagndstico Fallecimiento ‘ ‘ Duelo ‘

llustracion 2: Estrategia de atencion terapéutica en Cuidados paliativos, Adaptado de OMS
Elaboracion: equipo de redaccion 2021

Las personas con enfermedades crénicas, avanzadas, con pronostico de vida limitado al
igual que sus familias tienen multiples necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales vy
espirituales, que se interrelacionan y potencian, causando dolor total como lo describio
Dame Cicely Saunders (26):
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Social

Preocupacién por
familia/finanzas.
Pérdida de prestigio laboral

Pérdida de posicion social. ,
Pérdida de rol familiar. /
iedo al abandona / aislamient

llustracién 3: Dolor Total
Fuente: Saunders C, 1983. Elaboracién: equipo de redaccion 2021

Si bien el dolor total se presenta en los pacientes que ameritan atencién paliativa, es
fundamental que los profesionales identifiquen todas las necesidades de los pacientes y

sus familias, que se resumen en el Modelo multidimensional de necesidades creado por
Ferris et al (27):



. N /' 3-PSICOLOGICOS
2 -FISICOS

1-MANEJO DE LA
ENFERMEDAD

-Personalidad, fortalezas,
comportamiento, motivacion.
-Depresion, ansiedad
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cambios. /

-Dolor y otros sintomas.
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prondstico, evidencia.
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Caracteristicas Demograficas

8 -PERDIDAS, DUELO
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-Duelo (Ej. agudo crénico, lnformat.:lon de ?ontacw_)’ -Ambiente seguro reconfortante.
anticipatorio) Cultura (Idioma, alimentacion) -Privacidad, intimidad.

-Planificacion del duelo Valores personales, creencias, -Rutinas, rituales, distraccion, aficiones.
- Luto practicas, fortalezas. -Recursos financieros, gastos.

Entorno sociocultural,
educacion Discapacidades.

-Legal (podeles legales para negocios,
cuidados de la salud, ultimas
voluntades/testamento, beneficiarios)

-Asuntos de custodia.
Proteccion del cuidador

\Q

3 -CUIDADOS AL FINAL DE LA

VIDA/MANEJO DE LA MUERTE

-Asuntos pendientes (finalizacion de
negocios, cierre de relaciones, decir adi6s)
-Entrega de presentes (cosas, dinero,
érganos, pensamientos)

-Creacion del legado

- Preparacion para la muerte esperada
-Anticipacion manejo de cambios

6 -PRACTICOS

-Actividades diarias (cuidado
personal, tareas domésticas)
-Cargas familiares, mascotas.
-Acceso al teléfono, transporte,
tecnologia, medios de comunicacion.

5. ESPIRITUALES
- Significado, valor
- Existencial, trascendental.

- Valores, creencias, practicas,
afiliaciones.

- Consejeros espirituales, rituales.

psicolégicos en la agonia.
- Ritos

- Simbolos, iconos. /

llustracion 4: Modelo Multidimensional de Necesidades
Adaptado de Gémez-Batiste X. et al(28): (modificado de Ferris et al)

La identificacién de las necesidades de los pacientes y sus familias, lleva a planificar
estrategias especificas de atencién paliativa a realizar por el equipo interdisciplinar en los
diferentes niveles de atencion.

Los cuidados paliativos son el medio por el cual se restablece en la practica de la medicina
caracteristicas que nunca debi6 perder: ser profundamente humanistica y humanizada. Se
basa en el conocimiento cientifico, la comunicacion, el trabajo en equipo, el contacto
humano con el que sufre; considerandolo un ser integral, atendiéndolo a él y a su familia,
tomando en cuenta el cambio que la enfermedad produce a nivel familiar, social,
economico, espiritual.



CAPITULO IIl. ANALISIS SITUACIONAL

3.1. Caracteristicas de los Cuidados Paliativos a Nivel Mundial

Existe una marcada limitacion en la disponibilidad, accesibilidad y recursos para cuidados
paliativos, de los 40 millones de personas que requieren cuidados paliativos anualmente, el
34% son pacientes oncoldgicos y el 66% restante corresponde a pacientes con
enfermedades cronicas progresivas con pronostico de vida limitado, solo el 14% recibe
atencion paliativa. EI 98% de los nifios que los requieren viven en paises de ingresos bajos
y medianos. A pesar de que esta situacion ha despertado el interés de los profesionales,
menos del 15% han sido formados en este tema en la educacion de pregrado, y se realiza
muy poca investigacion (29).

Entre las patologias que pueden requerir cuidados paliativos estan las enfermedades no
transmisibles crénicas, como: cancer, dolencias cardiovasculares, neuropatia obstructiva
cronica, insuficiencia renal, hepatopatias cronicas, esclerosis multiple, enfermedad de
Parkinson, artritis reumatoide, enfermedades neurolégicas, enfermedad de Alzheimer u
otras demencias y anomalias congénitas; las enfermedades infecciosas como VIH/SIDA,
la tuberculosis farmacoresistente y malaria.

La mayoria de los adultos que necesitan asistencia paliativa fallecen de enfermedades
cardiovasculares (38,5%) o de cancer (34%), seguidas por las neumopatias cronicas
(10,3%), el VIH/SIDA (5,7%) y la diabetes (4,6%). Las personas necesitadas de cuidados
paliativos que fallecen por VIH/SIDA, tuberculosis o hepatitis B o C tienen entre 15 y 59
anos, mientras quienes fallecen por la enfermedad de Alzheimer, enfermedad de
Parkinson, neumopatias cronicas, dolencias cardiovasculares, diabetes, artritis
reumatoide o cancer suelen ser mayores de 60 afos.

La Red Internacional de Cuidados Paliativos Pediatricos (International Children’s Palliative
Care Network ICPCN) refiere que los servicios de cuidados paliativos pediatricos son
escasos Yy con personal poco capacitado. Entre las patologias que se benefician estan la
prematuridad extrema, secuelas neuroldgicas de enfermedades infecciosas,
malformaciones del Sistema Nervioso Central, injuria hipdxica isquémica, enfermedades
neuromusculares en cualquier edad, y la fibrosis quistica.

Aproximadamente, 25.5 millones de personas de los 56.2 millones que fallecieron en 2015
experimentaron gran sufrimiento relacionado a salud, debido a condiciones que amenazan
y limitan la vida. Mas del 80% de los 61 millones de personas que viven en paises de
medianos y bajos ingresos tienen poco acceso a cuidados paliativos y a morfina oral para
el alivio del dolor. Es importante recalcar que la opiofobia y la falta de politicas claras para
el manejo de opioides sigue siendo una gran barrera para la oportunidad de buscar alivio al
dolor, por lo que debera incluirse como parte de la Agenda Global para alcanzar Objetivos
de desarrollo sostenible hasta 2030 (30).

El cancer es la primera enfermedad que se beneficié del tratamiento paliativo. Se estima
que a nivel mundial el numero anual de casos nuevos pasara de los 10 millones
registrados en el afio 2000 a 15 millones antes del 2020. Cerca del 60% de estos casos
nuevos se presentaran en las regiones menos desarrolladas del planeta (31), es una de
las principales causas de mortalidad en las Américas, en el 2008, causo 1,2 millones de



muertes, un 45% de las cuales ocurrieron en Ameérica Latina y el Caribe. Se espera que
la mortalidad por cancer en las Américas aumente hasta 2,1 millones en el 2030.

Los pacientes con cancer necesitan medidas de alivio del dolor en todas las fases de la
enfermedad. El dolor se produce en alrededor de la tercera parte de los pacientes que
reciben tratamiento oncoldgico. Para ellos, las medidas de alivio del dolor han de ser
paralelas a las del tratamiento. Mas de las dos terceras partes de los casos avanzados
experimentan dolor, por lo que el alivio de éste y de otros sintomas pasa a ser el objetivo
principal del tratamiento.

Quienes sufren dolor severo sin tratamiento generalmente viven en agonia, un estudio de
la OMS encontrd que quienes padecen de dolor cronico tienen cuatro veces mas
probabilidades de sufrir depresion o ansiedad, llegando incluso a afirmar que el dolor
puede matar. Las consecuencias sociales del dolor incluyen la incapacidad para trabajar,
cuidar de los hijos u otros miembros de la familia y la participacion en actividades sociales.
El dolor causa un terrible sufrimiento, que generalmente no puede ser medido, es una
carga grave para la salud de las personas, y los cuidados paliativos son una gran
alternativa para disminuirlo (30).

En el afio 2010, la Junta Internacional de Fiscalizacion de Estupefacientes concluyé que
los niveles de consumo de analgésicos opiaceos en mas de 121 paises eran “insuficientes”
0 “muy insuficientes” para atender las necesidades médicas basicas.

3.2. Caracteristicas de los Cuidados Paliativos a Nivel Nacional
3.2.1. Analisis de la Prevalencia en Ecuador

La determinacion de la prevalencia real de personas con necesidades de atencion
paliativa en una poblacién, requiere de estudios especificos y especializados (28). En el
pais se estima la necesidad de cuidados paliativos utilizando los datos de mortalidad de
las patologias propuestas por Beverley McNamara (32), en su estimacién de minimos:
cancer, insuficiencia cardiaca, insuficiencia hepatica, insuficiencia renal, enfermedad
pulmonar obstructiva cronica, esclerosis lateral amiotrdfica, enfermedades de
motoneurona, Parkinson, Huntington, Alzheimer y SIDA, las mismas que fueron incluidas
utilizando sus codigos correspondientes en la Clasificacion Internacional de
Enfermedades, décima versién (CIE-10). En el 2020 en Ecuador se identificaron 32.064
pacientes adultos (a partir de los 20 afios) que corresponde al 28% del total de
fallecimientos (33). La Tabla1 muestra los detalles de las causas de mortalidad.

Para estimar el numero de pacientes pediatricos que requiere cuidados paliativos, se utilizd
los CIE10 de atencion de Cuidados paliativos pediatricos del Sistema Nacional de Salud de
Espafia (34). En el 2020 Ecuador registro 622 fallecimientos de menores de 15 afios, por
diagnosticos asociados a condicion paliativa (33). La Tabla 2 desglosa estos datos por
provincia.



En la Tabla 3 observamos el numero de defunciones por patologias definitorias, por

Tabla 1: CAUSAS DE MORTALIDAD SEGUN CAUSA ESPECIFICA EN ADULTOS (A PARTIR DE LOS 20
ANOS), ECUADOR 2020

Nro. Descripcion CIE 10* Defunciones Porcentaje
1 Tumor maligno del estémago C16 1768 2%
2 Tumor maligno de colon C18 692 1%
3 Tumor maligno del higado y de las vias biliares C22 751 1%

intrahepaticas
4 Tumor maligno de los bronquios y del pulmén C34 757 1%
5 Tumor maligno de la mama C50 754 1%
6 Tumor maligno de la préstata C61 1247 1%
7 Enfermedad de Alzheimer G30 622 1%
8 Insuficiencia cardiaca 150 2560 2%
9 Otras enfermedades pulmonares obstructivas J44 3066 3%
cronicas
10 Insuficiencia renal cronica N18 2604 2%
1 Demas causas con CIE 10 de cuidados paliativos Z51.5 17243 15%
Total causa de Mortalidad cuidados Paliativos 32064 28%
Otras Causas 66.209 57%
Total General 115.516 100%

Fuente: Registro Estadistico de Defunciones Generales - INEC: 2020.
Elaborado por: Direccion Nacional de Estadisticas y Analisis de Informacion de Salud - DNEAIS
* Enfermedades trazadoras de cuidados paliativos CIE10 de McNamara

Tabla 2: : NUMERO DE DEFUNCIONES OCURRIDAS POR PROVINCIA DE RESIDENCIA DEL FALLECIDO, POR GRUPO DE
EDAD PEDIATRICO, SEGUN CAUSA ESPECIFICA*, ECUADOR 2020

Primera
Provincia Recién 1mesail 1afoa4 S5afosa9 etapadela Total general
nacidode 0 a meses anos anos adolescencia
28 dias de10a14
anos
Azuay 13 9 5 5 7 39 6%
Bolivar e 1T e e 3 4 1%
Caiar 1 3 e e 3 7 1%
Carchi 1 1 e R 1 3
Chimborazo 1 1 2 5 2 1" 2%
Cotopaxi - 4 2 3 2 1 2%
El Oro 2 5 5 7 5 24 4%
Esmeraldas 1 2 6 2 1 2%
Galapagos 1 e e B 1
Guayas 27 41 67 47 47 229 37%
Imbabura L e 1 2 4 1%
Loja 3 e 1T - 4 1%
Los Rios 5 3 1 4 6 19 3%
Manabi 8 5 9 15 6 43 7%
Morona Santiago 4 1 3 1 9 1%
Napo —_— - 2 1 3
Orellana ——— e e 2 2
Pastaza 1 1 2 2 6 1%
Pichincha 31 24 36 32 27 150 24%
SantaElena @ 0 - 1 2 2 e 5 1%
Santo Domingo de los 7 3 2 1 1 14 2%
Tsachilas
Sucumbios 2 —_— - 1 2 5 1%
Tungurahua 5 2 1 3 3 14 2%
114 105 135 139 129 622
Total General 18% 17% 22% 22% 21% 100%

Fuente: Registro Estadistico de Defunciones Generales - INEC: 2020.
Elaborado por: Direccion Nacional de Estadisticas y Analisis de Informacion de Salud — DNEAIS
* Enfermedades trazadoras de cuidados paliativos pediatricos CIE10 del Sistema Nacional de Salud Espaia



provincia y por grupo de edad a partir de los 15 afios de edad.

Tabla 3: NUMERO DE DEFUNCIONES OCURRIDAS POR PROVINCIA DE RESIDENCIA DEL
FALLECIDO, POR GRUPO DE EDAD, SEGUN CAUSA ESPECIFICA*, ECUADOR 2020

Provincias 15 a 19 afios 20 a 64 aios Mas de 64 aios Total general
Azuay 13 419 1461 1893
Bolivar 3 88 376 467
Canar 4 91 357 452
Carchi 2 79 307 388
Chimborazo 2 229 952 1183
Cotopaxi 7 141 731 879
El Oro 3 381 881 1265
Esmeraldas 2 224 373 599
Galapagos = = - 6 11 17
Guayas 63 3234 5710 9007
Imbabura 4 227 911 1142
Loja 4 210 689 903
Los Rios 4 458 925 1387
Manabi 19 814 1931 2764
Morona Santiago 3 33 96 132
Napo 4 25 76 105
Orellana - 45 42 87
Pastaza @ =@zl 27 79 106
Pichincha 41 1597 4446 6084
Santa Elena 7 209 458 674
Santo Domingo de 7 304 657 968
los Tsachilas
Sucumbios 1 53 102 156
Tungurahua 3 285 1250 1538
Zamora Chinchipe = - 13 51 64
Total general 196 9192 22872 32260
1% 28% 71% 100%

Fuente: Registro Estadistico de Defunciones Generales - INEC: 2020.

Elaborado por: Direcciéon Nacional de Estadisticas y Analisis de Informacién de Salud — DNEAIS

* Enfermedades trazadoras de cuidados paliativos CIE10 de McNamara

* Enfermedades trazadoras de cuidados paliativos pediatricos CIE10 del Sistema Nacional de Salud Espaina

Como se puede observar el mayor numero de defunciones en el aio 2020 fue en personas
de mas de 64 anos, con las enfermedades tributarias de cuidados paliativos 22872 el 28%
de estos grupos etarios (33).

La Tabla 4, incluye la informacién de defuncion en pacientes oncoldgicos y no oncoldgicos,
en todos los grupos etarios.



Tabla 4: DATOS DE DEFUNCION EN PACIENTES ONCOLOGICOS Y NO ONCOLOGICOS, DETALLADOS EN SU

Provincias

Azuay
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Canar
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Los Rios

Manabi

Morona Santiago
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Orellana
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Pichincha
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Santo Domingo

de los Tsachilas

Sucumbios

Tungurahua
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Chinchipe
Subtotal

TOTAL

Oncolégicos

172

Pediatria

No
Oncolégicos

32

@0 = O W
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450

RESPECTIVO GRUPO ETARIO 2020
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w
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622

Adolescentes

Oncolégicos

31

= NN W

87

Fuente: Registro Estadistico de Defunciones Generales - INEC: 2020.

Elaborado por: Direccién Nacional de Estadisticas y Analisis de Informacion de Salud - DNEAIS

Las atenciones por consulta externa registradas con el codigo CIE 10 Z51.5, que
corresponde a atencién paliativa, en el sistema RDACAA del MSP, aumentan
progresivamente hasta el afio 2019, sin embargo, en el 2020 se reducen probablemente
por la pandemia de Covid-19, como se aprecia en la tabla 5, la mayoria de las atenciones

fueron realizadas en la provincia de Pichincha.

No
Oncolégicos

N = w o

20

109

32884

Total

-
w

W NN W

196

Oncolégicos

764
167
153
129
415
285
457
238
5
2820
420
409
455
1020
47
27
40
43
2652
210
341

55
467
22

11641

Adultos

No
Oncolégicos

1116
297
295
257
766
587
805
359
12
6124
718
490
928
1725
82
74
47
63
3391
457
620

100
1068
42

20423

Total

1880
464
448
386
1181
872
1262
597
17
8944
1138
899
1383
2745
129
101
87
106
6043
667
961

155
1535
64

32064



Tabla 5: ATENCIONES BRINDADAS A USUARIOS POR PROVINCIA, SEGUN CAUSA ESPECIFICA (ATENCION
PALIATIVA - Z515), MINISTERIO DE SALUD PUBLICA 2017 - 2020

PROVINCIA 2017 2018 2019 2020
AZUAY 50 202 235 139
BOLIVAR 9 5 131 169
CANAR 2 2 80 83
CARCHI 61 102 155 112
CHIMBORAZO 28 33 92 65
COTOPAXI 80 51 165 251
EL ORO 122 222 208 261
ESMERALDAS 31 284 1083 836
GALAPAGOS 1 0 3 1
GUAYAS 51 25 1885 1292
IMBABURA 45 148 185 349
LOJA 28 26 82 176
LOS RIOS 81 147 148 167
MANABI 2 24 375 380
MORONA SANTIAGO 4 3 51 168
NAPO 39 32 270 63
ORELLANA 77 0 291 74
PASTAZA 4 34 7 14
PICHINCHA 3350 2852 6689 4000
SANTA ELENA 11 0 112 136
SANTO DOMINGO DE LOS 13 46 154 121
TSACHILAS
SUCUMBIOS 34 5 183 336
TUNGURAHUA 6 16 261 325
ZAMORA CHINCHIPE 80 93 90 122
TOTAL 4209 4352 12935 9561

Fuente: RDACAA: 2021.
Elaborado por: Direccién Nacional de Estadisticas y Analisis de Informacion de Salud — DNEAIS

El INEC, en su Reporte Estadistico de Defunciones del 2019 (35), sefiala que el 45.5% de
personas fallecieron en la casa. Se debe tomar en cuenta que son defunciones generales y
se desconoce el tipo de atencién recibida. Esta informacion es relevante con el fin de
fortalecer la atencion paliativa domiciliaria, la capacitacion y seguimiento del servicio
brindado.

En Ecuador, segun GLOBOCAN 2020, se atendieron 29.273 nuevos casos de cancer,
desagregado en 16.083 mujeres y 13.190 hombres. El numero de muertes registradas por
cancer fue de 15.123 casos (36). Los cinco canceres mas frecuentes son de mama,
prostata, colon, estomago y tiroides. A nivel mundial, el rango de incidencia de cancer



estandarizado para la edad es 78.1 afnos, la probabilidad de tener cancer antes de los 75
anos es 7.3%; en el Ecuador la tasa aumenta al 15.2%. Para el afio 2020 se proyectaba un
aproximado de 29.950 personas con cancer y 15.610 personas fallecerian por este grupo
de enfermedades (37), segun informacién del INEC el numero de personas fallecidas por
causas oncoldégica en Ecuador fue 11.900 personas.

En nuestro pais la mortalidad por cancer es elevada, posiblemente como consecuencia de
la proporcion de diagndsticos en etapas avanzadas de la enfermedad, segun el Registro
Nacional de Tumores -SOLCA Quito- (37) de los pacientes que fueron diagnosticados de
cancer en la ciudad de Quito en el periodo 2011 - 2015, el 18,7% se encontraron en
estadio Il y el 22,1% en estadio |V, es decir el 41% de pacientes diagnosticados podrian
requerir atencion especifica por equipos de cuidados paliativos, lo que refleja un sistema
aun deficiente en estrategias de prevencion y detecciéon temprana de cancer; asociado a la
dificultad de acceso a los servicios de salud sobre todo existente en areas rurales y la
creencia difundida incluso entre el personal sanitario de que el cancer es una enfermedad
irremediablemente fatal y que por lo tanto no existe la necesidad de acudir a los servicios
de salud en busqueda de tratamiento. Situaciones similares son claramente previsibles en
los pacientes con las otras patologias cronicas susceptibles de atencion paliativa en su
fase avanzada.

Si bien, los cuidados paliativos se implementan en enfermedades cronicas con prondstico
de vida limitada, la pandemia de SARS-Cov2 / Covid 19, nos enfrentd a la necesidad de
conocer y aplicar cuidados paliativos en todos los niveles, principalmente temas como el
uso de opioides para el manejo de la disnea, la atencion del duelo, el cuidado de los
equipos de profesionales, entre otras necesidades, sin dejar de mencionar que nos
enfrentd a la muerte inesperada, inmediata y cercana, lo vivido durante la pandemia es una
oportunidad para valorar la importancia de los cuidados paliativos en los profesionales de
la salud y en la poblacion, una oportunidad para la reflexionar acerca del final de la vida.

3.2.2. Analisis de los Recursos

La atencion en cuidados paliativos en nuestro pais es dada por instituciones publicas y
privadas, las que realizan esfuerzos individuales en procura de brindar esta atencion.
Aunque sus esfuerzos son bien reconocidos por la sociedad, lamentablemente, tienen un
caracter local y no estan articulados al Sistema

Nacional de Salud.

La tabla 6 indica los servicios de Cuidados Paliativos por provincia, detallando los que
tienen unidades donde ingresan pacientes, atencion por consulta externa, equipo de
atencion domiciliaria y equipo hospitalario.



Provincia

AZUAY

BOLIVAR
CANAR

CARCHI
CHIMBORAZO

COTOPAXI
IMBABURA
LOJA

PICHINCHA

Tabla 6: SERVICIOS DE CUIDADOS PALIATIVOS EN EL ECUADOR.

Prestador del servicio

SOLCA

FASEC

Hospital José Carrasco Arteaga
Hospital Aida Leon de Rodriguez Lara
Hospital José Félix Valdivieso
CS Totoracocha

CS Chiquintad

CS El Paraiso

CS de Ricaurte

CS Guanujo

CS Biblian

CS Azogues

CS Déleg

CS La Troncal

CS San Isidro

Hospital Geriatrico Doctor Bolivar
Arguello P.
CS Calpi

CS Pangua

CS Atuntaqui

SOLCA

HUTPL

Casa de enfermos terminales Loja
Hospital Basico de Vilcabamba

CS Catamayo

ABEI

FECUPAL

Hospital Militar

SOLCA

Clinica Nuestra Sefiora de Guadalupe
Instituto Psiquiatrico Sagrado corazén
Hospital Vozandes

Hospital IESS del Sur

San Juan de Dios

Palcare Ecuador

Hospital Metropolitano

Centro de Cuidados Paliativos Mitad del

Mundo

Hospital de atenci6n integral del adulto
mayor
Hospital Eugenio Espejo

Unidades de
pacientes
ingresados

Consulta
externa

X X X X X X X X X X X

X X X X X

X X X X X X

Equipo de
atencion
domiciliaria*

X X X X X X X X X X

>

Equipo de
soporte
hospitalario

X



SANTO DOMINGO
DE LOS
TSACHILAS

TUNGURAHUA

EL ORO

ESMERALDAS
GUAYAS

LOS RIOS

MANABI

SANTA ELENA

MORONA
SANTIAGO

NAPO
PASTAZA
SUCUMBIOS

ZAMORA
CHINCHIPE

GALAPAGOS
TOTAL

Centro de apoyo integral para personas X
con cancer

Hospital Docente de Calderon

Hospital Gineco Obstétrico de Nueva
Aurora
CS Calderén

CS Conocoto

CS Guamani

CS Cotocollao

CS Nanegalito

CS de la Rumifiahui

Fundacién Divina Misericordia X

Unidad anidada del Hospital Basico
Pelileo
CS Patate

SOLCA

CS San Martin

CS Hualtaco

CS Hugo Solérzano

SOLCA

La casa del hombre doliente X
Hospital Francisco Icaza Bustamante

Hospital Abel Gilbert X
Hospital Luis Vernaza

Hospital Teodoro Maldonado Carbo

Hospital general Guasmo sur

CS La Laguna

Hospital Nicolas Cotto Infante

Hospital Basico Dr. Juan Montalvan
Cornejo
CS Palenque

SOLCA

Fundacion Cottolengo X
CS San Isidro

CS Bachilero Tosgua

CS San Judas Tadeo

Hospital general Macas

CS Limén Indaza

Hospital José Maria Velasco Ibarra
Hospital Basico IESS Puyo
Hospital Basico Shushufindi

CS Cascales

CS Zumbi

Hospital Oskar Jandl
15

X X X X X X

X X

X X X X X X

X X X X X X X

58

X X X X X X

>

X X X X X X

42

X X X X X

30



Amarillo: Antes del Plan Nacional 2015-2017

Celeste: Posterior al Plan Nacional 2015-2017

Rosado: IESS, ISSFA

Fuentes: Directorio de Cuidados Paliativos en el Ecuador, 2019.(38)

-Comunicacion personal de los establecimientos que no constan en el Directorio de ASECUP
*Incluye equipos de calificacion de discapacidad y de atencion integral en salud

Elaborado por Dra. Ximena Pozo, octubre de 2019

En la Tabla 7 se resume la informacion de la tabla 6, se observa el incremento de la
atencion en el sector publico dado por los servicios de primer nivel son usualmente equipos
de calificacion de discapacidad y equipos de atencidn integral en salud, que realizan visitas
domiciliarias, que incluyen Cuidados paliativos.

Tabla 7: INSTITUCIONES QUE BRINDAN CUIDADOS PALIATIVOS

Publicas Privadas Total
2015 (enero) 1 15 16
2019 (hasta octubre 9) 55* 7 62
Total 56 22 78

Fuentes: Directorio de Cuidados Paliativos en el Ecuador, 2019.(38)

-Comunicacion personal de los establecimientos que no constan en el Directorio de ASECUP
*Incluye equipos de calificacion de discapacidad y de atencion integral en salud

Elaborado por Dra. Ximena Pozo, octubre de 2019

3.2.3. Analisis de los Medicamentos:

Los medicamentos de mayor demanda en cuidados paliativos son aquellos que controlan
el dolor. En lo referente a opioides tenemos importantes limitaciones con respecto a
disponibilidad y acceso. En Ecuador, el uso total de opioides (expresado en mg
equivalentes de morfina por habitante) es de 2.5 mientras que la media de Latinoamérica
es de 7.018mg/hab (9).

En la Tabla 8 se describe la cantidad de opioides que se comercian en el pais, en el afio
2018 la comercializacion de morfina casi triplico la cantidad del afio anterior, lo cual es muy
importante porque es el opioide potente de primera eleccién indicado por la OMS, dado su
beneficio de costo eficacia. En general se observa un incremento en la comercializacién de
los opioides potentes, lo cual aporta a un mejor control del dolor severo. Sin embargo,
también se incluye al remifentanil y al fentanilo que son usados principalmente en

anestesia.
Tabla 8: CANTIDADES DE OPIOIDES COMERCIALIZADOS en mg
Sustancia 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020
Morfina 1.764,00 3.052,10 3.204,00 4.737,00 11.544,12 8.892 12.186
Oxicodona 9.165,00 9.231,00 7.807,00  11.853,00  13.609,00 16.629 9.989
Fentanilo 265 112,6 226,8 194,94 316,89 282.98 740.786
Remifentanilo 749 609,9 544,8 678,86 856,38 836.9 968.72

Fuente: Ministerio de Gobierno — enero 2022
Elaboracion: Equipo de redaccion PNCP 2022



En el grafico 5 se observa cémo en el 2018 se incrementa la comercializacion de morfina
en el Ecuador. Este es el resultado de la accidn publica y privada: el Ministerio de Salud a
través del Fondo Estratégico de la OPS, realiz6 la importacion de sélido oral de accion
retardada, y varias instancias privadas importaron el liquido oral. Si bien es un importante
avance, éste no se mantuvo en el tiempo, no fue suficiente para cubrir la demanda y su
disponibilidad fue limitada, en especial en sitios geograficos alejados de las grandes
ciudades.

COMERCIALIZACION DE MORFINA EN GRAMOS
(ECUADOR)

—— MORFINA
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llustracién 5: Comercializacion de morfina en gramos en Ecuador

Elaboracién: equipo de redaccion PNCP 2021

3.2.4. Analisis de la Formacion del Talento Humano

En el pais los profesionales que brindan el servicio en Cuidados paliativos han realizado
maestrias, diplomados, cursos o pasantias. En la SENESCYT se encuentran registrados
28 titulos en Cuidados paliativos (diplomados y maestrias), de los cuales 11 corresponden
a medicos y 17 a profesionales de enfermeria. No existe ningun titulo registrado en
profesionales de psicologia o trabajo social.

Ecuador dispone de tres Postgrados de Cuidados paliativos para médicos, uno en la
ciudad de Guayaquil y dos en Quito, los mismos que iniciaron en el 2018 y 2022
respectivamente, al momento 14 especialistas se encuentran egresados.

Cuidados Paliativos es materia de pensum en siete programas de postgrado de medicina
en la ciudad de Quito y uno en Loja. Es materia optativa y de pensum en el pregrado de
medicina y enfermeria en algunas universidades del pais. Se realizan cursos presenciales
y online que involucran a profesionales y no profesionales.



CAPITULO IV. IDENTIFICACION DE LOS ACTORES

4.1. Identificacion de Actores Internos

Se realiz6 un mapeo de actores incorporando sus intereses, necesidades, grado de
organizacion, cercania al tema, sus interacciones y su capacidad politica de influir sobre
las decisiones que se tomen respecto de la Politica Nacional de Cuidados paliativos. Los
principales actores identificados fueron:

ACTORES INTERNOS

Institucién que ejerce plenamente la gobernanza del Sistema Nacional de
Salud, con un modelo referencial en Latinoamérica que priorice la
promocion de la salud y la prevencion de enfermedades, con altos niveles
de atencion de calidad con calidez, garantizando la salud integral de la
poblacion y el acceso universal a una red de servicios, con la
participacion coordinada de organizaciones publicas, privadas y de la
comunidad.

Ministerio de Salud Publica del
Ecuador

Regular, direccionar, disefiar, organizar y articular la gestion del Sistema
Nacional de Salud mediante la promulgacion de politicas, modelos,
normas y otras directrices estratégicas; asi como la negociacion de
convenios, conciliacién de intereses y coordinacion de acciones que
garanticen la efectiva gobernanza del sector.

Subsecretaria Nacional de
Gobernanza de la Salud

Garantizar la provision de servicios de salud que presta el Ministerio de
Salud Publica, para contribuir a mejorar la calidad de vida y la salud de la
poblacién, con calidad, calidez y un enfoque de atencion integral, en
concordancia con las politicas sectoriales, normativa vigente y modelos
de atencién aprobados.

Subsecretaria Nacional de
Provision de los Servicios

Proveer Insumos para proyectos de normas técnicas y protocolos
especificos para la prevencion, diagnostico temprano, atencién
especializada y calificacion de las personas con discapacidad, necesidad

DU L LD de cuidados paliativos y de salud mental.

Discapacidades

Realizar Programas de capacitacion a personas cuidadoras de personas
con discapacidad severa, cuidados paliativos y enfermedades mentales.

Coordinar el cumplimiento de la aplicaciéon de normas guias protocolos y
procedimientos para la atencién integral de las personas, familia y
comunidad, en los establecimientos de salud del Ministerio de Salud
Publica de la zona.

Desarrollar estrategias para asegurar la implementacion de politicas y
normas de dotacién y mantenimiento de infraestructura y equipamiento,
de acuerdo a las necesidades de la zona y de acuerdo a los lineamientos
del nivel central.

Direccién Zonal de
Provision y Calidad de
los Servicios de Salud

Planificar y controlar la ejecucién de los proyectos de politicas publicas,
leyes, reglamentos y otros instrumentos legales, en los establecimientos
de salud del Ministerio de Salud Publica en la zona.

Unidad Distrital de Informe de la ejecucion de las normas técnicas y protocolos especificos
Provision y Calidad de para la prevencion, diagnéstico temprano, atencion especializada y
los Servicios de Salud rehabilitacién de personas con discapacidad, salud mental, adicciones y




necesidades de cuidados paliativos, en el distrito.

Establecimientos de Salud Ejecucion de la Planificacion establecida en la Politica Nacional de
de la Red Publica Integral Cuidados Paliativos.
de Salud

Fuente: Estatuto Organizacional del Ministerio de Salud Publica, 2011

4.2. Identificacion de Actores Externos

ACTORES EXTERNOS
Ministerio de InclusionEntidad del gobierno que se encarga de ejecutar las

Econdmica y Social |politicas de inclusion econémica y social, tiene como
misién ejecutar planes, programas y estrategias en
beneficio de la poblacion en situacion de pobreza y
vulnerabilidad.

Secretaria Nacional deEntidad del gobierno ecuatoriano que ejerce la rectoria de
Educacion Superior [la politica publica en los ejes de su competencia. Tiene
Ciencia y Tecnologia -como misién coordinar acciones entre la Funcion Ejecutiva
SENESCYT y las instituciones del Sistema de Educacién Superior.

Es uno de los tres organismos que conforman el sistema
de educacién superior, junto con el Consejo de Educacién
Superior (CES) y el Consejo de Aseguramiento de la
Calidad de la Educacion Superior del Ecuador (CACES).

Secretaria Técnica de [Entidad de derecho publico, con autonomia administrativa
Planificacion y financiera adscrita a la Presidencia de la Republica.
“Planifica Ecuador”

SECTOR PUBLICO

Esta a cargo de la planificacion nacional de forma integral,
asi como de todos los instrumentos del Sistema Nacional
Descentralizado de Planificacién Participativa (SNDPP).

Red de Universidades|Son las instituciones Educativas universitarias que ya
Publicas estan implementando el curriculo de Cuidados Paliativos
tanto en pregrado como postgrado. Estas son:

Universidad Central del Ecuador
Universidad de Cuenca

Red Publica Integral |Esta conformada por el conjunto articulado de
de salud establecimientos estatales, de la seguridad social y con
otros proveedores que pertenecen al Estado, con vinculos
juridicos, operativos y de complementariedad.




CONADIS. Consejo
Nacional para la
Igualdad

de las Discapacidades

Organismo auténomo de caracter publico que ejerce sus
atribuciones a nivel nacional, donde ejecuta, dicta y
coordina acciones en el area de discapacidad.

Es una entidad democratica, donde participan todas las
organizaciones publicas y privadas vinculadas con las
diferentes discapacidades.

Su propésito es la prevencion, integracion y elevacion de
la calidad de vida de las personas con discapacidad, como
asi desarrollar y articular en todos los sectores de la
comunidad.

SECTOR PRIVADO

Red Privada
complementaria en
salud

Conjunto de prestadores de Servicios de Salud privados
con y sin fines de lucro, que forman parte del Sistema
Nacional de Salud.

El Hospice San Camilo, a cargo de la Fundacién
Ecuatoriana de Cuidados Paliativos (FECUPAL), cuenta
con 25 camas para atencién de adultos y 3 camas para
atencion pediatrica.

Organizaciones que
brindan cuidados
paliativos

La Casa del Hombre Doliente en Guayaquil, cuenta con
personal médico, de enfermeria, y con recursos
adicionales.

La Casa Hogar Amigos Benefactores de

Enfermos Incurables (ABEI) en Quito, con capacidad de
51 camas de las cuales se destinan el 70% para pacientes
en cuidados paliativos, segun la necesidad.

SOLCA. Sociedad
de Lucha contra el
Cancer

Es una institucion privada de servicio social sin fines de
lucro que consciente de la importancia de la educacién
para la salud trabaja en diferentes aspectos orientados a:
Informacioén y educacion sanitaria

Prevencion y diagnostico precoz

Formacion profesional

Investigacion

Ayuda al enfermo y su familia

Rehabilitacion y reincorporacion social.

Dentro de su cartera de servicio a nivel nacional oferta
atencion en cuidados paliativos en la modalidad de
consulta externa, hospitalizacién y visitas domiciliarias
como parte del manejo integral del paciente oncoldgico
privado y referido por la red publica de salud.

En Quito y Guayaquil disponen de equipo de soporte
hospitalario, con disponibilidad de camas segun las areas
de intervencion.

Red de Universidades
Privadas

Son varias las instituciones Educativas universitarias que
implementan el curriculo de Cuidados Paliativos tanto en
pregrado como postgrado. Estas son:

Pontificia Universidad Catodlica del Ecuador (PUCE)
Universidad de las Américas (UDLA)

Universidad Tecnoldgica Equinoccial (UTE)

Universidad Catdlica Santiago de Guayaquil (UCSG)




Universidad Técnica Particular de Loja (UTPL)

Sociedades Cientificas

Actualmente son muchas las sociedades cientificas que
reconocen a los cuidados paliativos como parte integral de
su experticia, entre otras son:

Asociacion Ecuatoriana para el Estudio de Dolor (AEETD)
Sociedad Ecuatoriana de Anestesiologia (SEA)

Sociedad Ecuatoriana de Oncologia Clinica (SEO)
Sociedad Ecuatoriana de Geriatria y Gerontologia
(SECUGG)

Sociedad Ecuatoriana de Medicina Familiar (SEMF)
Asociacion Ecuatoriana de Medicina Interna (AEMI)

Asociaciones privadas
de pacientes

En la ciudad de Cuenca:

La Fundacion al Servicio del Enfermo de Cancer (FASEC)
creada desde la década del 80, con capacidad de 25
camas.

Familias Unidas por los Enfermos de Cancer (FUPEC),
oficina para apoyo a familiares, como voluntariado en
diferentes actividades.

ASECUP. Asociacion
Ecuatoriana de
Cuidados Paliativos.

Promueve la atencién activa, continua, integral y solidaria
con eficiencia, empatia y calidad a las personas con
enfermedades cronicas, avanzadas y con prondstico de
vida limitado, asi como a sus familiares y acompafiantes,
para que vivan con dignidad, en las mejores condiciones
posibles y respetando la voluntad del individuo.

INTERNACIONALES

ORGANISMOS

Organizacion
Panamericana de la
Salud.

Organismo especializado de salud del sistema
interamericano, encabezado por la Organizacion de los
Estados Americanos (OEA), y también esta afiliada a la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), promueve la
estrategia de atencion primaria en salud como una manera
de extender los servicios de salud a la comunidad y
aumentar la eficiencia en el uso de los escasos recursos,
participa en la prevencion de enfermedades cronicas
como la diabetes y el cancer, que afectan cada vez mas a
la poblacién de los paises en desarrollo de América.

Organizacion Mundial
de la Salud.

Organismo de la Organizacion de las Naciones Unidas
especializado en gestionar politicas de prevencion,
promocion e intervencién a nivel mundial en la salud,
definida en su Constitucion como un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no solamente como la
ausencia de afecciones o enfermedades. Los 196 Estados
Miembros de la OMS gobiernan la Organizacion por medio
de la Asamblea Mundial de la Salud, siendo el Ecuador
uno de ellos. La Asamblea esta compuesta por
representantes de todos los Estados Miembros de la
OMS.

Observatorio "Qualy".
Centro Colaborador d¢
la OMS para
Programas Publicos
de Cuidados (CCOMS-
ICO).

Es un programa del Instituto Catalan de Oncologia para la
promocion de la calidad en la atenciéon paliativa. Su
objetivo es promover el desarrollo de programas que
garanticen la atencion a personas en etapa final de la vida,
asi como a sus familias. Fueron asesores del equipo
redactor del Plan Nacional de Cuidados Paliativos 2015-
2017.




UNICEF. Fondo de
Naciones Unidas para
la Infancia.

Agencia de la Organizacion de las Naciones Unidas con
base en Nueva York, provee ayuda humanitaria y de
desarrollo a nifios y madres en paises en desarrollo.

JIFE. Junta
Internacional

de Fiscalizacion de
Estupefacientes.

Organo de fiscalizacion independiente y cuasi judicial,
establecido por un ftratado, encargado de vigilar la
aplicacion de los tratados de fiscalizacion internacional de
drogas. La Junta se establecio en el afio 1968.

WHPCA. Alianza
Mundial

de Hospicios y
Cuidados Paliativos
(Worldwide Hospice
Palliative Care
Alliance).

Organizacion internacional no gubernamental enfocada
exclusivamente en el desarrollo mundial de hospice y
cuidados paliativos. Son una red de organizaciones
nacionales y regionales afiliadas.

IAHPC. Asociacion
Internacional para
Hospicios y Cuidados
Paliativos
(International
Association for
Hospice

and Palliative Care).

Organizacion no gubernamental cuya meta es un mundo
libre de sufrimiento asociado a la salud, inspirar informar y
empoderar a los individuos, gobiernos y organizaciones a
mejorar el acceso y optimizar la practica de los cuidados
paliativos.

ALCP. Asociacion
Latinoamericana de
Cuidados Paliativos.

Organizacion no gubernamental para el desarrollo y el
avance de los cuidados paliativos en Latinoamérica que
une a personas que trabajan o tienen interés en cuidados
paliativos y se adhieren a la mision de la institucion.

ICPCN. Red
Internacional de
Cuidados Paliativos
Pediatricos
(International
Children’s Palliative
Care Network).

Organizacion internacional cuya mision es alcanzar la
mejor calidad de vida y cuidados para nifios y jovenes con
condiciones limitantes para la vida, sus familiares y
cuidadores en todo el mundo, sensibilizando sobre los
cuidados paliativos pediatricos, realizando cabildeo para el
desarrollo mundial de servicios de cuidados paliativos
pediatricos, y compartiendo experiencia, habilidades y
conocimiento.

CAPTULO V. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

5.1. Arbol de Problemas

Para actualizar el andlisis de la problematica de cuidados paliativos en los servicios de
salud del pais fue preciso el disefio de un arbol de problemas contemplando: condiciones
sociales, culturales, econémicas, administrativas y politicas del entorno actual de la salud
en el pais.

Para la formulacién del arbol de problemas se realizaron reuniones con representantes de
la Red Publica Integral de Salud, Red Complementaria de Salud, academia, y diversos
actores de la sociedad civil, se levanté informacion para desarrollar la actualizacion de la
Politica Nacional de Cuidados Paliativos.




Sufrimiento asociado a la necesidad de cuidados paliativos y al alivio del dolor

®wo—-4o0ommm

Poco empoderamiento de la sociedad civil
y organizaciones comuniarias en CP y
aspectos del final de la vida

Escasa regulacion y gestion de salud en el
ambito de cuidados paliativos mediante el
monitoreo de las acciones de acuerdo a las
normas establecidas por la Autoridad
Sanitaria Nacional

Mal manejo terapéutico de pacientes en
etapa final de la vida

Inadecuado seguiminto a pacientes

No existen suficientes unidades de
cuidados paliafivos con equipos
mulidisciplinarios para la atencion
integral de CP

Tiempos de espera extensos para la|
atencion de patologias entre las
primeras consultas y subsecuentes.

Problemas bioéticos en los servicios y
escaso andlisis de los problemas
integrales al final de la vida

Desarticulacion de la RPIS-RPC para la
provision integral de los servicios a nivel
nacional

Falta de acceso oporfuno a
medicamentos y disposifivos médicos paral
CPenla RPISIRPC

Ausencia de datos de pacientes que
reciben atencion de cuidados
paliativos

Profesionales con limitadas
competencias para la atencion de CP

Falta de continuidad de la atencion

Falta de involucramiento interinsfitucional y
ausencia de un sistema de proteccion para
las personas al final de la vida y sus
familias

Cada subsistema maneja sus propias
directrices/normaivas de atencion que
responden a sus propios infereses

Falta de informacion adecuada y
oportuna que permita foma de
decisiones

No se brinda atencion integral a las
personas al final de la vida

Multiples barreras de acceso a la
atencion de CP

Limitaciones del personal del primer
nivel para la atencion al final de la vida

Poca calidad en la atencion de
servicios de CP

PROBLEMA

Implementacién incompleta del Plan Nacional de CP

®»rmwcrxo

1. FALTA DE CONOCIMIENTO Y
PARTICIPACION DE LA COMUNIDAD
EN ASUNTOS DEL FINAL DE LA VIDA

2. DEBIL RECTORIA Y GOBERNANZA

3. LIMITADO ACCESO A
MEDICAMENTOS Y DISPOSITIVOS
MEDICOS PARA CP

4.NO INTEGRACION DE
SISTEMAS DE INFORMACION

5. INSUFICIENTE PERSONAL Y
DEFICIT EN FORMACION PARA CP

6.FALTA DE DE REDES

INTEGRADAS DE ATENCION EN
cP

Desconocimiento de la sociedad y de
profesionales sobre los CP

Limitaciones en la rectoria y goberanza del
MSP en el SNS para la implementacion del
plan nacional

Poco conocimiento de profesionales en la
prescripcion de medicamentos de CP

Poca articulacion en la informacién
del establecimiento de salud por
sistemas de registro diferentes

Falta de formacion en el pregrado en
las varias profesiones de la salud en lo.
relativo a CP

Escasa arficulacion de CP en
estrategias nacionales como Médico
del Barrio

Desconocimiento del COIP y sus
implicaciones lo que genera temores (en
ocasiones infundados) en los profesionales
de la salud.

Falta de personal a nivel central y
desconcentrado para la implementacin,
monitorio y seguimiento del plan de CP

Opiofobia (mitos en relacion al uso de
opioides)

Fallas en el RDACCA

Falta de oferta de posgrados de CP

Escasa integracion multi e
interdisciplinaria de CP en los
servicios de salud

Desconocimiento del marco legal por
ejemplo la aplicacion real de decisiones
anticipadas, limitacion de esfuerzo
terapéutico, efc

Alta rotacion del personal en planta central y
en las zonas

Falta de disponibilidad de opiaceos y otros
medicamentos incluidos en el CNMB y en
las GPC de CP

Desconocimiento de los flujos de
registro de atenciones para CP

No existe definicion de competencias
de los profesonales encargados en el
manejo de pacientes con CP

Falta de espacio fisico e
infraestructura adecuada para la
prestacion de CP

No se discuten los temas del final de la
vida en los Comites Locales de Salud

Falta de instancia definida para tomar
decisiones a nivel central

Falta de Conrol por parte de la ASN en la
prescripcion de medicamentos en
pacientes en etapa terminal

No existen acuerdos para la
codificacion y reporte en los
establecimientos de la RPIS/RPC,
relacionados con CP

Falta de plan de insercion de TH en
los servicios de CP de la RPIS

No existe una adecuada interfase
entre oncologia, otros servicios y
CcP

Limitacion por parte de la poblacion a
informacion culturalmente adecuada para
tomar las mejores deciciones al final de la
vida

Temas del final de la vida y muerte con
vision intercultural no adecuadas a pueblos.
y nacionalidades indigenas

Nota: Se utilizara CP, referente a Cuidados Paliativos

Escaso acceso a medicamentos de CP en
zonas de dificil acceso geografico

Inadecuado registro de la
informacion que impide seguimiento
de pacientes

No existe una formacion
interdisciplinaria para el abordaje de los
temas del final de la vida

CPno especificados 0 que no
forman parte de la cartera de
servicios de los establecimientos de
salud

Deficiente formacion de prescriptores en el
uso de dispositivos y técnicas en CP

Posibles conflictos de interés en fomadores

de decisiones y prescriptores

LIMITACIONES EN LA ASIGNACION DE LOS RECURSOS NECESARIOS PARA LA IMPLEMENTACION DECP

Nudos crificos y falta de definicion
en los criterios para licenciamiento y
acreditacion de servicios de CP

Atencion de CP contemplada en el
escenario hospitario y no
visibilizada en el primer nivel
ausencia de atencion en CP
domiciliarios

No se han contemplado los CP de
base comunitaria infegrados a los
servicios de primer nivel




5.2. Arbol de Objetivos

Mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias que enfrentan los problemas asociados con
enfermedades potencialmente mortales y que necesitan Cuidados Paliativos

[

Garantizar la Disponibilidad y el acceso a la atencion
integral y oportuna de Cuidados Paliativos

|

{

Generar bases para CP de base
comunitaria

Articular la RPIS y la RPC para la provision
de los servicios de Cuidados Paliafivos a
nivel nacional.

Implementar estrategias para la adquisicion,
almacenamiento y distribucion de los
medicamentos para Cuidados Paliativos.
(+revisar decreto ejecutvo 1033 de la
central de abastecimiento de medicamentos|
INS estratégicos)

Estandarizar los flujos de registro de:
atenciones para fodos los
establecimientos de la RPIS y la
RPC

Crearla red INTEGRADA de atencion
enCP

Revisar y adecuar los tempos de
consulta y tiempos de espera para
la atencion de CP

Incrementar el conocimiento de la

Articular los CP a estrategias nacionales de

Detectar y eliminar posibles conflictos de

Estandarizar la codificacion y

Incrementar la integracion mul e

Disminuir la brecha en los equipos

E sociedad sobre los CP y aspectos del final R —— interés en fomadores de decisiones y reporte en los establecimientos de la interdisciplinaria de CP en los servicios mulfidisciplinarios para la atencion
F de la vida aleneion de sal prescriptores RPISIRPC para CP de salud de CP en todos los niveles
E
C
T
0 i Incentivar el desarrollo de miliples
Fortalecer la rectoria y gobernanza del MSP
. 5 ofertas educativas en cuidados .
S Involucrar a la sociedad civil y en el Sistema Nacional de Salud en la . ) Generar un sistema de
. . ) Integrar los servicios farmacéuticos paliafivos, que permita formar )
organizaciones sociales en acfividades de implementacion de la Poliica Nacional de o . referencialcontrarreferencia y
N hospitalarios a la légica de CP profesionales que integren equipos de .
CP'y aspectos del final de la vida Cuidados Paliativos, para estandarizar los . derivacion para pacientes de CP
. atencion en los diferentes niveles del
servicios a nivel nacional. i
sistema nacional de salud
Regulary controlar la gestion de salud en Usar herramientas como
Incrementar el andlisis de problemas el ambito de cuidados paliativos mediante el Impulsar el desarrollo de la teleasistencia para el seguimiento de
bioéticos en los servicios y generar monitoreo de las acciones de acuerdo a las investigacion en cuidados paliativos en pacientes, interconsulas y en
respuestas integrales al final de la vida normas establecidas por la Autoridad ariculacion con la Academia. especial en las zonas de dificil
Sanitaria Nacional acceso geografico
PROBLENA Disminuir brechas para la implementacién completa de la politica nacional de CP

c
A
U
S
A
S

I

1. POBLACION/PARTICIPACION

CIUDADANA

2. RECTORIA Y GOBERNANZA

3. DISPONIBILIDAD Y ACCESO A

MEDICAMENTOS Y DISPOSITIVOS
MEDICOS

4, SISTEMAS DE INFORMACION

5. FORMACION DE TALENTO

HUMANO/PERSONAL DE SALUD

6. RED DE SERVICIOS Y
ATENCION EN EL SNS

Incrementar el conocimiento de la sociedad
y de profesionales sobre los CP y
aspectos del final de la vida

Garantizar personal a nivel central para la
implementacion, monitorio y seguimiento de:
la Poliica Nacional de CP

Entrenar a los profesionales en la
prescripcion de medicamentos de CP

Arficular la informacién de los
establecimientos de salud en CP

Incluir los aspectos del final de la vida
y lo relaivo a CP en el pregrado en las
varias profesiones de la salud

Incrementar el personal calificado y
capacitado en aspectos del final de
la vida en los servicios de salud

Involucrar a la sociedad civil y
organizaciones sociales en actividades de
CP'y aspectos del final de la vida

Delegar una persona a cargo de CP a nivel
central, con capacidad de toma de decision

Disminuir la opiofobia

Armonizar los sistemas e
instrumentos de registro en CP

Incluir los aspectos del final de la vida
y lorelativo a CP en el posgrado y
especialidades médicas

Articular los CP a estrategias
nacionales como Médico del Barrio

Capacitar a los profesionales de la salud
en relacion con el COIP en especial con lo
que respecta a aspectos al final de la vida

Garantizar personal estable a cargo de la
PN de CP en planta central

Incrementar la disponibilidad de opiaceos
incluidos en el CNMB y en las GPC

Mejorar la calidad del dato y el
registro de la informacion en CP

Incrementar la oferta de posgrados de
CP

Implementar operativamente y en
territorio las normas y GPC de CP

Enfrenar a los profesionales de la salud en
el uso y aplicacion de estrategias,
hemamientas e instrumentos de decisiones
anficipadas, limitacion de esfuerzo
terapéutico, efc.

Enfrenamiento a profesionales durante el
pre y posgrado en el uso de medicamentos|
y dispositivos en el final de la vida

Mejorar el RDACCA para el registro
de informacion

Definir competencias explicitas en CP.
en profesionales de la salud

Disminuir nudos criticos en la
interfase oncologia CP'y ofros
servicios

Disminuir la brecha de profesionales
para la atencion de CP

Generar espacio fisico e
infraestructura adecuada para la
prestacion de CP

Incluir explicitamente a los CP en la
cartera de servicios de los
establecimientos de salud

Definir los criterios para
licenciamiento y acreditacion de
servicios de CP




5.3. Articulacion de la Politica de Cuidados Paliativos con el Plan Nacional de
Creacion de Oportunidades.

5.3.1. Principios de la Politica Nacional de Cuidados Paliativos

Acorde al marco legal vigente los principios que guian la Politica Nacional de Cuidados
Paliativos son los mismos principios de la salud, enunciados en el articulo 32 de la
Constitucion: dignidad, equidad, solidaridad, calidad, calidez, eficiencia, universalidad,
respeto a la bioética, participacion social, interculturalidad, intersectorialidad. Sin embargo,
se resaltan dos principios fundamentales para el tema de Cuidados Paliativos:

¢ DIGNIDAD, entendido como el valor intrinseco de todo ser humano, el respeto a su
autonomia, a los derechos humanos con el fin de mejorar la calidad de vida.

e CALIDEZ, entendida como la cordialidad en la atencioén, que genera bienestar en
las personas.

5.3.2. Alineacidn al Plan Nacional de Creacién de Oportunidades

La Politica Nacional de Cuidados paliativos se encuentra alineada al Plan de Creacién de
Oportunidades, Objetivo 6: Garantizar el derecho a la salud integral, gratuita y de calidad.

Lineamientos Territoriales, Politica C1: Promover servicios de atencion integral a los grupos
de atencion prioritaria, con enfoque de igualdad.

Metas: 6.1.6: Reducir el gasto de bolsillo como porcentaje del gasto total en salud de 31.37%
a 26.87%.

Se fundamenta en los componentes del Modelo de Atencién Integral en Salud, como por
ejemplo, en los grupos de atencién prioritaria, pues la Constitucién Ecuatoriana en el
articulo 35 establece las personas y grupos de atencion prioritaria: adultos mayores,
mujeres embarazadas; nifios, nifias y adolescentes; personas con discapacidad; personas
privadas de la libertad, personas que adolezcan de enfermedades catastréficas o de alta
complejidad; asi como las personas en situacién de riesgo, las victimas de violencia
domeéstica y sexual, maltrato infantil, desastres naturales o antropogénicos, quienes
recibiran atencién prioritaria y especializada de los servicios publicos y privados.

El Ministerio de Salud Publica brinda atencion a estos grupos a través de estrategias
integrales de atencion que en el MAIS-FCI se incorporan de manera transversal en todos
los niveles de atencion y a lo largo del ciclo de vida.

Las personas y familias que tienen problemas de salud en fase terminal y requieren
cuidados paliativos, deben conocer que el equipo de salud tiene la responsabilidad de
brindar atencidén permanente, continua, de acuerdo a los protocolos de cuidados paliativos,
ofreciendo una mejor calidad de vida al paciente a su vez que brinda apoyo para que las
familias puedan sobrellevar la enfermedad de su ser querido, incluyendo apoyo emocional
en el duelo. Por otro lado, el conjunto de prestaciones por ciclos de vida establece que
para lograr la integralidad en la atencion y prestaciones de salud el MAIS-FCI reconoce las
prestaciones de Promocién, Prevencion, Recuperacion, Rehabilitaciéon y Cuidados
Paliativos.



5.4. Objetivos
5.4.1. Objetivo General

Garantizar la disponibilidad y el acceso a la atencidn integral y oportuna de cuidados
paliativos por parte de la poblacion ecuatoriana, con enfoque intercultural,
intergeneracional y de género.

5.4.2. Objetivos Especificos

5.4.2.1. Fortalecer la rectoria, gobernanza, planificacién, regulacion control y gestion de
la autoridad sanitaria nacional en el ambito de los Cuidados paliativos.

5.4.2.2. Incrementar el conocimiento y la participacion de la comunidad en temas
relacionados al final de la vida.

5.4.2.3. Asegurar la disponibilidad, calidad y acceso equitativo a medicamentos y
dispositivos médicos para Cuidados Paliativos.

5.4.2.4. Armonizar e integrar los sistemas de informacion en la Red Publica Integral de
Salud y Red Complementaria en lo relacionado a Cuidados Paliativos en todos los
niveles de atencion.

5.4.2.5. Incrementar los profesionales para atencion de Cuidados Paliativos y fortalecer
su formacion interdisciplinaria para un manejo integral.

5.4.2.6. Definir, articular e implementar redes integradas de Cuidados Paliativos para la
Red Publica Integral de Salud y Red Complementaria que garanticen el acceso y la
continuidad de la atencion.

5.4.3. Ambito

El ambito de aplicacion de la Politica Nacional de Cuidados Paliativos sera a nivel nacional
de manera obligatoria en el sector publico y privado en los servicios de salud,
considerando los siguientes criterios: intersectorialidad, equidad en el acceso a
medicamentos y cobertura a nivel nacional, se aplicaran de acuerdo a la distribucion
geografica, técnica y administrativa establecida por el Estado ecuatoriano.

5.4.4. Roles y Funciones de las Unidades Organicas para la Implementacion de la
Politica de Cuidados Paliativos

El Viceministerio de Atencion Integral de Salud, a través de la Subsecretaria Nacional de
Provision de Salud es la instancia de la Autoridad Sanitaria Nacional encargada del
seguimiento e implementacion de la Politica Nacional de Cuidados Paliativos 2022 — 2026
en conjunto con la Direccion Nacional de Discapacidades como parte de su mision,
atribuciones y responsabilidades establecidas en el Estatuto Organico de Gestion
Organizacional por procesos del Ministerio de Salud Publica.

La implementacion de la politica a nivel territorial se realizara a través de sus unidades
desconcentradas de la siguiente manera:



RES IMPLICADOS EN LA

FUNCIONES DEL MINISTERIO DE SALUD PUBLICA PARA ARTICULAR A LOS AL
POLITICA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

MINISTERIO DE SALUD

AUTORIDAD SANITARIA NACIONAL

* El Ministerio de Salud Publica como ente Rector establecerd los lineamientos de la
Politica Nacional de Cuidados Paliativos.

* Formular ivas que i alai i6n de la Politica Nacional de
Cuidados Paliativos, en coordinacién con los Actores del SNS.
* Establecer criterios de eficiencia y efectividad para la asignacion y uso de recursos. VICEMINISTERIO
DE GOBERNANZA
Y VIGILANCIA DE
LA SALUD
s Gestionara deTa Vvigente parala de

la Politica Nacional de CP.
« Buscar mecanismos que aseguren la atencién integral en el cuidado paliativo, que

deberan incluir prop de tipo administrativo, de y

prestacion del servicio de salud.

« Definir indicadores que permitan realizar el seguimiento a la red de Cuidados SUBSECRETARIA

Paliativos. NACIONAL DE

« Institucionali imi y as que puedan aplicadas a GOBERNANZA DE

nivel zonal y local para laimplementacién de la Politica de CP. LA SALUD

* Establecer los eindi parael i de laif i6n de

la Politica Nacional Cuidados Paliativos en el SNS: UNIDADES

 Definir los elementos de un sistema de informacién que permita el monitoreo y AGREGADORAS
del avance de i i6n de la Politica Nacional de Cuidados DEVALOR

Paliativos en el SNS.

. i6n de i de imi y i6n de la Politica de Cuidados

Paliativos.

« Asegurar la adecuada gestién de la Poltica Nacional de CP
« Generar y promover estrategias de articulacién para establecer la Red de Atencién
IMPLEMENTAG gy en cuidados paliativos en el SNS

(eestign) « Estableceros lineami égicos paralai i6n de la Politica

Nacional de Cuidados Paliativos.

zo-o»Azm2Tme-v 2 -

* Definir los lineamientos del plan de sostenibilidad de la Politica Nacional de
Cuidados Paliativos en el Sistema Nacional de Salud.

* Establecer |os lii i parael i y ién de laii ion de

la Politica Nacional de Cuidados Paliativos

« Garantizary verificar el imiento de las condiciones y requisitos ios paral
el acceso a los medicamentos, tecnologia y productos de apoyo en el marco de la
normativa vigente.

« Verificar el imiento de los indi dei i6n de la Politica
Nacional de CP.

 Aplicar los lineamientos establecidos por la ASN para laimplementacion de la

MPLENENT o Politica Nacional de CP.
(gestisn) « Aplicar las normativas especificas de Atencién para pacientes con Cuidados
Paliativos y sus familias.
* Coordinacién con los anivel local y los di ctores para la
efectiva aplicacion de la Politica Nacional de CP.
« Garantizary verificar el imiento de la: iciones y requisitos os para
el acceso a los medicamentos, tecnologia y productos de apoyo en el marco de la
vigente

* Realizarel i y ion de lail ién de la Politica Nacional de

Cuidados Paliativos,
« Retroalimentar al nivel zonal con los diferentes actores del SNS sobre los resultados
del monitoreo y evaluacién, con la finalidad de lograr un mejor acceso a los pacientes
y sus familias con CP.

La implementacién de la politica a nivel territorial se realizara a través de sus unidades
desconcentradas de la siguiente manera:

Provision de Servicios de Salud
Direccién Zonal de Provisiéon y Calidad de los Servicios de Salud



Discapacidades

¢ Informes de la implementacion de politicas publicas, planes y programas, para la
atencion a personas con discapacidad, problemas de salud mental, adicciones y
necesidades de cuidados paliativos y portadoras de enfermedades catastrdficas,
raras y/o huérfanas, en coordinacién con los ambitos de su competencia a nivel
zonal.

¢ Informe zonal de la aplicacion de las normas técnicas, protocolos especificos y
estdndares de calidad para la prevencion, diagnostico temprano, atencion
especializada y rehabilitacién de personas con discapacidades.

¢ Informes de los requerimientos y ejecucion de procesos de capacitacién del talento
humano en el ambito de su competencia, en coordinacion con los distritos y las
unidades de Talento Humano respectivas.

¢ Consolidado zonal de informes de monitoreo y evaluacién de aplicacién de las
politicas y ejecucion de los planes y proyectos, en el &mbito de su competencia.

5.4.5. Articulacion de la Politica Nacional de Cuidados Paliativos

CICLO DE LA POLITICA DE CUIDADOS PALIATIVOS Y RELACIONAMIENTO CON LOS DIFERENTES ACTORES DEL

SISTEMA NACONAL DE SALUD

MINISTERIO DE
SALUD PUBLICA conmenens
Evaluacionde la Evaluacién del Plan o,
Politica Nacional Nacional 2015 - &
2022-2026 2017 % E

POLITICA

NACIONAL DE
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Modelo de Atencidn Integral de Salud

Implementacién
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CAPITULO V1. LINEAS ESTRATEGICAS Y LINEAS DE ACCION

6.1 Lineamiento Estratégico 1

Fortalecer el rol rector de la Autoridad Sanitaria Nacional en todos los aspectos que aborda
esta Politica para incrementar el acceso de la poblacion a atencion de Cuidados Paliativos,
a traves de:

Lineas de accion

6.1.1. Regular y controlar la gestién de salud en el ambito de cuidados paliativos
mediante el monitoreo del cumplimiento de las normas y protocolos establecidos
por la Autoridad Sanitaria Nacional.

6.1.2. Monitoreo y evaluacion de la implementacion de la Politica Nacional de Cuidados
Paliativos.

6.2 Lineamiento Estratégico 2

Incrementar el conocimiento y la participacion intersectorial y de la sociedad civil en temas
relacionados con Cuidados Paliativos y al final de la vida, a través de:

Lineas de accion:
6.2.1. Ejercicio efectivo de derechos de la ciudadania en temas relacionados al final de la
vida.

6.2.2. Incentivar la generacion de redes de apoyo comunitario para personas con
enfermedades en fase terminal y sus familias.

6.3. Lineamiento Estratégico 3

Garantizar el acceso efectivo y la gestion integral del suministro de medicamentos y
dispositivos médicos en todos los niveles de atencion para la Atencién de Pacientes con
Cuidados Paliativos, a través de:

Lineas de accion:
6.3.1. Asegurar la disponibilidad y el acceso a medicamentos y dispositivos médicos
acorde a las Guias de Practica Clinica y protocolos de atencion.

6.4. Lineamiento Estratégico 4

Armonizar e integrar los sistemas de informacion en la Red Publica Integral de Salud y Red
Complementaria en lo relacionado a Cuidados Paliativos en todos los niveles de atencién,
traves de:

Lineas de accion:

6.4.1. Estandarizar los sistemas informaticos del reporte de atenciones en Cuidados
Paliativos en el Sistema Nacional de Salud.



6.5. Lineamiento Estratégico 5

Contar con profesionales competentes para la atencién de Cuidados Paliativos en todos
los niveles de atencion, a través de:
Lineas de accién:

6.5.1. Fomentar la oferta académica y capacitacion continua de Cuidados Paliativos en el
pais.

6.5.2. Impulsar el desarrollo de la investigacion en Cuidados Paliativos como
competencia de los profesionales de la Salud.

6.6. Lineamiento Estratégico 6

Definir, articular e implementar servicios y redes integradas de Cuidados Paliativos para la
Red Publica Integral de Salud y Red Complementaria que garanticen la calidad,
continuidad y efectividad de la atencidn, en todos los niveles, través de:

Lineas de accion:
6.6.1. Articular la Red Publica Integral de Salud y la Red Complementaria para la
provision de los servicios de Cuidados Paliativos a nivel nacional.

6.6.2. Articular los Cuidados Paliativos a estrategias nacionales de atencion de salud.

CAPITULO VII. PLAN DE IMPLEMENTACION Y FICHAS TECNICAS DE
INDICADORES

Con el fin de dar operatividad a la Politica Nacional de Cuidados Paliativos 2022 — 2026 se
ha elaborado una matriz con los lineamientos estratégicos, lineas de accion, metas,
indicadores, asi como los responsables del cumplimiento. Esta matriz se adjunta como
anexo al documento y constituye una guia que permita el desarrollo de programas vy
proyectos para la correcta implementacién de esta politica.
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CAPITULO ViIl. GLOSARIO

Cuidados paliativos: La OMS (29) define los cuidados paliativos (CP) como «el enfoque que mejora la
calidad de vida de pacientes (adultos y nifios) y sus familias que se enfrentan a los problemas asociados
con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento, por
medio de la identificacion temprana y la impecable evaluacién y tratamiento del dolor y otros problemas
fisicos, psicosociales y espirituales».

Calidad de vida: la percepcion subjetiva de un individuo de vivir en condiciones dignas. Responde a las
aspiraciones y a los maximos que una persona se quiere dar para si (39).

Dolor: El dolor es una experiencia sensorial y emocional desagradable asociada o similar a la asociada
con dafio tisular real o potencial (40).

Autonomia (principio de): considera que toda persona tiene el derecho a disponer libremente y a actuar
conforme a los principios que han regido su vida (39).

Enfermedad en fase avanzada: situacion dentro de la evolucion de cualquier enfermedad crénica
progresiva, que se caracteriza por ser incurable, con falta de respuesta al tratamiento especifico,
presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes y
progresivos. Gran impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico, relacionado con un
prondstico de vida limitado.

Sufrimiento: es un complejo estado afectivo y cognitivo negativo, caracterizado por la sensacién que
tiene el individuo de sentirse amenazado en su integridad, por el sentimiento de impotencia para hacer
frente a dicha amenaza y por el agotamiento de los recursos personales y psicosociales que le permitirian
afrontarla (39).

Agonia: estado que precede a la muerte en aquellas enfermedades en que la vida se extingue
gradualmente. Se caracteriza por la aparicion de un deterioro fisico general, que suele ser rapidamente
progresivo, evidenciandose un incremento de la debilidad, postracion y disminucién del nivel de alerta,
con el consecuente aumento del numero de horas de cama, disminucion de la ingesta y alteracién de las
constantes vitales; tendencia progresiva a la hipotension, taquicardia y oliguria, con percepcion de muerte
inminente por parte del paciente, familia y equipo de profesionales sanitarios (39).

Comité de ética asistencial: toda comision consultiva e interdisciplinar, al servicio de los profesionales y
usuarios de una institucion sanitaria, creada para analizar y asesorar en la resolucion de los posibles
conflictos éticos que se producen a consecuencia de la labor asistencial, y cuyo objetivo es mejorar la
calidad de dicha asistencia sanitaria (41).

Sistema Nacional de Salud: es el conjunto de acciones y prestaciones de salud en el pais y se ejecuta a
través de la red de proveedores, mediante la coordinacidn concertada de acciones de las entidades
integrantes del sistema.

Enfoque de derechos humanos: “El enfoque de derechos se basa en el reconocimiento de que las
personas son titulares de derechos fundamentales, universales, inalienables, interdependientes,
indivisibles que generan obligaciones para el Estado en el ambito de su garantia y de la creacion de
condiciones para el ejercicio de los mismos”(42).



Enfoque de género: “Este enfoque nos permite entender las relaciones de poder existentes entre los
sexos, la construccion socio cultural de las identidades de género, y como las mismas se estructuran en
un sistema social que jerarquizan a las personas segun sus marcas corporales, creando condiciones de
desigualdad, inequidad, discriminacion y marginacion (43)”

“Ademas, nos permite una mejor comprension de las condiciones que implican mayor vulnerabilidad, al
mostrar que el binario masculino-femenino y las condiciones histéricas jerarquicas entre hombres y
mujeres, adolescentes y adultos, entre otros, inciden en las relaciones de entender la sexualidad y la
salud segun sea la edad, la étnica, la orientacion sexual, la condicién de salud, el lugar de residencia, el
nivel educativo y las condiciones socio econdmicas. Todas influyen en una doble o triple situacion de
exclusion social y discriminacion, que determina una mayor inequidad y desigualdad en cuanto al acceso
a recursos de todo tipo y al ejercicio de derechos”(43).

Enfoque de inclusion social: La aplicacion de esta normativa busca promover, reconocer y visibilizar el
derecho que tienen todas las personas a no ser discriminadas, especialmente las personas que
pertenecen a grupos vulnerables o minoritarios, y con mayor razon si se trata victimas de Violencia
Basada en Género o Graves Violaciones a los Derechos Humanos, a través de acciones que permitan el
acceso oportuno a servicios de salud, ademas de sensibilizar al personal de salud para evitar toda forma
de discriminacién mediante el respeto de las diversidades.

Enfoque de interculturalidad: Este documento normativo “reconoce la existencia de las distintas
comunidades, pueblos y nacionalidades que integran el Estado, respetando todas aquellas expresiones
en los diversos contextos culturales. Bajo este enfoque no se aceptan practicas discriminatorias que
favorecen la violencia y/o que obstaculicen el goce efectivo de derechos entre personas de géneros
distintos”.

El tema de la pertinencia cultural del proceso de atencion de salud es un fendmeno que trasciende lo
exclusivamente étnico pues implica valorar la diversidad bioldgica, cultural y social del ser humano como
un factor importante en todo proceso de salud y enfermedad.

Enfoque Generacional: Este enfoque “establece la necesidad de identificar las relaciones de poder
entre las distintas etapas de la vida, reconociendo sus particularidades y los diversos niveles de
vulnerabilidad. Las acciones a aplicarse deben considerar las especificidades de cada periodo dentro del
ciclo de vida de los sujetos”.

Enfoque intergeneracional: El Estado debe reconocer la proteccion integral de los derechos de las
personas a lo largo de su vida. Este enfoque implica el reconocimiento de los derechos especificos
propios de cada grupo etario, las interrelaciones y las necesidades existentes en las diferentes edades.

Enfoque de interseccionalidad: Este enfoque permite reconocer la complejidad de los procesos que
generan desigualdades sociales, por las interacciones entre los diferentes sistemas de subordinacion,
que se constituyen unos a otros de forma dinamica: género, orientacion sexual, etnia, edad, religion,
discapacidad, origen nacional, situacién socioeconémica, entre otros.

El andlisis al que lleva este enfoque orienta la mirada a identificar de qué forma la interconexion entre los
diferentes sistemas de subordinacion (particularmente sexismo, racismo y clasismo) “contribuyen a la
creacion, mantenimiento y refuerzo de las desigualdades formales e informales”.

CAPITULO IX. SIGLAS

ABEI: Asociacion Benefactora de Enfermos Incurables
AEETD: Asociacion Ecuatoriana para el Estudio de Dolor
AEMI: Asociacion Ecuatoriana de Medicina Interna



ALCP: Asociacién Latinoamericana de Cuidados Paliativos.

ARCSA: Agencia Nacional de Regulacion, Control y Vigilancia Sanitaria

ASECUP: Asociacion Ecuatoriana de Cuidados Paliativos

ASN: Autoridad Sanitaria Nacional

CCOMS-ICO: Centro Colaborador de la OMS para Programas Publicos de Cuidados
CIE-10: Clasificacion Internacional de Enfermedades décima revision

COIP: Cddigo Organico Integral Penal

CP: Cuidados Paliativos

CS: Centro de Salud

FASEC: Fundacion al Servicio del Enfermo de Cancer

FECUPAL: Fundacion Ecuatoriana de Cuidados Paliativos

GLOBOCAN: Global Cancer Observatory (Observatorio Global de Cancer)

HUTPL: Hospital de la Universidad Técnica Particular de Loja

IAHPC: Asociacion Internacional para Hospicios y Cuidados Paliativos (International Association for
Hospice and Palliative Care).

ICPCN: International Children’s Palliative Care Network (Red Internacional de Cuidados Paliativos
Pediatricos)

IESS: Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social

INEC: Instituto Nacional de Estadisticas y Censos

ISSFA: Instituto de Seguridad Social de las Fuerzas Armadas

JIFE: Junta Internacional de Fiscalizacién de Estupefacientes.

MAIS-FCI: Modelo de Atencion Integral de Salud con enfoque Familiar, Comunitario e Intercultural
MSP: Ministerio de Salud Publica

OEA: Organizacion de los Estados Americanos

OMS: Organizacion Mundial de la Salud

ONU: Organizacion de las Naciones Unidas

OPS: Organizaciéon Panamericana de la Salud

PRAS: Plataforma de Registro en Atenciones de Salud

PUCE: Pontificia Universidad Catolica del Ecuador

RDACAA: Registro Diario Automatizado de Consultas y Atenciones Ambulatorias
RO: Registro Oficial

RPC: Red Privada Complementaria

RPIS: Red Publica Integral de Salud

SEA: Sociedad Ecuatoriana de Anestesiologia

SECUGG: Sociedad Ecuatoriana de Geriatria y Gerontologia

SEMF: Sociedad Ecuatoriana de Medicina Familiar

SENESCYT: Secretaria de Educacion Superior, Ciencia, Tecnologia e Innovacién
SEO: Sociedad Ecuatoriana de Oncologia Clinica

SIDA: Sindrome de Inmunodeficiencia Humana

SNDPP: Sistema Nacional Descentralizado de Planificacion Participativa

SNS: Sistema Nacional de Salud

SOLCA: Sociedad de Lucha Contra el Cancer

UCSG: Universidad Catélica Santiago de Guayaquil

UDLA: Universidad de las Américas

UNICEF. Fondo de Naciones Unidas para la Infancia.

UTPL: Universidad Técnica Particular de Loja

VIH: Virus de Inmunodeficiencia Humana

WHPCA: Alianza Mundial de Hospicios y Cuidados Paliativos (Worldwide Hospice Palliative Care Alliance)
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Anexo 1

ANEXOS

Tabla 2. Codigos Cie-10 de enfermedades susceptibles de cuidados paliativos
pediatricos

L

V.

VL

XN.

XVi.

XVIL. Malformaciones congénitas, deformidades y anomalias

Enfermedades de la sangre y de los organos

hematopoyéticos, y ciertos trastornos que afectan al
mecanismo de la inmunidad

Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabdlica

Trastornos mentales y del comportamiento

Enfermedades del sistema nervioso

Enfermedades del sistema circulatorio

Enfermedades del sistema respiratorio
Enfermedades del sistema digestivo

Enfermedades del sistema osteomuscular y del tejido
conjuntivo

Enfermedades del sistema genitourinario

Ciertas afecciones originadas en el periodo perinatal

cromosomicas

Fuente: Sanidad, 2014.

Cédigo CIE-10
B520-B825, B44, B20-B92, Bad

C00-D48

D55-056, D57, DS8-61, Da3-D64
De6-077, D81-D&4, DsE, D80

E22-£75 (excepto £24.4) E31-E32,
E34-E35, ETO-E72, ET4-E80, E83,
£84, E85, E88, ES0

FO1-FO4, FT2-F73, F78-F79, F84.2

G10-G13, G20-G25, G31-G32,
G35-G37, G414

GA5-G46, GB0-GB4, GTO-GT3,
GB0O-GO1, GA3-Gos, GBs-Ce9,
GB0-Ga3

111- 13, 15, 120-125, 127128, 131,
134-137, 142, 180- 151, 169- 70, I77,
185, B9

J43-J44, J47, J82, Jsd

K72-K77
MOT7-MO8, M30-M32, M35,
M40-M41, M43, M85, MB5

NO7, N11-N13, N15- N16,
N18-N18, N25-N29, N31- N33

FP00- POG, PO7- PO8, P10- P11,
P20-P28, P35-P37, P39, FS2-F57,
P77, PA0, Pa1

Q00-Q07, Q20-028, Q30-0G4,
QG8-045, Q60-062, QB4,
Q77-381, O85-Q87, 089-Qa3

¥85-Yea
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