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SECCION 1

DESCRIPCION DEL PROYECTO



Justificacion

Las enfermedades no transmisibles (ENT) son en la actualidad la principal causa de mortalidad
mundial. De los 57 millones de defunciones que se produjeron en 2008 en todo el mundo, 36
millones — casi las dos terceras partes - se debieron a ENT, principalmente enfermedades
cardiovasculares, cancer, diabetes y enfermedades pulmonares crénicas (1). Actualmente, las
ENT son la principal causa de muerte y discapacidad prematuras en la gran mayoria de los paises
de América Latina y el Caribe. En 2002, representaron el 44% de las defunciones de hombres y
mujeres menores de 70 afios de edad y provocaron dos de cada tres defunciones en la poblacion
total (2). Las ENT contribuyeron casi el 50% de los afios de vida ajustados en funcién de la
discapacidad perdidos en la Region.

En 2008, cerca del 80% de las muertes por ENT ocurrieron en paises de niveles de ingreso bajo y
medio-bajo. Una proporcién mayor (48%) de las ENT en paises de ingresos bajo y medio bajo es
prematura (antes de los 70 afios), comparado a paises de ingresos altos (26%). La probabilidad
de morir por una ENT entre los 30 y 70 afios es mas alta en los paises del Sub Sahara, Europa
del Este y partes del Asia. Segun las proyecciones de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
el nimero total de muertes por ENT aumentara a 55 millones en 2030 si la presenta tendencia se
mantiene (3).

Un gran porcentaje de ENT son prevenibles. Tienen en comun factores de riesgo
comportamentales modificables tales como el consumo de tabaco, una dieta malsana, la
inactividad fisica y el uso nocivo del alcohol. Existen intervenciones viables y costo efectivas, y la
adopcién de medidas sostenidas para prevenir los factores de riesgo y mejorar la atencion de
salud, puede evitar millones de muertes prematuras (4).

El cuidado paliativo busca conseguir la mejor calidad de vida posible para los pacientes con
enfermedades y condiciones amenazantes para la vida y con enfermedades avanzadas,
incurables y progresivas; el alivio del dolor y el sufrimiento y de otros sintomas; la provision de
apoyo psicosocial, espiritual y social y el apoyo a cuidadores y familiares durante el transcurso de
la enfermedad y el duelo. El cuidado paliativo puede ser provisto en instituciones especializadas,
en centros comunitarios y en casa.

El control de las ENT requiere una integracion de los servicios mediante el fortalecimiento de los
sistemas de derivacion de casos y la integracién del primer, segundo y tercer nivel de atencion.
Un control apropiado también debe abarcar la prevencién, el tamizaje y la deteccién temprana, asi
como el diagnéstico, el tratamiento, la rehabilitacion y el cuidado paliativo. La importancia del
cuidado paliativo como componente esencial del cuidado esta siendo reconocida por los
prestadores de salud, los representantes de los gobiernos y los legisladores.

El alivio del dolor es uno de los componentes basicos del cuidado paliativo y para ello es
necesario que estén disponibles los analgésicos opioides. La morfina y la codeina estan
reconocidos como analgésicos esenciales en la Lista Modelo de Medicamentos Esenciales de la
OMS (5) y la Convencion Unica de Narcoticos (6) establece que las drogas narcéticas son
indispensables para el alivio del dolor y del sufrimiento y dio instrucciones a los estados miembros
para que hagan las provisiones necesarias para asegurar su disponibilidad. Con el adecuado
tratamiento del dolor y cuidado paliativo, es posible aliviar el sufrimiento de la mayoria de los
pacientes y sus familias.

El acceso al tratamiento del dolor y a los servicios de cuidado paliativo es limitado, aun en paises
desarrollados, como resultado de falta de interés politico, informacién y educacioén insuficiente, y
una regulacion excesiva de medicamentos opioides. Muchos programas sanitarios nacionales y
estrategias de cuidado para condiciones amenazantes para la vida como cancer y VIH/SIDA no
tienen provisiones para asegurar el acceso a cuidado paliativo y tratamiento del dolor. Los paises
en desarrollo, que constituyen alrededor de un 80 por ciento de la poblacion global, representan
solamente el 6% del consumo mundial de morfina (7), resultando en decenas de millones de
personas sufriendo con dolor moderado a severo, incluyendo 5.5 millones de pacientes con
cancer avanzado y 1 millon de pacientes con VIH/SIDA (8).



Antecedentes

En la Reunion de alto nivel de la Asamblea General de las Naciones Unidas en septiembre de
2011, se subrayo la importancia de vigilar los progresos realizados en materia de prevencion y
control de las ENT. La Resolucion adoptada por la Asamblea General (9), le solicitd a la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) que antes de 2012:

e elaborara un marco mundial amplio de seguimiento, que comprendiera un conjunto de
indicadores y fuera aplicable a diversas situaciones regionales y nacionales, incluso
empleando enfoques multisectoriales, para realizar el seguimiento de las tendencias y
evaluar los progresos que se lograran en la aplicacion de las estrategias y los planes
nacionales relacionados con las enfermedades no transmisibles;

e preparara recomendaciones para establecer un conjunto de objetivos mundiales de
aplicacion voluntaria para prevenir y controlar las enfermedades no transmisibles

La Declaracién Politica instaba ademés a los Estados Miembros a considerar la posibilidad de
establecer objetivos e indicadores nacionales basados en la situacion de cada pais, con arreglo a
la orientacién que proporcione la OMS. La OMS, en consulta con los Estados Miembros, ha
preparado un borrador del Plan de Accién para la Estrategia Global en la Prevencion y Control de
las ENT para el periodo 2013-2020 (10).

En septiembre de 2012, la 28 Conferencia Panamericana aprob6 la nueva Estrategia Regional
para la prevencion y el control de las ENT (2012-2025). Se mantiene vigente el Plan de Accion
2006-2013 hasta que se elabore un nuevo plan regional que esté en consonancia con las
prioridades de los paises asi como con el plan de accién mundial y marco mundial de vigilancia de
la OMS (11).

El plan de accion de la OMS para aplicar la estrategia mundial para la prevencion y el control de
las enfermedades no transmisibles (12) aborda los siguientes componentes fundamentales:
vigilancia, prevencion y atencion de salud. En la Estrategia Regional de la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS), se fijaron cuatro lineas de accién, que consisten en: dar
prioridad a las enfermedades crénicas en los programas politicos y de salud publica; considerar la
vigilancia como un componente clave; aceptar la necesidad de reorientar los sistemas de salud a
fin de que respondan a las necesidades de las personas que sufren afecciones cronicas; y tomar
nota de la funcién esencial de la promocién de la salud y la prevencién de las enfermedades.

Indicadores de Cuidado Paliativo

Por las razones descritas anteriormente, las organizaciones globales, regionales y nacionales de
los paises de las Américas han abogado por varios afios por la vigilancia sistematica del cuidado
paliativo a nivel nacional y regional. Aunque algunas organizaciones de cuidado paliativo han
estado reportando sobre el desarrollo de los mismos en sus paises y regiones (13,14,15) vy
recientemente la Asociacién Latinoamericana de Cuidado Paliativo (ALCP) publicé el Atlas de
Cuidado Paliativo para Latinoameérica (16), estos reportes no representan ningdn compromiso ni
obligacion para los estados miembros y tienen poco impacto en la provision del cuidado.

En la Estrategia Regional para las Enfermedades Cronicas de la Organizacion Panamericana de
la Salud (OPS), varios de los Objetivos descritos incluyen el cuidado paliativo y el acceso a los
medicamentos:

1. Proporcionar por parte de la Secretaria de OPS, asistencia a los paises en desarrollo en el
fortalecimiento, la ejecucion, y en la evaluacién de sus programas contra enfermedades
cronicas, incluidos los cuidados paliativos (pag. 29).

2. Facilitar el fortalecimiento y la reorientacion de los sistemas de salud para controlar en
condiciones 6ptimas las enfermedades crénicas y sus factores de riesgo. Las actividades
descritas incluyen determinar la calidad asistencial de los servicios de enfermedades
cronicas, incluyendo en cuidado paliativo (pag. 30).

3. Garantizar un mejor acceso a las tecnologias y los medicamentos esenciales para la
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atencion de las enfermedades cronicas y sus factores de riesgo, y velar por su uso
racional. Entre las actividades descritas, se encuentra garantizar un mejor acceso a las
tecnologias y los medicamentos esenciales para la atencién de las enfermedades crénicas
y sus factores de riesgo, y velar por su uso racional (pag. 34)

El documento de OPS no describe indicadores especificos en cuidado paliativo que puedan servir
de guia a los estados miembros en la vigilancia de esta disciplina. Por otra parte, el documento
para las ENT de la OMS establece un marco mundial de vigilancia integral para la prevencién y
control de las ENT que comprende un conjunto de indicadores y ejemplos de objetivos mundiales
de aplicacion voluntaria, teniendo en cuenta la viabilidad, las posibilidades de consecucién y las
estrategias de la OMS existentes, incluyendo el siguiente indicador de Cuidado Paliativo:

“Acceso a cuidado paliativo, medido por el nivel de consumo (en equivalentes de morfina)
de analgésicos opioides fuertes (excluida la metadona) por cada muerte por cancer.”

La comunidad internacional apoya la inclusién de un indicador de Cuidado Paliativo en cuanto
contribuird significativamente al desarrollo de la disciplina en la Region. Puesto que el cuidado
paliativo abarca otros aspectos ademas del alivio del dolor en pacientes con cancer avanzado, las
asociaciones de cuidado paliativo consideran necesario desarrollar indicadores adicionales que
puedan utilizarse para el monitoreo y la vigilancia del progreso de la disciplina (17). Con base en
lo anterior, la ALCP en colaboracién con el International Association for Hospice and Palliative
Care (IAHPC) pusieron en marcha un proyecto para desarrollar los indicadores de cuidado
paliativo.

Objetivos

El objetivo de este proyecto es contribuir a la metodologia y a la valoraciéon de la provision y el
desarrollo del cuidado paliativo.
Los objetivos especificos de este proyecto son:
1. Desarrollar un marco y una herramienta para la vigilancia y control del cuidado paliativo
dentro del marco regional de las enfermedades no transmisibles.
2. ldentificar los indicadores especificos en cuidado paliativo que pueden ser utilizados a
nivel regional.
3. Evaluar la utilidad, aplicabilidad de la herramienta y los indicadores identificados.

Metodologia

La ALCP convocé una reunién en Lima, Pert en Noviembre 11y 12 de 2012 para desarrollar los
indicadores basicos en cuidado paliativo aplicables a los paises de la region.

Para la reunién se identificaron e invitaron expertos en investigacion epidemiol6gica, cuidado
paliativo, gestion y desarrollo de proyectos sanitarios y miembros de la comision directiva de la
ALCP.

Las discusiones durante la reunién se basaron en la definicion de la OMS de la asistencia paliativa

(18):

“La asistencia paliativa es un enfoque que busca mejorar la calidad de vida de los pacientes y
sus familias al afrontar los problemas asociados con una enfermedad en potencia mortal,
gracias a la prevencion y el alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana, la
evaluacion y el tratamiento impecables del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y
espirituales.”

Como marco para la discusion, se utilizdé la estrategia de cuidado paliativo en salud publica
descrita por la OMS de cuatro componentes: 1) politicas sanitarias adecuadas, 2) educacién de
legisladores, prestadores de salud y publico en general; 3) disponibilidad de medicamentos; y 4)
implementacion de servicios de cuidado paliativo en todos los niveles de atencion sanitaria.(Fig 1)
(19)



Figura 1l
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Las discusiones se centraron en indicadores para evaluar cuidado paliativo dentro del contexto del
cuidado de la salud a nivel socio sanitario nacional, y no a nivel local ni organizacional.

Resultados

Se desarrollaron diez (10) indicadores de cuidado paliativo: uno en politica sanitaria, tres en
educacidn, tres en infraestructura y tres en medicamentos:

La Seccion 2 de este documento define cada uno de los indicadores, fuentes de informacion,
unidades de medida y férmulas correspondientes.



SECCION 2

INDICADORES DE CUIDADO PALIATIVO
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Indicadores - Politica Sanitaria

Objetivo: Medir la atencion en cuidados paliativos a través de una estrategia publica.

PO.1 - Existencia de plan/programa nacional de cuidado paliativo vigente

Definicion: Existencia de plan o programa nacional de cuidado paliativo vigente como resultado
de politicas/acciones definidas con el objetivo de implementar y/o mejorar la atencion a los
pacientes de cuidado paliativo.
El plan/programa nacional debe:

e Tener alcance nacional

e Estar disefiado para integrar los cuidado paliativo en los servicios de salud

e Tener presupuesto asignado

e Tener responsable asignado
Se entiende como plan o programa, un plan o programa especifico de cuidado paliativo, o un
componente de cuidado paliativo dentro de un plan o programa mas amplio, como por ejemplo de
prevencién y control de enfermedades no transmisibles, de cancer o de VIH.

Nota Técnica:

Fuente: Datos proporcionados por la autoridad sanitaria.
Tipo: Estructura

Unidad de medida: Dicotdmico (Si/No)

Periodicidad: Anual
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Indicadores - Educacion

Objetivo: Medir la formacion en cuidado paliativo para profesionales de la salud.

ED.1 - Proporcion de escuelas de medicina que ofrecen formacion en cuidado
paliativo en pre-grado

Definicion: Numero de escuelas de medicina que ofrecen cuidado paliativo en pregrado,
expresado como porcentaje del nUmero total de escuelas de medicina en un determinado pais,
territorio o area geografica.

Se entiende por formacién en pre-grado: asignatura o modulo especifico dentro de una
asignatura, que incluya los fundamentos béasicos de cuidado paliativo. Se consideran fundamentos
basicos de cuidado paliativo:

- ldentificacion, evaluacion y manejo de sintomas mas frecuentes

- Abordaje de aspectos fisicos, psicolégicos y sociales

- Comunicacion con paciente, familia y cuidador

Nota Técnica:

Fuente: Datos proporcionados por la autoridades de sanidad y educacion.
Tipo: Resultado

Unidad de medida: Porcentaje

Formula:

[NUmero de escuelas de medicina que ofrecen cuidado paliativo en pregrado/afio ] x 100
NUmero total de escuelas de medicina

Periodicidad: Anual

Ed.2 - Proporcion de escuelas de enfermeria que ofrecen formacion en cuidado
paliativo en pre-grado

Definicion: Numero de escuelas de enfermeria que ofrecen cuidado paliativo en pregrado,
expresado como porcentaje del nimero total de escuelas de enfermeria en un determinado pais,
territorio o area geografica

Se entiende por formacién en pre-grado: asignatura, o moddulo especifico dentro de una
asignatura, que incluya los fundamentos basicos de cuidado paliativo. Se consideran fundamentos
basicos de cuidado paliativo:

- ldentificacién, evaluacion y manejo de sintomas mas frecuentes

- Abordaje de aspectos fisicos, psicolégicos y sociales

- Comunicacién con paciente, familia y cuidador

Nota Técnica:

Fuente: Datos proporcionados por la autoridades de sanidad y educacion.
Tipo: Resultado

Unidad de medida: Porcentaje

Férmula:

[Numero de escuelas de enfermeria que ofrecen cuidado paliativo en pregrado/afio ]x 100
NUmero total de escuelas de enfermeria

Periodicidad: Anual
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Ed.3 - Numero de programas de formacion especializada en cuidado paliativo
para médicos, acreditados por la autoridad nacional competente.

Definicion: Numero de programa(s) acreditados de formacion especializada en cuidado paliativo
para médicos, por afio.

Se considera formacién especializada en cuidado paliativo la especialidad, sub-especialidad,
master o diplomado segun lo defina la autoridad competente.

Nota Técnica:

Fuente: Datos proporcionados por la autoridades de sanidad y educacion
Tipo: Estructura

Unidad de medida: Numero absoluto o magnitud absoluta de programas
Periodicidad: Anual
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Indicadores - Prestacion de Servicios: Infraestructura

Objetivo: Medir el acceso al cuidado paliativo en el primer nivel de atencion.

PS.1 - Inclusion de cuidado paliativo en la cartera de servicios del primer nivel

de atencion
Definicidn: Existe la prestacion de cuidado paliativo en el primer nivel de atencion.

Nota Técnica:

Fuente: Datos proporcionados por la autoridad sanitaria
Tipo: Estructura

Unidad de medida: Dicotémico (Si/No)

Periodicidad: Anual

PS.2 - Razon de servicios de cuidado paliativo por millon de habitantes

Definicion: Numero de servicios de cuidado paliativo disponibles por cada millén de habitantes en
una poblacion definida.

Servicio de cuidado paliativo: Servicio que asiste a pacientes con enfermedades avanzadas,
incurables y progresivas. Provee atencion a problemas agudos y sintomas complejos. Incluye
como minimo un médico/a y un enfermero/a con formacién especializada en cuidado paliativo.
Poblacion definida: poblacion del territorio al que se aplique el indicador (nacional, estatal,
departamental, provincial, etc.)

Nota Técnica:
Fuente: Datos proporcionados por la autoridad sanitaria
Tipo: Estructura
Unidad de medida: Numero de servicios de Cuidados Paliativos por millén de habitantes
Formula:
Numero de servicios de cuidado paliativo x 1,000.000
Numero total de habitantes

Periodicidad: Anual

PS.3 - Razon de médicos trabajando en cuidado paliativo por millon de
habitantes

Definicion: Numero de médicos disponibles que trabajan en servicios de cuidado paliativo por
cada millon de habitantes en una poblacion definida.

Servicio de cuidado paliativo: Servicio que asiste a pacientes con enfermedades avanzadas,
incurables y progresivas. Provee atencion a problemas agudos y sintomas complejos. Incluye
como minimo un médico/a y un enfermero/a con formacién especializada en cuidado paliativo.
Poblacion definida: poblacion del territorio al que se aplique el indicador (nacional, estatal,
departamental, provincial, etc.)

Nota Técnica:
Fuente: Datos proporcionados por la autoridad sanitaria
Tipo: Estructura
Unidad de medida: Nimero de médicos trabajando en Cuidados Paliativos por millén de
habitantes
Formula:
Numero de médicos trabajando en servicios de cuidado paliativo x 1,000.000
Numero total de habitantes

Periodicidad: Anual
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Indicadores - Medicamentos

Objetivo: Medir el acceso a opioides fuertes para el tratamiento del dolor y otros sintomas.
ME.1 - Consumo de opioides fuertes por muertes por cancer

Definicion: Tasa de Consumo anual de opioides fuertes en equivalencia a morfina, excluyendo
metadona por muertes por cancer.

Este indicador fue adoptado por la OMS como indicador de Acceso a Cuidado Paliativo, en el
marco de vigilancia y control de Enfermedades No Transmisibles, en Noviembre 2012.

Nota Técnica:
Fuente: Junta Internacional de Fiscalizacién de Estupefacientes y autoridad sanitaria
Tipo: Proceso
Unidad de medida: Miligramos por cada muerte por cancer
Formula:
Consumo opioides fuertes (*) en eq. morfina (excl. metadona)/afio
Numero total de muertes por cancer

(*) morfina, oxicodona, hidromorfona, meperidina, fentanilo
Periodicidad: Anual

Nota: Ademas del ME.1, el grupo consider6 necesario desarrollar un indicador adicional de
consumo de opioides, con algunas variaciones:

ME.2 - Consumo de opioides fuertes per capita

Definicion: Consumo anual de opioides fuertes en equivalencia a morfina, excluyendo meperidina
en una poblacioén definida, per capita.

Poblacion definida: poblacion del territorio al que se aplique el indicador (nacional, estatal,
departamental, provincial, etc.)

Las variaciones con respecto a ME.1 son:

1. Incluir la metadona en el grupo de medicamentos seleccionados: La metadona se utiliza
ampliamente en Latinoamérica como analgésico de primera linea y en rotacion de opioides (20 21
22 23). No incluirla afectaria negativamente la percepciéon del consumo real de opioides en
cuidado paliativo en la Regidn.

2. Excluir meperidina: El uso de meperidina en la regidon continda siendo principalmente para el
manejo de dolor agudo y en cuidado paliativo es muy limitado. Incluirla afectaria positivamente la
percepcion de consumo real de opioides en cuidado paliativo en la Region.

3. El denominador es per capita. El denominador poblacional proveera informacion méas acertada
acerca de la disponibilidad de opioides para todos los pacientes con necesidades paliativas, no
solo los pacientes terminales con cancer.

Nota Técnica:
Fuente: Datos de consumo anual de opioides proporcionados por la Junta Internacional de
Fiscalizacion de Estupefacientes, datos poblacionales de acuerdo a los de ONU.
Tipo: Proceso
Unidad de medida: Miligramos per capita.
Férmula:

Consumo de opioides fuertes (*) en eq. morfina (excl. meperidina) /afio

Numero total de habitantes

(*) morfina, oxicodona, hidromorfona, fentanilo, metadona

Periodicidad: Anual
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ME.3 - Razon de establecimientos farmacéuticos que dispensan opioides fuertes
por millon de habitantes

Definicion: Numero de establecimientos farmacéuticos publicos o privados autorizados que
dispensan opioides fuertes a pacientes ambulatorios.

Nota Técnica:
Fuente: Datos proporcionados por la autoridad sanitaria
Tipo: Estructura
Unidad de medida: Nomero de establecimientos farmacéuticos que dispensan opioides por
millon de habitantes
Férmula:
Numero de establecimientos farmacéuticos x 1,000.000

NUmero total de habitantes

Periodicidad: Anual

Conclusiones

Los indicadores pretenden ser (tiles para monitorear y vigilar el avance del cuidado paliativo y
para promover el desarrollo de la disciplina: los indicadores propuestos en el presente trabajo
siguen el modelo de salud publica de la OMS y pueden resultar en cambios en politica sanitaria y
en educacion, y mejorar el acceso a medicamentos para el alivio del sufrimiento.

Los indicadores estan disefiados teniendo en cuenta los sistemas socio-sanitarios de los paises y
los recursos existentes. Esperamos que la comunidad de cuidados paliativos utilice estos
indicadores y ayude a los gobiernos en la tarea de mantener disponible informacion relevante para
monitorear el progreso del cuidado paliativo.

Estos indicadores fueron desarrollados para los paises de Latinoamérica, pero pueden ser
aplicados en paises de otros continentes y regiones. La ALCP y la IAHPC invitan a otras
asociaciones regionales y nacionales a utilizar estos indicadores para que exista un sistema global
de monitoreo que sirva de base para estudios comparativos entre paises.

La ALCP desarrollara en el futuro estudios para medir el uso y aplicacion de los indicadores y
espera colaborar con otras organizaciones nacionales y gobiernos en este esfuerzo.
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