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ENCUESTA ANUAL SOBRE DESARROLLO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN URUGUAY

INFORME TECNICO DE LOS DATOS DEL ANO 2020

INTRODUCCION

Los cuidados paliativos son un derecho humano mas, es parte de nuestro derecho en
salud. Como tal, forma parte del proceso de atencién en salud y en nuestro pais el
Ministerio de Salud ha implementado desde el afio 2013 una politica nacional que
promueve la participacion activa de todos los prestadores, profesionales, funcionarios
y usuarios (1).

A partir del afio 2019 se incorpora la Ordenanza Ministerial N2 1695/019 donde se
dispone de forma obligatoria a los prestadores de salud la implementacién de los
lineamientos para el desarrollo de los cuidados paliativos en Uruguay (2).

El afio 2020 fue avasallado por la pandemia del COVID-19, y por ende el crecimiento
previsto en el area de cuidados paliativos, asi como en tantas otras areas, debe ser
evaluado en forma muy cautelosa. Particularmente por el movimiento impostergable
de recursos humanos a las dreas de mayor requerimiento como servicios de
emergencia, cuidados intensivos e internacién domiciliaria.

Es de destacar la encuesta realizada por el Grupo Asesor Cientifico Honorario sobre
Actividad de Cuidados Paliativos en la Emergencia Sanitaria, publicada el 25 de mayo
del afio 2020, donde se informa que el volumen de consultas de pacientes y familias
fue menor en el 40% de los equipos asistenciales (3).

Sin embargo la capacitacidon del personal de salud en cuidados paliativos continud sin
pausa, lograndose la participacion de mas de 1000 profesionales en cursos virtuales
gratuitos desarrollados desde el Programa de Cuidados Paliativos del MSP (4) y a
través de la oferta educativa nacional permanente (5).

Asi mismo se ha logrado actualizar los datos sobre consumo de opioides de nuestro
pais, que es un indicador de acceso a los cuidados paliativos (6).
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Los datos que siguen incluyen el universo de todas las instituciones sanitarias del pais,
ya que se ha logrado contar con la informacién del 100% de los prestadores. Se ha
realizado un formato de declaracién jurada y se ha sistematizado y digitalizado la
encuesta a través de la plataforma de tramites del estado (7). La generacion de estos
datos nos permitira publicar por primera vezun Directorio Nacional, a fin de que toda
la ciudadania conozca las vias de comunicacion con cada uno de los prestadores en el
area de cuidados paliativos.

Se incluye por primera vez a los cuidados paliativos perinatales y se solicitd diferenciar
por franja etaria y por patologia oncoldgica y no oncoldgica a los pacientes, tanto a
nivel de asistencia publica como privada.

También consignamos que a partir del préximo afo la encuesta solicitara agrupar a los
pacientes en 6 categorias segun la patologia basal (oncolégica, enfermedades
pulmonares, enfermedades cerebrovasculares, SIDA, demencia y otras), a fin de
ajustarnos mejor a las clasificaciones internacionales.

A todos los encuestados se les solicitdé que informaran en qué areas de atencién se ven
limitados y cudles son los principales problemas a resolver, con el fin de implementar
un seguimiento estricto del cumplimiento de las politicas nacionales en la materia.
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RESULTADOS

Cobertura Nacional

Hemos recibido encuestas de un total de 82 instituciones prestadoras de salud, en el
ambito publico 37 (45%)como privado 42 (51%), de los 19 departamentos, tanto en
modelos asistenciales en adultos como en pediatria.

Destacamos que se mantienen en funcionamiento 3 (4%) convenios* de atencidn
publico-privado en los departamentos de Maldonado en pediatria, de San José en
adultos y Treinta y Tres en adultos con patologia oncoldgica.

* Existe también un convenio de intercambio de servicios entre la institucién Circulo Catdlico y ASSE
Santa Lucia (Canelones), con un cupo maximo de 3 pacientes mensuales. Cada institucion presentd sus
datos en forma separada.

Grafico 1. Numero absoluto de instituciones publicas, privadas y convenios, recibidos
en la encuesta.
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Fuente: Encuesta Nacional de Cuidados Paliativos 2020 (ENCP 2020)
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A nivel internacional se estima que la poblacidn pasible de recibir asistencia paliativa
es el 0.5% de la poblacidn adulta del pais, seguin este calculo del autor McNamaray
cifras del Instituto Nacional de Estadistica, en Uruguay en el afio 2020 un total de
17.246 personas habrian sido pasibles de cuidados paliativos (8-9).

En la poblacién de 0 a 19 afios, sin embargo, la estimacidn internacional es de
10/10.000 pacientes que sufren de enfermedades que limitan o amenazan la vida, por
lo cual se estimé que en Uruguay en el afio 2020 un total de 948 nifios, nifas y
adolescentes habrian sido pasibles de recibir asistencia paliativa.

Grafico 2.
DESARROLLO DE LA ASISTENCIA EN CUIDADOS PALIATIVOS EN URUGUAY (2011-2020)
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Fuente: ENCP 2020

1. A modo de mantener el formato general desarrollado en administraciones
anteriores, se diferencio por franja etaria y se tomd el nimero total de
pacientes asistidos (2011-2019), actualizamos la cobertura del afio 2020
(9221/17246=53.5%).
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Con la incorporacién de la evaluacién diferencial por franja etaria a partir del
ano 2020, encontramos los siguientes valores:

2. Encuanto a la poblacién adulta (mayores de 20 afios), segun los parametros
internacionales mencionados, la cobertura nacional fue de8674/17246= 50.3%.

3. Encuanto a la poblacion de 0-19 afios, segun los parametros internacionales
mencionados, la cobertura nacional fue de547/948=57.7%.

Modelos de Asistencia

Uruguay presenta caracteristicas poblacionales y geograficas que permiten adoptar
diferentes modelos asistenciales adaptados a la idiosincrasia de cada lugar. Hemos
constatado la flexibilidad y complementariedad de servicios e instituciones, generando
modelos abiertos, coordinacién para la referencia y contra-referencia de los pacientes,
a modo de habilitar la asistencia descentralizada y universalizada.

Segun la clasificacidn utilizada y publicada (10) nuestro pais cuenta con los siguientes
modelos:

¢ 34Unidades de cuidados paliativos formados por equipos multidisciplinarios
gue brindan asistencia al paciente en la internacidn, consultorio y domicilio.

e 30Equipos de soporte formados por profesionales de cuidados paliativos con
una conformaciéon minima de un médico y un enfermero.

e 4Equipos no especificos donde la asistencia paliativa es brindada por equipos
no especializados (por ejemplo: internacién domiciliaria, médico de radio, etc.)

e 7Profesionales individuales, donde la atencién es brindada por un profesional
especializado que dentro de su carga horaria tiene horas asignadas a cuidados
paliativos.

¢ Zlmpulsos individuales donde la atencidn es brindada por médicos que no
tienen horas especificas asignadas pero tienen formacién en la materia.

e 3Convenios institucionales entre prestadores publicos y privados, que
conforman un equipo de atencion multidisciplinario con asistencia integral.
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Grafico 3. Modelos de asistencia en Uruguay, numeros absolutos.
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Fuente: ENCP 2020. UCP: Unidad de Cuidados Paliativos. ES: Equipo de Soporte. PI: Profesional

Individual. Il: Impulso Individual. ENE: Equipo No Especializado. Convenio: Convenio entre instituciones

publicas y privadas.

En cuanto a la poblacidn asistida segun franja etaria y patologia, hemos distinguido los

siguientes grupos de pacientes perinatales, nifios y nifas de 0 a 12 afos, adolescentes

de 13 a 20 afios y adultos mayores a 20 afios.

Tabla 1. Distribucion por grupos etarios segln patologia.

Grupo etario Oncolégicos No Oncoldgicos Total
numeros absolutos nuimeros absolutos
Perinatal 0 254 254
Nifios-nifias 0-12 afios 27 191 218
Adolescentes 13-19 afios | 17 58 75
Adultos mayores 20 afios | 5790 2884 8674
Total 5834 3387 9221
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Grafico 4. Atencion perinatal
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Fuente: ENCP 2020

Grafico 5. Atencion a nifios v nifias entre 0-12 afios

27 usuarios entre 0 a 12 afos atendidos con patologia oncoldgica.

191 usuarios entre 0 a 12 afios atendidos con patologia no oncoldgica.
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Fuente: ENCP 2020
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Grafico 6. Atencion a adolescentes entre 13-19 afios

17 usuarios entre 13 a 19 afios atendidos con patologia oncolégica.

58 usuarios entre 13 a 19 afios atendidos con patologia no oncoldgica.
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Fuente: ENCP 2020

Grafico 7. Atencion a adultos mayores de 20 afios.

5790 usuarios mayores a 20 afios atendidos con patologia oncolégica.

2884 usuarios mayores a 20 afios atendidos con patologia no oncolégica.
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Fuente: ENCP 2020
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Tabla 2. Los @mbitos donde se asistieron los usuarios fueron:

Ambito de asistencia Numero absoluto
Consultorio 73
Domicilio 73
Guardia telefénica 40
Sala internacion 69
Internacién especifica 3

Grafico 8. Distribucidn en nhumeros absolutos de los ambitos de asistencia logrados por

los equipos de trabajo.
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Fuente: ENCP 2020
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Para aquellos profesionales que han logrado formar un equipo de soporte o unidad de
cuidados paliativos (67 modelos), se consultd sobre la dedicacidon exclusiva, parcial o

mixta dentro de la institucion a la tarea especifica:

Tabla 3. Dedicacion del equipo de trabajo.

Equipos de trabajo

NuUmero absoluto

Dedicacion exclusiva 9
Dedicacidn parcial 38
Mixto 29

Grafico 9. Dedicacidn de los equipos de trabajo.
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Fuente: ENCP 2020
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Tabla 4. La conformacion de los equipos se distribuyé de la siguiente manera:

Composicién del equipo Numero absoluto
Auxiliar enfermeria 47
Licenciado enfermeria 64
Licenciado psicologia 55
Licenciado en trabajo social 35
Médicos 71
Secretaria 19
Voluntarios 2

Grafico 10. Conformacion de los equipos de trabajo.
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Fuente: ENCP 2020
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La realizacion de actividades docentes de estos modelos, a pesar de las adversidades,
fue del 36% (24 en 67 unidades, equipos de soporte o modelos de convenio).

Las instancias de capacitacion en los miembros del equipo fue de un nivel muy alto
94% (64/67).

En cuanto a investigacion clinica y las publicaciones cientificas se realizaron en 24%
(16/67).

En nuestro pais 39 de las instituciones prestadoras de saludpresentan filiales y en 34
de los 39 se brinda atencidn en cuidados paliativos tanto por equipo especifico o
profesional delegado.

Los mayores inconvenientes y problematica identificada por los encuestados fue:

Grafico 11. Problemas identificados por los equipos de trabajo.
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Clasificados en la categoria otros:

La captacidn de pacientes, la coordinacidn con otros equipos intra o extra
institucionales y la multifuncién de los recursos humanos.

En cuanto a los desafios expresados por los equipos, los podemos agrupar en los
siguientes items:

1) Mejorar la derivacidon para la captacidn oportuna, mejorar la comunicacion con
otros servicios y concientizacidn a las direcciones institucionales.

2) Desarrollar la investigacidn y docencia.

3) Capacitar los recursos humanos y generar horas especificas en la tarea con
estabilidad de los puestos de trabajo para fortalecer al equipo.

4) Avanzary extender la cobertura para seguir superandose en mejorar la calidad
asistencial.
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CONCLUSIONES

e Uruguay es el primer pais en latino américa en porcentaje de equipos de
cuidados paliativos (24,49/millon de habitantes) (11).

¢ Uruguay es el primer pais en latino américa en asistencia en nifios, nifias y
adolescentes en américa latina (19,3/ millén de habitantes) (11).

e Estaes la primera vez que se realiza una encuesta con formato digital,
reproducible, como declaracién jurada en la plataforma de los tramites del
estado uruguayo.

e Laintegracioén de la perineonatologia, agregada en esta administracién debe
permanecer ineludiblemente.

¢ Tiene que considerarse en forma diferencial las poblaciones etariasy asi se hara
a partir de ahora para que los datos sean irrefutables y comparables con el
mundo.

¢ La pandemia generd sin dudas una alteracion en la asistencia paliativa del pais,
con un 40% menos de atencidn, sin embargo a pesar de la misma, los
promedios de atencidn tanto en nifios como en adultos siguen siendo los mas
altos de américa latina.

¢ La mayor parte de los equipos presentan una dedicacién parcial o mixta de sus
recursos humanos, dado que segun el volumen de habitantes no estan
justificados los cargos de dedicacién completa para la tarea. Sin embargo se
logra de esta manera una conformacion de los equipos interdisciplinaria y en su
mavyoria suficiente para el volumen de poblacion.

¢ La capacitacion de los recursos humanos es muy alta (94%), la docencia y la
investigacion se encuentra en niveles moderados, aun en el afio de la
pandemia.

e La capacitacion y difusion continua para los recursos humanos en salud (RHS),
segun la oferta educativa publicada y los cursos dictados desde el MSP,
mantienen la avidez por el conocimiento en niveles muy altos.
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¢ Encuanto a los problemas identificados por los propios equipos, la falta de
horas asignadas a los recursos humanos, la falta de retribucién a la guardia
telefénica y la falta de traslado propio para mejorar la tarea, fueron los que se
presentaron con mayor frecuencia. Ademas la dificultad de captacion de
pacientes y la coordinacion con equipos intrahospitalarios fueron temas
importantes que hacen al correcto funcionamiento y que falta ajustar.

¢ La dotacion de médicos, licenciados en enfermeria y licenciados en trabajo
social, cada 10.000 usuarios, capacitados en cuidados paliativos es francamente
superior a los médicos y licenciados que no cuentan con esta capacitacion. Esto
significa que podriamos contar con los recursos humanos en salud
especializados en todo el pais(10).

DESAFIOS IDENTIFICADOS POR LOS ENCUESTADOS

Avanzar en la capacitacion y difusion de los cuidados paliativos a nivel institucional y
poblacional, para lograr el reconocimiento de la especialidad y mejorar la atencién a
los usuarios y sus familias.

DESAFIOS DEL AREA PROGRAMATICA DE CUIDADOS PALIATIVOS

De acuerdo con los conceptos volcados por todos los modelos asistenciales
encuestados del pais, avanzar en la capacitacién y difusidn de la especialidad para que
sea entendida como tal, para que la poblacidn y los equipos de salud comprendan la
funcién y la mejora en la atencién que se logra es parte de nuestro objetivo en esta
gestion.

Lograr incorporar a la curricula de todas las instituciones formadoras de recursos
humanos en salud del pais los conceptos generales de cuidados paliativos y mantener
una oferta educativa para todos y por todos, es parte de nuestro compromiso.

Facilitar la generacion de convenios interinstitucionales para ampliar y asegurar la
asistencia equitativa y universal en todo el territorio, mejorando la gestién de recursos
humanos en salud, y potenciando las unidades y equipos ya formados, sera parte
fundamental de nuestra hoja de ruta.
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