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El cancer es en gran medida evitable. Muchos canceres
se pueden prevenir; otros se pueden detectar en las
primeras fases de su desarrollo y ser tratados y curados.
Incluso en etapas avanzadas del cancer, se puede
enlentecer su progresion, el dolor se puede controlar
0 reducir y se puede ayudar a pacientes y familiares a
sobrellevar la carga.

El cancer es una de las principales causas de muerte en todo el mundo. La Organizacion
Mundial de la Salud calcula que en 2005 murieron de cancer 7,6 millones de personas y
que en los préximos 10 afios moriran 84 millones mas si no se emprenden acciones. Mas
del 70% de todas las muertes por cancer se produce en paises con ingresos econémicos
bajos y medios, paises donde los recursos disponibles para la prevencion, diagndstico y
tratamiento del cancer son limitados o inexistentes.

Pero gracias a los conocimientos disponibles, todos los paises, en alguna medida,
pueden implementar los cuatro componentes basicos del control del cancer (prevencion,
deteccion temprana, diagnéstico y tratamiento y cuidados paliativos) y de esta
manera evitar y curar muchos canceres, asi como paliar el sufrimiento que provocan.

Control del cancer: aplicacion de los conocimientos; guia de la OMS para desarrollar
programas eficaces es una serie de seis modulos que facilita asesoramiento practico a
gestores de programas y planificadores de politicas acerca de como abogar, planificar y
poner en practica programas eficaces de control del cancer, en particular, en paises con
rentas bajas y medias.
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PLANIFICACION

Una guia practica para gestores de
programas sobre como planificar
de manera eficaz un control global
del cancer de acuerdo con los
recursos disponibles e integrar
este control en programas para
otras enfermedades crénicas y
problemas relacionados.

PREVENCION

Una guia practica para gestores

de programas sobre como
implementar una prevencion eficaz
del cancer mediante el control de
los principales factores de riesgo
prevenibles.

DETECCION TEMPRANA

Una guia practica para gestores

de programas sobre como llevar

a cabo una deteccion temprana
eficaz de los principales tipos de
cancer susceptibles de diagndstico
y tamizaje tempranos.

DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO
Una guia practica para gestores
de programas sobre cémo
implementar un sistema eficaz

de diagnéstico y tratamiento del
cancer, vinculado en particular a
programas de deteccion temprana
y canceres curables.

CUIDADOS PALIATIVOS

Una guia practica para gestores
sobre como implementar
programas eficaces de cuidados
paliativos para el cancer, con
especial atencion a los cuidados
con base comunitaria.

POLITICA Y ABOGACIA

Una guia practica para tomadores
de decisiones de nivel medio y para
gestores de programas sobre como
abogar por el desarrollo de politicas
y la implementacion de programas
eficaces para controlar el cancer.

La guia de la OMS es una respuesta a la resolucion de la
Asamblea Mundial de la Salud sobre prevencion y control del
cancer (WHA58.22) adoptada en mayo de 2005 que pedia a
los Estados Miembros que intensificaran las acciones contra el
cancer desarrollando y reforzando programas para su control.
La guia esta basada en Programas nacionales de lucha contra
el cancer: directrices sobre politica y gestion, y Prevencion de
enfermedades cronicas: una inversion vital, asi como en las
distintas politicas de la OMS que han influido en los esfuerzos
para controlar esta enfermedad.

El control del cancer pretende reducir la incidencia, morbilidad y
mortalidad del cancer y mejorar la calidad de vida de los pacientes
de cancer en una poblacion definida mediante la implementacion
sistematica de intervenciones (basadas en evidencias cientificas)
para la prevencion, deteccion temprana, diagnostico, tratamiento
y prestacion de cuidados paliativos. Un control integral del cancer
se dirige a toda la poblacion, pero buscando dar respuesta a las
necesidades de los distintos subgrupos de riesgo.

COMPONENTES DEL CONTROL
DEL CANCER

La Prevencion especialmente cuando se integra en la
prevencion de enfermedades cronicas y otros problemas
relacionados (como salud reproductiva, inmunizacion contra la
hepatitis B, VIH/SIDA y salud laboral y medioambiental), ofrece
el mayor potencial de salud publica y el método mas costoeficaz
a largo plazo para controlar el cancer. Actualmente tenemos
conocimientos suficientes para evitar cerca del 40% de todos
los canceres. La mayoria de ellos estan vinculados al consumo
de tabaco, a dietas no saludables o a agentes infecciosos (véase
el modulo Prevencion).

La Deteccion temprana detecta (o diagnostica) la
enfermedad en una fase temprana, cuando existe un alto potencial
de curacion (p. €j., cancer de cuello de Utero o de mama). Existen
intervenciones que permiten la deteccion temprana y el tratamiento
eficaz de un tercio de los casos aproximadamente (véase el modulo
Deteccion temprana).

Para la deteccion temprana existen dos estrategias:

e diagndstico temprano, que a menudo implica que el
paciente sea consciente de los primeros signos y sintomas,
lo que le llevara a consultar con un proveedor de atencion
de la salud, quien remitira inmediatamente al paciente
para confirmacion del diagndstico y tratamiento.
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e famizaje nacional o regional de individuos asintomaticos
y aparentemente sanos para deteccion de lesiones
precancerosas 0 de una fase temprana de cancer y para
organizar su derivacion para diagnostico y tratamiento.

El Tratamiento pretende curar la enfermedad, prolongar la
vida y mejorar la calidad de vida restante tras la confirmacion
del diagndstico de cancer por los procedimientos apropiados
disponibles. El tratamiento mas eficaz y mas efectivo esta
vinculado a unos programas de deteccion temprana y sigue los
estandares de atencion basados en evidencias cientificas. Los
pacientes se pueden beneficiar de la curacion o de una vida mas
larga en casos de canceres que aunque diseminados, tienen
muy buena respuesta al tratamiento, incluidos leucemia aguda
y linfoma. Este componente también aborda la rehabilitacion
dirigida a mejorar la calidad de vida de los pacientes con
limitaciones debidas al cancer (véase el mdodulo Diagndstico y
fratamiento).

Los Cuidados paliativos satisfacen las necesidades de
todos los pacientes que requieran alivio de los sintomas, asi
como las necesidades de atencion psicosocial y de apoyo
de los pacientes y sus familias, en particular cuando los
pacientes se encuentran en fases avanzadas y tienen muy
pocas probabilidades de curacion o cuando se enfrentan a la
fase terminal de la enfermedad. Debido a las consecuencias
emocionales, espirituales, sociales y econoémicas del cancer y
a su manejo, los servicios de cuidados paliativos que tratan las
necesidades de los pacientes y sus familias desde el momento
del diagndstico pueden mejorar su calidad de vida y su capacidad
para sobrellevar la situacion de manera eficaz (véase el modulo
Cuidados paliativos).

A pesar de que el cancer es un problema de salud publica
mundial, muchos gobiernos no han incluido todavia su control en
los programas de accion sanitaria. Como existen otros problemas
de salud, las intervenciones se eligen en respuesta a las
demandas de grupos interesados en lugar de dar solucion a las
necesidades de la poblacion o sobre la base de su costoeficacia
y viabilidad econdmica.

Los grupos desfavorecidos y de bajos ingresos estan mas
expuestos por lo general a factores prevenibles de riesgo de
cancer, como carcindgenos ambientales, consumo de tabaco,
abuso del alcohol y agentes infecciosos. Estos grupos tienen
menos influencia politica, menor acceso a los servicios de salud
y una falta de la educacion que les permita tomar decisiones
para proteger y mejorar su propia salud.

PRINCIPIOS BASICOS DEL CONTROL DEL CANCER

O Liderazgo

o Implicacion de partes interesadas

O Creacion de alianzas

O Respuesta a las necesidades de las personas

© Toma de decisiones

O Aplicacion de un enfoque sistémico

O Busqueda continua del mejoramiento,

O Adopcion de un enfoque progresivo
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PLANIFICACION — PASO 1 SRR

Servicios o programas para su

¢;Donde nos encontramos en la actualidad? control.

Formular y adoptar una politica. Esto

PLANIFICACION - PASO 2 inckuye lacefiiicn do 2 paiaciin

¢;Donde queremos estar?

fines y objetivos y la decision sobre
intervenciones prioritarias para cada
una de las fases del cancer.

PLAN I FI CACI O N - PASO 3 Identificar los pasos necesarios

¢Gomo llegamos a ese punto?

para implementar la politica.

La fase de planificacion va seguida de la fase de implementacion de la politica.

Implementacion — Paso
MEDIDAS BASICAS

Implementacion — Paso
MEDIDAS AMPLIADAS

Implementacion — Paso
MEDIDAS DESEABLES

Implementacion de las intervenciones establecidas
en la politica que sean viables en la actualidad con
los recursos existentes.

Implementacion de las intervenciones establecidas
en la politica que sean viables a medio plazo, con
una proyeccion realista del aumento o reasignacion
de recursos.

Implementacion de las intervenciones establecidas
en la politica que queden fuera del alcance de los
recursos disponibles en la actualidad, y se haran
cuando se disponga de tales recursos.
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MENSAJES CLAVE

B Los cuidados paliativos son una necesidad urgente y humanitaria
de caracter mundial para las personas con cancer u otras
enfermedades cronicas mortales. Los cuidados paliativos son
particularmente necesarios en aquellos lugares donde una alta
proporcion de los pacientes se encuentra en fases avanzadas
y con pocas posibilidades de curacion.

@ De forma ideal, los servicios de cuidados paliativos se deberian
prestar desde el momento de diagndstico de la enfermedad,
adaptandose a las necesidades progresivas de los pacientes
de cancer y sus familias a medida que se aproxima la fase
terminal de la enfermedad. Asimismo, deberian prestar apoyo
a los familiares en su duelo.

@ Unos servicios de cuidados paliativos eficaces son aquellos que
se integran en el sistema de salud existente a todos los niveles
de su prestacion, especialmente los de base comunitaria y
domiciliaria. Implican al sector publico y al sector privado y
estan adaptados a la situacion cultural, social y econdmica
especifica.

@ Para responder a las necesidades oncoldgicas prioritarias de
una comunidad y hacer el mejor uso de unos recursos escasos,
los servicios de cuidados paliativos deberian vincularse
estratégicamente a los servicios de prevencion, deteccion
temprana y tratamiento del cancer para adultos y ninos.



definiciones clave

iQué son los cuidados paliativos?

La atencion paliativa (OMS, 2002) es un enfoque que mejora la calidad
de vida de unos pacientes y familiares que se estan enfrentando a los
problemas asociados a una enfermedad potencialmente mortal, a través
de la prevencion y el alivio del sufrimiento realizando una identificacion
temprana, una evaluacion adecuada y aplicando tratamientos para el
dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales.

Los cuidados paliativos:

E]
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proporcionan alivio del dolor y de otros sintomas;

son una afirmacion de la vida y consideran la muerte como un proceso
normal;

no pretenden adelantar ni aplazar la muerte;

integran los aspectos psicologicos y espirituales de la atencion del
paciente;

ofrecen un sistema de apoyo para que el paciente viva del modo mas
activo posible hasta el momento de la muerte;

ofrecen un sistema de apoyo para que las familias puedan sobrellevar
la enfermedad del paciente y durante su propio duelo;

utilizan un enfoque de equipo para abordar las necesidades de los
pacientes y sus familias, incluyendo ayuda en el duelo, si procede;
mejoraran la calidad de vida y también pueden influir positivamente
el transcurso de la enfermedad,;

se pueden aplicar en los primeros momentos de la enfermedad,
junto con otras terapias que pretenden prolongar la vida, como la
quimioterapia o la radioterapia;

incluyen las investigaciones necesarias para comprender y manejar
mejor complicaciones clinicas.



CUIDADOS PALIATIVOS

Cancer terminal

Cancer terminal hace referencia a un cancer en fase avanzada en el que los
tratamientos curativos dejan de ser de utilidad. La enfermedad se considera
incurable y el estado del paciente se deteriora progresivamente.

La figura 1 muestra la evolucion de la atencion asociada a los cuidados
curativos y paliativos. El tratamiento que pretende modificar la enfermedad
disminuye a medida que ésta avanza, mientras que los cuidados paliativos
aumentan a medida que la persona se aproxima a la muerte. Los cuidados
paliativos también prestan apoyo a la familia durante todo este periodo.
Tras la muerte del paciente, la asistencia a la familia y amigos en el
momento del duelo es un elemento importante.

Figura 1. Modelo integral de cuidados curativos y paliativos para
una enfermedad crénica progresiva

Atencion en el duelo

Presentacion/ Enfermedad Muerte
diagndstico

Fuente: Adaptacion de American Medical Association Institute for Medical Ethics (1999). EPEC: education for physicians on end-of-life care.
Chicago, IL, The Robert Wood Johnson Foundation.
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Los aspectos de calidad de vida de los cuidados paliativos se ilustran en
la figura 2. Los cuidados paliativos no sdlo se preocupan de todos los
aspectos de las necesidades del paciente, sino también de su familia y
de los proveedores de la atencion de la salud.

Figura 2. Aspectos de calidad de vida en los cuidados paliativos

Familias
Pacientes Fisicos

Psicoldgicos - iy
Espirituales
A o VSSRGS
Familias SUBIE
rsicoicgicos . TR TR T RN

Espirituales

Proveedores
Espirituales

Presentacion/ Enfermedad Muerte
diagnostico

Fuente: Programa nacional de control del cancer de la OMS: directrices sobre politica y gestion, 2% edicion. Ginebra, Organizacion Mundial de la
Salud.

Este mddulo de Cuidados paliativos sélo se centra en el cancer, pero reconoce la
necesidad de desarrollar cuidados paliativos con un enfoque de salud publica dirigidos
atodos los grupos de edad que padezcan otras enfermedades o dolencias que requieran
cuidados paliativos. Estas enfermedades incluyen, entre otras, VIH/SIDA, insuficiencia
cardiaca congestiva, enfermedades cerebrovasculares, trastornos neurodegenerativos,
enfermedades respiratorias crénicas y enfermedades geriatricas.



PREPLANIFICACION

Se estima que en el mundo hay millones de pacientes de cancer que
necesitan cuidados paliativos. Una gran proporcion de los pacientes
de cancer en fase avanzada podria aliviar su sufrimiento y mejorar
significativamente su calidad de vida mediante una cuidadosa
planificacion de los cuidados paliativos oncoldgicos dentro de un
plan integral de control del cancer.

Numerosos gobiernos han adoptado ya politicas nacionales de cuidados
paliativos, incluyendo Australia, Canad4, Chile, Costa Rica, Cuba, Francia,
Irlanda, Noruega, Espaia, Uganda, Sudafrica y Reino Unido. Por ejemplo, véase
http://www.who.int/cancer/modules/en/index.html| para conocer ejemplos.
y

¢, SE NECESITA UN PLAN DE CUIDADOS
PALIATIVOS ONCOLOGICOS?

Los cuidados paliativos son particularmente importantes en paises menos desarrollados
donde una gran proporcion de pacientes de cancer son diagnosticados en fases avanzadas
cuando el tratamiento ya no es util. A estos pacientes se les puede aliviar el dolor con
intervenciones de un bajo costo relativo.

Para abordar las necesidades de todos los pacientes de cancer en fase avanzada y las de
sus familias, todos los paises necesitan un enfoque de salud publica que garantice el acceso
universal a los servicios necesarios en todos los niveles de atencion del sistema de salud.

Para desarrollar los cuidados paliativos con un enfoque de salud publica se necesitan tres

medidas (WHO, 1996):

E una politica gubernamental que garantice la integracion de los servicios de cuidados
paliativos en la estructura y financiamiento del sistema nacional de salud,;

E una politica educativa que respalde la formacion de los profesionales de la salud, de
voluntarios y del publico;

E una politica de medicamentos que garantice la disponibilidad de los medicamentos
esenciales para el manejo del dolor y otros sintomas y trastornos psicoldgicos, en
particular, analgésicos opiaceos para aliviar el dolor moderado y severo.

Estas tres medidas, junto con un liderazgo comprometido, son necesarias para conseguir un
programa efectivo de cuidados paliativos.
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Unos buenos cuidados paliativos han cambiado la vida de |

Subair, de 50 aiios, que ha pasado de la lucha diaria contra
el dolor y la miseria a una independencia activa y exenta de
dolor.

o'

L

Subair tiene una prolongada experiencia en cuidados
paliativos. En 1994 se sometio a diversas amputaciones
de sus extremidades, a una radioterapia completa, a
varias sesiones de quimioterapia y habia comenzado una
quimioterapia paliativa con Endoxan. A pesar de venir de
una familia de clase media, los gastos del tratamiento
dejaron a Subair en bancarrota. Ya no pudo permitirse la
manutencion de sus cuatro hijos y éstos acabaron en un
orfanato.
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Subair padecia un dolor insoportable en el muiion y los
medicamentos antiinflamatorios no esteroides no le
proporcionaban mucho alivio. Como él dice, “Era como si
me metieran una barra de metal caliente en el muiion y le
dieran vueltas”.

En su bisqueda de alivio del dolor, Subair hizo un viaje de
50 km desde su casa a una clinica de cuidados paliativos
recientemente abierta en Calicut. Una vez alli, a Subair

se le administré regularmente morfina oral, ademas de
los medicamentos antiinflamatorios no esteroides. Con
una dosis de 30 mg de morfina cada 4 horas se sentia
totalmente aliviado del dolor.

Gracias a este alivio efectivo de dolor, Subair comenzoé a
estudiar la posibilidad de trabajar para poder mantenerse
economicamente. La unidad de cuidados paliativos le
encontro trabajo en la cafeteria del hospital universitario
al que esta adscrita la unidad. Trabajando duro consiguio
mantenerse y sacar a sus hijos del orfanato. El trabajole -
ayudo a recuperar su autoestima y fue un efecto positivo e
su calidad de vida. ri
La enfermedad ha avanzado durante los diez tltimos

aios y Subair ha seguido sometiéndose a intervenciones
quirargicas. La dosis de morfina oral ha aumentado a

100 mg cada 4 horas. Pero él sigue activo y sin dolor. Ha
podido asegurar la educacion de sus hijos y ha celebrado

LA HISTORIA DE SUBAIR

la boda de su hija. La historia de Subair es un ejemplo ES U N E J EM PLO DE LO QU E
de lo que se puede alcanzar con unos buenos cuidados l
paliativos. SE PUEDE ALCANZAR CON UNOS

BUENOS CUIDADOS PALIATIVOS.

" “Fuente: Informagién proporcionada por Suresh Kumar, Director del Instituto




PLANIFICACION - PASO 1

. Donde nos encontramos en la actualidad?

El modulo de Planificacion ofrece asesoria sobre qué se
debe evaluar en relacion con las necesidades globales
relacionadas con el cancer, tanto en la poblacion en general
como en los grupos particularmente de riesgo. Tambiéen
describe como evaluar el actual plan de control del cancer
y los servicios que dan respuesta a esas necesidades. Este
maddulo de Cuidados paliativos proporciona orientacion
detallada para evaluar las necesidades en cuidados
paliativos, asi como el plan de cuidados paliativos existente
Yy SUS Servicios.

EVALUAR EL NUMERO DE PERSONAS QUE ]
NECESITAN CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICOS

Evaluar la necesidad de cuidados paliativos es equivalente en muchos sentidos a evaluar una
necesidad humanitaria urgente de reducir el sufrimiento innecesario de pacientes y de sus
familias. Es importante tener en mente que aunque una eficaz prevencion (a medio o largo plazo),
deteccion y tratamiento tempranos reduciran las necesidades de cuidados paliativos, éstas nunca
desapareceran, pues algunos tipos de cancer seguiran siendo inevitablemente mortales para
algunos pacientes.

Si se puede identificar qué tipos de cancer se presentan con mayor frecuencia en fases avanzadas,
entonces sera posible prestar servicios de cuidados paliativos integrales para las especialidades que
estén implicadas. Por ejemplo, los pacientes con sarcoma de Kaposi y otros canceres relacionados
con el VIH/SIDA podrian tener acceso a un servicio comun de cuidados paliativos.



La tabla 1 muestra una estimacion de nifios y adultos con necesidad de cuidados paliativos
oncoldgicos (basada en el nimero de muertes anuales por cancer). Se supone que como
minimo un 80% de los pacientes de cancer terminal necesitara cuidados paliativos.

Tabla 1. Como calcular el nimero de personas con necesidad
de cuidados paliativos basandose en el numero de muertes por

cancer
Nimero % Nimero Nimero
(A) (B) (C=AxB) D
Adultos 80
Nifios 80
Total

Para calcular la necesidad total de cuidados paliativos, la plantilla de la tabla 1 deberia
incluir también a los pacientes que mueren por otras enfermedades cronicas potencialmente
mortales. La estimacion de necesidades de cuidados paliativos basada en el nimero de
muertes es baja en términos relativos, pues solo refleja la atencion terminal. Una evaluacion
mas realista del niumero de pacientes con verdadera necesidad de cuidados paliativos incluiria
también a aquellos que padecen cancer u otras enfermedades graves pero que no fallecen
el mismo afio. Por ejemplo, se calcula que entre el 50 y el 80% de los pacientes de VIH/SIDA
podria beneficiarse de los servicios de cuidados paliativos.

Un proyecto de cuidados paliativos de la OMS llevado a cabo en cinco paises de Africa
subsahariana (Sepulveda et al., 2003; WHO, 2004) realiz6 una rapida evaluacion de las
necesidades de cuidados paliativos al final de la vida basandose en el nimero de muertes
por cancer y por VIH/SIDA (se utiliz6 un método similar al descrito en la tabla 1). El nimero
de personas con necesidad de cuidados paliativos al afio se calculaba en, como minimo,
690.800 0 el 0,5% de la poblacion total de estos paises.

Numero
CxD



10

EVALUAR LAS NECESIDADES DE LOS
PACIENTES, DE LOS PROVEEDORES DE
ATENCION DE LA SALUD Y DE LOS FAMILIARES
CUIDADORES

Una evaluacion global de las necesidades de cuidados paliativos deberia estar basada en
la informacion sobre los requerimientos especificos de los pacientes en cuestion, asi como
de los proveedores de atencion de la salud y de los familiares que prestan cuidados. El
objetivo de la evaluacion de las necesidades de cuidados paliativos es organizar servicios
para satisfacer esas necesidades.

El proyecto de la OMS mencionado anteriormente (WHO, 2004) descubrié que las mayores
necesidades de los pacientes en fase terminal de la enfermedad eran:

E aliviar el dolor

E medicamentos accesibles y asequibles para tratar los sintomas

E ayuda economica.

Los miembros de la familia y parientes eran los principales prestadores de los cuidados,
pero carecian en general de conocimientos y destrezas para desarrollar su tarea
adecuadamente.

Véase http://www.who.int/cancer/modules/en/index.html para
conocer ejemplos de herramientas para evaluar las necesidades
de los pacientes y de los prestadores de la asistencia.

EVALUAR EL ACTUAL PLAN DE CUIDADOS
PALIATIVOS Y SUS ACTIVIDADES

Para evaluar el plan de cuidados paliativos actual es importante examinar estos cuidados de
dos maneras distintas: como componente clave de un programa integral de control del cancer
y como subsistema de una estrategia mas amplia de cuidados paliativos que incluya otras
enfermedades ademas del cancer.

La tabla 2 muestra qué evaluar en relacion con el plan actual de cuidados paliativos y las
actividades en marcha para el cancer. Estos aspectos se abordan en el madulo de Planificacion
(véanse las paginas 17y 18).



Tabla 2. El plan de cuidados paliativos y sus actividades: qué
evaluar

Plan de cuidados
paliativos

Actividades de cuidados
paliativos en marcha

Recursos de las
actividades de cuidados
paliativos en marcha

Contexto del plan de
cuidados paliativos y de
sus actividades

o Refrendo del plan y ambito (zona geografica y enfermedades incluidas)

o Parte o no de un plan integral de control del cancer

o Nivel de actualidad (actualizado/desfasado)

o Accesibilidad al texto del plan

o Involucramiento de partes interesadas en la preparacion del plan

o Inclusion de secciones criticas del plan (evaluaciones, metas y objetivos,
estrategias, calendario, personas responsables, recursos, monitoreo y evaluacion)

o Amplitud y prioridades (objetivos y acciones relacionadas con el alivio del dolor y
el control de otros sintomas)

o Integracion con otras actividades relacionadas

o Utilidad del plan (utilizado para guiar la implementacion del programa)

o Numero y tipo de actividades de cuidados paliativos y servicios relacionados que
se ofrecen

o Cobertura de las actividades en marcha

o (Calidad de las actividades en marcha

o Evaluacion de estructura, productos, resultados e indicadores del proceso y
tendencias

o Sistemas de informacion (registros, vigilancia de los servicios de cuidados
paliativos)

o Protocolos, directrices, estandares, manuales, materiales educativos, etc.

o Recursos fisicos (infraestructura, tecnologias, lista de medicamentos esenciales
para los cuidados paliativos)

o Recursos humanos (lideres, consejos, comités, redes de atencion de la
salud, proveedores de atencion de la salud, socios, voluntarios, curanderos
tradicionales)

O Recursos economicos

o Regulacion y legislacion (planes de seguros, analgésicos opiaceos)

o Analisis FODA: fortalezas, oportunidades, debilidades y amenazas relacionadas
con el rendimiento del programa de cuidados paliativos oncol6gicos

11



12

A la hora de evaluar las actividades actuales de cuidados paliativos, el centro de atencion
se debe poner en la brecha existente entre lo que se requiere para abordar la necesidad de
cuidados paliativos y lo que hay disponible actualmente.

Para comenzar la evaluacion de las actividades de cuidados paliativos existentes formule
las siguientes preguntas:

(;QUE ACTIVIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS Y OTROS SERVICIOS

RELACIONADOS SE ESTAN OFRECIENDO?

B ,;Hay servicios de cuidados paliativos (médicos, psicosociales y espirituales) publicos
y privados en los distintos niveles de atencion para los pacientes de cancer en fase
avanzada? ¢Hay servicios para la atencion terminal? ¢Hay servicios para la atencion
durante el duelo?

E ;Hay servicios de cuidados paliativos hospitalarios, ambulatorios y domiciliarios? ¢ Como
estan organizados?

¢ CUANTOS PACIENTES ESTAN CUBIERTOS POR LAS ACTIVIDADES DE

CUIDADOS PALIATIVOS?

B ;Qué porcentaje de pacientes de la poblacion objetivo esta cubierto por las actividades
de cuidados paliativos?

E ;Qué porcentaje de nifios?

E ;Qué porcentaje de adultos?

¢ QUE CALIDAD TIENEN LAS ACTIVIDADES DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS?

La calidad puede evaluarse a través del modelo de sistema de aportaciones, proceso,

productos y resultados (a corto, medio o largo plazo). La calidad de la evaluacion se puede

basar también en el marco de mejoramiento continuo de la calidad, el cual utiliza una serie
de dimensiones de la calidad que se pueden examinar mediante preguntas como:

E ;Son accesibles todos los servicios del programa de cuidados paliativos (para garantizar
la cobertura y el momento oportuno) para la poblacion objetivo?

B ;Hay medicamentos accesibles para el alivio del dolor del cancer (de acuerdo con la
escala de la OMS)?

E ;Hay medicamentos accesibles para el control de otros sintomas?

B ;Los servicios son aceptables (asegurando la satisfaccion de los proveedores y de los
pacientes) y apropiados (basados en estandares establecidos) para los grupos objetivo?

B ;Las competencias (conocimientos y destrezas) de los proveedores son apropiadas para
los servicios que se necesitan?

E ;Hay continuidad (integracion, coordinacion y facilidad de direccion) en las actividades
de cuidados paliativos para el cancer y otras enfermedades cronicas mortales?
¢Hay continuidad entre todos los niveles de la atencion? ¢Hay continuidad entre las
instituciones publicas y privadas?

B ;Son efectivas las actividades de cuidados paliativos (mejoran la calidad de vida)?

B ;Son eficaces las actividades de cuidados paliativos (se obtienen los mejores resultados
al menor costo)?
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¢{HAY SISTEMAS REGULARES DE MONITOREOQO Y EVALUACION?
E ;Incluyen una evaluacion de la calidad de vida?

E ;Qué indicadores del proceso y de los resultados se utilizan?

B ;Qué estandares minimos se aplican?

¢ CUALES SON LOS RECURSOS ACTUALES ASOCIADOS A LAS ACTIVIDADES DE

CUIDADOS PALIATIVOS?

E ,Hay sistemas de informacion para monitorizar y evaluar los servicios de cuidados paliativos
que se prestan?

B ,Existen directrices sobre manejo del dolor y otros sintomas en todos los niveles de la
atencion, incluyendo la atencion de la salud primaria y domiciliaria?

E ;Hay normativas sobre analgésicos opiaceos que favorezcan su uso médico apropiado?

B ;Existe una lista de medicamentos esenciales para cuidados paliativos que incluya la

morfina oral?

SUDAMERICA

Ejemplo de evaluacion de programas:decuidadospaliatives utilizanco
|as medidas de estructura, procesoly resuitauo
ESTRUCTURA PROCESO

La mayoria de paises de Sudamérica no satisface la demanda de
cuidados paliativos. El 80% no reconoce los cuidados paliativos
como una disciplina y no los incluye en los sistemas de salud
publicos o privados. Solamente Chile, Costa Rica y Cuba cuentan
con programas de prestacion de cuidados paliativos a escala
nacional.

La mayoria de los sistemas de salud estan mal dotados, aunque
cubren intervenciones triviales, no pagan o pagan de forma
insuficiente los cuidados paliativos. Esta situacion pone en peligro
la sostenibilidad de unas actividades que son realizadas en su
mayoria por voluntarios, con recursos de organizaciones benéficas
0 no gubernamentales y que cuando es posible, tienen que pagarlas
los pacientes.

Hay buena disponibilidad de distintos opiaceos, pero su
accesibilidad es deficiente debido a su alto precio, a la carencia
de formacion entre el personal sanitario sobre como recetarlos y
administrarlos, y por unos reglamentos que son restrictivos.

La informacion sobre el nimero de equipos o programas que
prestan servicios de cuidados paliativos (y el tipo de cuidados que
ofrecen) es limitada. Los equipos y programas difieren segun su
desarrollo: de base comunitaria u hospitalaria, con una o varias
disciplinas, con atencion hospitalaria, ambulatoria o domiciliaria
mixta o exclusiva. La mayoria de los servicios prestan atencion a
pacientes de cancer.

En marzo de 2006, Argentina, Bolivia, Brasil, Colombia, México,
Paraguay, Peru, Uruguay y Venezuela contaban con asociaciones
nacionales de cuidados paliativos.

El interés de los profesionales de la salud por los cuidados
paliativos aumenta constantemente y en paralelo a las mayores
oportunidades de aprendizaje. Sin embargo, menos del 15% de los
que prestan atencién terminal han recibido educacion universitaria
especifica en la materia. La mayoria adquieren conocimientos

y destrezas después de la graduacion, mediante programas de
ensefanza con diferentes estructuras.

Los recursos y la experiencia en investigacion son limitados, por lo
que se llevan a cabo pocas investigaciones y éstas son de calidad
variable.

Hay poca informacion sobre como y donde fallecen los pacientes,
cuantos reciben cuidados paliativos y las caracteristicas del
proceso de atencion.

La disponibilidad, accesibilidad y viabilidad de los cuidados
paliativos son inadecuadas. Se estima que solamente un 5-10%

de los pacientes con necesidad de cuidados paliativos los reciben;
mas del 90% de todos los servicios de cuidados paliativos se presta
en ciudades grandes, y mas del 50% de los pacientes no puede
permitirse estos servicios o la medicacion.

RESULTADO

No hay informacion disponible sobre el grado de efectividad de los
cuidados paliativos, ni de los factores determinantes de ésta.

Fuente: Wenk R, Bertolino M (2001). Desarrollo de cuidados paliativos
en América del Sur: el caso de Argentina. Journal of Pain and Symptom
Management, 33:645—650. Copyright Elsevier.
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¢Hay un coordinador nacional o regional responsable de monitorizar las actividades de
cuidados paliativos? ¢Hay un comité multisectorial multidisciplinario que asesore sobre
la politica y las actividades?

¢Como es la red de cuidados paliativos actual? ¢Incluye gerentes del programa,
proveedores de atencion de la salud, lideres comunitarios y curanderos tradicionales?
;Existe un conjunto basico de cuidados paliativos a nivel de salud primaria y en
programas de atencion domiciliaria? ;Como se financia?

CONOCER EL CONTEXTO SOCIAL DEL PLAN DE
CUIDADOS PALIATIVOS Y ACTIVIDADES

El desarrollo de un plan de cuidados paliativos y actividades requiere un total conocimiento del
contexto. Una forma de comprender la situacion es analizar las fortalezas, las oportunidades,
las debilidades y las amenazas (FODA) asociadas al actual plan y actividades.

En el transcurso del analisis FODA se debe responder a las siguientes preguntas:

cCudles son los puntos fuertes y los puntos débiles asociados a la preparacion e
implementacion del plan? Estos factores se ven afectados por fuerzas internas, como el
apoyo politico, el liderazgo, el involucramiento de las partes interesadas y los recursos
disponibles. Por ejemplo, los politicos y los tomadores de decisiones se centran a menudo
en el tratamiento (pues es un enfoque mas atractivo) y omiten los cuidados paliativos.
Posiblemente, no son conscientes de la importancia de los cuidados paliativos o piensan
que si ponen énfasis en ellos estan admitiendo de alguna forma la derrota y que estan
dejando de luchar contra la enfermedad.

cCudles son las oportunidades y las amenazas relacionadas con el desarrollo e
implementacion del plan? Estos factores se ven afectados por fuerzas externas, como los
programas internacionales de cuidados paliativos, la situacion economica y la politica del
pais o |a existencia de otras prioridades de salud. Por ejemplo, el hecho de que la OMS
y sus socios internacionales aboguen por un enfoque de salud publica de los cuidados
paliativos supone una oportunidad para influir en el desarrollo de politicas nacionales.

Véase http://www.who.int/cancer/modules/en/index.html

para conocer mas detalles sobre organizaciones internacionales
que trabajan en los cuidados paliativos, asi como para acceder a
otros recursos.



AUTOEVALUACION POR PAISES

La OMS ha desarrollado un juego de herramientas (con diferentes niveles de complejidad)
para evaluar las necesidades oncoldgicas de la poblacion y los servicios existentes. Se puede
encontrar una descripcion de las herramientas en el madulo de Planificacion.

Las herramientas de autoevaluacion, adaptables a las
circunstancias especificas de cada pais, estan disponibles en
http://www.who.int/cancer/modules/en/index.html.

El sitio web sobre el cancer de la OMS ofrece también enlaces
a fuentes que contienen mas herramientas especificas para
evaluar las necesidades en cuidados paliativos.

®

www

Herramientas para evaluar la politica de control de los
opiaceos (OMS, 2002) disponibles en
http://www.who.int/cancer/modules/en/index.html
http://www.painpolicy.wisc.edu/publicat

Una herramienta para evaluar los obstaculos para la
disponibilidad de opiaceos (Joranson, 1993) se puede
encontrar en
http://www.medsch.wisc.edu/painpolicy/publicat/93jpsma.htm

www

15
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PLANIFICACION - PASO 2

¢Donde gqueremos estar?

La evaluacion (paso 1 de la planificacion) identifica las
brechas existentes en los servicios, asi como los datos
y conocimientos relacionados con la carga de canceres
en fase avanzada y los servicios de cuidados paliativos
disponibles.

El siguiente paso es considerar qué se podria hacer (dada
la limitacion de recursos y capacidad) para responder a la
pregunta: ;donde queremos estar?

DEFINIR LA POBLACION OBJETIVO PARA LOS
CUIDADOS PALIATIVOS

La seleccion de la poblacion objetivo de un plan de cuidados paliativos dependera de donde
se concentre un mayor nimero de pacientes (adultos y nifios), de las necesidades urgentes
de estos pacientes, de sus familiares y prestadores de la asistencia y de los recursos
disponibles.

Las mayores necesidades de cuidados paliativos se centran generalmente en los pacientes
de cancer en fase avanzada. Sin embargo, los recursos disponibles no son suficientes para
dirigirse a todo este grupo. Enfrentados a este dilema, muchos paises, cuando ponen en
practica los cuidados paliativos dentro de un plan integral de control del cancer pueden
decidir centrarse en principio en los pacientes con cancer terminal y en quienes les prestan
la asistencia. Este grupo es el que tiene las necesidades mas perentorias. La mayoria de
pacientes de cancer terminal (mas del 80%) sufre dolores agudos y otros sintomas graves
que requieren alivio urgente.



Algunos paises deciden implementar un plan de cuidados paliativos de un alcance mas
amplio. El plan puede incluir no sélo a pacientes de cancer, sino también pacientes con
enfermedades cronicas potencialmente mortales o pacientes de geriatricos. La poblacion
objetivo se debe seleccionar de modo que incluya a aquellos grupos con los problemas de
salud y sociales mas importantes. Por ejemplo, Espafia cuenta con una estrategia nacional
de control del cancer que incluye los cuidados paliativos. Sobre la base de los cuidados
paliativos dirigidos al cancer, Espafa ha lanzado recientemente una amplia estrategia nacional
de cuidados paliativos. En Africa subsahariana, donde mas del 80% de los pacientes de
cancer se presenta en fases tardias y hay gran prevalencia de pacientes con VIH/SIDA, se
han desarrollado iniciativas conjuntas de cuidados paliativos para el cancer y para el SIDA.

IDENTIFICAR LAS BRECHAS EXISTENTES EN
LOS SERVICIOS DE CUIDADOS PALIATIVOS

Sobre la base de la evaluacion se pueden identificar brechas (la situacion actual en comparacion
con la situacion deseada) y considerar potenciales intervenciones correctoras.

Es importante evaluar el impacto de las intervenciones de cuidados paliativos que se hayan
aplicado previamente en la poblacion objetivo y considerar otras intervenciones que hayan
tenido éxito en otros sitios, en particular, en situaciones socioeconomicas y culturales
similares.

ESTABLECER METAS Y OBJETIVOS PARA LOS
CUIDADOS PALIATIVOS

Para responder a las necesidades de personas con cancer en fase avanzada, de sus
familiares y de quienes les prestan asistencia deben establecerse objetivos. Estos deben
estar estrechamente relacionados con las brechas identificadas en los servicios. Para que
el plan de cuidados paliativos resulte efectivo, todo el proceso y el objetivo de resultados
deberian fomentar la meta comin de mejorar la calidad de vida de los pacientes de cancer
y sus familiares.

La tabla 3 muestra ejemplos de objetivos a corto, medio y largo plazo de un plan de cuidados
paliativos. Los objetivos relacionados con el proceso (como se organizan los recursos) y los
resultados (impacto sobre las personas que participan en las actividades) se relacionan segin
el nivel de recursos. Los objetivos basicos pueden alcanzarse con los recursos actuales. Los
objetivos ampliados son factibles con un aumento (o reasignacion) de recursos proyectados
de manera realista. Los objetivos deseables estan mas alla del alcance de los recursos
actuales, pero se podrian conseguir si se dispusiera de mas recursos.
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Tabla 3. Ejemplos de objetivos a corto, medio y largo plazo de un
plan de cuidados paliativos utilizando el enfoque progresivo de

la OMS

Meta global

Objetivos del

proceso a corto

plazo
(en 5 afos)

Objetivos de
resultados a
medio plazo
(5-10 anos)

Objetivos de
resultados a
largo plazo
(10-15 afios)

O Mejorar la calidad de vida de los pacientes de cancer y sus familias
O Garantizar que los servicios de cuidados paliativos establecidos como prioritarios se
presten de manera integral, equitativa y sostenible

O (Garantizar que los
estandares de cuidados
paliativos oncol6gicos
(incluyendo el alivio del
dolor) sean adoptados
progresivamente en la
zona objetivo a todos los
niveles de la atencion

O Prestar atencion mediante ©

servicios domiciliarios
principalmente

O Garantizar que mas del
30% de los pacientes
de cancer terminal
en la zona objetivo
reciba a tiempo alivio
del dolor y de otros
graves problemas
fisicos, psicosociales y
espirituales

O Garantizar que mas del
60% de los pacientes
de cancer terminal
de la zona objetivo
consiga alivio del dolor
y de otros problemas
fisicos, psicosociales y
espirituales

O Garantizar que los

estandares de cuidados
paliativos oncoldgicos
(incluyendo el alivio del
dolor) sean adoptados
progresivamente a escala
nacional a todos los
niveles de la atencion
Prestar atencion
mediante servicios de
salud de atencion
primaria y domiciliaria
principalmente

Garantizar que mas del
30% de los pacientes en
fase avanzada de todo el
pais reciba alivio del dolor
y de otros problemas
fisicos, psicosociales y
espirituales

Garantizar que mas del
30% de los cuidadores
tenga acceso al apoyo
adecuado

Garantizar que mas del
60% de los pacientes en
fase avanzada de todo el
pais reciba alivio del dolor
y de otros problemas
fisicos, psicosociales y
espirituales

Garantizar que mas del
60% de los cuidadores
tenga acceso al apoyo
adecuado

(@]

(o}

(o}

(@)

(o}

Garantizar que los
estandares de cuidados
paliativos oncoldgicos
(incluyendo el alivio del
dolor) sean adoptados
progresivamente a escala
nacional en todos los
niveles de la atencion
Prestar la atencion
mediante diversas
opciones, incluyendo
servicios domiciliarios

Garantizar que mas del
60% de los pacientes en
fase avanzada de todo el
pais reciba alivio del dolor
y de otros problemas
fisicos, psicosociales y
espirituales

Garantizar que mas del
60% de los cuidadores
tenga acceso al apoyo
adecuado

Garantizar que mas del
80% de los pacientes en
fase avanzada de todo el
pais reciba alivio del dolor
y de otros problemas
fisicos, psicosociales y
espirituales

Garantizar que mas del
80% de los cuidadores
tenga acceso al apoyo
adecuado

Nota: Los términos “basicos”, “ampliados” y “deseables” se refieren al enfoque progresivo de la OMS (véase en la pagina vi el marco
progresivo de la OMS para la prevencion y control de enfermedades cronicas en la forma que se aplica al control del cancer).
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EVALUAR LA VIABILIDAD DE LAS
INTERVENCIONES

La viabilidad de los cuidados paliativos para una poblacion determinada depende de las
destrezas e infraestructura disponibles, del conocimiento y actitudes de la poblacion objetivo
y de la motivacion del gobierno y de los proveedores de la atencion.

Para que un programa de cuidados paliativos resulte totalmente efectivo debe proporcionar
servicios de buena calidad para aliviar el dolor y otros sintomas, apoyo psicosocial y espiritual
y apoyo en el duelo, de manera equitativa e indefinida para todos los miembros de la
poblacion objetivo que tengan necesidad: pacientes, familiares y cuidadores.

Muchos paises con recursos limitados en los que una gran proporcion de pacientes se
presenta en fases avanzadas invierten desde hace décadas en instituciones especializadas
en cuidados paliativos que prestan unos servicios excelentes s6lo a unos pocos. Sin embargo,
estos paises no han introducido por lo general servicios basicos de bajo costo integrados en
los servicios de salud de atencién primaria y domiciliaria, los cuales podrian ofrecerse de
manera sostenible a la mayoria de personas con cancer en fase avanzada.

Un buen programa de cuidados paliativos que incluya intervenciones en todos los niveles
de la atencion (centrado particularmente en los servicios de atencion de la salud primaria
y domiciliaria) podria traducirse eventualmente en una reduccion de las hospitalizaciones y
en el uso de procedimientos costosos e inapropiados.

CONSIDERAR CUESTIONES ETICAS

Los aspectos éticos y legales que deben abordarse en un plan o programa de cuidados

paliativos son los siguientes:

E asignacion de recursos humanos y econémicos adecuados para cuidados paliativos;

E integracion de los cuidados paliativos en los cuidados curativos para asegurar una
atencion de alta calidad,;

E obligaciones y responsabilidades sociales, individuales y profesionales en relacion con
el aprovisionamiento de los cuidados;

E diferenciacion de las percepciones y actitudes en distintos contextos culturales en
relacion con, por ejemplo, metas de calidad de vida en comparacion con metas de
duracion de vida, soportar o aliviar el dolor, y el final de la vida;

E autonomia en la toma de decisiones y consentimiento informado valido del paciente y
su familia;

E barreras legales y culturales para acceder a los cuidados paliativos, en particular a los
opiaceos.
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FIJAR PRIORIDADES PARA LOS CUIDADOS
PALIATIVOS

Es esencial fijar prioridades, pues los recursos disponibles nunca podran satisfacer todas
las necesidades de salud. Dada la importancia de hacer el mejor uso posible de unos
recursos muy limitados, en contextos de recursos escasos es particularmente relevante una
cuidadosa determinacion de las prioridades. Los criterios para seleccionar las prioridades
de los cuidados paliativos tendran que ser debatidos por el comité que dirija el proceso de
planificacion global del control del cancer.

Para fijar prioridades en las estrategias de los cuidados paliativos para el cancer:

B  Primero, identificar a los pacientes que necesitan cuidados paliativos y evaluar:
la carga que representan en términos de mortalidad y morbilidad;
la proporcion de casos en fase avanzada;
la urgencia de sus necesidades (alivio del dolor, control de otros sintomas, apoyo
social);
el impacto social de la enfermedad (por ejemplo, si la enfermedad afecta a nifios, a
comunidades desfavorecidas y a cuidadores).

E A continuacion, elegir el tipo de estrategia de cuidados paliativos segun:
relacion costoeficacia;
asequibilidad;
sostenibilidad,;
atractivo politico.

Véase http://www.who.int/choice/en para obtener
mas informacién sobre la costoeficacia de algunas
intervenciones oncolégicas.

Las recomendaciones generales para fijar las prioridades (OMS, 2002) segun el nivel de
recursos disponibles se resumen en la tabla 4.



Tabla 4. Intervenciones prioritarias de cuidados paliativos de
acuerdo con el nivel de recursos utilizando el enfoque progresivo
de la OMS

o Prestar cuidados paliativos, o Prestar cuidados paliativos en o Reforzar la red de servicios de
incluyendo alivio del dolor, todos los niveles de la asistencia, cuidados paliativos integrada en
con énfasis en la atencion con énfasis en las clinicas de la atencion oncoldgica y otros
domiciliaria, siguiendo estandares  atencion primaria y en la atencion  servicios relacionados
nacionales minimos domiciliaria, siguiendo protocolos

nacionales o Prestar apoyo a los centros de

O Garantizar que las medidas cuidados paliativos de referencia
legislativas permitan el acceso O Garantizar la disponibilidad de nacionales e internacionales
a la morfina oral y otros los medicamentos esenciales
medicamentos asequibles tanto en centros rurales como en
esenciales para los cuidados urbanos
paliativos incluidos en la Lista
Modelo de Medicamentos o Crear centros de referencia
Esenciales de la OMS que puedan impartir formacion

universitaria y de postgrado
o Desarrollar centros de referencia
que puedan impartir formacion a o Desarrollar curriculos en escuelas
los prestadores de atencion de la de enfermeria y medicina para
salud de la comunidad ensear cuidados paliativos a
nivel de pregado y postgrado

Nota: Los términos “basicas”, “ampliadas” y “deseables” se refieren al enfoque progresivo de la OMS (véase en la pagina vi el marco
progresivo de la OMS para la prevencion y el control de enfermedades cronicas como se aplica al control del cancer).
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PLANIFICACION - PASO 2

¢, Como llegamos a ese punto?

¢ Quée podemos hacer con los recursos disponibles? Una vez
identificadas las metas para el plan de cuidados paliativos,
el paso siguiente es formular un plan de accion para poder
alcanzarlas.

Véase http://www.who.int/cancer/modules/en/index.html
para acceder a una plantilla para preparar un plan de accién
detallado.

El proceso de trasladar a la accion un plan de cuidados paliativos exige
un fuerte liderazgo y un manejo competente. También requiere un
enfoque participativo que identifique qué se tiene que hacer para cubrir
las brechas identificadas en el paso 2. Se deben emprender acciones de
forma gradual, viable y sostenible.

Se debe analizar qué secuencia apropiada de acciones garantizaria el
exito y la credibilidad de un programa de cuidados paliativos. Por ejemplo,
prestar cuidados paliativos a pacientes en fase avanzada exige que la
medicacion contra el dolor esté siempre disponible. El alivio del dolor lo
pueden proporcionar cuidadores debidamente formados (incluyendo los
familiares) a domicilio. Debe haber disposicion de analgésicos no opiaceos
y opiaceos, especialmente, morfina oral.



CUBRIR LAS BRECHAS DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS

Es importante que la evaluacion de las acciones para cubrir las brechas existentes se realice
desde la perspectiva de quienes las respalden y vayan a implementarlas eventualmente
y desde la perspectiva de cualquier oponente potencial. Después es necesario identificar
a la persona (0 grupo) clave con autoridad para decidir sobre el plan, y ver después como
se podria activar a esa persona (o0 grupo) para realizar los cambios planificados.

La tabla 5 facilita ejemplos de acciones para cubrir lagunas en los cuidados paliativos
oncoldgicos en un pais con bajo nivel de ingresos donde menos del 50% de la poblacion
tiene acceso a servicios de salud. El pais ha dado prioridad a los cuidados paliativos para
pacientes con cancer terminal y ha decidido realizar actividades gradualmente en términos
de la ubicacion de la poblacion objetivo (desde pacientes identificados a través del sistema
de salud formal, hasta una amplia accion directa de la comunidad) y el &mbito geografico
(desde una zona de demostracion a otras zonas y eventualmente, a todo el pais).

OBTENER LOS RECURSOS NECESARIOS

Para asegurar que se disponga de los recursos humanos y econémicos necesarios para

implementar las estrategias o acciones incluidas en el plan de cuidados paliativos es

necesario responder a las siguientes preguntas:

E ;Qué recursos se dedican actualmente a los cuidados paliativos? ¢Como se pueden
reasignar o compartir los recursos actuales para conseguir los resultados del plan?

E Ademas de los recursos que se estan gastando actualmente ¢qué mas se necesita para
conseguir los objetivos del plan?

E ;Qué fuentes potenciales de financiamiento u otros recursos estan disponibles para
satisfacer estas necesidades?

E ;Como pueden trabajar juntos los socios para obtener fondos del gobierno o del sector
privado?

Un plan de cuidados paliativos debe ir acompafiado de un plan de recursos que esboce
los recursos existentes, l0s recursos necesarios y las posibles estrategias para adquirir los
recursos necesarios de fuentes gubernamentales y no gubernamentales.

23



24

Tabla 5. Ejemplos de acciones para cubrir las brechas
identificadas en un pais de recursos limitados

BRECHAS

(diferencia entre situacion
OBSERVADA y situacion
DESEADA)

OBSERVADA

Se estima que sélo el 1%
de los pacientes de cancer
terminal recibe cuidados
paliativos, incluyendo
alivio del dolor

DESEADA

Prestar cuidados
paliativos, incluyendo
alivio del dolor, para el
50% como minimo de
los pacientes de cancer
terminal

FORTALEZAS
El gobierno apoya un
programa integral de
control del cancer

Hay dos hospicios y una
unidad de control de
cuidados paliativos en el
centro oncoldgico regional

DEBILIDADES
Solo se dispone de morfina
inyectable

Las normas que regulan
los analgésicos opiaceos
son estrictas

Los proveedores de
atencion de la salud son
reacios a recetar morfina

BASICAS

Utilizar los recursos
disponibles y
reorganizar los
servicios actuales
para mejorar los
cuidados paliativos

AMPLIADAS

Con algunos
recursos adicionales

DESEABLES

Con més recursos
adicionales

Revisar y modificar la normativa que rige los analgésicos
opiaceos para que estén disponibles a tiempo

Elaborar estandares de cuidados paliativos y distribuirlos
en todos los niveles de la atencion, en los sectores pliblico
y privado

Crear mecanismos de coordinacion y derivacion de enfermos

Elaborar una lista de medicamentos esenciales para cuidados
paliativos y garantizar su disponibilidad en la zona objetivo

Incluir paquetes de cuidados paliativos en los planes del
sistema de salud y en los programas de atencion domiciliaria

Identificar a los pacientes con cancer terminal diagnosticados
en los distintos niveles de atencion

Calcular la demanda de servicios de cuidados paliativos

Identificar y formar a una red de proveedores de atencion
de la salud en todos los niveles de atencion, incluyendo a
los cuidadores de la familia y comunidad que tienen que ser
involucrados en la prestacion de los servicios

Garantizar que los medicamentos esenciales (incluyendo
la morfina oral) estén disponibles para hacer frente a la
demanda y que se permita que los receten profesionales
formados

Crear un sistema de informacion basico para monitorizar y
evaluar acciones en los distintos niveles de la atencion

Identificar socios en la comunidad y desarrollar estrategias
educativas conjuntas para llegar a los pacientes terminales
que no acuden al sistema de salud formal

Ajustar los servicios de salud de atencion primaria y los
servicios clinicos especializados para hacer frente a la
demanda estimada

Corregir los puntos débiles identificados mediante el
sistema de monitoreo y evaluacion

Desarrollar educacion en cuidados paliativos para
estudiantes universitarios y postgraduados en escuelas de
enfermeria y medicina

Desarrollar estrategias educativas y campafas mediaticas
de bajo costo para llegar a pacientes de cancer terminal
en la comunidad

Monitorizar actividades y evaluar resultados
Empezar a movilizar recursos para extender las actividades

al resto del pais, utilizando un enfoque progresivo similar
si la evaluacion en las zonas objetivo es satisfactoria

Las autoridades
sanitarias locales y
profesionales de la
atencion de la salud de
renombre de sectores
y organizaciones
relevantes, apoyados
por las autoridades
nacionales

Las autoridades locales
de los sectores politico,
de la salud y educativo,
respaldadas por

las autoridades
nacionales

Los lideres de la
atencion de la salud y
lideres de la comunidad
y curanderos
tradicionales

Lideres nacionales y
locales de los sectores
politico, de la salud y
educativo

Lideres de la atencion
de la salud y de la
comunidad

Lideres de asociaciones
nacionales y locales

Facilitando informacion
relevante sobre el problema
y sus posibles soluciones

a través de interacciones
personales y reuniones con
las partes interesadas
relevantes, incluyendo
testimonios de pacientes y
de proveedores de atencion
de la salud

Distribuyendo los
resultados de la evaluacion
de las actividades
anteriores (basicas) a

las organizaciones de la
comunidad

Abogando por llegar a mas
personas del grupo de edad
objetivo

Distribuyendo los resultados
de la evaluacion de las
actividades anteriores
(basicas y ampliadas)

Abogando por un aumento
de la cobertura de los
cuidados paliativos para
pacientes de cancer
terminal

Abogando por la ampliacion
de las actividades de
cuidados paliativos al resto
de la comunidad



Planificacion - Paso 3

ORGANIZAR SERVICIOS DE CUIDADOS
PALIATIVOS ONCOLOGICOS EN TODOS LOS
NIVELES DE LA ATENCION

Todos los paises (ricos y pobres) que proporcionan cuidados paliativos con un enfoque de salud
pablica han de integrar los servicios en todos los niveles de la atencion a fin de garantizar
la accesibilidad a toda la poblacion objetivo. Los cuidados paliativos integrales incluyen los
siguientes servicios:

manejo de las complicaciones en el tratamiento y la enfermedad,

manejo del dolor y otros sintomas,

atencion psicosocial para pacientes y prestadores de asistencia sanitaria,

comprension espiritual y enfoques para pacientes y prestadores de asistencia sanitaria,
cuidado del moribundo,

atencion en el duelo.

Los servicios anteriores pueden extenderse progresivamente a todos los niveles de la
atencion.

Un ejemplo de paisirico que hadesarrolladojos cuidados
de control del cancer integrandolos en unsistema de saltid nact
enfoque conbasecomunitaria

en la medida de lo
| servicio municipal de

miento. No se
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A la hora de organizar servicios de cuidados paliativos oncoldgicos es importante recordar

lo siguiente:

E Los servicios de cuidados paliativos oncoldgicos deben responder a las necesidades de
los pacientes y sus familias y a los objetivos y prioridades del plan de cuidados paliativos
oncoldgicos.

E Los servicios deben ser accesibles para la gran mayoria de la poblacion objetivo y deben
prestarse de manera equitativa en todos los niveles de la atencion, tanto si los servicios
son publicos como privados.

E Se calcula que mas del 80% de los pacientes de cancer en fase avanzada se beneficiara
de intervenciones relativamente sencillas y de bajo costo que pueden integrarse en los
servicios de atencion primaria con un enfoque de base comunitaria.

E Se estima que menos del 20% de los pacientes de cancer en fase avanzada necesitara
servicios de cuidados paliativos relativamente especializados. Estos servicios
especializados pueden prestarse a través de unidades de cuidados paliativos en
hospitales de distrito o a nivel terciario.

E Las clinicas de cuidados paliativos para pacientes ingresados y pacientes en régimen
ambulatorio de los niveles secundario y terciario sirven principalmente de centros de
formacion y de referencia para el manejo de casos complejos y el monitoreo de otros
niveles de atencion.

E Los servicios de cuidados paliativos oncoldgicos deben integrarse en los servicios de
prevencion, deteccion temprana y tratamiento del cancer, asi como en otros programas
e iniciativas relacionados.

ADOPTAR UN PLANTEAMIENTO DE EQUIPO

Un solido liderazgo y un programa global de manejo deben garantizar que los gerentes locales
y los proveedores de atencion de la salud trabajen en equipos multidisciplinarios en todo
el sistema de salud y que se coordinen estrechamente con organizaciones y lideres de la
comunidad involucrados en el programa para alcanzar una meta comdn. La composicion de
un equipo de cuidados paliativos varia segun los objetivos del programa y los profesionales de
la atencion de la salud disponibles.

En términos generales, los cuidados paliativos requieren una red solida de médicos formados
en atencion de la salud, lideres de la comunidad, curanderos tradicionales y cuidadores de la
familia con papeles y funciones especificos en los distintos niveles de atencion y dentro de la
comunidad.

Véase http://www.who.int/cancer/modules/en/index.html
para acceder a una herramienta de la OMS sobre formacion
de equipos y a recursos adicionales sobre equipos de
cuidados paliativos.



ENTENDER EL PAPEL DE LOS PROVEEDORES
DE LA ATENCION DE LA SALUD

Los proveedores de la atencion sanitaria implicados en cuidados paliativos pueden ser
médicos, personal de enfermeria, trabajadores sociales, psicdlogos, consejeros espirituales,
voluntarios, farmacéuticos y curanderos tradicionales. Cada uno juega su papel.

Los médicos juegan un papel crucial en los cuidados paliativos interdisciplinares. Han de ser
competentes en medicina general y en el control del dolor y otros sintomas, y han de estar
familiarizados con los principios del manejo de la enfermedad del paciente. Los médicos
que trabajan en cuidados paliativos pueden responsabilizarse de la asesoria, monitoreo y
manejo de muchos de los dificiles dilemas que se presentan en un tratamiento. Pueden
responsabilizarse de la direccion de los equipos multidisciplinarios. Desempefian sin duda un
importante papel educativo, puesto que discuten decisiones de manejo médico y como una
parte integral de su trabajo, deben hacerlo en relacion con las investigaciones y la aplicacion
de los resultados de éstas.

En paises donde hay solamente un médico por cada 50.000 habitantes no seria realista
dedicar integramente estos recursos tan escasos a los cuidados paliativos. Incorporando los
cuidados paliativos a los servicios prestados por todos los médicos que tratan a pacientes de
cancer (ginecdlogos, cirujanos, radioterapeutas, pediatras, etc.), asi como en el curriculum
universitario, se puede obtener una cobertura mas amplia pero menos experimentada.

El personal de enfermeria son los miembros del equipo que tienen mayor contacto con el
paciente. Este contacto prolongado ofrece a los enfermeros una oportunidad nica de conocer
al paciente, y a los cuidadores, de evaluar en profundidad lo que esta ocurriendo y qué es
importante para el paciente, asi como de ayudar a éste a hacer frente a los sintomas de una
enfermedad que avanza. La experiencia del personal de enfermeria a la hora de prestar la
atencion fisica y emocional al paciente, de manejar los sintomas, de informar al paciente
y sus familiares y de organizar el entorno del paciente para disminuir la pérdida de control
es esencial en los cuidados paliativos. Los enfermeros pueden trabajar estrechamente con
el paciente y sus familiares para realizar las derivaciones adecuadas a otras disciplinas y
servicios de atencion de la salud. En algunas situaciones en las que el nimero de médicos
es escaso, los enfermeros pueden dirigir el equipo multidisciplinario y responsabilizarse de
la provision de todos los aspectos de los cuidados paliativos. En esas situaciones, el personal
de enfermeria necesita una formacion especializada que se adecue a las circunstancias
culturales y econémicas en las que trabaje. En muchas situaciones, este personal juega un
papel importante en la educacion del publico y de los voluntarios acerca de los cuidados
paliativos.
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El papel de los trabajadores sociales y los psicdlogos es ayudar a las familias y al paciente
a hacer frente a los problemas personales y sociales que conlleva la enfermedad vy la
discapacidad; asi como de prestar apoyo durante el avance de la enfermedad y el proceso
de duelo si el paciente se encuentra en fase terminal. La evaluacion del trabajador social
ayuda a definir las necesidades del paciente y su familia desde una perspectiva psicoldgica, y
ayuda a anticipar los problemas familiares que pueden resultar de disfunciones y dificultades
econdmicas, sobre todo cuando la familia comienza a planificar el futuro. Tanto el trabajo
social como la psicologia son servicios que juegan un papel decisivo. Pueden ofrecer
intervenciones como la derivacion a servicios comunitarios necesarios, apoyo emocional
(incluyendo asesoria individual a pacientes y sus familiares) y orientacion en el duelo.

El asesor espiritual debe ser una persona que sepa escuchar y no tenga prejuicios, capaz
de tratar cuestiones relacionadas con el significado de la vida. Esas cuestiones les surgen
invariablemente a los pacientes y sus familias. El papel del asesor espiritual es a menudo el
de escuchar, propiciar y facilitar el recuerdo del pasado y preparar para lo que esta por venir.
Los asesores espirituales también sirven a menudo de confidentes y punto de apoyo para
personas con tradicion religiosa, organizando ritos religiosos y sacramentos que tengan un
significado para ellas. Los asesores espirituales han de formarse en la atencion terminal.

El papel de los voluntarios en el equipo de cuidados paliativos varia segun las condiciones.
En algunas situaciones de recursos bajos o medios, los voluntarios prestan la mayor parte
de la atencion a los pacientes. Los voluntarios forman parte de los equipos de los hospicios
y de los equipos de cuidados paliativos con el propdsito de ayudar a los profesionales de la
atencion de la salud a proporcionar una calidad de vida optima a pacientes y familias. Los
voluntarios vienen de todos los sectores de la comunidad y a menudo sirven de enlace entre
las instituciones de atencion de la salud y los pacientes. La incorporacion de voluntarios
a un equipo de cuidados paliativos aporta una dimension de apoyo de la comunidad y de
contar con su experiencia. Con la formacion y apoyo adecuados, los voluntarios pueden
prestar servicio directo a los pacientes y sus familias, ayudar en tareas administrativas e
incluso trabajar como asesores. Pueden desempefar diversos papeles, como sensibilizar,
proporcionar educacion en la salud, generar fondos, ayudar en la rehabilitacion e incluso
prestar algun tipo de atencion médica.

Las terapias con medicamentos son un componente principal en el manejo de los sintomas en
cuidados paliativos y por ello, los farmacéuticos juegan un papel importante. El farmacéutico
garantiza que el paciente y su familia tengan acceso a los medicamentos esenciales para
los cuidados paliativos. La experiencia del farmacéutico también es necesaria para prestar
asistencia al equipo de atencion de la salud con informacion sobre dosis de medicacion,
interacciones de los medicamentos, formulaciones adecuadas, vias de administracion y



enfoques alternativos. Los cuidados paliativos necesitan la morfina y otros medicamentos
adecuados. En muchos paises de ingresos bajos o0 medios, el acceso a los medicamentos esta
limitado no solo por la carencia general de farmacias que los dispensen, sino también por los
costos relativamente altos de los mismos, inasequibles para muchos pacientes de cancer. Por
estas razones, los farmacéuticos, incluso aquellos con habilidades basicas y formacion limitada,
son vitales para el servicio de cuidados paliativos. Pueden preparar analgésicos a partir de los
materiales de inicio, como el polvo de morfina, que es muy econémico. Juegan también un papel
en el manejo de un sistema de distribucion adecuado para pacientes de atencion domiciliaria

El papel de la medicina tradicional y de los curanderos tradicionales es bien reconocido.
Cerca de dos tercios de los pacientes de cancer de todo el mundo recurren a algun tipo de
terapia complementaria o alternativa (Ott, 2002). En la mayoria de entornos, los curanderos
tradicionales no suelen formar parte de los equipos de cuidados paliativos. Sin embargo,
deberia darse la posibilidad de un debate abierto entre los proveedores de atencion de la
salud y los curanderos tradicionales a fin de coordinar esfuerzos para tratar las necesidades
de los pacientes y sus familias, con sensibilidad y respeto y teniendo en cuenta las diferentes
culturas de comunidades y personas.

CREAR EQUIPOS DE CUIDADOS PALIATIVOS

La figura 3 ilustra la distribucion de los profesionales y de los cuidadores de la comunidad

en los equipos de cuidados paliativos en los distintos niveles de la atencion en un pais de

ingresos bajos o medios. Este modelo asume que se cumplen las siguientes condiciones:

B A nivel terciario, todos los médicos y enfermeros que traten a enfermos de cancer
recibiran formacion basica en manejo del dolor y otros sintomas y en prestacion de apoyo
psicosocial. En casos complejos, derivaran a los pacientes a un equipo especializado
formado por un médico especializado en cuidados paliativos, un enfermero, un trabajador
social (o psicologo) a tiempo parcial y un farmacéutico. Este equipo actuara como
referencia nacional y grupo de formacion.

E A nivel secundario, todos los médicos y enfermeros que traten a enfermos de cancer
recibiran formacion basica en manejo del dolor y otros sintomas, y en la prestacion
de apoyo psicosocial. En casos complejos, derivaran a los pacientes a un equipo
especializado compuesto de un médico o un enfermero especializado en cuidados
paliativos, un trabajador social a tiempo parcial y un farmacéutico. Este equipo actuara
como referencia de distrito y grupo de formacion.

E A nivel primario, todos los enfermeros que traten a enfermos de cancer recibiran
formacion basica en manejo del dolor y otros sintomas y en la prestacion de apoyo
psicosocial. En casos complejos, derivaran a los pacientes a un equipo especializado
de los niveles secundario o terciario. Los enfermeros especialistas de los equipos de
nivel primario se formaran a su vez como formadores y monitorizaran a lideres de las
comunidades, a cuidadores de la familia y a curanderos tradicionales.
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CUIDADOS PALIATIVOS

Figura 3. Red de equipos de cuidados paliativos en los distintos
niveles de la atencion de la salud

En todos los niveles de la atencidn, los servicios se pueden prestar de forma hospitalaria,
ambulatoria y domiciliaria.

ATENCION HOSPITALARIA

En paises de ingresos bajos, donde una unidad autbnoma para pacientes ingresados seria
relativamente costosa, un equipo especializado en cuidados paliativos es un modo efectivo
de prestar los servicios a estos pacientes en diferentes situaciones de atencion de la salud.
Un equipo especializado puede ser mas sostenible que una unidad independiente.

Un equipo de cuidados paliativos esta compuesto de un médico con formacién en medicina
paliativa y como minimo, un enfermero clinico y un trabajador social a tiempo parcial, todos
ellos respaldados por una plantilla administrativa suficiente. Ese equipo no tiene camas
especificas asignadas, pero asesora en cada uno de los aspectos de los cuidados paliativos.
Este enfoque permite ofrecer consultas de cuidados paliativos a un amplio numero de
pacientes, en un hospital o en una casa de salud. Es una forma ideal para prestar atencion
especializada al tiempo que se forma a un gran nimero de médicos y personal de enfermeria
con los que interactua el equipo.



En algunos paises en desarrollo, la unidad de atencion de dia o la unidad ambulatoria
desempena el importante papel de ofrecer atencién a bajo costo a personas que no estan
demasiado enfermas como para acudir a un hospital. También ofrece la oportunidad de revisar
la necesidad de procedimientos periddicos (como drenaje de liquidos pleurales o ascitis)
que tiene el paciente y de formar a sus familiares en la prestacion de cuidados. A menudo,
los servicios de atencion de dia se pueden centrar en proporcionar alivio a los familiares
asegurando que los pacientes reciban medicamentos y comida, y que sus necesidades
fisicas, psicoldgicas y espirituales se vean cubiertas.

En paises de ingresos altos, los servicios de atencion domiciliaria necesitan normalmente
mas recursos que los paises de ingresos bajos o medios. A menudo, funcionan desde una
unidad especializada en cuidados paliativos o un hospicio, y a veces prestan cobertura las
24 horas del dia.

En paises de ingresos bajos o medios, donde los pacientes prefieren normalmente morir en
casa, la atencion domiciliaria es generalmente mas aceptable y asequible que la atencion
hospitalaria. Por ejemplo, el Ministerio de Salud de Uganda, con el apoyo de organizaciones
locales no gubernamentales, ha incluido el alivio de dolor y los cuidados paliativos en un
paquete de atencion domiciliaria basado en la evaluacion de las necesidades de los pacientes
y sus cuidadores. Los servicios incluyen medicamentos esenciales para el alivio de dolor y
otros sintomas, asi como la provision de comida para el paciente y apoyo para su familia
(Logie y Harding, 2005).

Se estan poniendo en practica actualmente varios modelos de cuidados paliativos domiciliarios
en paises de ingresos bajos. Un enfoque popular en situaciones con bajos recursos (donde
el nimero de personas con necesidad de cuidados es alto y el nimero de enfermeros y
médicos disponibles para prestarlos es bajo) pretende proporcionar cuidados a través de
cuidadores de la comunidad o voluntarios, monitorizados por un enfermero formado en
cuidados paliativos. Por ejemplo, la Red Vecinal de Cuidados Paliativos de Kerala (India) y la
Asociacion de Cuidados de Hospicio y Paliativos de Sudafrica han desarrollado la atencion
de cuidados domiciliarios y comunitarios en esta linea.

Lo ideal seria que cualquier modelo de cuidados domiciliarios estuviera estrechamente
vinculado a una instalacion hospitalaria para pacientes que requieran mayores cuidados
paliativos para el control de los sintomas o para la atencion terminal.

Véase http://www.who.int/cancer/modules/en/index.htmi
para ejemplos de modelos de organizacién de servicios
de cuidados paliativos.
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EDUCAR A LOS CUIDADORES

Para que tenga éxito un programa de cuidados paliativos, la educacion y la formacién en cuidados
paliativos han de ser adaptados a fin de que cumplan las metas y prioridades identificadas en el plan.
Un programa de educacion efectivo garantizara que, a todos los niveles de la atencion, haya médicos
y gerentes de programas con una formacion adecuada. Como la complejidad, ambito y cobertura de
la atencion difieren en los distintos niveles de servicio, los proveedores de atencion de la salud que
trabajan en distintos niveles necesitan diferentes tipos de formacion.

Por ejemplo, si el plan de cuidados paliativos demanda servicios de atencion domiciliaria en una zona
objetivo, los esfuerzos educativos deben centrarse en aumentar la sensibilizacion en la comunidad
objetivo, y en impartir formacion a trabajadores de la atencion de la salud, lideres de la comunidad y
familiares cuidadores, sobre atencion domiciliaria basica. Los trabajadores de la atencion de la salud
a nivel de comunidad deben estar formados y monitorizados por profesionales del nivel de distrito.

Para que un programa de cuidados paliativos resulte efectivo, la educacion ha de sincronizarse con
la introduccion de nuevos servicios, los cuales deben incluir la disponibilidad de morfina oral y otros
medicamentos esenciales. Los trabajadores de la salud formados en cuidados paliativos, a menudo se
desalientan porque carecen de los recursos necesarios para llevar a cabo su trabajo. Una opcion viable
es organizar servicios internos de formacion para equipos de cuidados paliativos en la zona objetivo
contando con el apoyo de las autoridades locales. Con este tipo de formacion, los proveedores de la
atencion de la salud permanecen conectados a su entorno de trabajo y contribuyen a la organizacion
y puesta en marcha de los servicios de cuidados paliativos necesarios a medida que el equipo va
progresando en su aprendizaje.

Cuando se inicia un programa de cuidados paliativos en un pais con recursos bajos o0 medios, a todos

los trabajadores de la salud de la zona objetivo se les deberia proveer de educacion y formacion. Los

siguientes pasos garantizaran que en un plazo de tiempo relativamente corto estén en funcionamiento

servicios prioritarios para la mayoria de pacientes:

E Primero, impartir formacion basica (20-40 horas) a los proveedores de atencion de la salud
que trabajen en los niveles primario y comunitario.

E Segundo, impartir formacion de nivel intermedio (60-80 horas) a los médicos y enfermeros
que trabajen en los niveles secundario y terciario y traten a pacientes de cancer.

E Tercero, impartir formacion de competencia (especializada) (3-6 meses) a equipos
especializados o unidades de cuidados paliativos en los niveles secundario y terciario.

E Finalmente, impartir formacion universitaria en escuelas de medicina y enfermeria.

Los servicios de cuidados paliativos requieren destrezas en los siguientes campos:
comunicacion

toma de decisiones

manejo de complicaciones en tratamientos y enfermedades

manejo del dolor y otros sintomas

atencion psicosocial para pacientes y familiares

comprension espiritual y planteamientos

cuidado del moribundo

atencion en el duelo.

BEEEEEEEBIH



Planificacion - Paso 3

Para cada una de estas destrezas se han desarrollado innumerables modulos educativos para
la gran variedad de profesionales de la atencion de la salud involucrados en los cuidados
paliativos. Por ejemplo, esos materiales educativos existen para voluntarios y trabajadores
de la atencion de la salud de la comunidad, y para enfermeros, médicos, estudiantes de
medicina, farmacéuticos, gerentes de salud y planificadores de politicas.

Véase http://www.who.int/cancer/modules/en/index.html

para enlaces a cursos en linea y publicaciones sobre

educacién en cuidados paliativos para profesionales de la v
salud y cuidadores.

Véase http://www.who.int/hiv/capacity/modules/en/
index.html para materiales de la OMS de formacién en

cuidados paliativos (manejo integral de enfermedades de @
adolescentes y adultos y manejo integral de enfermedades W\
infantiles)

EDUCAR A CUIDADORES DE
LA FAMILIA'Y VOLUNTARIOS

Para que la cobertura sea significativa . o s s
(sobre todo en las zonas rurales), tal vez el Ejemploide und IﬂlCI:«_lfl\lé_l_ “Q; tal

enfoque mas realista sea la capacitacion de
familiares y voluntarios para que se conviertan
en prestadores de unos cuidados paliativos
efectivos. Los familiares y voluntarios pueden
también sensibilizar a las organizaciones
gubernamentales locales y nacionales sobre la
necesidad de cuidados paliativos. Para prestar
atencion domiciliaria basica, la formacion de
las familias y voluntarios ha de centrarse en la
atencion personal, en los servicios personales,
en el companerismo social y en la atencion
médica aplicada.

para formar.voluntarios en'cuid;
paliativos con base comunitar;

erala (India) es un
stintos niveles. En este
2 horas a la semana
en una formacion
de practicas
Tras finalizar

da”, se anima a los
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ARGENTINA

Ejemplo de unainiciativainogubernamental
para prestar.cuiaaaos paliativosomiciliarios:

Desde 1985, LALCEC San Nicolas, el Programa de Cuidados Paliativos de

la Federacion Médica de la Provincia de Buenos Aires (FEMEBA) ha estado
prestando cuidados paliativos en San Nicolés (Argentina) con un equipo de dos
anestesistas, un psicologo, un trabajador social y de cinco a siete voluntarios
formados. Todos los miembros del equipo trabajan de forma voluntaria. La
mayorfa de pacientes proviene de grupos con bajos ingresos, reciben atencién
gratuita y los medicamentos y gastos administrativos son financiados por
organizaciones benéficas. Los voluntarios, bajo el monitoreo de un equipo

de médicos, asisten a los pacientes en sus casas y recogen datos sobre la
evolucion del tratamiento. También educan a las familias en la administracion de
analgésicos y en cuestiones del tratamiento. Los tratamientos se ofrecen segin
las directrices de la OMS. Se administran analgésicos opiaceos a los pacientes
para uso oral que son preparados por el equipo o en una farmacia publica

(6 mg/ml de morfina o0 10 mg/ml de metadona en solucion acuosa).

Fuentes: Wenk R et al. (1991). Programa de la OMS de Alivio del Dolor por Cancer en Argentina. Un
modelo de atencion del paciente. Journal of Pain and Symptom Management, 6:40—43. Informacion
adicional facilitada por Roberto Wenk, Federacion Médica de la Provincia de Buenos Aires (FEMEBA).

Los pacientes tienen derecho a saber
qué opciones tienen al final de su vida
y a saber como exigir un mejor manejo
del dolor y del control de otros sintomas.
Han de ser conscientes de que no
tienen que sufrir y que el tratamiento
apropiado para el dolor y otros sintomas
fisicos 0 emocionales puede mejorar
drasticamente su calidad de vida. Los
pacientes y sus familias deben saber
qué servicios permiten a los pacientes
recibir atencion en su casa en lugar del
hospital, lo que les posibilitaria hacer
una eleccion sobre su calidad de vida, y
cuando mueran, el lugar donde quieren
hacerlo.

EDUCAR AL PUBLICO EN GENERAL Y A LOS
PLANIFICADORES DE POLITICAS

Para que aumente la probabilidad de llegar a las personas que necesitan cuidados paliativos
con los servicios que ello requiere, es importante que el piblico en general entienda lo que
son los cuidados paliativos, quién debe ser referido a esos servicios, qué son estos servicios y
como pueden beneficiarse los pacientes y familiares de los programas de cuidados paliativos.
El publico en general puede jugar un importante papel en los cuidados paliativos; por ejemplo,
como voluntariado que ayude a equipos de profesionales de la salud. Pero antes de participar
en el voluntariado, el publico debe saber como puede ayudar.

Es particularmente importante que los planificadores de politicas entiendan que los cuidados
paliativos forman parte de la atencion continua del cancer y otras enfermedades, que pueden
integrarse en los sistemas de salud actuales a un costo relativamente bajo y que requieren
la disponibilidad de opiaceos en todos los niveles de la atencion.

Los medios de comunicacion han de involucrarse en la difusion de informacion confiable con
valor educativo y evitar el sensacionalismo. Ello se podria alcanzar poniendo en contacto a
periodistas y pacientes en fase avanzada que deseen expresar la importancia del alivio del
dolor en su calidad de vida. Se deben poner en marcha medidas preventivas que garanticen
que los medios de comunicacion respetan la dignidad y derechos de los pacientes y sus
familias. Estos medios también deben ser informados de las necesidades de apoyo y atencion

que tienen los pacientes y sus familiares.

34



ASEGURAR LA DISPONIBILIDAD
DE MEDICAMENTOS
ESENCIALES PARA MANEJAR EL
DOLOR Y OTROS SINTOMAS

Un plan nacional de cuidados paliativos debe incluir
medidas politicas para facilitar una amplia gama de
medicamentos necesarios para manejar los sintomas
comunes del cancer, como dolor, nauseas, vomitos,
delirio, agitacion, insomnio, fatiga, depresion y
ansiedad. Estos medicamentos deberian incluirse
en una lista de medicinas esenciales para garantizar
que las decisiones sobre recursos se basen en las
necesidades médicas de la mayoria de la poblacion.

Un equipo multidisciplinario debe confeccionar una
lista de medicamentos esenciales y un protocolo de
cuidados paliativos. Estos documentos deben ser
obligatorios e implementarse a escala nacional para
la seleccion de medicinas para cuidados paliativos en
todas las instituciones publicas y privadas. La OMS
facilita un modelo de lista de medicinas esenciales
(WHO, 2007), incluyendo medicinas para cuidados
paliativos, como guia para que cada pais prepare
sus propias listas de medicamentos esenciales. La
Asociacion Internacional de Cuidados de Hospicio y
Paliativos ha publicado también recientemente una
lista de 34 medicamentos que los expertos consideran
esenciales para los cuidados paliativos.

Véase http://www.hospicecare.com/resources/
emedicine.htm para acceder a la lista de
medicamentos esenciales de la Asociacion
Internacional de Cuidados de Hospicio y Paliativos.

Varios gobiernos han adoptado listas de medicamentos
para cuidados paliativos. Distintas politicas nacionales
sobre medicamentos han tratado también el manejo de las
medicaciones. Las directrices emitidas por el Ministerio de
Salud de Uganda son un ejemplo de lo que podria usarse
como modelo (Ministerio de Salud de Uganda, 2001).

UGANDA, INDIA, RUMANIA

Ejemplos:de mejoramientoenial
disponibilidadde’opraceos

UGANDA

Uganda es el primer pais africano en dar prioridad a los cuidados
paliativos en su Plan Nacional de Salud (2001-2005). Ha puesto

la morfina oral gratuita a disposicion de aquellos distritos que
cuenten con enfermeros especializados en cuidados paliativos o
personal clinico, y ha promovido el uso de la morfina a nivel rural.
Debido a la escasez de médicos en las zonas rurales, Uganda ha
aprobado leyes que permiten a los enfermeros recetar morfina.
No hay limite en el nimero de dias o dosis que pueden recetar

los médicos o el personal de enfermeria y oficiales clinicos de un
hospicio, aunque las dosis disponibles son bajas. Las dosis de 5
mg/ml estan disponibles para enfermeros de la comunidad fuera
del entorno de los hospicios. El programa esta en sus primeras
fases, pero es un modelo factible de acceso a la morfina que se ha
alcanzado mediante esfuerzos politicos, legislativos y clinicos.

Fuente: Jagwe JGM (2002). La introduccion de los cuidados paliativos en Uganda.
Journal of Palliative Medicine, 5:160—163.

INDIA

En 1992, el Programa Nacional de Control del Cancer de la India
designo como prioridades el alivio del dolor y la disponibilidad de
morfina. El Ministerio de Salud organizo talleres nacionales para
determinar por qué no se estaba aplicando el uso de la morfina. La
evaluacion de la disponibilidad de opiaceos puso de manifiesto que
las estrictas leyes estatales y la multiplicidad de las licencias eran
barreras importantes. La situacion ha ido cambiando gradualmente.
En el ano 2002, 7 estados o territorios de un total de 28 habian
adoptado una norma modelo para poner la morfina a disposicion de
los cuidados paliativos.

Sin embargo, esta norma, solamente ha sido aplicada con éxito

en Kerala. En Kerala, el gobierno estatal simplifico el proceso de
licencias y estipulo que para que se administre morfina en un
centro de salud ha de haber como minimo un médico en el centro
que cuente con una experiencia minima de un mes en cuidados
paliativos. Asimismo, el controlador nacional de medicinas eximié
a los programas de cuidados paliativos de la necesidad de licencia
de medicamentos, evitando asi la necesidad de un farmacéutico.
Kerala establecio una red global de cuidados paliativos consistente
en unos 50 programas pequenos, creando de esta forma un sistema
para facilitar la distribucion de morfina para cuidados paliativos.

Fuentes: Joranson DE, Rajagopal MR, Gilson AM (2002). Mejoramiento del acceso
a los analgésicos opiaceos para cuidados paliativos en la India. Journal of Pain and
Symptom Management, 24:152—159 and Rajagopal MR, Venkateswaran C (2003).
Cuidados paliativos en la India: éxitos y limitaciones. Journal of Pain and Palliative
Care Pharmacotherapy, 17:121-128.

RUMANIA

La reforma de la politica de control de medicamentos para cuidados
paliativos en Rumania refleja un esfuerzo por parte del gobierno
para emprender una evaluacion fundamental, y global de la politica
de control de medicamentos basada en directrices, a fin de abordar
la cuestion de las barreras impuestas por las normativas y mejorar
el acceso a los opiaceos para el alivio del dolor y los cuidados
paliativos. El objetivo final de la Comision del Ministerio de Salud
rumano, al revisar la politica nacional de control de los opiaceos,
era mejorar el acceso de los pacientes a estos medicamentos para
aliviar el dolor. El proceso rumano sirve de ejemplo positivo para
mostrar como se pueden reformar leyes antinarcéticos desfasadas
y restrictivas y convertirlas en una legislacion que acoja el principio
del equilibrio: retener el control basico sobre la seguridad y
distribucion de sustancias controladas mientras se permite a los
médicos la practica de la medicina moderna y la prestacion de
cuidados paliativos a sus pacientes.

Fuente: Mosoiu D et al. (2006). Reforma de la politica de control de
medicamentos para cuidados paliativos en Rumania. Lancet, 367:2110-2117.
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El temor al mal uso de opidceos dificulta en ocasiones el uso médico de estos medicamentos. Los
legisladores, e incluso los profesionales de la salud, son a menudo insensibles a este problema.

La necesidad médica de analgésicos opiaceos esta clara y hay disponibles orientaciones para
ayudar a los gobiernos a preparar politicas nacionales sobre medicamentos para cuidados
paliativos, especialmente opiaceos (WHO, 1996; WHO, 2002).

DESARROLLAR ESTANDARES DE CUIDADOS
PALIATIVOS

Para garantizar que los servicios de cuidados paliativos cumplan los requisitos de un servicio
minimo se deben preparar estandares de cuidados paliativos con una amplia participacion de
las partes interesadas. Su objetivo es mejorar los cuidados que se proporcionan a todos los
pacientes con enfermedades potencialmente mortales, incluyendo a pacientes vulnerables,
como nifios y personas con bajos ingresos.

Los estandares deben basarse en las evidencias actuales de la practica de cuidados
paliativos. Deben detallar las funciones basicas 6ptimas, alcanzables y cuantificables. La
aplicacion de los estandares se debe monitorizar regularmente.

Se deben desarrollar estandares de cuidados paliativos porque:

E proporcionan una comprension comun del trabajo que ha de realizarse e indican un nivel
de calidad para el aprovisionamiento del servicio;

E ayudan a garantizar que la calidad del servicio que se preste se mantenga como
cobertura operativa y se amplie;

E ayudan al proceso de mejoramiento continuo de la calidad del servicio determinando
aquellas areas de su prestacion donde haya problemas que requieran atencion
inmediata;

B sirven para informar a los pacientes y sus familias acerca de la calidad del servicio que
puedan esperar y que deberian exigir como usuarios del servicio;

E hacen que el personal sepa qué servicios se espera que preste;

E sirven de fuente para la formacion en cuidados paliativos.

Véase http://www.who.int/cancer/modules/en/index.html
para ejemplos de estandares de cuidados paliativos en
diversos paises.



EVALUAR Y MONITORIZAR EL PLAN DE CUIDADOS
PALIATIVOS Y SUS ACTIVIDADES

Tanto el desarrollo como la puesta en marcha de los cuidados paliativos necesitan monitoreo y evaluacion
periddicas a fin de garantizar que se alcancen los objetivos del plan. La evaluacion requiere un disefio y una
planificacién minuciosos que deberia empezar en los primeros momentos del proceso de programacion de
la implementacion de las actividades. Para recopilar regularmente los datos necesarios para el monitoreo
y evaluacion se necesita implementar inmediatamente un sistema basico de informacion.

El rendimiento de las actividades de cuidados paliativos se puede evaluar utilizando el marco de
mejoramiento de la calidad antes descrito (véase pagina 12). Los marcos modelo de mejoramiento de
la calidad y del sistema, incluyendo los cuidados paliativos, facilitan orientacion sobre el monitoreo y
evaluacion de los programas de control del cancer (OMS, 2002).

No importa el marco que se utilice, el plan de evaluacion ha de estar claramente definido:

E quién evaluara la implementacion de las actividades de cuidados paliativos;

E qué se evaluarg;

E cuales seran los indicadores basicos (medidas) y sus estandares respectivos (los valores establecidos
por las partes interesadas);

E como se disefara y llevara a cabo la evaluacion para garantizar su credibilidad;

E como se utilizaran los resultados de la evaluacion para mejorar el rendimiento de las actividades de
cuidados paliativos.

La tabla 6 muestra ejemplos de la estructura, el proceso y los indicadores de resultados (y los estandares
relacionados) para uso en la evaluacion de las actividades de cuidados paliativos.

37



38

Tabla 6. Ejemplos de indicadores de estructura, proceso y resultado
y sus estandares asociados para uso en la evaluacion de actividades
plenamente establecidas de un programa de cuidados paliativos

ESTRUCTURA

(e]

Las politicas y reglamentos incluyen los cuidados paliativos como componente clave del control nacional del cancer

O Modelos de financiamiento y prestacion del servicio establecidos que den apoyo al aprovisionamiento de cuidados
paliativos en todas las situaciones en que los pacientes reciben atencion
O Leyes y reglamentos sobre prescripcion de opiaceos para el alivio del dolor
O Lista de medicamentos esenciales para los cuidados paliativos
O Red de proveedores de atencion de la salud en los diferentes niveles de atencion
O Red de lideres comunitarios y cuidadores formados y motivados para prestar servicios de cuidados paliativos de buena
calidad, incluyendo atencion domiciliaria
O Comunidades que poseen y apoyan servicios de cuidados paliativos
O (ursos educativos que proporcionan:
- conocimientos y destrezas basicos para profesionales de la atencion de la salud en ejercicio en
todos los niveles de la atencion
- conocimientos y destrezas especializados para unos pocos profesionales de la atencion de la salud seleccionados
para que dirijan servicios de cuidados paliativos a niveles secundario y terciario
- educacion universitaria en cuidados paliativos para profesionales de la atencion de la salud
(médicos, personal de enfermeria, farmacéuticos, trabajadores sociales)
PROCESO
O Numero de pacientes de cancer en fase avanzada que reciben cuidados paliativos segun los estandares establecidos
O Numero y tipo de profesionales de la atencion de la salud formados en los distintos niveles de atencion cualificados
para prestar cuidados paliativos segun los estandares establecidos
O Proporcion de pacientes de cancer en fase avanzada que reciben cuidados paliativos tempranos segtn los estandares
establecidos
O Proporcion de pacientes de cancer en fase avanzada que reciben cuidados paliativos segtn los estandares
establecidos
O Proporcion de pacientes de cancer en fase avanzada que reciben atencion domiciliaria a través de cuidadores con
formacion
O Proporcion de pacientes de cancer en fase avanzada que reciben atencion domiciliaria y necesitan servicios de
cuidados paliativos especializados en los niveles secundario y terciario
O Proporcion de familiares cuidadores que reciben apoyo psicoldgico durante el curso de la enfermedad y el duelo,
segun los estandares establecidos
RESULTADO
O Proporcion de pacientes de cancer en fase avanzada que reciben alivio puntual del dolor y de otros problemas fisicos,
psicosociales y espirituales
O Proporcion de cuidadores de pacientes de cancer en fase avanzada que reciben alivio puntual de problemas

psicosociales y espirituales

Documentos oficiales, leyes,
reglamentos, directrices

y manuales publicados,
actualizados y disponibles

Acreditacion de la prestacion
de servicios de cuidados
paliativos en todos los niveles
de atencion

Acreditacion de iniciativas
de atencion con base
comunitaria

Detalle de ubicacion de las
comunidades

Cursos universitarios y

de postgrado, incluyendo
formacion en practicas para
prestadores de atencion de la
salud en todos los niveles de
atencion

>80%

>80%

>80%

<20%

>80%

>80%

>80%



CONCLUSION

Los cuidados paliativos son un componente clave de un plany programa global
de control del cancer. Dan respuesta a las necesidades de los pacientes de
cancer en fase avanzada y de sus familias. Los servicios de cuidados paliativos
deben estar vinculados a la prevencion, la deteccion temprana y las estrategias
de tratamiento del cancer para responder a todas las necesidades prioritarias
de la enfermedad en una comunidad y hacer el mejor uso posible de unos
recursos escasos.

Un programa de cuidados paliativos oncoldgicos también debe ser parte de
una estrategia mas amplia de cuidados paliativos dirigida a todos los pacientes
con enfermedades cronicas potencialmente mortales.

En todas las situaciones se necesitan unos estandares de servicios de cuidados
paliativos que estén basados en evidencias cientificas y que se centren en el
mejoramiento de la practica y los conocimientos clinicos y organizativos. Para
llegar a la mayor parte de la poblacion objetivo se pueden poner en marcha
modelos sencillos y de bajo costo de salud publica de cuidados paliativos,
particularmente en situaciones con pocos recursos donde la mayoria de los
casos se diagnostica en fases tardias. Estos modelos consideran la integracion
de los servicios de cuidados paliativos en el sistema de salud existente a
todos los niveles de la atencion, con especial énfasis en los cuidados con
base comunitaria y domiciliaria. Implican a los sectores publico y privado y se
adaptan a situaciones culturales, sociales y economicas especificas.

Se pretende que este mddulo sobre Cuidados paliativos
evolucione en respuesta a las necesidades y experiencias
de cada pais. La OMS da la bienvenida a las aportaciones
de aquellos paises que deseen compartir su éxito en los
cuidados paliativos. La OMS también abre sus puertas a
las solicitudes de informacion de los paises en relacion
con sus necesidades especificas. Seran bienvenidas especialmente las
evidencias sobre barreras para los cuidados paliativos del cancer en el
contexto de los paises, asi como las lecciones aprendidas al superarlas
(contacto en http://www.who.int/cancer).
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La Organizacion Mundial de la Salud calcula que en 2005 murieron 7,6 millones de personas a causa
del cancer y que en los proximos 10 afios moriran 84 millones mas si no se emprenden acciones.

Mas del 70% de todas las muertes por cancer se produce en paises con ingresos economicos bajos
y medios, paises donde los recursos disponibles para la prevencion, diagndstico y tratamiento del
cancer son limitados o inexistentes.

Pero el cancer es en gran medida evitable. Mas del 40% de todos los canceres se puede prevenir.
Algunos de los canceres mas comunes son curables si se detectan pronto y se tratan. Incluso en
un cancer terminal, el sufrimiento de los pacientes se puede aliviar con unos buenos cuidados
paliativos.

Control del cancer: aplicacion de los conocimientos; guia de la OMS
para desarrollar programas eficaces es una serie de seis
modulos que ofrece orientacion sobre todos los
aspectos importantes de una planificacion e
implementacion eficaces del control
del cancer.

Millones de pacientes de cancer en el mundo podrian ser aliviados de dolor y sufrimientos innecesarios
si tuvieran acceso puntual a buenos cuidados paliativos.

Este mddulo explica como desarrollar un programa eficaz de cuidados paliativos en el contexto de un
programa nacional de control del cancer. Esta basado en el médulo de Planificacion, el cual facilita una
comprension integral del proceso de planificacion del control del cancer en conjunto.

Este médulo de Cuidados paliativos se centra en el cancer y ninguna otra enfermedad; sin embargo,
reconoce la necesidad de desarrollar cuidados paliativos con un enfoque de sanidad piblica que estén
dirigidos a todos los grupos de edad que padezcan afecciones o enfermedades que requieran cuidados
paliativos. Estas enfermedades incluyen entre otras VIH/SIDA, insuficiencia cardiaca congestiva, accidentes
cerebrovasculares, trastornos neurodegenerativos, enfermedades respiratorias cronicas y enfermedades
geriatricas.

Los principios que rigen el desarrollo de los cuidados paliativos en un programa de control del cancer
son muy similares a los necesarios para la prestacion de cuidados paliativos a personas con otras
enfermedades cronicas.
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