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Presentacion

El cuidado paliativo, junto con el control del riesgo, la deteccion temprana,
el diagndstico y la rehabilitacion, hace parte de los objetivos para el control
del cancer. Ademas de las enfermedades oncoldgicas, el envejecimiento
poblacional genera una mayor demanda de servicios de cuidados paliativos,
dado el aumento de la poblacion en riesgo de contraer enfermedades cronicas
no oncoldgicas. En ese sentido, los cuidados paliativos constituyen un valor
y una responsabilidad de los sistemas sanitarios y sociales, en vista de la alta
demanda de servicios para la atencion integral y humanizada del paciente con
enfermedad crdnica, degenerativa e irreversible, la cual genera un alto impacto
en la calidad de vida. Desde una perspectiva poblacional, el desarrollo de los
cuidados paliativos es relativamente reciente, pues hasta hace poco, en todo el
mundo, un alto porcentaje de pacientes vivia sin recibir la atencion requerida.
Afortunadamente, en los Ultimos anos, una serie de acontecimientos ha abierto
el camino para su impulso.

En 2000 los cuidados paliativos fueron incluidos en la Convencion Internacional
de los Derechos Econémicos Sociales y Culturales, lo que significa que los
Estados estan en la obligacion de respetar no solo el derecho a la vida sino,
ademas, de garantizar los servicios preventivos, curativos y paliativos. En
2013 los medicamentos esenciales de cuidados paliativos fueron incluidos en
la lista de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y, mas recientemente,
la 67 Asamblea Mundial de la Salud en Mayo 2014 adoptd una Resolucion de
Cuidados Paliativos que insta a los gobiernos a fortalecer los cuidados paliativos
como parte del tratamiento integral a lo largo de la vida. En abril de 2015 la
Asamblea General de la Organizacion de los Estados Americanos (OEA), en la
Convencion Interamericana sobre la Proteccion de Derechos Humanos de las
Personas Mayores, resalto la importancia de desarrollar los cuidados paliativos
para garantizar la atencidn con calidad al final de la vida.

En la actualidad se cuenta, ademas, con el conocimiento generado por la
Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC), la Asociacion Internacional
de Cuidados Paliativos (IAHPC), la Alianza Mundial de Cuidados Paliativos
(WPCA por sus siglas en inglés) y el Observatorio de Derechos Humanos (ODH)
que sirven como fundamento para que los Gobiernos generen las condiciones
para el alivio al sufrimiento que acarrea la carencia de estos servicios.
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El importante incremento en el nimero de personas con enfermedades
cronicas en Colombia ha convertido a los cuidados paliativos en una necesidad
sentida. Se estima que aproximadamente el 70% de las personas que fallece en
el pais padece de una enfermedad crdnica y pasa por una etapa de enfermedad
avanzada y terminal con una serie de necesidades que requeririan atencion en
cuidados paliativos. Actualmente existe un marco normativo (Ley 1733 del 8 de
septiembre de 2014) que resalta lo imperativo y la obligatoriedad por parte de
los actores del Sistema General de Seqguridad Social en Salud (SGSSS) de ofrecer
una respuesta social adecuada a las personas que presenten estas necesidades.
El Ministerio de Salud y Proteccidon Social (MSPS) ha definido la Politica de
Atencion Integral en Salud (PAIS) que serd aplicada mediante el Modelo Integral
de Atencion en Salud. La reglamentacion de la Ley de Cuidados Paliativos y su
articulacion con la Politica de Atencidn Integral de Salud constituyen las bases
para el desarrollo de un programa de soporte y cuidados paliativos con enfoque
poblacional y con énfasis en los prestadores basicos.

Frente a esta problematica, el Instituto Nacional de Cancerologia (INC), en
el marco del Modelo de Cuidado del Paciente con Cancer, presenta este
documento dirigido a todos los actores vinculados y preocupados por brindar
soporte y cuidados paliativos a los pacientes. Este escrito es producto de la
revision de literatura sobre el tema, del estudio de experiencias desarrolladas
en Colombia y en otros paises, del analisis de estandares internacionales
sobre modelos y programas de cuidados paliativos en el mundo y del trabajo y
experiencia adquiridos en la Unidad de Cuidados Paliativos del INC. El modelo
que se presenta en esta publicacion es una propuesta tedrica que expone,
ademas, las bases para su implementacion y tiene como objetivo servir de
fundamento para organizar los servicios de soporte y de cuidados paliativos
como derechos fundamentales. Se espera que este modelo pueda ser aplicado
en contextos urbanos y rurales, alineado con el Modelo de Atencion Integral en
Salud definido por el Ministerio de Salud y Proteccion Social.

Carolina Wiesner Ceballos
Directora General
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Introduccion

Los cambios demograficos, epidemioldgicos y sociales sucedidos en los
dos uUltimos siglos han llevado a un aumento generalizado de la incidencia
y prevalencia de enfermedades cronicas causantes de discapacidad, con
prolongadas fases de convalecencia y, en general, a un crecimiento de las
Enfermedades NoTrasmisibles (ENT) (12). Las ENT generan condiciones sociales
y economicas dificiles que se suman, principalmente en los paises de medianos
y bajos ingresos, a las condiciones previas de vulnerabilidad social de la
poblacion (2). La prevencion y deteccion temprana del cancery otras patologias
ha permitido la curacion o control de muchas ENT. Sin embargo, cuando la
prevencion y el control de estas ENT no son efectivos y no se consigue frenar su
desarrollo, se generan multiples complicaciones y necesidades de soporte y CP.

Independientemente del alcance de la prevencion y el control, un porcentaje
importante de la poblacion con estas enfermedades requerira cuidados
integrados de soporte en etapas iniciales y CP en etapas avanzadas y al final de
la vida.

El aumento del envejecimiento de la poblacion es una realidad generalizada
que viene ocurriendo desde hace mas de cien afios en paises europeos y que
desde hace poco se viene presentando de manera acelerada en Latinoamérica
(3). En 2015 el nUmero de personas mayores de 60 afos en el mundo fue de
901 millones (12,3% de la poblacion mundial) y, segin proyecciones, en 2030
serd de 1402 millones (16,5%) y en 2050 alcanzara los 2092 millones (24,5%)
(4). En el mundo ocurren 58 millones de muertes al afo, de las cuales el 60%
son secundarias a condiciones incurables avanzadas y progresivas. Estas
cifras ponen en evidencia la necesidad de contar no solamente con un énfasis
preventivo y curativo dentro de los sistemas de salud, sino, ademas, con un
enfoque paliativo para aquellas personas que lo requieran. Se estima que
veinte millones de personas que cada afno necesitan CP en el mundo, y de estas
6,6 millones (un 33%), son pacientes de cancer (5); una segunda perspectiva
aceptada internacionalmente es que el 60 % de los pacientes que mueren de
cancer en un aio habria requerido servicios de cuidado paliativo. En Colombia,
actualmente hay 5,2 millones de personas mayores de 60 aiios (10,8% de la
poblacion total) y los calculos indican que para el afio 2050 ese numero llegara
a 14,1 millones (23%) (6).
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Las enfermedades diferentes al cancer que mayor ocurrencia tienen entre
los adultos mayores y las que mas frecuentemente requieren CP son, entre
otras, el Alzheimer y otras demencias (7;8), enfermedades cardiovasculares
(excluyendo las muertes subitas) (9;10), cirrosis hepatica (11), enfermedades
pulmonares (enfermedad obstructiva crénica y fibrosis) (12), diabetes (23), VIH/
Sida (124), enfermedad renal cronica (15), esclerosis multiple (16), enfermedad
de Parkinson (17), artritis reumatoide y otros enfermedades autoinmunes
(18) y tuberculosis resistente a los medicamentos (19). Las enfermedades
que requieren CP entre la poblacion infantil son el cancer y las enfermedades
hematoldgicas, enfermedades cardiovasculares avanzadas, cirrosis hepatica,
anomalias congénitas severas, trastornos del sistema inmune, VIH/Sida,
enfermedades renales, trastornos neuroldgicos y algunas condiciones
neonatales incurables (20-23).

En este documento se desarrollan los siguientes componentes: en primer lugar, se
presentalasituaciondelosCPenColombia, enel marcodel contextointernacional;
para ello se describen los componentes basicos definidos por la Organizacion
Mundial de la Salud: politicas, desarrollo del talento humano, disponibilidad de
medicamentos, prestacion de servicios y participacion ciudadana.

En segundo lugar, se exponen los aspectos generales de los cuidados de soporte
y un resumen de la revision de los modelos de CP. Por Ultimo, se muestra el
modelo propuesto para el pais, asi como las bases para la implementacion
del programa que debe considerar las caracteristicas de los contextos y los
posibles escenarios de practica. Para ello debe considerarse la poblacién que
va a demandar los servicios, los fundamentos clinicos para la organizacion de la
atencion de los pacientes con base en su complejidad, la competencia técnica
que debe tener la oferta de servicios de salud, asi como los indicadores para el
monitoreo y la medicion del impacto de la intervencion.

Las revisiones sistematicas no han permitido establecer en los diferentes
modelos de CP cuales son los mas efectivos y eficientes; parecen serlo cuando
se adaptan al contexto local donde se implementan, de acuerdo con la realidad
de cada pais, y cuando el modelo organizativo y de gestion se orienta hacia
la configuracion de una red de recursos sinérgicos por diferentes niveles de
complejidad. Por esta razdn, en el documento se presentan algunos aspectos
de gestion administrativa y financiera que buscan evitar que el gasto en salud al
final de la vida sea futil, innecesario y desproporcionado, y garantizar medidas
equilibradas de cuidados de alivio al sufrimiento del paciente.
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Experiencias documentadas en el mundo han propiciado
la reordenacion y la prestacion de calidad de servicios
de soporte y CP, con una disminucién en el gasto por
hospitalizaciones, pruebas diagndsticas y tratamientos
inadecuadosy futiles (24;25). Los resultados de los estudios
realizados coinciden en que, a pesar de la variedad de los

diferentes modelos de CP implementados, se encuentran
patrones consistentes que evidencian un menor costo
comparandolos con otras acciones de intervencion, en las
que la atencion favorece el fendmeno de medicalizaciéon de
la muerte en vez de centrarse en el control de los sintomas
(26-29).

/







l. Situacion de los
cuidados paliativos en

Colombia

La clasificacion del nivel de desarrollo del CP en el mundo,
definida en el Atlas global de cuidados paliativos y en el
Atlas de cuidados paliativos de Latinoamérica, muestra
que Colombia tiene un desarrollo incipiente o provision
aislada y, por lo tanto, es necesario continuar trabajando
en su desarrollo (Tablas 1, 2) (30;31). De acuerdo con la
clasificacion definida mas recientemente en la publicacion

indice de calidad de la muerte, Colombia se sitla en el
puesto 67 entre 82 paises. Con mejor puntaje que Colombia
estan Pery, Venezuela, México, Argentina y Chile, este
Ultimo, en el lugar 35, es el mejor en América Latina (30).
En cuanto a Latinoamérica y El Caribe, en comparacion
con el resto del mundo, los paises con mejor desarrollo son
Costa Rica, Chile y Puerto Rico.

Tabla 1. Clasificacion del desarrollo de los cuidados paliativos en el mundo

T
paises (de Latinoamérica y algunos del resto del mundo)

N.° (%) de

Clasificacion

1 No hay CP 75 (32%) Algunos paises de Africa e islas del Pacifico

2 Incipiente 23 (10%) Nicaraguay Bolivia
Brasil, Colombia, Cuba, Republica Dominicana, Ecuador, El Salvador,
3a Provision aislada 74 (32%) Guatemala, México, Panama, Paraguay, PerU, Venezuela, Bolivia,
Honduras, Nicaragua, Paraguay, Uruguay.
3b Generalizada 17 (7%)  ElSalvador, Guatemala, México, Panama, Paraguay, Peruy, Venezuela.
Espafia, China, Chile, Costa Rica, Dinamarca, Finlandia, Hungria, Israel,
L - Kenia, Luxemburgo, Macao, Malawi, Malasia, Mongolia, Paises Bajos
o) 1 1 1 1 1 1 1
4a Integracion preliminar 25 (%) Nueva Zelanda, Puerto Rico, Serbia, Eslovaquia, Eslovenia, Sudafrica,
Tanzania, Uruguay, Zambia, Zimbabue.
Intearacion avanzada Australia, Austria, Bélgica, Canada, Francia, Alemania, Hong Kong,
4b 9 20 (8%) Islandia, Irlanda, Italia, Noruega, Polonia, Rumania, Singapur, Suiza,

con el sistema de salud Suecia, Uganda, Reino Unido, Estados Unidos.

Fuente: datos tomados de situacion actual, Atlas global de cuidados paliativos al final de la vida, 2012.

o0 ﬁ
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Tabla 2. Clasificacion del desarrollo de los cuidados paliativos en Latinoamérica

Grupo Clasificacion N.° de paises
1 No hay CP No se especifica
2 Incipiente No se especifica
3a Provision aislada 12
3b Provision generalizada No se especifica
Integracion preliminar
4a con servicios de salud 6
estandar
Integracion avanzada
4b con servicios de salud 1

estandar

Paises
No se especifica

No se especifica

Brasil, Colombia, Cuba, Republica Dominicana, Ecuador,
El Salvador, Guatemala, México, Panama, Paraguay, Pery,
Venezuela.

No se especifica

Argentina, Chile, Cuba, Panama, Peru, Venezuela.

Costa Rica

Fuente: datos tomados del Atlas de cuidados paliativos en Latinoamérica, 2012.

A continuacion se describe, de manera general, la situacion
de los CP en Colombia en relacion con otros paises del
mundo en cuanto a: (1) politicas gubernamentales, (2)
acceso a medicamentos, (3) educacion, (4) prestacion de
servicios y (5) participacion comunitaria.

1. Politicas
gubernamentales

La Ley 1733, «Consuelo Devis Saavedra», es el punto de
partida en el ordenamiento juridico de Colombia (32)
con amplio alcance, pero no hay mecanismos claros
para alcanzar esta estrategia poblacional por cuanto su
reglamentacion no se ha completado (Tabla 3). No hay
una estructura que garantice su implementacién vy la
normatividad existente tampoco obliga al cumplimiento
de las cuatro practicas esenciales de cuidados paliativos

18 \

propuestas por la Asociacion Internacional de Cuidados
Paliativos (IAHPC). EI MSPS debe definir como incluir
todos los medicamentos vy las tres practicas esenciales
dentro del Plan Obligatorio de Salud (POS) (30).

Dentro del Plan Decenal para el Control del Cancer 2012-
2021, los CP constituyen la cuarta linea estratégica que
tiene unas metas definidas (33). El Plan Decenal de Salud
Publica (PDSP) 2012-2021 tiene la meta de a 2021 se
logre organizar y garantizar la oferta de intervenciones
de cuidado paliativo y reconstruccion, asi como la
disponibilidad y suministro continuo de medicamentos
opioides para el 2014. Igualmente, se cuenta con El Plan
Nacional de Mejoramiento de la Calidad en Salud, que
establece dentro de sus elementos fundamentales? la
humanizacion en salud, es decir, que el sistema de calidad
tenga un enfoque centrado en la persona.

LInformacion obtenida y autorizada en la Mesa de Humanizacion de la Oficina
de Calidad del Ministerio de Salud y Proteccion Social.
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Porotraparte, se encuentraendiscusion la Politica Nacional
de Talento Humano en Salud (2014-2024), mediante la cual
se espera fortalecer las competencias en talento humano
en el nivel secundario, que se complementara con el
documento marco de politica de la estrategia de atencion
primaria en salud en Colombia en su versiéon de borrador
(34). Ademas, estd el Sistema de cuidados que hasta el
momento es un proyecto que se esta trabajando desde la
Oficina de Promocion Social del MSPS.

Dentro del articulo 68 de la norma vigente para el POS
se incluyen los servicios de CP y se consideran un servicio
obligatorio dentro de la Red de Prestacion de Servicios
Oncoldgicos las Unidades Funcionales para la Atencion
Integral del Cancery la Guia para la habilitacion de servicios
oncoldgicos de 2015 (35;36). En el Manual de habilitacion de
prestacion de servicios de salud (Resolucion 2003 de 2014)
(37) se encuentran los siete estandares necesarios para
obtener la habilitacion de un servicio de consulta externa
de CP.

2.Acceso a medicamentos

Los analgésicos opioides para aliviar el dolor moderado y
severoson controladosenelmundoporlaluntalnternacional
de Fiscalizacion de Estupefacientes (JIFE) para evitar su uso
ilicito. Entre los paises de bajos o medianos ingresos (como
Colombia), correspondientes al 83% de la poblacidn global,
el consumo de morfina es tan solo de un 8% (38).

En Colombia, el Fondo Nacional de Estupefacientes (FNE)
supervisa la adquisicion, importacion, distribucion vy
consumo de medicamentos controlados, incluyendo los
opioides. El Estado compra, vende y distribuye opioides
potentes, lo que trae consecuencias en el acceso a estos
medicamentos. Una de ellas es la obligatoriedad de la
compra de formularios especiales por parte de los médicos

para la prescripcion de opioides. Esta norma se cumple
en varios departamentos y ciudades, con excepcion de
Bogota. Aunque esto permite el adecuado control de los
medicamentos, a su vez se convierte en una barrera para
la formulacion. También es necesaria la realizacion de una
serie de tramites de inscripcion de los opioides potentes
ante el FNE para compra, venta y dispensacion. Estos
trdmites pueden llegar a ser complejos y demorados.

El FNE establecié que para 2012 el consumo per capita de
opioides fue de 6,6 mg y que los medicamentos opioides
de fabricacion nacional de mayor distribucion fueron la
hidromorfona, la meperidina y la morfina en sus diferentes
presentaciones; entre los medicamentos importados se
cuenta la metadona de accién prolongada. Se revelo,
igualmente, que el promedio de la demanda insatisfecha
para todos los medicamentos reportados por el FNE en los
Ultimos afios ha tenido variaciones: 14%, 3% y 16% para
2012, 2013 Y 2014 respectivamente. La hidromorfona oral
de 5 mg es la que ha tenido la mayor demanda insatisfecha
de manera constante en este periodo (39).

Colombia cuenta con normatividad para el acceso a
medicamentos opioides, resumida en la Tabla 3. Sin
embargo, no registra normatividad relacionada con otros
medicamentos necesarios para CP. Para definirla, es
necesario tener en cuenta los estandares internacionales
en la lista de consenso de medicamentos esenciales para
cuidados paliativos IAHCP 2006 (40) y también la Lista
Modelo OMS de Medicamentos Esenciales y Medicamentos
Pediatricos Esenciales para cuidados paliativos en patologias
diferentes al cancer, ambas definidas en 2014 (40).
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Tabla 3. Normatividad sobre acceso a medicamentos opioides

Ley/Decreto/Resolucion ;Qué reglamenta?

Ley 36 de 1939

Ley 30 de 1986 Estatuto
Nacional de Estupefacientes

Resolucion 1478 de 2006
Ministerio de Proteccion Social

Resolucion 1479 de 2006
Ministerio de Proteccion Social

Resolucion 002564 de 2008
Ministerio de Proteccion Social

Ley 1733 de 2014 «Consuelo
Devis Saavedra

Circular 22 del 19 de abril de
2016 Diario Oficial No. 49.850
de 20 de abril de 2016 Ministerio
de Salud y Proteccion Social

Circular 23 del 20 de abril de
2016 Ministerio de Salud y
Proteccion Social

Resolucion 1441 de 2016
Ministerio de Salud y Proteccion
Social

Resolucion 1416 de 2016
Ministerio de Salud y Proteccion
Social

Resolucion 1416 de 2016
Ministerio de Salud y Proteccion
Social

Establecio que solo el Gobierno Nacional podra importar drogas que formen habito pernicioso.

Adopta el Estatuto Nacional de Estupefacientes y medidas para control de sustancias que
producen dependencia.

Normas para el control, sequimiento y vigilancia de la importacion, exportacion, procesamiento,
sintesis, fabricacion, distribucion, dispensacion, compra, venta, destruccion y uso de sustancias
sometidas a fiscalizacion, medicamentos o cualquier otro producto que las contengan y sobre
aquellas que son monopolio del Estado.

Establece que en cada secretaria, instituto o direccion departamental de salud, habra un Fondo
Rotatorio de Estupefacientes (FRE) encargado del manejo de los medicamentos sometidos a
fiscalizacion y aquellos que son monopolio del Estado y sus funciones

Reglamentar la prescripcion de algunos medicamentos de control especial por parte de los
profesionales de la salud en odontologia y modificar los anexos técnicos numeros 8 y 8A de la
Resolucion 1478 de 2006.

Distribucion, accesibilidad y disponibilidad de los medicamentos opioides para el manejo del
dolory dependencia, las veinticuatro (24) horas al dia, los siete (7) dias a la semana

Lineamientos y Directrices para la Gestion del Acceso a Medicamentos Opioides para el Manejo
del Dolor.

Instrucciones respecto de la garantia de los derechos de los pacientes que requieran cuidados
paliativos.

Habilita la implementacion de las Redes Integrales de Prestadores de Servicios de Salud —
RIPSS como componente de la Politica de Atencién Integral en Salud —PAIS, determinando su
conformacion, organizacion, gestion, seguimiento y evaluacion.

Por la cual se adiciona el Manual de Inscripcion de Prestadores y Habilitacion de Servicios de
Salud adoptado por la Resolucion 2003 de 201

Establece los requisitos y formas de realizacion de la formalidad de declaracion voluntaria
anticipada, con el fin de otorgarles confianza de la decision a los profesionales de la salud y a los
pacientes para cumplir su voluntad.

Colombia es unos de los paises que pertenecen al Programa
de Disponibilidad y Acceso a Medicamentos Opiaceos de la
IAHCP. A través del programa se promovio la normatividad
que ha tenido logros como el aumento de diez a treinta
dias para la prescripcion de opioides y de tres a diez dias el
tiempo de validez de la prescripcion.
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Este programatambién promovié el desarrollo de una nueva
norma que obliga a las Empresas Administradoras de Planes
de Beneficios (EAPB) a que en cada departamento haya al
menos un punto de venta de medicamentos controlados las
24 horas, todos los dias del afio (Tabla 3).
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Otro avance importante fue el empoderamiento de los
fondos rotatorios, que pertenecen a la Direccion de Salud
de cada departamento, en su funcion de advertir la escasez
de opioides en cualquier momento que se presente
a la Federacion Nacional de Departamentos, entidad
encargada de reportar dicha situacion al FNE. A pesar de
todos estos esfuerzos, la demanda insatisfecha expresada
previamente es un factor que debe considerarse.

Lo anterior quedd reflejado en el ranquin del indice de
calidad de muerte 2015 que evalud la capacidad de los
paises para garantizar la calidad de la atencion en lo
tocante a disponibilidad de analgésicos, opioides, al
soporte psicoldgico y apoyo a familiares para la toma de
decisiones y a las encuestas de satisfaccion a usuarios. En
este indice, Colombia estd en el puesto 67 entre 82 paises.

3. Educacion

La OMS plantea la necesidad de promocionar una politica
educativa a través de alianzas multisectoriales que
respalden la formacion basica, intermedia y avanzada de
los profesionales de la salud y del publico en general que
incluye a familias, voluntarios comunitarios y personas que
hagan las veces de cuidadores (41). Por tanto, es obligacion
de las organizaciones que ofertan servicios de CP generar
los espacios que permitan ampliar sus conocimientos en
alianza con las universidades y las asociaciones cientificas.

En Colombia hay un nUmero insuficiente de especialistas en
CP (médicos, enfermeras, psicdlogos, trabajadores sociales)
y no hay una reglamentacion clara sobre la formacion del
recurso humano en los diferentes niveles, como se propone
en el ambito internacional. La Politica de Talento Humano
del MSPS (en fase de discusion y actualizacion) no incluia en
la oferta educativa los CP (34). Sin embargo, el MSPS viene
creando cursos en temas en los que se han encontrado

debilidades por parte del talento humano. Uno de estos
temas es el de los CP. En la actualidad, hay una mesa de
trabajo liderada por la Subdireccion de Talento Humano
del MSPS y por agremiaciones cientificas (Asociacion
Colombiana de Cuidados Paliativos, Asociacion de Cuidados
Paliativos de Colombia) y el INC. El objetivo es aumentar la
oferta de formacion basica a través de cursos o diplomados
de acuerdo con lo que la mesa de trabajo defina.

Se estima que en Colombia hay 821 médicos con formacion
especializada en CP. No se encontrd informacion disponible
acercadepersonasconformacionenCPenotrasprofesiones
del area de salud, sin embargo, se sabe que en el mercado
hay dos programas de posgrado para enfermerasy dos para
Psicologiaz. A continuacion se describe la situacion para
cada uno de los tres niveles de formacion recomendados
por la OMS (42;43).

La formacion basica (minimo 40 horas) tiene como objetivo
fundamental desarrollar las actitudes y conocimientos
generales en CP (44). Debe ser universal (preferiblemente
en pregrado) para todos los profesionales de la salud que
trabajen en atencion primaria y comunitaria. Ademas,
debe extenderse hacia los planes de formacion continuada
a través de diferentes métodos como cursos basicos
interdisciplinarios, cursos a distancia y cursos adaptados a
situaciones concretas con el objeto de dar cobertura a los
profesionales que en pregrado no recibieron la formacion
(45). Enla Unidn Europea, en el 30% de los paises (13 de 43)
se ensefnan CP en todas las Facultades de Medicing, en seis
de ellos (14%) es una asignatura obligatoria y en 14 (33%)
no se contempla ningun tipo de formacion especifica (46).

En Colombia hay siete Facultades de Medicina que incluyen
CP en sus planes de estudio2. Los datos obtenidos de una
de estas Facultades (Universidad del Rosario) reportan
que para noviembre del 2015, 1440 personas habian
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recibido instruccion en pregrado a través de la Catedra de
Medicina del Dolor y Cuidado Paliativo. La Universidad
de la Sabana ha formado 866 personas en pregrado.
En algunas universidades esta catedra es de caracter
obligatorio y también existe la opcion de tomarla como area
de profundizacion. El Atlas Latinoamericano de Cuidados
Paliativos reporta veinte docentes de CP para las Facultades
de Medicina de la region. Una facultad de Enfermeria, una
de Trabajo Social y una de Psicologia tienen CP en el plan
de estudios obligatorios y figura como materia opcional en
otra facultad de Psicologia. Se registran diez docentes en
Facultades del area de la salud diferentes a Medicina en la
region.

Colombia ha tenido algunas iniciativas para integrar
formalmente los CP en todos los programas de pregrado.
Existe un documento desarrollado en noviembre de 2014
con el resumen de las «Recomendaciones consensuadas de
las competencias en cuidados paliativos requeridas para la
educacion de pregrado en Colombia». La Red Colombiana
de Educacion en Cuidados Paliativos, conformada
recientemente, viene generando un proceso para construir
de manera colectiva planes de trabajo que permitan mejorar
la formacion de todos los profesionales de la salud en este
nivel académico. En las memorias del primer encuentro
de la Red, realizado en octubre de 2015, se resumen las
oportunidades, los desafios y las estrategias colaborativas
que se deben establecer para fortalecer la educacion en
CP2. Por otro lado, la Asociacion Colombiana de Facultades
de Medicina, tomando como insumos los dos documentos
mencionados anteriormente, ha definido las competencias
basicas que deben adquirir los estudiantes de pregrado en
las Facultades de Medicina del pais.

Desde 2003 en Colombia también se ofertan algunos
cursos de educacion continuada, especialmente con énfasis
en dolor, en convenio entre asociaciones cientificas o
universidades y laboratorios farmacéuticos.
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La formacion intermedia (minimo 8o horas) hace referencia
a la capacitacidn que reciben los médicos especialistas en
Pediatria, Oncologia, Medicina Interna, Medicina Familiar,
Infectologia, Geriatria y otros profesionales de la salud que
trabajan en un segundo o tercer nivel de atencion (44).
Estos pueden no tener dedicacion exclusiva a la atencion de
pacientes al final de su vida, pero reciben un entrenamiento
suficiente para poder atender casos de complejidad
intermedia o incluso avanzada.

Esta formacion resulta de especial interés, como via de
transicion entre la basica y la avanzada, especialmente
cuando esta Ultima es aun tan incipiente que el nUmero de
especialistas en CP no puede ser garantizado en todos los
lugares, yaquerequierenunaformacionyunentrenamiento
especificos suficientes y de alta calidad. En varios paises se
ofrecen como diplomados o maestrias. En Colombia, este
tema aun no se ha desarrollado.

La formacion avanzada (de 12 a 18 meses para médicos
especialistas o de tres afios para médicos generales) tiene
como objetivo capacitar a aquellos profesionales que
conformaran los equipos especializados en CP que trabajan
en segundo o tercer nivel (44). Tienen dedicacion exclusiva
y, ademas, daran soporte al resto de profesionales. Estan
formados para la atencion de casos de alta complejidad
sintomatica que requieran un abordaje interdisciplinar
especializado para su alivio.

En funcion de los diferentes contextos internacionales, es
una formacion en posgrado que suele adquirirse con una
especialidad, una subespecialidad, un drea de capacitacion
especifica o una maestria, dependiendo de la figura
académica o de capacitacion profesional articulada por
cada sistema educativo y laboral (47).
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En Colombia, los CP son reconocidos como especialidad
médica. Hay dos programas con una duracion de seis
semestres donde se puede obtener el titulo oficial de
especialista en Medicina del Dolor y Cuidados Paliativos
(Universidad Pontifica Bolivariana, Universidad del Rosario).
También son reconocidos como subespecialidad médica cinco
programas con los que se obtiene el titulo de subespecialista
en Medicina del Dolor y Cuidados Paliativos (Universidad
Militar, Universidad del Bosque, Fundacion Universitaria
de Ciencias de la Salud, Universidad CES y Universidad de
Antioquia), con una duracién de dos a tres semestres y
ofertados a especialistas en Medicina Interna, Medicina
Familiar, Fisiatria, Anestesiologia y Geriatria, entre otras.

Estos programas los ofrecen directamente las Facultades de
Medicina de las universidades y estan convalidados ante el
Ministerio de Educacion. Ademas, hay dos programas mas
que estan esperando la aprobacion de dicho Ministerio para
su implementacion. Segun la informacion obtenida para
elaborar este documento, en Colombia hay 2817 personas

que han recibido algun nivel de formacion en CP. De estos,
2,3% son médicos especialistas o subespecialistas, 2% son
meédicos con formacion basica, intermedia o avanzada, segun
estandares internacionales que a la fecha no son reconocidos
en Colombia, 14% son profesionales de la salud, en su gran
mayoria médicos que a través de educacion continuada
(diplomados) recibieron laformacion, 1,7%lo conforman otros
profesionales de la salud; la mayoria de personas formadas
(80%) corresponde a estudiantes de Medicina que hanrecibido
algun tipo de formacidn en pregrado. Esto constituye uno de
los mayores logros en el pais en los Ultimos diez afios.

Es necesario llegar a un acuerdo entre las universidades,
sociedades cientificas e instituciones de salud sobre cuadles
van a ser los requisitos minimos (objetivos, contenidos del
programa académico, perfil del participante, modalidad
y duracion de los programas) que se deben implementar
en educacion basica, intermedia y avanzada, teniendo en
cuenta lo establecido porla OMS, adaptandolo a la situacion
del pais.

Tabla 4. Total de profesionales con algun nivel de formacién en cuidados paliativos

Profesionales de la salud, médicos especialistas o
subespecialistas

Profesionales de la salud, médicos con formacién no
reconocida en Colombia

Profesionales de la salud con capacitacion a través de

educacion continuada

Estudiantes de Medicina que recibieron formacion en
pregrado

N.° de personas Nivel de Formacion Fuente
82 Avanzado ACCP
57 Desconocido ASOCUPAC
266 Basica Umver5|d§d del
Rosario
156 Unisanitas
816 Basica Unlver5|dr_;\d del
Rosario
1440 Basica Universidad de la
Sabana
47 Desconocido ASOCUPAC

Otros profesionales de la salud con formacion en CP

Fuente: elaboracion propia de los autores con informacion suministrada via correo electronico por la Facultad de Medicina de las universidades
del Rosario y de la Sabana, la Asociaciéon Colombiana de Cuidados Paliativos (ACCP) y la Asociacion de Cuidados Paliativos de Colombia

(ASOCUPAQ).
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Todas las estrategias de educacion dirigidas a la
sociedad civil deben estar encaminadas a aumentar los
conocimientos sobre la disponibilidad de los CP como
opcion para las personas que tienen enfermedades
amenazantes para la vida y con necesidades paliativas. Lo
anterior permite que sus familiares se sensibilicen ante su
propio final de vida y comiencen a pensar en lo que van a
querer para ellos mismos en el futuro.

Las asociaciones cientificas cumplen un papel fundamental
en el apoyo a las universidades en la educacion a los
profesionales de la salud y a la comunidad en general.
También las diferentes ONG (especialmente fundaciones
cuyo objeto social esta relacionado con salud) tienen un rol
primordial en la educacion y sensibilizacion a la comunidad
en general.

La formacion para pacientes y familiares y cuidadores,
en aquellos aspectos relacionados con el cuidado, y
la resolucion de dudas e identificacion de temores del
cuidador, principalmente, son necesarias para facilitar la
implicacion comunitaria y el proceso de comunicacién con
y entre pacientes y familiares y los equipos de CP (48).

4. Prestacion de servicios

El Registro Especial de Prestadores de Servicios de
Salud (REPS) es la fuente para conocer los servicios de
salud habilitados. Esta es la base de datos oficial de la
Direccion de Prestacion de Servicios y Atencion Primaria
del Ministerio de Salud y Proteccion Social de Colombia.
El REPS establece que en CP se pueden habilitar dos tipos
de servicios: consulta externa, que puede ser oncoldgica o
no oncoldgica (cddigo REPS 309), y otras cirugias (codigo
REPS 217) para instituciones que hacen procedimientos
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intervencionistas del dolor. Estos dos factores resultan
insuficientes para la adecuada organizacién de todos los
servicios necesarios para prestar CP de calidad.

Existen diferentes servicios incluidos en el Manual de
inscripcion de prestadores y habilitacion de servicios de
salud, que hace parte de la Resolucion 2003, para personas
que puedan requerir atencion paliativa (ver Tabla ). Estos
servicios estan clasificados en dos modalidades: intramural
o extramural. Los primeros pueden incluir internacion
parcial en el hospital o atencion institucional del paciente
cronico. En la modalidad extramural se encuentran
otros servicios como la atencion domiciliaria al paciente
agudo y al paciente cronico con y sin ventilador, consulta
domiciliaria y atencion pre-hospitalaria.

Las instituciones de proteccion y atencion integral al
adulto mayor (conocidos comunmente como hogares
geriatricos) también son lugares donde hay pacientes
susceptibles de recibir CP. Los estandares de habilitacion
para estas instituciones aun no existen, sin embargo, la
Oficina de Promocidn Social del MSPS esta trabajando en
ellos. También estan disponibles los centros de proteccion
social, que en Bogotd dependen de la Secretaria Distrital
de Integracion Social (SDIS), que acogen a personas con
vulnerabilidad socioecondmica.

En el Distrito Capital hay en total 17 centros que atienden
a una poblacion de 1900 adultos mayores; estos pueden
ser centros de dia (actualmente catorce), de noche (uno) y
de estancia permanente (dos). Entre los Ultimos (Centro de
Proteccion Social de Bello Horizonte y Centro de Proteccion
Social Bosque Popular) hay una mayor posibilidad de que
exista poblacion susceptible de manejo paliativo. Ademas,
son los Unicos manejados directamente por la SDIS, el
resto los coordinan ONG.
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Tabla 5. Servicios que podrian atender pacientes con necesidades paliativas de acuerdo con datos reportados en el REPS

NOMBRE DEL SERVICIO

Codigo REPS Total Servicios

EXTRAMURAL
Atencion domiciliaria al paciente agudo 817 488
Atencion domiciliaria al paciente cronico

Con ventilador 815 100

Sin ventilador 816 531

INTRAMURAL
Consulta externa dolor y cuidados paliativos 309 188
Consulta externa por geriatria 318 116
Internacion parcial en hospital 124 131
Atencion institucional al paciente crénico 121 59
Total 1613

Fuente: elaboracidn propia fundamentada en la consulta a la base REPS, con corte a diciembre de 2015.

Un analisis mostrd que a diciembre de 2015 se encontraban
habilitados un total de 188 servicios de CP, de los cuales
155 son oncoldgicos y 33 no oncoldgicos. Estos servicios
estan ubicados en 175 sedes de diferentes unidades y en
23 departamentos del pais. Del total de los servicios de CP,
94% son privados y 6% son publicos. La distribucion de
los servicios esta concentrada, con el 66% de la atencion
disponible, en cinco departamentos: Valle del Cauca (21%),
Bogota (19%), Antioquia (12%), Atlantico (10%) y Bolivar
(496). Al hacer un analisis de la relacion entre servicios de
cuidado paliativo y tasas de mortalidad por cancer en los
departamentos de Colombia, se evidencia que la mayoria de
los departamentos no tiene una disponibilidad suficiente de
servicios en relacion con las tasas de mortalidad (Figura 1).

Losdatosqueseobtienendelsistemadeinformacidnvigente
(REPS) solo permiten establecer el nUmero de servicios
habilitados, lo que posibilita un analisis cuantitativo de los

servicios de CP en el pais, pero no un analisis cualitativo. Se
utilizan los siete estandares de evaluacion definidos en la
Resolucion 2003 para la habilitacion de todos los servicios de
consulta externa especializada. Estos no permiten definir la
calidad de la atencion que se estd prestando a los pacientes
con necesidades paliativas. Tampoco es posible conocer
con exactitud como estan conformados los equipos que
atienden a los pacientes, para lo cual seria necesario hacer
un analisis individualizado de los 188 servicios.

Aunque los CP en Colombia aun no estan integrados al
sistema de salud de manera global, se pueden encontrar
experiencias aisladas con modelos de atencion integral
centrada en el paciente. Algunas de estas experiencias son
desarrolladas por IPS localizadas en diferentes regiones del
pais, que a través del tiempo vienen prestando servicios de
CP con modelos en proceso de estructuracion.
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Figura 1. Relacidn entre servicios de cuidado paliativo y tasas de mortalidad por cancer en los departamentos de Colombia.

Fuente: REPS con corte a noviembre de 2015.

Asimismo, bajo el amparo del Proyecto Lucy, desarrollado
por New Health Foundation (49), se viene promoviendo
un modelo de disefio y desarrollo de programas y servicios
enfocados en la atencion de CP desde una perspectiva
integral, centradaenelpaciente, otorgandogranimportancia
al modelo organizativo que tiene cinco elementos claves: 1)
Gestion de servicios, gestion de procesos, 2) Sistemas de
informacidn, 3) Cambios organizativos, 4) Financiacion y 5)
Normativizacion. Actualmente esta siendo implementado
por tres aseguradores y doce IPS. Una de las EAPB es Sura,
que cuenta en la actualidad con un programa de CP puesto
en funcionamiento desde septiembre de 2014. Después
de un afo de actividad, el Programa «Para Siempre», de
EPS Sura, que funciona en tres regiones del pais (Centro,
Antioquia y Occidente), ha atendido 237 pacientes, de
los cuales han fallecido 136. El Proyecto Lucy tiene como
objetivos propiciar una estrategia nacional de CP, crear un
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volumen efectivo de recursos dirigidos a este fin, promover
la creaciony el desarrollo de un curriculum en CP y despertar
la conciencia social sobre la reclamacion del alivio del
sufrimiento y los cuidados paliativos al final de la vida.

5. Participacion ciudadana
y comunitaria

Para lograr un modelo de atencion integral centrado en el
paciente, como se propone en este documento, es de vital
importancia el desarrollo de una perspectiva socio-sanitaria en
el pais, con la que actualmente no se cuenta. Sin embargo, la
Oficina de Promocidn Social del MSPS viene trabajando para
establecer el Sistema de Cuidados en Colombia, lo que puede
considerarse como una aproximacion al desarrollo de dicha
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perspectiva socio-sanitaria. La propuesta actual en la que
esta trabajando esta Oficina contiene la intervencion sobre
cuatro grupos poblacionales claves3: 1) Personas mayores
con dependencia funcional, 2) Adultos con discapacidad,
3) Nifios con discapacidad y 4) Personas cuidadoras. Seria
necesario evaluar y debatir donde quedarian incluidas las
personas tributarias de CP dentro de esta propuesta de
sistema de cuidados.

El éxito y el crecimiento del desarrollo del CP es validado por
la importancia que la sociedad civil (familiares, cuidadores,
voluntarios) le da a los cuidados de alta calidad al final de
la vida. Ya hay ejemplos efectivos de los programas de
educacion publica que han explorado este asunto, utilizando
para ello la prensa, la musica, el arte y la literatura (25;41).

Es necesario impulsar la participacion ciudadana a
través de asociaciones gremiales, organizaciones no
gubernamentales (ONG), fundaciones y asociaciones de
pacientes, que en general cuentan con personal voluntario.
Este es un medio esencial para complementar la labor del
equipo sanitario multidisciplinar que atiende al paciente
y a su familia. Las entidades mencionadas anteriormente
podrian prestar servicios de informacion y comunicacion,
acompainamiento, apoyo en los cuidados y atencion al
duelo (50).

Una de las iniciativas que de manera novedosa comienza a
extenderse en el mundo eslaimplicacion de lacomunidad en
actividades relacionadas con la compasion y sensibilizacion
ciudadanas. Los proyectos compartidos de desarrollo de
comunidades y ciudades compasivas comienzan a ser un
posible referente en el involucramiento de la ciudadania.
New Health Foundation viene impulsando el programa
«Todos Contigo», basado en los trabajos y en la red de
la Asociacion Internacional de Salud Publica y Cuidado
Paliativo (51). Esta iniciativa busca sensibilizar y capacitar
a la sociedad para aceptar e implicarse en los cuidados y
acompanamiento al final de la vida.

En Colombia, la conciencia ciudadana sobre los CP y la
disponibilidad de voluntarios es poca, hasta ahora se esta
desarrollando. De acuerdo con el indice de calidad de la
muerte, el pais ocupa el puesto 66 entre 78 naciones evaluadas
en este aspecto (30). AUn no se cuenta con instrumentos que
permitan cuantificar qué tan sensibilizada esta la poblacion
general. Desde julio de 2015 se han publicado en Colombia
2224 noticias sobre eutanasia y, de estas, 36% mencionaban
los CP. Esto evidencia que hay una alta probabilidad de que
la poblacion pueda tener confusion con los conceptos de
eutanasia y CP. Sin embargo, es importante resaltar que la
eutanasia se ha convertido en una ventana de oportunidad
Unica para el desarrollo de los CP. Los actores involucrados en
eltematienen lainsoslayable responsabilidad de cambiar esta
preocupante percepcion.

En Colombia existen dos asociaciones gremiales especificas de
CP: Asociacion Colombiana de Cuidados Paliativos (ACCP) y
Asociacion de Cuidados Paliativos de Colombia (ASOCUPAQ).
Ademas, hay varias sociedades que tienen interés o estan
trabajando de manera indirecta sobre temas relacionados
con CP como la Asociacion Colombiana para el Estudio del
Dolor, la Sociedad Colombiana de Anestesia y Reanimacion,
la Asociacion Colombiana de Geriatria y la Asociacion
Colombiana de Medicina Interna, entre otras.

La ACCP, pionera en el pais, fue creada en 1996 y cuenta con
68 asociados. Pertenece a la Asociacion Latinoamericana de
Cuidados Paliativos (ALCP) y a la IAHPC y tiene un plan para
apoyar e impulsar el desarrollo del cuidado paliativo en cuatro
lineas estratégicas: a) Ley de Cuidado Paliativo, b) Educacion, c)
Visibilidad de la asociacion e d) Infraestructura administrativa.
Su linea de accién de comunicacion y acercamiento con otras
sociedades cientificas tiene como objetivo liderar acciones
que contribuyan al desarrollo del CP en Colombias.

La ASOCUPAC fue creada en 2014 y pertenece también a
la ALCP y a la IAHPC. Tiene como mision impulsar el alivio
del sufrimiento y mejorar la calidad de vida de pacientes y
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familias en las que alguno de sus miembros atraviesa por
una situacion de enfermedad avanzada y progresiva. Busca
promover la practica interdisciplinaria de los CP en todos
los niveles de atencion, basandose en guias de atencion y
en la sensibilizacion de la comunidad sobre los CP como
un derecho en salud. Actualmente estan trabajando en
seis lineas estratégicas relacionadas con su mision. Tiene
109 asociados de diferentes disciplinas: médicos (53%),
psicologos (9%), instituciones (7%), enfermeras (6%),
administradores (6%), trabajadores sociales (5%) y otros
(consejeros espirituales, ingenieros, terapeutas, voluntarios,
estudiantes, politicos, 14%)°.

En Colombia se registran 163 fundaciones con objeto social
en salud (estructuradas/rol social y no estructuradas/rol
asistencial) en el apoyo a los pacientes. Entre estas, catorce
organizaciones son estructuradas y pueden tener un rol
importante dentro del modelo de los CP. Las fundaciones
cumplen con un papel importante en la educacion y

orientacion a pacientes con enfermedades crénicas
incurables y sus cuidadores. De este grupo, nueve trabajan
porpacientesconcancer, unaporaquellosconenfermedades
autoinmunes, dos por pacientes trasplantados, una por
pacientes con enfermedades pulmonares (principalmente
fibrosis quistica), tres por pacientes con demencia, una
por pacientes afectados con enfermedades de alto costo
en general (cancer, sida, enfermedad hepatica), una por
familiares en duelo y dos por adultos mayores’.

El cuerpo de voluntariado es una figura que debe
desarrollarse en el pais. En la actualidad algunas
instituciones como el Instituto Nacional de Cancerologia,
el Hospital San Ignacio y el Hospital San Rafael, entre
otros, tienen cuerpos de voluntariado que funcionan hace
muchos anos (el primero, desde hace cincuenta vy tres).
Sin embargo, su valioso trabajo podria integrarse mejor
en la propuesta de Programas Nacionales de Cuidados
Paliativos en las EAPB.
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Il. Aspectos generales de

los cuidados paliativos

Los pacientes oncoldgicos fueron quienes inicialmente
comenzaron a recibir CP en estadios avanzados de la
enfermedad y, posteriormente, se amplio a los pacientes no
oncoldgicos. La declinacion aguda y rapida del cancer en los
Ultimos meses de vida del paciente, después de tenerunnivel
adecuado y prolongado de funcionalidad apropiada, fue un
hecho importante para el desarrollo de los CP oncoldgicos.

Ademads, ya son claras otras trayectorias de las
enfermedades crdnicas, como la falla de un dérgano, que
presenta episodios frecuentes de exacerbacion y remision

-=—- Cancer

Figura 2. Trayectorias de la enfermedad crénica

------ Falla de 6rgano

de sintomas, vy la fragilidad con deterioro funcional lento,
pero progresivo (52) (Figura 2).

De acuerdo con el reconocimiento de las diferentes
trayectorias de la enfermedad, se han podido organizar
los CP oncoldgicos y no oncolégicos desde fases mas
tempranas de la enfermedad, cuando los pacientes siguen
recibiendo tratamiento curativo o de prolongacion de
vida, es decir, cuidado de soporte. En la medida en que las
exacerbaciones sean mas frecuentes y sintomaticas, deben
empezar a recibir CP.

Tiempo ==

Muerte
—— Fragilidad

Fuente: Murray, S. A. Kendall, M. Boyd, K. Sheikh, A. BMJ 2005. Con autorizacion de los autores.
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El término «cuidados de soporte» ha sido muy discutido en
la literatura internacional y aun no hay consenso en cuanto a
su definicion. Las que existen incluyen elementos en comun
como el manejo de sintomas y las acciones encaminadas a
mejorar la calidad de vida de los pacientes con cancer o con
una enfermedad avanzada (44). Los grupos de cuidados de
soporte son el conjunto de servicios dirigidos a las personas
con cancer a lo largo de la trayectoria de la enfermedad, pero
con mayor atencion en fases tempranas, con el fin de aliviar
los sintomas producidos por el tumor y por el tratamiento,
las comorbilidades preexistentes, las complicaciones agudas,
el estrés psicoldgico, los problemas fisioldgicos y sociales, asi
como el estrés en los cuidadores (45).

Los cuidados de soporte buscan satisfacer las necesidades
fisicas, emocionales, espirituales, sociales o de informacion

Cuidados de soporte

relacionadas con la enfermedad, durante el diagndstico y el
tratamiento, desde un enfoque de prevencion terciaria. Para
ambos tipos de pacientes la intervencion comprende toda
la trayectoria de la enfermedad (etapa temprana, avanzada,
muerte y duelo). Los servicios de soporte incluyen CP y de
final de vida. Este Ultimo conocido también como cuidados de
hospice (Figura 3).

Los cuidados de soporte se clasifican en primarios, secundarios
y terciarios (46). Los cuidados primarios son realizados
por equipos de atencion de base como los oncdlogos o
especialistas -segun la patologia-. Estan en capacidad de
abordar temas basicos de cuidados de soporte como manejo
de efectos adversos de la quimioterapia o la discusion inicial
sobre el pronostico y planificacion anticipada de la atencidn.
Estos cuidados se prestan principalmente en consulta externa.

+ Termino reciente con menos estigma
+ Predomina el manejo hospitalario

- Manejo por multiple servicios

+ Voluntarios poco involucrados

Cuidado paliativo

N\

Sin evidencia de
enfermedad

Enfermedad en etapa
temprana edad

A A7

Figura 3. Modelo de integracion entre cuidados de soporte y paliativos

Enfermedad
avanzada

Hospice + Termino reciente con estigma
+ Predomina el manejo domiciliario
- Manejo enfocado a pocos servicios
- Voluntarios mas involucrados
Duelo
Muerte

Fuente: adaptacion de Hui D, Support Care Cancer. 2013. Reproducido con autorizacién del autor.
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Los cuidados de soporte secundarios son provistos por
equipos especializados, como los de CP y otros servicios
clinicos, que estan en capacidad de abordar mas aspectos
de cuidados de soporte como los sintomas fisicos,
emocionales, manejo de heridas y otros, y tienen capacidad
de atender pacientes mas complejos que pueden estar
internados o en consulta externa. Los cuidados de soporte
terciarios son prestados por equipos especializados con
capacidad de atender a los pacientes con necesidades de
cuidados de soporte mas complejas. Atienden pacientes en
tercer nivel donde hay unidades de CP. Tienen, ademas, un
rol importante en la investigacion y la docencia.

En etapas tempranas la atencion se centra en el grupo
de cuidados de soporte y se realiza de manera intramural
o extramural y por diferentes servicios tratantes. En la
medida que la enfermedad progresay el paciente presenta
enfermedad avanzada, la atencion del paciente es liderada
por CP. Cuando el paciente se acerca al final de la vida, la
atencion por equipos de CP debe prestarse idealmente en
casa o en el hospice en algunos casos puntuales.

A continuacion se describen los modelos tedricos de
integracion de cuidados de soporte y CP para patologias
oncoldgicas y no oncoldgicas.

Integracion de cuidados de soporte y cuidados
paliativos en patologias oncoldgicas

En el mundo se han descrito diferentes opciones para
integrar la oncologia y los CP. Se considera que los cuidados
de hospicio hacen parte de los CP, que a su vez estan incluidos
dentro de los cuidados de soporte (37). D. Hui y E. Bruera
(37;44-46) establecen varios submodelos, uno de los cuales
es el integrado. En este modelo el oncdlogo remite de
manera temprana al paciente al grupo de CP para el manejo
de todos los sintomas asociados al cancer. Cuando el grupo
de CP lo considera necesario, remite a su vez al paciente a la
especialidad que corresponda para soporte integral (Figura 4).

@ Toracentesis
i Neumdlogo

Riesgo e
suicida
Psiquiatra :

Figura 4. Submodelo clinico de atencion integral para la
integracion de oncologia y cuidados paliativos

Fuente: Hui, D. Bruera, E. Ann Palliat Med, 2015. Reproducido
con autorizacion de los autores.

Integracion de cuidados de soporte y cuidados
paliativos en patologias no oncoldgicas

El concepto de integracion de CP y cuidados de soporte
para patologias no oncoldgicas estd menos desarrollado
que el usado para el cancer. Sin embargo, desde hace
unos afos esta integracion ha tomado gran importancia
especialmente para pacientes geriatricos (36;51;53).
Este grupo poblacional tiene una alta comorbilidad de
patologias crdnicas que se presentan durante el transcurso
de los afios y requiere de terapias para prolongar la vida.
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La principal dificultad con estos pacientes es definir su
pronostico para establecer metas alcanzables a través
de la ejecucion de planes de manejo individualizados y
centrados en ellos de manera que se evite asi la futilidad
en la practica médica.

La integracion entre las distintas especialidades clinicas
y los CP tiene como objetivos principales curar cuando es
posible, modificar los tratamientos instaurados cuando la
progresion de la enfermedad lo requiere, guiar la toma de
decisiones informadas, prestar una atencion coordinada
para definir cual es el mejor nivel asistencial en el que se

Cuidados
prolongados

Geriatria

Cuidados por multiples
condiciones cronicas

Terreno comun

debe manejar al paciente, priorizar la atencion buscando
aliviar todos sus sintomas, mejorar su calidad de vida y
asistirlo en sus Ultimos dias de vida.

Para alcanzar estos objetivos, la tendencia internacional
busca una alineacion de las competencias de las diferentes
especialidades médicas y los cuidados paliativos en un
terreno comun de trabajo: la atencidon de los pacientes
mencionados anteriormente (54) (Figura 5). El trabajo
interdisciplinario de todos los grupos es esencial para el
modelo de atencion al final de la vida.

Cuidadosenla
demencia

Cuidados
paliativos

Cuidados
domiciliarios

Figura 5. Construccidn de alianzas efectivas alrededor de un terreno comun de trabajo

Fuente: Pacala, J. T. JAGS 2014. Reproducido con autorizacion de los autores.
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lll. Modelo de soporte
integral y cuidado paliativo

al enfermo crénico

El modelo de soporte integral y cuidado paliativo al
enfermo cronico debe tener en consideracion los siguientes
componentes: primero, una enunciacion no estigmatizante
de los CP que permita promover los servicios de manera
temprana bajo la denominacion de cuidados de soporte; estos
se deben ofrecer en etapas tempranas dentro de la trayectoria
de la enfermedad cronica. Segundo, la definicion de las
caracteristicas de complejidad de los pacientes y tercero, el

desarrollo de las estrategias fundamentales tales como las
politicas y los principios institucionales, el acceso oportuno a
medicamentos, la educacion, la organizacion e integracion en
la prestacion delos serviciosy la participacion ciudadanadentro
de un programa nacional de CP que coordine los programas
que cada EAPB del SGSSS debe desarrollar (Figura 6).

Los programas deben conformar una red de atencién en CP
para el adecuado funcionamiento de los mismos.

Trayectoria de la enfermedad

Complejidad

Paciente no complejo

Figura 6. El modelo de cuidados paliativos
(X

Paciente complejo
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1. Estadios de la
enfermedad e
intervenciones
multidisciplinarias de
soporte

Se han descrito tres trayectorias de la enfermedad cronica
en relacion con la pérdida de la funcionalidad de la persona
(Figura 2). Los pacientes con cancer pueden tener un nivel
de funcionalidad alta durante varios afios de tratamiento
activo (manejado por los especialistas en oncologia) y en un
periodo corto de tiempo hacen una rapida progresion que
requiere de cuidados adicionales de soporte (servicios en la
etapa temprana de la enfermedad) y luego de CP (en la etapa
avanzada) y cuidados de final de vida cuando la declinacion es
evidente y el nivel de funcionalidad es muy bajo.

Los pacientes no oncoldgicos pueden tener una limitacion
funcional importante en el momento del diagndstico con
episodios intermitentes de deterioro o un deterioro funcional
progresivo lento. Estos Ultimos pacientes tienen una
caracteristicaen comuny es que la evolucion de la enfermedad
desde su instauracion hasta el fallecimiento es mucho mas
prolongada y en vez de durar algunos meses o afios, dura
varios anos.

Los pacientes en fase de diagnostico, en las etapas iniciales
del tratamiento de la enfermedad, requieren de cuidados que
debe suministrar el médico tratante. Cuando los sintomas
se incrementan hay una mayor demanda de servicios
complementarios y se espera que el paciente cuente con
un conjunto de servicios de soporte e idealmente mediante
manejo interdisciplinario y no servicios desarticulados. Sin
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embargo esta integracion resulta compleja en particular bajo
la misma institucion.

A medida que la enfermedad progresa y el paciente entra
en fase avanzada, el manejo principalmente debe ser de
CP, atencion que se prolonga hasta la fase de muerte y
acompanamiento del duelo a los familiares (Figura 6) (24;51-
54). Por lo tanto, las necesidades de cuidados de soporte
cambian de acuerdo con el momento de la trayectoria de la
enfermedad, aunque lo que los determina es la complejidad
del paciente.

2. Definicion de la
complejidad del paciente y
rutas de atencion

Las necesidades del paciente se definiran de acuerdo con la
complejidad del caso. Se consideran tres tipos de paciente:
no complejo, complejo y altamente complejo. En la literatura
existen diferentes herramientas para definirlacomplejidad del
paciente. Entre ellas estan el documento operativo del Centro
Colaborador de la OMS para Programas Publicos de Cuidados
Paliativos (CCOMS-ICO) (55) o el Instrumento Diagndstico de
Complejidad en los Cuidados Paliativos (IDCPAL) (56). Para el
modelo colombiano la complejidad del paciente se define con
el IDCPAL de la siguiente manera:

® | ospacientesnocomplejosse caracterizan por presentar
enfermedad avanzada con sintomas y necesidades de
atencion estables, no requieren procedimientos, materiales
ni farmacos especialmente complejos y disponen del
apoyo familiar o de cuidadores adecuados para la correcta
atencion en su domicilio.

® | os pacientes complejos presentan situacion inestable
y responden de manera adecuada a la terapéutica
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instaurada habitualmente. Se consideran elementos de
complejidad:

Ser profesional sanitario o tener algun familiar que lo
seay que este hecho dificulte el manejo.

Tener un rol social/familiar clave.

Antecedente de discapacidad fisica, psiquica o sensorial.
Antecedente de farmacodependencia o alcoholismo.
Antecedente de enfermedad mental.
Descompensacion aguda de alguna enfermedad de base.
Existencia de varias comorbilidades de dificil control.
Antecedente de trastorno cognitivo severo.

Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional para
las actividades basicas cotidianas.

Sindrome constitucional severo (anorexia, astenia
intensa y pérdida de peso severa).

Dificil manejo clinico por no adherencia al tratamiento.
Consultas reiteradas a servicios de urgencias.

Dificultad enrelacion conlacomunicacidon/informacion
de diagnosticos, prondstico, opciones de tratamientos
y cuidados entre paciente/familia y equipo tratante.

Respuesta desproporcionada ante el diagnodstico, que
se mantiene en el tiempo y que funcionalmente es indtil
para el/la paciente.

Familiaresy cuidador que cursen con duelo anticipado,
duelos previos no resueltos y riesgo de duelo
complicado.

Profesionales con conocimiento y motivacion
insuficiente en el enfoque paliativo.

Necesidad de intervenciones paliativas de alta
complejidad (radioterapia, quimioterapia, endoscopia,

cirugia, bloqueos y otras técnicas analgésicas invasivas,
protesis, ventilacion mecanica, nutricion enteral/
parenteral, bombas de infusion continua, toracentesis,
paracentesis y curaciones de heridas o Ulceras de dificil
manejo, farmacos de uso hospitalario.

18) Conflicto dentro del mismo equipo o con otros equipos
respecto a la toma de decisiones.

19) Equipos tratante en burn out.

20) Insuficiente cobertura por deficiencias en la disponibilidad
del equipo de atencion.

21) Dificultad logistica en citas de consulta hospitalaria,
traslados, ingresos programados.

® | os pacientes altamente complejos presentan situacion
inestable, con escasa respuesta a la terapéutica habitual,
con frecuentes crisis de gran intensidad de sufrimiento
fisico y psicoldgico o muestran nuevas complicaciones. Se
consideran elementos de alta complejidad:

1) Infanciay adolescencia
2) Sintomas refractarios y de alta intensidad.

3) Situacion clinica de dificil manejo secundaria a la
progresion de la enfermedad (ejemplo en enfermedad
oncoldgica: obstruccién intestinal/uroldgica;  pelvis
congelada que produce obstruccion; sindrome de
afectacion locorregional avanzada de cabeza y cuello,
carcinomatosis peritoneal, Ulceras tumorales, fistulas
U otras lesiones de piel y mucosas de dificil control por
dolor, olor, sangrado).

4) Situaciones urgentes al final de la vida que requieren
procedimientos, materiales y farmacos especialmente
complejos para su manejo (hemorragias, sindrome
de vena cava superior, hipertension endocraneal,
hipercalcemia, estatus convulsivo, compresion medular,
fracturas patoldgicas).
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5) Existencia de enfermedad mental de base con riesgo
de suicidio.

6) Angustia existencial o sufrimiento espiritual.

7) Solicitud reiterada por parte del paciente y familia
para adelantar de forma activa el proceso de muerte.

8) Claudicacidon familiar, ausencia de red de apoyo
suficiente o limitaciones estructurales de la vivienda
del paciente que no hacen posible la atencion en el
domicilio.

9) Requerimiento de sedacion paliativa de dificil manejo
(necesidad de sedacion prolongada, farmacos poco
habituales o en altas dosis y manejo emocional dificil).

Los pacientes complejos y altamente complejos se
deberdn atender en la mediana y alta complejidad del
SGSSS en las modalidades intramurales o extramurales
(prestador complementario experto). Se deben establecer
rutas de atencidon del paciente de acuerdo a su grado de
complejidad para su manejo del bajo hasta el alto nivel
y viceversa, estableciendo protocolos y procedimientos
que les permita la integracion de las intervenciones de los
diferentes profesionales de los niveles de atencion.

3. Estrategias

Las lineas estratégicas del modelo de los CP son las
definidas por la OMS, las cuales deben ser desarrolladas
dentro de la red de prestacion de servicios que garanticen
la atencion de los pacientes segun su complejidad y de
acuerdo con las necesidades definidas por la trayectoria de la
enfermedad. Estas estrategias son: las politicas y los principios
institucionales, la prestacion de los servicios de salud, la
disponibilidad de medicamentos y la participacion ciudadana.

40

Las instituciones deben definir tanto los principios como
las directrices y metas para el desarrollo continuo de los
CP y guiarse por las directrices definidas por el Ministerio
de Salud y Proteccidn Social. Con base en ellas se deben
generar las estructuras necesarias para la organizacion,
gestion y atencion a las personas con enfermedades
cronicas avanzadas, con recursos y servicios alternativos
a la hospitalizacion tradicional dirigida al tratamiento de
la enfermedad aguda. Igualmente, se deben desarrollar
estrategias que garanticen la provision de servicios de larga
estancia y los servicios sociales para el fortalecimiento de
los proveedores basicos.

Las instituciones deben garantizar la disponibilidad
oportuna del cien por ciento de los medicamentos
esenciales propuestos por la OMS para el manejo del
dolory otros sintomas y trastornos psicoldgicos. Se deben
construir estrategias para la gestion de los analgésicos
opioides que no estan disponibles en los planes de salud,
asi como establecer planes correctivos relacionados con la
demanda insatisfecha.

Las instituciones académicas, las universidades y los
hospitales universitarios deben garantizar la educacion
continua de profesionales de la salud que permita mejorar
las competencias de los médicos generales, asi como de
los especialistas en CP, y el uso adecuado de analgésicos y
opioides. Igualmente, se debe garantizar la formacién de
profesionales de cuidados personales (servicios sociales) y
los programas de formacion a redes de cuidadores.

Este Modelo destaca el papel vital de las habilidades de
comunicacioncomo componenteinstrumental delaformacion
de cuidados paliativos y la practica clinica. El dominio de las
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técnicas de comunicacién complejas, las estrategias para Prestacion de servicios
manejar las emociones del paciente y de la familia, asi
co mo los paradigmas éticos que guian las opciones de
tratamiento cerca del final de la vida son componentes
criticos de los cuidados paliativos de alta calidad.

La caracterizacion de la complejidad del paciente exige
diferentes modalidades de servicio para atender sus
necesidades (Tabla 6).

Tabla 6. Prestadores de servicios en cuidados paliativos acorde con la politica de atencion en salud

Clasificacion Recursos Equipos/Formacion Modalidad de servicio

Atencion primaria

Médicos generales
Pacientes no . . e
complejos Prestador primario (con formacion basica en CP) Consulta externa
Médicos familiares y otros especialistas
(con formacion basica o intermedia en CP)
-Consulta externa
Prestador -Hospitalaria ©
complementario experto i * -Unidad de croénicos 5
Equipos de soporte y CP
o . intermedia complejidad- S
(Nivel intermedio) Hospice £
o
-Ambulatoria 2
©
. ()
Pacientes - Consulta externa 5
complejosy 2
altamente - Hospital Dia
complejos Equipos de IPS de CP* P s
Pl quip - Hospitalizacion
Unidad de Cuidados Paliativos .
Prestalidor tari rt - Camas propias en
complementario experto internacion hospitalaria de
(Nivel intermedio y alto) alta complejidad
Equipos comunitarios para la atencién al final - Unidad de crdnicos alta

de la vida y respiro a familiares, hospices* complejidad
Fuente: elaboracion propia.

*Todos tendrdn en un futuro formacién avanzada en CP, inicialmente podra haber profesionales con formacidn intermedia mientras se
alcanza la masa critica de profesionales con formacion avanzada.
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Los equipos de atencion primaria estan conformados por
médicos generales o de medicina familiar con formacion
basica que pueden prestar atencion en consulta de cronicos
ambulatoria o domiciliaria. En ambos ambitos bajo la
supervision de los especialistas, integrantes también
de los equipos de atencidon primaria, quienes seran los
encargados de prestar atencion a los pacientes que tienen
tratamiento de prolongacion de vida activa y pronostico
de vida claro.

Los equipos de prestadores complementarios estan
conformados por diferentes especialistas con formacion
intermedia inicialmente y se prevé que en el futuro
cuenten con una formacion avanzada. El especialista que
lidera el equipo varia de acuerdo con la prevalencia de las
patologias en el sitio donde se va a desarrollar la unidad
(pueden ser especialistas en Medicina Familiar, Medicina
Interna, Geriatria, Neumologia, Cardiologia, Nefrologia,
Gastroenterologia, Neurologia, Infectologia, etcétera).
Sin embargo, para el nivel de alta complejidad el liderazgo
debe ser del médico con segunda especialidad de Dolor y
Cuidado Paliativo.

En la medida en que se retiren los tratamientos de
prolongacion de vida y el prondstico sea reservado,
estos equipos especializados de CP comienzan a cumplir
un papel fundamental en la atencion del paciente con el
objetivo principal de garantizar el alivio de los sintomas
al final de la vida. A diferencia de los pacientes con
enfermedad no oncoldgica (por el nUmero de especialistas
en CP y la formacion que estos tienen en el manejo de
estos pacientes), se propone que la atencion especializada
se realice en las etapas tardias.

Se considera que es prioritaria la formacion de los equipos
de atencion primaria en CP basicos para que tengan la
capacidad de hacer tal abordaje y sepan identificar cuando
sus pacientes se benefician de una remision para manejo
por equipos especializados.
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La ruta de acceso del paciente a estos servicios debe
incluir el uso de instrumentos que permitan identificar las
necesidadesde cadapersona(valoracion multidimensional)
para la definicion del Plan individualizado de atencion,
acorde con los valores y preferencias del enfermo, que
incluye los conceptos y principios de la ética clinica
asi como la planificacion de decisiones anticipadas. Es
relevante involucrar a la familia y al cuidador principal en
el plan de manejo y realizar gestion del caso, seguimiento,
atencion continuada y urgente, coordinacidn y acciones
integradas de servicios.

En las historias clinicas, los sistemas de registro de
pacientes en situacion de enfermedad avanzada y al final
de la vida deben permitir el instrumento de seguimiento
de sintomas. En particular, sera preciso disponer de un
plan personal especifico para pacientes que necesiten
soporte y CP, y este debera incorporar, ademas de los
datos basicos de cualquier paciente, aquellos relativos a
aspectos minimos como valoracion integral del paciente,
dolor, nutricion, atributos cognitivos, psicoldgicos, nivel de
autonomia, informacion y atencion a la familia, remision y
apoyo, altay fase agonica.

Dado que se propone trabajar en redes de servicios, se
hace necesario desarrollar programas de informacion y
sensibilizacion ciudadana de los mejores cuidados posibles
para la atencion en la enfermedad avanzada. Para ello es
preciso promover la informacion sobre los derechos del
paciente al final de la vida y de su familia en todos los servicios
de atencion al ciudadano. También es indispensable desde
la escuela y en los barrios fomentar valores sociales como la
solidaridad, la compasidny el privilegio de cuidar.

La ciudadania tiene un papel muy importante y por ello
es fundamental dar a conocer las distintas iniciativas de
colaboracién entre las asociaciones representativas y las
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distintas entidades sin dnimo de lucro con las administraciones
publicas en materia de participacion y accion social. Para
ello se pueden impulsar acuerdos con ONG y asociaciones
ciudadanas que deseen hacerlo y estructurar su participacion.
También hay propuestas especificas para fomentar el
desarrollo de proyectos de tipo “ciudades compasivas” como
elementos de implicacion social real del ciudadano (en este
sentido es importante evaluar la experiencia del proyecto
que la Fundacion New Health esta desarrollando en ciudades
como Caliy Medellin).

La investigacion es indispensable para responder a muchas
delas cuestiones de los CPy principalmente estara orientada
a verificar la calidad, eficiencia y eficacia de los recursos
disefiados (tratamiento del dolor, control de otros sintomas,
aspectos de la enfermedad al final de la vida). Para ello se
debe fomentar la constitucion de grupos cooperativos y
la realizacion de estudios de investigacion. Los hospitales
universitarios y las universidades deben priorizar lineas
de investigacion y evaluacion que permitan, por un lado,
mejorar la practica asistencial de los profesionales y, por
otro, evaluar los servicios de CP que se pongan en marcha
(lineas de investigacion en instrumentos de evaluacion,
evaluacion de resultados y mejora de calidad, calidad de
vida, seguridad de los pacientes, CP en ancianos y pacientes
pediatricos, atencion al duelo, equidad, evaluacion de costos
de la atencidon y consumo de recursos, etcétera).







IV. Bases para la
implementacion del

modelo

La implementacion de los componentes descritos para los
cuidados de soporte y CP debe considerar los contextos, las
rutasy los procesos. De acuerdo con la politica de atencion
en salud, es importante tener en cuenta las diferencias
que se presentan en los grandes centros urbanos, las
zonas rurales y las areas de baja densidad poblacional.
En estas zonas, la demanda de servicios varia segun
las caracteristicas de la poblacion, la disponibilidad de
recursos, los perfiles de morbimortalidad, la disponibilidad
de medicamentos, de tecnologias y de talento humano.
Estos factores tendran que ser identificados y analizados.

En primer lugar, habra que definir y estimar la poblacién
susceptible de recibir CP. En Colombia se debe delimitar
como linea de base a los pacientes con diagnostico de
cancer, insuficiencias cardiaca, hepatica y renal, EPOC, ELA
y enfermedades de lamotoneurona, Parkinson, Huntington,
Alzheimer y Sida (57). Se estima que un 37,5% de los
pacientes con necesidad de CP sufren situaciones complejas
o altamente complejas que requieren la intervencion de un

equipo especifico de CP (58). De acuerdo con la literatura se
ha establecido una distribucion apropiada de los equipos de
CP que se debe calcularen el 60% para pacientes oncoldgicos
y en el 30% para pacientes no oncoldgicos (59).

En Colombia, y segun datos del DANE, en 2014 fallecieron
201 812 personas. Las defunciones debidas a las causas
antes citadas fueron en total 76 430. A partir de las
estimaciones de McNamara (57), el 90% de los pacientes
fallecidos por las causas mencionadas habria necesitado
CP como pacientes no oncoldgicos (68 787) y el 60%
habrian necesitado CP como pacientes oncoldgicos (45
856) (Tabla 7).

Otras estimaciones basadas en el «Informe de Analisis de
Situacion en Salud 2014», del MSPS, sefialan que el 70%
de la mortalidad en Colombia es debida a enfermedades
cronicas y se calcula que 137 ooo personas habrian
necesitado CP durante ese periodo de tiempo y 84 ooo
debieron ser atendidas por equipos especializados de CP.
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Tabla 7. Numero de fallecidos por las causas mds frecuentes susceptibles de CP

Patologia Codigo CIE-10

Cancer COO0 - D48
Insuficiencia cardiaca
Insuficiencia renal NOO-N29

Insuficiencia hepatica

JOO-J99

EPOC
J40-J44,J47

ELA y enfermedades de la
motoneurona, Parkinson, G00-G99
Huntington
Alzheimer FOO-FO9
VIH B20-B24
TOTAL

Fuente: elaboracion propia a partir de datos del DANE 2014.

Para la implementacién de los cuidados de soporte y
CP, es necesaria la planificacidon en torno a los dmbitos
asistenciales de atencion primariay atencion especializada
(55) Los profesionales de los dos ambitos atienden y
participan en el cuidado del paciente a lo largo de su
evolucion, en mayor o menor medida y responsabilidad,
segun las necesidades y complejidad de cada caso.

Los recursos de atencion primaria estan conformados
por los equipos de atencidon primaria o equipos no
especializados con formacion basica o intermedia en
CP. Los equipos de atencion primaria, conformados
por médicos generales o médicos familiares, prestan
cuidados a pacientes que clinicamente no son complejos
y disponen de apoyo familiar y de cuidadores con la
adecuada capacitacion para la correcta atencion en el
domicilio del paciente. Los especialistas no paliativistas,
con formacion intermedia en CP pueden atender pacientes
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100-102,126-149,150, 151,152

K70, K72.1,K73,K74,K76.1.9

Codigo DANE Total fallecidos

2.01-214 39 916
3.01,3.04, 3.05, 3.06 6861
6.12 5737
6.10 2251

6.05, 6.06, 6.07, 6.08 16 198
6.04 2898
6.03 325
1.08 2244

76 430

complejos, bien sea en consulta externa, en el hospital
nivel intermedio, en unidades de mediana o larga estancia
0 en hospices (esta terminologia puede variar de pais a
pais) (56). Los recursos especificos o especializados en CP
(con médicos especialistas en cuidado paliativo o dolor y
cuidado paliativo) pueden estar conformados por equipos
de soporte, unidades de CP u hospice. Estos se caracterizan
por tener profesionales con competencias especificas y
especializadas para la atencion de pacientes complejos.

La implementacion de este Modelo de soporte integral
y cuidado paliativo al enfermo cronico se relaciona
conceptualmente con el Modelo de Cuidado del Paciente con
Cdncer (60) con la organizacion de prestacion de servicios
cuya caracteristica central es el servicio integrado de cuidados
de soporte que incluye los CP. Se proponen otros escenarios
de practica en las redes de servicios de CP y las unidades de
soporte y CP en diferentes grados de complejidad.
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El modelo propuesto en este documento atiende con
claridad las recomendaciones de la 672 Asamblea Mundial
de Salud (64), que insto a los Estados parte a “incorporar
en la totalidad del proceso asistencial unos servicios
de asistencia paliativa basados en criterios cientificos,
costoeficaces y equitativos, y ello en todos los niveles, con
énfasis en la atencion primaria, la atencion comunitaria y
domiciliaria y los programas de cobertura universal”.

Asi mismo, el modelo reconoce las directrices de la
Organizacion Mundial de la Salud (65) para proponer un
ordenamiento institucional que permita avanzar en la
urgencia del alivio al sufrimiento y en el reconocimiento de
los CP como un derecho humano, tal como lo expone la Carta
de Praga emitida por la Asociacion Europea de Cuidados
Paliativos, la Asociacion Internacional de Cuidados Paliativos,
la Asociacion Internacional de Hospicios y Cuidados Paliativos
y el Observatorio de Derechos Humanos (62;66;67).

Se resalta en todo caso que la meta principal de ampliar la
atencion en cuidados paliativos no es ahorrar dinero, sino
proporcionar una mejor atencion a los pacientes y que el
compromiso del Modelo es buscar que los cuidados paliativos
mejoren el valor global de la atencion no sélo a través del
ahorro de costos, sino también mediante la mejora de los
resultados de los pacientes en general.

Las Instituciones Prestadores de Servicios de Salud — IPS que
participen como proveedores de CP, pueden hacerlo para uno
o los diferentes niveles asistenciales (atencion de complejidad
baja, intermedio o alta). Dichos niveles estaran estrechamente
relacionados con el cumplimiento de los requisitos especificos
de habilitacion. Junto con el desarrollo de su labor asistencial,
las IPS deberan comprometerse con la organizacion de un
modelo de atencidn, proceder de manera coordinada, facilitar

eltrabajo en red y hacer seguimiento de los objetivos logrados
por los Programas Nacionales de las EAPB de los que forme
parte y suministrar los datos necesarios para el registro de su
actividad.

Las diferentes IPS deberan tener como parte esencial de
su autorizacion un manual de procedimientos interno
alineados con los contenidos de dichos programas, asi
como elementos claros sobre vision, alcance, tipos de
recursos, modalidad de servicios que ofertan, identificacion
de la poblacion objetivo, criterios de ingreso, mecanismos
de organizacion interna para la coordinacion de los
equipos multidisciplinares, mecanismos de referencia y
contra-referencia con otros departamentos de la red y con
otros niveles asistenciales, y sistemas de organizacion y
evaluacion del rendimiento del equipo.

Cada IPS establece el modelo de acuerdo con su propio
funcionamiento que tenga en cuenta lo expresado
anteriormente. Sin embargo, segun lo revisado en el contexto
internacional —en la descripcion de los diferentes modelos
tedricos—, la propuesta debe basarse en un modelo integral
de atencion.

La conformacion de una red con los actores antes
mencionados es esencial para el funcionamiento de
Programa Nacional de Cuidados Paliativos — PNCPC que
pudiesen conformarse en cada Entidad Administradora de
Planes de Beneficios — EAPB. Todos los actores en conjunto
deben construir consensos para establecer las bases que se
describen a continuacion:

1) Establecimiento de modelos de organizacion y
gestion de CP capaces de permitir la autonomia de
gestion de cada organizacion, pero buscando preservar al
mismo tiempo unos lineamientos comunes que deberan
convertirse en referentes de calidad para el sistema.

2) La organizacion y gestion deben basarse en la
vision compartida, el liderazgo de las propias EAPB

47




Modelo de soporte integral y cuidado paliativo al enfermo cronico

3)

4)

5)

6)

7)
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y la responsabilidad compartida con las IPS. Los
diferentes elementos para la gestion del modelo y su
funcionamiento diario deberan conformar un Programa
Nacional de Cuidados Paliativos en la respectiva EAPB,
comoelconjuntode personas, estructuras organizativas
y procesos que garantizaran la prestacion del servicio a
nivel nacional.

El acuerdo que permita el esfuerzo colectivo de abordar
unos objetivos estratégicos esenciales. Estos objetivos,
en el futuro, podrian convertirse en la base de la
estrategia nacional de CP en Colombia, como una breve
declaracion de principios compartidos.

El trabajo conjunto de las autoridades competentes para
consensuar los estandares de habilitacion e indicadores
que establezcan los objetivos estructurales, de proceso y
de resultado, asi como las consecuencias, los incentivos
esperables por su cumplimiento y el mecanismo de
gestion que consequird evaluar y proponer cambios con
base en los resultados periddicos obtenidos.

La implementacion de modelos de gestion desde las
EAPB, capacesde garantizarla prestacion, administracion
y contratacion de servicios de CP y la evaluacion de
la cobertura y el impacto de la actividad con base
poblacional.

La capacitacion, por parte de las IPS, de sus equipos
directivos y sus profesionales para prestar CP,
garantizando el nivel de competencia profesional, los
recursos materiales y el funcionamiento necesario para
poder integrarse dentro de la red de cuidados de acuerdo
con el grado de complejidad que a cada cual le sea
asignado.

El acuerdo con el ambito académico para fortalecer la
formacion, en pregrado, tanto en Medicina como en otras
areas profesionales de la salud (Enfermeria, Psicologia
y Trabajo Social). En el posgrado deberan desarrollarse

los medios necesarios para que los egresados reciban
formacién intermedia en CP. Para los que ya son
egresados, esa formacion se debe ofertar a través de
diplomados. Estas estrategias permitiran el incremento
progresivo de la capacidad de resolucidon de sintomas
por parte de los profesionales con respecto a la via de la
subespecialidad Unicamente. Las formaciones basica,
intermedia y avanzada deben, por tanto, ser fortalecidas
desde el primer momento. Esdeseable en el futuro que los
tres niveles formativos confluyan en dos, articulando los
medios para completar la formacion del nivel intermedio
hasta llegar al avanzado, una vez conseguido el nivel
necesario de profesionales formados.

8) Vigilancia y control por parte de la Superintendencia
de Salud en el cumplimiento de lo establecido en el
Programa Nacional de Cuidados Paliativos.

El talento humano se conforma con enfoque multidisciplinar
integrado por médicos especialistas con entrenamiento
intermedio en CP, médico general y enfermeras con formacion
basica en CP, trabajadores sociales, auxiliares de enfermeria 'y
auxiliares administrativos. Estos equipos varian de acuerdo
a la categoria de la complejidad de los pacientes a los que
brindan soporte y cuidado paliativo en concordancia con la
habilitacion de la IPS de la que forman parte.

Estos servicios implican el concepto de deshospitalizacion
del Modelo de Cuidado del Paciente con Cancer (60) como
ampliacion de la atencion en el domicilio bien sea como
complemento de la atencion ambulatoria o como extension
de la atencion hospitalaria. Pueden proveerse desde
prestadores primarios o prestadores complementarios. En
todo caso en la practica de sus servicios debe garantizarse
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la articulacion y coordinacion con el médico o grupo de
especialistas tratantes del paciente.

Entre sus funciones se cuentan las siguientes:

a) Identificar y diagnosticar los pacientes con enfermedad
avanzada en final de vida, lo cual debe quedar registrado
en la historia del paciente.

b) Gestionary coordinar la atencion y dar continuidad en los
cuidados a lo largo del tiempo.

c) Evaluar completay sistematicamente las necesidades
paliativas del paciente y de su familia (dolor, delirium,
hipoactividad, nauseas, vomito, angustia, tristeza,
cansancio, inapetencia, disnea, estrefiimiento,
insomnio, somnolencia, sufrimiento emocional, social
y espiritual).

d) Dar continuidad o elaborar un plan individualizado de
atencion.

e) Facilitarelaccesoalosrecursosterapéuticosyasistenciales
gue se requieran en el domicilio del paciente.

f) Prestar apoyo a la familia y redes sociales mediante
formacion e informacion.

g) Contribuiramejorarelautocuidado, tanto del enfermo
como del cuidador.

h) Identificar criterios de remisidon a otros niveles de
complejidad.

Son recursos para la atencion sanitaria de aquellos
pacientes que requieren una mayor especializacion en
el diagnostico, tratamiento y cuidados, y que demandan
atencionambulatoriay hospitalaria eninstituciones de baja

complejidad. Los profesionales son responsables de los CP
basicos de los pacientes de su especialidad como parte
de la atencidn integral del proceso y deberan garantizar
la continuidad asistencial. Las posibles actuaciones de las
distintas especialidades implicadas en la atencion a estos
pacientes pueden ser:

Medicina familiar: colabora directamente en la atencion
ambulatoria de los pacientes, tiene un papel importante
en la referencia y contra-referencia de pacientes entre
el prestador primario y el prestador complementario,
proponiendoladerivacion soloen casoscomplejosydealta
complejidad y siempre a demanda de los profesionales.

Medicina interna: ayuda principalmente en la atencion
hospitalaria de los pacientes con enfermedad en situacion
de final de vida. De igual modo, puede contribuir en la
formacion e investigacion en CP.

Pediatria: su participacion en la atencion a nifos y
adolescentes, en los dmbitos ambulatorio y hospitalario,
es basica por sus conocimientos clinicos.

Cirugia y Ginecologia: interviene en los casos de
pacientes con enfermedad avanzada que requieran
procedimientos quirlrgicos con fines paliativos para
aliviar su sintomatologia.

Geriatria: su participacion en la atencion a personas
mayores, en los ambitos ambulatorio y hospitalario, es
basica tanto por sus conocimientos clinicos como por su
experiencia en la coordinacion entre los recursos sanitarios
y sociales mas adecuados para la atencion de cada caso.

Criterios de ingreso:

a)
b)

c)

Deseo del paciente y de la familia.

Solicitud del médico tratante (hospitalario o
ambulatorio).

Diagndstico de enfermedad en fase avanzada con o
sin tratamiento especifico.
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d) Plan de manejo definido por un equipo de CP.
e) Presencia del cuidador responsable.

f) Prondstico paliativo definido por parte de equipo
institucional tratante.

g) Pacientes en tratamiento definido con intencion
paliativa.

h) Funcionalidad reducida (IK menor 40, Barthel menor
30, PPS menor de 30).

i) Manejo del final de vida y acompafiamiento en el duelo.

Los recursos que atienden pacientes complejos constituyen
el nivel de atencion de complejidad intermedia en CP
(corresponde al segundo nivel de atencion en la literatura
internacional). Estos equipos cuentan con profesionales
especialistas con entrenamiento intermedio en CP o MP o
Especialistas en CP y Dolor y CP, con competencias especificas
para la atencion de estos pacientes. Tienen las siguientes
funciones:

a) Gestionar casos que no se pueden atender en el nivel
primario e identificar los casos altamente complejos
pararemitirlosal nivel de atencion de altacomplejidad.

b) Realizar manejos especificos paliativos que sean de alto
impacto, corta duracion y que finalicen en la mayoria de
los casos con la remision al prestador primario.

c) Tramitar de manera especifica los recursos relacionados
con el cuidador y la familia responsable del enfermo.

d) Efectuar el plan de manejo del paciente.

El prestador complementario cuenta con los siguientes
equipos:

Equipos de CP ambulatorios (en consulta externa):
prestan atencion y soporte en consultorios especializados
a los pacientes y familiares.
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Equipos de unidad de crénicos u hospice: constituyen un
servicio de ingreso extra hospitalario en caso de una clara
situacion avanzada de la enfermedad. Prestan servicios en
dos modalidades:

a) Instituciones dedicadas especificamente — al menos
el 50% de sus camas — al cuidado de personas en
situacion de enfermedad avanzada y a sus familiares.

Criterios de ingreso a internacidn de corta estancia:

1) Dolor incontrolable después de las primeras 48 horas
en el primer nivel.

2) Sintomas no controlados a pesar de instaurar manejo.

3) Manejo de crisis frecuentes en CP (sangrados, disnea
maligna, conflictos con la familia, etcétera).

4) Imposibilidad de manejo logistico por cuidadores en el
domicilio.

5) Imposibilidad del equipo para manejo en domicilio por
diversas circunstancias.

6) Criterios de ingreso a Internacion de mediana o larga
estancia:

7) Claudicacion familiar o del cuidador.

8) Ausencia de cuidador.

9) Delirium hiperactivo no controlado en domicilio.
10) Dolor insoportable no controlado en domicilio.
1) Sufrimiento total.

12) Dificultad para el control de sintomas y necesidades
en el domicilio.

13) Requerimiento de sedacion paliativa intermitente o
de fin de vida.

14) Imposibilidad de control de sintomas en las primeras
48 horas en primer nivel.
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15) Deseo por parte del paciente y de la familia de que el
fallecimiento no se presente en el domicilio.

16) Claudicacion del Equipo de cuidados paliativos primarios.
17) Conflicto familiar inmanejable.

18) Consenso de reunidn del equipo de acuerdo con el
analisis realizado por la complejidad de la situacion.

Los recursos que atienden pacientes altamente complejos
constituyen el nivel de alta complejidad de atencién
en CP (corresponde al tercer nivel de atencidon en la
literatura internacional). Son equipos constituidos por
Médicos Especialistas en CP y Dolor y CP que cuentan con
competencias especificas y avanzadas para la atencién del
binomio paciente/familia. Sus funciones principales son:

a) Manejo de sintomas complejos o que son refractarios
en el nivel intermedio de atencion.

b) Evaluacion y manejo especifico de sintomas.
c) Diagnostico y seguimiento de emergencias en CP.
d) Manejo de otras comorbilidades complejas.

e) Tratamientos paliativos complejos (intervencionistas,
quirurgicos, endoscdpicos).
f) Manejo de componentes sanguineos.

g) Identificacion de sindromes complejos y definicion de
condicion paliativa o de final de vida (fase agonica) del
paciente para remitirlo al nivel de manejo respectivo.

h) Coordinacion y seguimiento de los niveles de menor
complejidad.

i) Realizacion de juntasy reuniones de todo el equipo de
CP de los diferentes niveles.

j) Docencia e investigacion.
Los recursos que conforman este nivel asistencial son:

Equipos de cuidados paliativos ambulatorios (en
consultas externas): prestan atencion y soporte en
consultorios especializados a los pacientes, familiares
y a los profesionales de otras especialidades durante el
seguimiento de la enfermedad.

Equipos de internacion parcial de corta estancia
(hospital-dia): son servicios para el control puntual de
sintomas especificos no controlados con el fin de disminuir
el numero de consultas por urgencias. Para él se cuenta
con un espacio fisico delimitado con sillas reclinomaticas y
personal médico y de enfermeria. El objetivo es suministrar
medicamentos con titulacion para tratamiento del dolor y
manejo de intolerancia a la via oral y otros sintomas. Los
pacientes a los que no se les puedan controlar sus sintomas en
12 horas deben remitirse a los servicios de hospitalizacion.

Equipos de cuidados paliativos hospitalarios: proporcionan
atencion, asesoramiento y apoyo especializado a otros
profesionales sanitarios, pacientes, familiares y cuidadores en
el entorno hospitalario. Sirven de enlace con otros servicios
dentro y fuera del hospital (clinica de dolor, salud mental,
Gastroenterologia, Cardiologia, Infectologia, Neumologia,
Nefrologia, Neurologia, Geriatria, cirugia general y onco-
l6gica, Oncologia, urgencias, Radiologia intervencionista,
Radioterapia, Nutricidn, Banco de sangre). Son reconocidos
por una entidad hospitalaria, prestan atencion y soporte
en el hospital (al menos al 30% de los casos valorados en
hospital) (52).

Unidades especificas de cuidados paliativos (UCP): areas
delimitadas, con asignacion especifica de camas, puede o no
tener todos los otros recursos asistenciales como hospice,
internacion parcial de corta y mediana estancia. La atencion
es prestada por un equipo interdisciplinario con formacion
avanzada en CP, conformado por médico especialista en
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CP, enfermera, psicdlogo, trabajador social, guia espiritual,
grupo de voluntariado. Los profesionales especializados
en CP asumen la atencion y la gestion clinica de los
pacientes admitidos en la unidad. Pueden diferenciarse
entre UCP ubicadas en hospitales para pacientes agudos
de alta complejidad o UCP de instituciones de complejidad
intermedia o de atencion para paciente cronico.

Criterios de ingreso:

1) Dificultad para control de sintomas y necesidades en
el nivel intermedio.

2) Necesidad de manejo quirirgico o intervencionista
avanzado.

3) Deseo del paciente y la familia de fallecer en una
unidad hospitalaria.

4) Requerimiento de toracentesis o paracentesis guiada
por imagenes.

5) Requerimiento de transfusidon sanguinea determinada
en reunion de equipo.

6) Dolor complejo, delirium hiperactivo refractario.

7) Requerimiento de sedacion

prolongada.

paliativa profunda

8) Requerimiento de manejo integral de casos con otras
especialidades médicas.

Equipos de cuidados paliativos domiciliarios:
proporcionan CP especializados a pacientes que los
necesitan a domicilioy apoyan a sus familiaresy cuidadores
en la casa del paciente derivados de los diferentes niveles
de atencion. También prestan asesoramiento especializado
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a los médicos generales, médicos de familia y enfermeros
que atienden al paciente en casa.

El desarrollo de actividades con la comunidad que
incluyan capacitacion, sequimiento y apoyo al cuidador,
deben realizarse de manera transversal en todos los
niveles de complejidad existentes y deben incluirse
dentro de la red de atencidn. Se deben crear redes de
cuidadores entrenados que colaboren con el cuidado
de otros enfermos y que participen en las actividades de
voluntariado y sensibilizacion constante sobre los temas
relacionados con CP.

Los pacientes afectados por una enfermedad avanzada o
terminal y sus familias constituyen un reto para el sistema
sanitario y para la sociedad en su conjunto, ya que generan
desafios financieros, particularmente para los paises
con medianos y bajos ingresos (61;62). Sin embargo,
los CP han demostrado ser eficientes y han propiciado
la reordenacion y la prestacion con calidad de servicios
de atencion al final de la vida, con una disminucion en
el gasto por hospitalizaciones, pruebas diagndsticas y
tratamientos inadecuados y futiles (25). Los resultados
de los estudios realizados coinciden en que, a pesar de la
variedad de modelos de CP implementados, se encuentran
patrones consistentes que evidencian un menor costo
comparandolos con otras acciones de intervencion, en las
que la atencion no se centra en el control de sintomas y
se favorece el fenomeno de medicalizacion de la muerte
(24;26-29).

El costo de atencion de la prestacion de servicios de CP
en el pais hasta ahora se esta comenzando a evaluar.
Hay dos estudios realizados en conjunto por diferentes
Instituciones Prestadoras de Saludy Entidades Prestadoras
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de Salud — aun pendientes de publicacion —y evidencia de
que la atencidn en los Ultimos tres meses de vida, tanto
de pacientes oncolégicos como no oncoldgicos, crece
exponencialmente hasta el momento del fallecimiento.
Este crecimiento en los Ultimos meses de vida contempla,
sin duda, una gran cantidad de cuidados necesarios,
pero al mismo tiempo refleja la cantidad de servicios y
productos que de manera desordenada parecen tratar de
evitar, con medidas agresivas, el irremediable final de una
lucha perdida de antemano frente a una enfermedad sin
opciones de tratamiento curativo.

El proyecto Lucy impulso la realizacion por parte de la EPS
Surade unode los estudios mencionados, el cual arrojé que
el costo promedio de tratamiento en el Ultimo afio de vida
puede estar entre los veinte y treinta mil dolares anuales,
de los cuales la mayor parte se gasta en los Ultimos tres
meses. Eso podria significar $2 500 ooo ooo dodlares al
ano®. Las estimaciones del segundo estudio realizado en el
Servicio de Geriatria y Cuidados Paliativos del Hospital SES
de Caldas, en conjunto con la Nueva EPS, encontro que es
posible un ahorro aproximado de trescientos millones de
pesos al mes?.

A pesar de que las revisiones sistematicas no han permitido
establecer que unos modelos de CP sean mas efectivos y
eficientes que otros, los diferentes modelos de CP parecen
efectivos cuando se adaptan a cada contexto, a la realidad
de cada pais, y cuando el modelo organizativo y de
gestion gira hacia la configuracion de una red de recursos
sinérgicos por diferentes niveles de complejidad (24). Lo
anterior evita que el gasto en salud al final de la vida sea
futil, innecesario y desproporcionado y garantiza que esté
reorientado hacia medidas y cuidados de confort y alivio
del sufrimiento del paciente en su Ultimo tiempo de vida.
Partiendo del supuesto de que el desarrollo de servicios
de CP prevé una medida de eficiencia y su financiacion
proviene de la reorganizacion de la prestacion actual por

parte de las EAPB el desarrollo de los servicios asistenciales
dentro de los programas de CP no requiere de dotacion
extraordinaria de fondos para la contratacion de los
servicios clinicos de baja, intermedia y alta complejidad.

Los modelos en CP requieren una forma de pago
denominada «por paquete» o pago por grupos de
diagndsticos relacionados, que para el caso que nos ocupa
significa el pago estandar para pacientes no complejos,
pacientesde complejidadintermediaodealtacomplejidad,
segun el diagndstico anatdmico especifico.

Se consideran relevantes para la gestion administrativa y
financiera los siguientes elementos:

® | a oficina de coordinacion estara a cargo del MSPS a
fin de poder implementar las medidas establecidas por
el Plan de Cuidados Paliativos, que sean sancionadas
por la comision institucional.

® De manera solidaria, los responsables de programa
dentro de cada EAPB, asi como las tareas y ejercicios
necesarios para el desempefo de sus obligaciones
y para el cumplimiento de sus objetivos anuales,
corresponderd a cada organizacion propiamente dicha.

® |as diferentes EAPB deberan hacer el ejercicio de
evaluar la base de costos iniciales que ha venido
suponiendo la atencion de los pacientes en situacion de
final de vida en los Ultimos ejercicios anuales. Con esa
estimacion inicial ajustada, la eficiencia aparecerd en
el momento en el que las EAPB modifiquen su manera
actual de contratacion con las IPS, pasando de la
contratacion por evento a un modelo de contratacion
por paciente en programa, con una cantidad suficiente
para financiar una actividad continuada y proactiva
de un equipo multidisciplinar (conformado al menos
por médico, enfermera, psicélogo y trabajador social)
capaz de atender al paciente y sus cuidadores.
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Dicho lo anterior, el delicado ejercicio de dar un giro a la
tipologia de servicios que se van a prestar y a gestionar
requiere una inversion inicial, especialmente por parte de
las IPS, que deberan desarrollar la red que acoja y trate
al paciente en el dia a dia. Esta construccion requerira de
un ejercicio mutuo entre EAPB e IPS que se base en los
siguientes “aspectos trascendentes”:

® E| compromiso de las IPS con la calidad de sus
profesionales y su capacitacion, asi como con los
elementos no solo asistenciales, sino organizativos
que permitan trabajar conjuntamente con las EAPB en
la gestion del programa.

® | aconfianza de las EAPB sobre su red de prestadores,
una vez garantizada la calidad y el funcionamiento,
que garantice de manera aproximada la continuidad
y el volumen necesario de pacientes a lo largo de los
ejercicios posteriores para poder amortizar la inversion
tanto del proveedor como del financiador.

® |a implantacion de un modelo de financiacion y de
pago por paquete de servicios de atencion (no como la
mera suma de un conjunto de actividades).

® E| pago puntual, preferente y mensual del gasto co-
rriente y de los servicios prestados por parte de las IPS
a los pacientes en el programa.

®  Elcumplimiento con el registro de un conjunto minimo
de datos de actividad por parte de los equipos y de
las IPS de CP, que permitan hacer un seguimiento
de la atencion prestada y una comprobacion con
contabilidad analitica.
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V. Evaluaciény

seguimiento

La evolucion del seguimiento del programa se plantea
con base en los indicadores de CP definidos por la ALCP
en 2015. Para los indicadores clinicos del programa que
implementard cada EAPB, que conformarad su propia
red de CP, se toman y adaptan indicadores propuestos
por la Fundacion New Health (método New Palex). Es
necesaria la revision periddica de los indicadores y de los
estandares, asi como la adecuacion de los mecanismos
y actuaciones establecidas para la verificacion del grado
de cumplimiento real de actividades y objetivos. Los
resultados extraidos de la evaluacion periddica deberan
guiar las reestructuraciones necesarias para asegurar el
alcance de los estandares y objetivos del modelo (63).

Se puede considerar la incorporacion del seguimiento y
evaluacion de los programas nacionales de las EAPB en
la funcion de inspeccion, vigilancia y control del Sistema
General de Seguridad Social en Salud. Por ejemplo,
con un informe resumen de las principales acciones
llevadas a cabo anualmente para lograr los objetivos del
programa y el porcentaje de cumplimiento de los mismos.
Cada asegurador proporcionara los datos de actividad
atendiendo los indicadores nacionales seleccionados por
su pertinencia y relevancia para evaluar la calidad de los
servicios prestados en CP. Se recomienda progresivamente

asumir otros indicadores que muestren con mayor
profundidad como se estd atendiendo a estos pacientes
(por ejemplo, grado de atencion psicoldgica, control
sintomatico, etcétera).

Los indicadores para evaluar el cuidado paliativo de un
programa nacional se enmarcan dentro del contexto del
cuidado de la salud en el ambito socio-sanitario nacional,
y no en los niveles local ni organizacional, y tienen en
cuenta cuatro componentes: 1) Politicas, 2) Educacion, 3)
Disponibilidad de medicamentos y 4) Implementacién de
servicios de cuidado paliativo en todos los niveles (Tabla
8). Sus objetivos son:

®  Medir la atencion en CP a través de un programa de CP
en cada EAPB.

® Medir la formacion en cuidado paliativo para
profesionales de la salud.

®  Medir el acceso al cuidado paliativo en el primer nivel
de atencion.
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Indicador/Denominacion

Existencia de un programa nacional
de cuidado paliativo vigente en
cada EAPB

Educacion

Proporcion de Facultades de
Medicina que ofrecen formacion en
cuidado paliativo en pregrado.

Proporcion de Facultades de
Enfermeria que ofrecen formacion
en cuidado paliativo en pregrado.

NUmero de programas de formacion
especializada en cuidado paliativo
para médicos.

Medicamentos

Consumo de opioides fuertes per
capita.

Prestacion de servicios

Razon de servicios de cuidado
paliativo por millon de habitantes.

Tabla 8. Indicadores para Programas Nacionales de Cuidados Paliativos en EAPB

Politicas gubernamentales

Definicion/Unidad de medida

Se entiende como el programa
especifico de cuidado paliativo de
cada EAPB del SGSSS Medicion:
dicotomico (Si/No)

NUmero de escuelas de Medicina
que ofrecen cuidado paliativo
en pregrado, expresado como
porcentaje del nUumero total de
Facultades de Medicina en cada
departamento.

Medida: porcentaje

NUmero de escuelas de Enfermeria
que ofrecen cuidado paliativo
en pregrado, expresado como
porcentaje del nimero total de
Facultades de Enfermeria en cada
departamento.

Medida: porcentaje

NUmero de programas acreditados
de formacion especializada en
cuidado paliativo para médicos,
por afio.

Medida: nimero absoluto

Consumo anual de opioides fuertes
en equivalencia a morfina, en una
poblacion definida, per capita.

Razén de servicios de cuidado
paliativo por millon de habitantes.

Medida: NUmero

Fuente de datos

Coordinador del
programa de cada
EAPB

Facultades de
Medicina

Facultades de
Enfermeria

Facultades de
Medicina

Datos
proporcionados
por FNE

EAPB

Fuente: elaboracidn propia, adaptando al contexto colombiano los indicadores propuestos por ALCP.

58 \

Periodicidad

Anual

Anual

Anual

Anual

Anual

Anual
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Desde el punto de vista clinico, el sistema de evaluacién se " Adecvar los recursos asignados y las mejoras
orientara a la consecucion de los siguientes objetivos: organizativas.

) ) ) ) ®  Mejorar la calidad en la atencidn paliativa.
" Mejorar la calidad de vida y dar confort a los pacientes

y sus familias Se proponen indicadores en tres niveles de informacion,

estructura, proceso y resultados (Tabla g):

Tabla 9. Indicadores para evaluar un programa de CP

Indicador/Denominacion Definicion/Unidad de medida Fuente de datos Periodicidad

Estructura

Poblacion objetivo susceptible de N.° de pacientes susceptibles de recibir Base de datos SSD/ Anual

ser atendida por CP, desagregada CP/total de personas fallecidas SSL/Asegurador

por patologia oncoldgica y no

oncoldgica.

Mortalidad (N.° de personas fallecidas/total de la Base de datos SSD/ Anual
poblacion ) x 100 ooo SSL/Asegurador

Razon de equipos de CP N.° de equipos de CP/poblacion fallecida Base de datos SSD/ Anual
por causa susceptible de CP SSL/Asegurador

Razon de profesionales N.o de profesionales de CP/poblacion Base de datos SSD/ Anual
fallecida por causa susceptible de CP SSL/Asegurador

Razdn de camas N.° de camas/poblacion fallecida por Base de datos SSD/ Anual
causa susceptible de CP SSL/Asegurador

Procesos

Pacientes en programa N.° de pacientes en programa de CP Base de datos SSD/ Mensual

SSL/Asegurador

Supervivencia Dias de estancia en programa hasta
fallecimiento

Actividades asistenciales N.° de actividades asistenciales: Base de datos SSD/ Mensual
e N.ode visitas domiciliarias SRl
e N.ode visitas hospitalarias
e N.°de consultas externas
e N.°de asesorias

Resultados

Costo de la atencion Costo medio aproximado y por paciente Base de datos SSD/ Anual
atendido en CP SSL/Asegurador

Fuente: elaboracion propia, adaptando al contexto colombiano los Indicadores propuestos por NHF.
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Glosario

Los CP, segun la definicion de la OMS en 2002: "mejoran
la calidad de vida de los pacientes y familiares que se estdn
enfrentando a los problemas asociados a una enfermedad
potencialmente mortal, a través de la prevencidn y el alivio
del sufrimiento, realizando una identificacion precoz, una
evaluacidn acuciosa y aplicando tratamientos para el dolor
y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales”.
Este enfoque busca cubrir las necesidades del binomio
paciente/familia y cuidador mediante la prevencion vy el
alivio del sufrimiento a través de un diagnostico precoz,
una evaluacion adecuada y un tratamiento oportuno. La
atencion es prestada por un equipo interdisciplinario con
formacion especifica en CP.

(Equivale a la enfermedad cronica, degenerativa e
irreversible, de alto impacto en la calidad de vida que se

menciona en la Ley 1733).

La enfermedad avanzada incurable se caracteriza por
tener un curso progresivo, gradual, con diversos grados
de afectacion de la autonomia y de la calidad de vida del
paciente, con respuesta variable al tratamiento especifico,
que evolucionara hacia la muerte a mediano plazo. Cumple
con criterios clinicos especificos seqgun la patologia y

define la necesidad del paciente de ingresar a un programa
de CP. Cualquier factor que tenga que ver con mal control
sintomatico, pérdida funcional, mal estado nutricional,
hospitalizaciones a repeticidon y multipatologia establece
la necesidad de ingresar al paciente a un programa de CP.

Algunos autores se refieren también a este concepto como
enfermedad con prondstico de vida limitado, que incluye
a todo tipo de enfermedades cronicas evolutivas, con un

prondstico de meses o afos (47).

(Enfermedad terminal en la Ley 1733)

Se define como aquella enfermedad avanzada en fase
evolutiva e irreversible con sintomas multiples, impacto
emocional, pérdida de autonomia, muy escasa o nula
capacidad de respuesta al tratamiento especifico y un
prondstico de vida limitado a semanas o meses, en un
contexto de fragilidad progresiva (48). Durante el final de
la vida se presenta la situacion de agonia, que precede a
la muerte cuando esta se produce de forma gradual. Esta
se caracteriza porque la persona presenta deterioro fisico
intenso, debilidad extrema, alta frecuencia de trastornos
cognitivos y de la conciencia, dificultad de relacion e ingesta
y prondstico de vida en horas o dias. En la Ley 1733 se habla
de enfermedad terminal. Sin embargo, en esta propuesta se
sugiere cambiar la expresion “terminal” por final de vida.
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Son instituciones independientes dedicadas a pacientes de
media y larga estancia y cuidados hasta el fallecimiento,
y algunas veces también al manejo del duelo. Tienen un
sistema de referencia y contra-referencia con hospitales de
segundo y tercer nivel. Cuentan con personal de enfermeria
y disponibilidad de al menos un profesional con formacion
médica especializada en CP. El equipo ampliado puede constar
de profesionales de Trabajo Social, Fisioterapia, Nutricidn,
Fonoaudiologia, terapia ocupacional, capellanes, voluntarios,
etcétera. El equipo multiprofesional atiende el binomio
paciente/familia bajo una filosofia de cuidado que se enfoca en
aliviar los sintomas y mejorar la calidad de vida en la fase final.
Un miembro del equipo estard disponible oportunamente
para responder preguntas relacionadas con la situacion clinica
del paciente (49;50).

Los medicamentos esenciales en cuidados paliativos son
aquellos que alivian los sintomas mas comunes que ocurren
en pacientes con condiciones progresivas que amenazan
la vida. La Lista de Medicamentos Esenciales IAHPC en
cuidados paliativos fue desarrollada en 2007 por IAHPC
y respaldada por 26 organizaciones de dolor y cuidados
paliativos. La lista incluye 33 medicamentos para tratar
el dolor, mental / cognitivo, Gl y otros sintomas. La lista
de medicamentos fue seleccionada en base a un proceso
Delphi de consenso en cuanto a eficacia y sequridad.

Disponible en:

http://www.who.int/selection_medicines/committees/ex-
pert/ig/applications/PalliativeCare_8_A_R.pdf
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Grupo de alcaloides derivados de la adormidera (Papaver
somniferum) con la capacidad de inducir analgesia,
euforia y, en dosis mas altas, estupor, coma y depresion
respiratoria. El término opiaceos excluye los opioides
sintéticos.

La sedacion paliativa se define como el uso monitorizado
de medicamentos destinados a inducir un estado de
disminucion o ausencia de conciencia (inconsciencia) con
el fin de aliviar la carga de sufrimiento de otra manera
intratable de una manera éticamente aceptable para el
paciente, la familia y los proveedores de atencion médica.
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Ximena Leon, anestesidloga paliativista, miembro de
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Red Colombiana de Educacion en Cuidados Paliativos.
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2015. ©copyright Red Colombiana de Educacion en
Cuidados Paliativos. Email: redcoledupal@gmail.com.
Informacion enviada por la doctora Martha Ximena
Ledn, miembro de la red.

Informacion obtenida en la Mesa de Sistema de
Cuidados de la Oficina de Promocion del Ministerio
de Salud y Proteccion Social. Informacion referida con
autorizacion del coordinador de la EMSA.

Datos obtenidos del Grupo de Politicas y Movilizacion
Social del Instituto Nacional de Cancerologia.
Programa de seguimiento en medios de comunicacion
a noticias sobre eutanasia y cuidados paliativos.

6)

7)

8)

9)

Informacion obtenida via correo electronico en agosto
de 2015 por el presidente actual de la ACCP. Solicitada
por el INC para la elaboracion de este documento.

Informacion obtenida en agosto de 2015 de la
secretaria ejecutiva de ASOCUPA. Solicitada por el
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Informacion obtenida de la gerente de la base de
datos (SIGPAC) de la Fundacion Red de apoyo social
Antioquia (RASA), una de las fundaciones lideres con
objeto social en salud.

Informacion verbal obtenida del estudio de costos
del Ultimo afno de vida en pacientes de EPS Sura.
Pendiente de publicacion.

Informacidn verbal del resultado del estudio de costos
realizando en el Hospital SES de Caldas, en conjunto
con la Nueva EPS. Pendiente de publicacion.
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