Desarrollo de los Cuidados Paliativos en Uruguay durante el quinquenio 2020-2025

Informe del Programa Nacional de Cuidados Paliativos del Ministerio de Salud Publica

Introduccion

Hasta los inicios del siglo XXI, no hubo mas que chispazos de voluntad de algunos médicos y
enfermeros en la atencién de pacientes que requerian cuidados paliativos (CP), en
Latinoamérica y el mundo. En Uruguay fue a partir del afio 2001 con la fundacién de la
Sociedad Uruguaya de Medicina y Cuidados Paliativos (1) que la avidez por aprender y proveer
una atencién de calidad a los mas vulnerables empezé a crecer.

En el afio 2007 Uruguay generd una politica para la asistencia, incorporando en la creacién de
un sistema de salud integral y obligatorio (2), a los CP. En el afio 2008 se incluye como un
derecho de la poblacién (3), incluso antes de la 622 Asamblea General de la Salud en el afio
2011 (4) que establece que recibir una adecuada atenciéon médica al final de la vida no debe
considerarse un privilegio, sino un auténtico derecho, independiente de la edad o de cualquier
otro factor asociado.

En ese periodo se legislo la Ley de Voluntades Anticipadas (5) que le brinda al paciente capazy
mayor de 18 afios la autonomia para decidir sobre su terapéutica ante una situacién de
enfermedad grave e irreversible.

En el afio 2012 el Ministerio de Salud Publica (MSP) crea el Programa Nacional de Cuidados
Paliativos (PNP) y en el afio 2013 lanza la guia de buenas practicas para su atencién, como una
recomendacion (6). Sin embargo, no se avanzd lo suficiente y se promulgé por ordenanza del
MSP la obligatoriedad de la prestacion en el afio 2019 (7), esta normativa fue insuficiente para
extender la prestacién, generando gran revuelo en los prestadores de salud, publicos y
privados del pais, fue necesaria la promulgacion de la Ley integral de Cuidados Paliativos en el
afio 2023 (8) para detallar las obligaciones de cada uno de los actores del sistema.

Los formatos de capacitacién de recursos humanos tanto en Uruguay como fuera de fronteras
se extendieron, y la avidez por aprender esta nueva especialidad se incrementd afio a afio
(postgrado en la Universidad de la Republica, diplomaturas en las Universidades privadas,
cursos avanzados para médicos y enfermeros, capacitaciones basicas desde el MSP (9).

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) ha establecido 6 dimensiones con sus respectivos
indicadores para basar y determinar el desarrollo de los CP en cada pais (10).

Uruguay mostré fortalezas en el desarrollo de CP, entre ellas alta participacion, creacion de
experiencias, motivacién, discusion, coordinacion, capacidades y articulacién nacional (11).

En Uruguay somos en todas las dimensiones establecidas por la OMS y nos ha permitido ser el
19 pais en cobertura de cuidados paliativos en Latinoamérica (12).

La generacidn de un circulo positivo de desarrollo de los CP, implica mantener un enlace entre
cada una de estas dimensiones, y este enlace esta basado en los siguientes 4 conectores, que
requieren una fluidez y mantenimiento constante (Figura 1).
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Figura 1. En la casa de las 6 dimensiones de la OMS, planteamos los conectores de fiscalizacion,
politicas, capacitacion y determinacion de la poblacién blanco.

Con respecto a la necesidad de CP de la poblacidn a nivel mundial la OMS ha realizado
estimaciones, basadas en las patologias y tasas de natalidad y mortalidad (13).

En el mundo, mas de 56.8 millones de personas son estimadas de requerir cuidados paliativos
cada afio, incluyendo 31.1 millones antes y 25.7 millones cerca de su fin de vida. La mayoria
(67.1%) son adultos mayores de 50 afios y al menos 7% son nifios.

Esencialmente se incrementd el nimero de enfermedades pasibles de atencidn paliativa
(Alzheimer y otras demencias, arterioesclerosis, enfermedad cerebrovascular, enfermedades
cardiovasculares crénicas, malformaciones congénitas, enfermedades degenerativas del SNC,
lesiones, leucemia, enfermedades hepaticas y pulmonares, malnutridos, enfermedades
musculoesqueléticas, tuberculosis, prematuros de bajo peso y traumas del recién nacido,
cancer, fallo renal, fiebre hemorragica, HIV).

A nivel mundial establece que la necesidad de CP es el 45.3% de todas las muertes al 2017.
Aproximadamente el 40% de todos los pacientes tienen = 70 afios, 27% entre 50-69 afios, 26%
entre 20-49 anos y solo el 7% de los menores de 19 afios.

En los adultos el cancer abarca el grupo mas grande con un 28.2%, mas del 70%

involucran otras condiciones de salud, donde destacan el HIV, las enfermedades
cerebrovasculares y las demencias (13).

En cuanto a los requerimientos en CP en < de 19 afios, la OMS, estimé al menos
4.000.000, que comprenden el 7% del total de los pacientes. La mayoria de ellos
se encuentran en Africa (51.8%), mientras que en la regién de las Américas se



encuentra el 6.2%. La causa global principal es el HIV con un 29.6%.

Ademas el Banco Mundial proporciona una clasificacién por grupos de ingreso en la poblacién,
gue claramente demuestra una relacién inversa, entre mas necesidad de CP, mas bajo el
ingreso (14), por un lado los paises europeos con un 4%, mientras que la region oeste del
pacifico es la mas necesitada con un 26.8% (Figura 2).
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Figura 2. A. Necesidad paliativa a nivel mundial por grupo etario. Total = 56.840.123 millones. B.
Necesidades paliativas

en adultos por regidn, segin categoria de ingresos. Total = 52.883.093. C. Necesidades paliativas en
adultos por region.

Total = 52.883.093. D. Necesidades paliativas en menores de 19 afios por regién del mundo. Total =
3.957.030
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Figura 3. A. Condiciones de salud pasibles de cuidados paliativos a nivel mundial en adultos. Total =

52.883.093

B. Condiciones de salud pasibles de cuidados paliativos a nivel mundial en menores de 19 afos. Total 3

= 3.957.030




Uruguay esta establecido como un pais de altos ingresos y en cuanto a este grupo poblacional,
en esta categoria, seria un 2.6% (14).

En Uruguay se ha alcanzado la transiciéon epidemiolédgica, donde equilibramos la

poblacién que nace con la que fallece, por lo que nuestra poblacién de 0-19 es
francamente menor que en paises asiaticos, africanos o del oeste del pacifico.

En Uruguay hay un empate “técnico” en la primera causa de mortalidad en la poblacién entre
el cancery las enfermedades cardiovasculares.

Uruguay es un pais “muy distinto” al de hace unas pocas décadas: el crecimiento de su
poblacién estd “estancado” y en los ultimos tres afos los fallecimientos son mayores a los
nacimientos.

Las proyecciones de la poblacidon se sustentan en prever el comportamiento de los tres
componentes del cambio demografico: natalidad, mortalidad y migracién (15) (Figura 2).
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Figura 4. Nacimientos y defunciones observadas: MSP, Estadisticas vitales. Nacimientos y defunciones
proyectadas: Instituto Nacional de Estadistica (INE), Estimaciones y proyecciones de poblacion, Revision
2013. Nota: el crecimiento natural se calcula como la diferencia entre nacimientos y defunciones.
Fuente: Censo Uruguay 2023. (15).

Esta informacion nos plantea como fundamental determinar cual es nuestra poblacién blanco
de requerir cuidados paliativos.

Las metodologias mas sencillas y que se adaptan a la informacién que podriamos obtener,
requieren la informacidn sobre las causas de mortalidad, obteniendo a partir de ellas una
aproximacion a la cantidad de pacientes que pudieran haber requerido cuidados paliativos.

Las mas utilizadas a nivel mundial son las de Murtaugh (16), Rosenvax (17), Mc Namara (18) y
Lancet (19).

Lo mas desafiante entre ellas es que presentan una seleccion diferente de causas de muerte,
gue generan grandes diferencias y que hace diverso el calculo bruto de esta necesidad.

El MSP solicito a la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) la consultoria para un estudio
local Delphi contributivo al disefio de una herramienta de estimacion de la poblacidn potencial



con requerimiento de CP, a cargo de la Catedra de Medicina Social y Preventiva de la
Universidad de la Republica (UDELAR). De este estudio de consenso nacional se obtuvo una
lista de causas de fallecimiento separadamente para adultos y nifios (20).

Por lo tanto el PNP se planted los siguientes objetivos:

1) Analizar la evolucién de los 4 conectores durante los 5 afios de gestion.
2) Estimar la poblacidn pasible de requerir cuidados paliativos en Uruguay.

Métodos

Mediante el disefio descriptivo se analizé la actividad del PNP durante el quinquefio 2020-
2025.

Establecimos como propdsitos de la gestion del PNP fortalecer las 6 dimensiones que
establece la OMS, basandonos en 4 conectores esenciales.

Se determinaron los siguientes conectores esenciales:

1) Politicas

2) Fiscalizacién

3) Capacitacion

4) Poblacién blanco

1) Formulary aplicar politicas nacionales que generen servicios paliativos
cientificamente sélidos en todos los niveles de la asistencia a pacientes
con dolencias crénicas potencialmente mortales, poniendo el acento en la
atencién primaria y la asistencia comunitaria y domiciliaria; re-
organizando cargos ya existentes o mejorando la carga horaria de los
recursos humanos involucrados.

Establecer la medicacidon esencial para la atencién paliativa en adultos y
nifios que no puede faltar en ningln prestador de salud.

2) Fiscalizar el cumplimiento de las ordenanzas y leyes promulgadas y
mencionadas en el primer conector, cumpliendo con la Ley N2 19.924
articulo 396 (22), que lleva a que las instituciones en caso de no
cumplimiento reciban un apercibimiento, una multa econémica o hasta la
clausura del servicio.

Se desarrolld a través del portal web de tramites del estado, la encuesta
anual sobre cuidados paliativos con el formato Declaracion jurada, que
permite la auditoria constante y la comparacién y planificar objetivos de
mejora en cada servicio afio a afio (23).

3) Garantizar la ensefianza sobre la asistencia paliativa a todo el equipo de



salud, con la participacion de diferentes actores sociales (Instituto del
Nifio y Adolescente del Uruguay, Sociedad Uruguaya de Medicina 'y
Cuidados Paliativos, UDELAR, Universidad Catélica del Uruguay, Cdmara
de Emergencias Moviles) (24). Esta ensefianza, se coordind en conjunto
PNP y la Divisiéon de Evaluacién y Monitoreo del Personal de Salud
(DEMPESA), en formato gratuito con multiples cursos en el correr de cada
afio, que se actualizaron segun los cambios en el estado de conocimiento
de la especialidad, autoadministrada, 100% virtual.

Recoger y difundir la oferta educativa nacional en CP anualmente, de
todos los dmbitos y dirigida a todos los miembros del equipo de salud (9).

4) Estimar la poblacién pasible de asistencia paliativa en nuestro pais, en
conjunto el equipo del PNP y Departamento de Estadisticas Vitales del
MSP, OPS, Catedra de Medicina Social y Preventiva de la UDELAR y
Catedra de Métodos Cuantitativos UDELAR (20).

Se estimé el requerimiento de CP con la mortalidad oficial

proporcionada por el Departamento de Estadisticas Vitales del MSP para
los afios 2012 a 2019, con el nuevo grupo de enfermedades consensuadas
a través del método Delphi, con especialistas uruguayos, para menores y
mayores de 19 afios.

Para los calculos se utilizé el software Ry la regresidon de poisson.

Resultados

Logramos la promulgacion de la Ley integral de Cuidados Paliativos N2 20.179 (8).
Posteriormente la sefiora Ministra asignd un grupo asesor honorario por decreto N2 2546/023
(25), que llevé a cabo la reglamentacion de la misma, y la presentd para su discusién a la Junta
Nacional de Salud, en el tiempo establecido por la Ley N2 20.179 (6 meses) (8).

Se actualizd, a través de la ordenanza N2 2664/023 (26) del MSP la medicacidon esencial y
basica, tanto para nifios como para adultos que no puede faltar en la canasta de prestaciones
del paliativista.

En cuanto a la fiscalizacidn, se llegd a un acuerdo con la Direccién General de
Fiscalizacién (DIGEFI) a fin de mantener un régimen de auditorias coordinado en
conjunto con el PNP y se logrd en el afio 2023 un total de 40 auditorias en todo el
pais (21), tanto a instituciones publicas como privadas, equipos pediatricos y de
adultos. Este régimen serd coordinado anualmente para lograr entre 22 y 40
auditorias anuales.

Se implementd con formato declaracidn jurada, la encuesta anual de desarrollo de los CP en
Uruguay.

De la encuesta del afio 2023 se asistieron 12.893 pacientes nuevos (12).

Manteniendo la estimacion utilizada desde el afio 2011 en nuestro pais (18) en

Uruguay en el aifio 2023 un total de 17.221 personas habrian sido pasibles de

cuidados paliativos, adecuada a los datos poblacionales del INE (15).



En la poblacidn de 0 a 19 aios, en el afio 2023, de un total de 947.318 nifos y
adolescentes se atendieron a 839 pacientes.

Se tomd el numero total de pacientes asistidos anualmente (2011-2023),
actualizando la cobertura del afio 2023 (12893 / 17221= 74.9%) (Figura 3).
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Figura 5. Desarrollo de la asistencia en CP en Uruguay. Encuestas nacionales (afio 2011-2023)
Fuente: ENCP 2023.

Agregamos para la comparacion con el resto del mundo las causas pasibles de
atencién en CP en nuestra poblacién (Figura 4).
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Figura 4. Motivos de ingreso a los servicios de cuidados paliativos. Fuente ENCP
2023.

La generacién de estos datos nos permitio crear el Directorio Nacional de Servicios



de Cuidados Paliativos Georreferenciados a partir del afio 2022 (27), a fin de que
toda la ciudadania conozca las vias de comunicacién con cada uno de los
prestadores en el drea de CP. Esta elaboracidn, ejecucién y actualizacion ha sido
realizada entre el PNP y el Area del Gobierno Electrénico.

Habilitamos una plataforma educativa permanente de capacitacién bdsica en CP
pediatricos y del adulto, en el periodo 2021-2024 se inscribieron mas de 10.000

integrantes del equipo de salud en cursos virtuales gratuitos (28).

Se publica en forma anual, desde el afo 2021, la oferta educativa nacional (9),
base indiscutible del crecimiento de los equipos, a través de la pagina web del
MSP.

El Departamento de Estadisticas Vitales del MSP nos proporcioné el nimero de las
defunciones del periodo 2012-2019, con los datos de afo, edad, sexo, causa de muerte
(cddigos CIE-10) (29) y departamento de ocurrencia de la muerte. Se estratifico el calculo
segun si fueron muertes en menores y mayores de 19 afios Tabla 1.

ANO ADULTOS (> 19 afios) | PEDIATRICOS (< 19
anos)
2012 32384 850
2013 31652 844
2014 31213 706
2015 32065 677
2016 33324 666
2017 32510 635
2018 33469 610
2019 34221 550
Total 260838 5538

Tabla 1. Fuente: Division Estadisticas Vitales MSP.

En base a los cédigos de muerte determinados por el estudio Delphi (20) mencionado, se
identificaron las muertes por causas plausibles de recibir CP Tabla 2.

ARO ADULTOS PEDIATRICOS
2012 13336 (41.2%) | 355 (41.8%)
2013 13205 (41.7%) | 350 (41.5%)
2014 13259 (42.5%) | 295 (41.8%)
2015 13850 (43.2%) | 317 (46.8%)
2016 14216 (42.7%) | 294 (44.1%)
2017 14180 (43.6%) | 259 (40.8%)
2018 14672 (43.8%) | 235 (38.5%)
2019 14969 (43.7%) | 229 (41.6%)

Tabla 2. Fuente: Division Estadisticas Vitales MSP.

La estimacidn de la cantidad de fallecimientos con necesidades paliativas en poblacion adulta 'y
pediatrica para el periodo 2012-2019 se establecié a través de la regresidn de poisson (IC 95%).
Tabla 3.



ANO OBSERVADO ESTIMADO Limite inferior Limite superior
2012 13336 13065.4 12923.5 13208.9
2013 13205 13311.7 13194.2 13430.3
2014 13259 13562.7 13466.1 13660.0
2015 13850 13818.4 13734.9 13902.4
2016 14216 14078.9 13995.3 14163.0
2017 14180 14344.3 14246.0 14443.3
2018 14672 14614.8 14491.1 14739.5
2019 14969 14890.3 14734.7 15047.5

Tabla 3. Estimacién de necesidades paliativas para adultos.

Para el caso de los adultos la mejor estimacién es que el porcentaje de casos que requirieron

CP del total de fallecidos se mantuvo constante en un promedio de 42.8%.

ANO OBSERVADO ESTIMADO Limite inferior Limite superior
2012 355 362.3 338.0 388.4

2013 350 339.56 321.0 359.0

2014 295 318.1 303.9 332.9

2015 317 298.0 286.12 310.4

2016 294 279.25 267.4 291.6

2017 259 261.6 248.3 275.74

2018 235 245.11 229.7 261.6

2019 229 229.7 212.1 248.7

Tabla 4. Estimacion de necesidades paliativas para poblacién pediatrica.

Para el caso pediatrico la mejor estimacidon es que el porcentaje de casos que requirieron CP

del total de fallecidos se mantuvo constante en un promedio de 42.1%.

Discusion

Es preciso inscribir la prestacién de servicios de asistencia paliativa en los
principios de la cobertura sanitaria universal. Todas las personas, sin
discriminacién, deben tener acceso a un conjunto de servicios basicos de salud de
caracter promocional, preventivo, curativo, rehabilitador y paliativo, asequibles,
eficaces y de calidad.

Los servicios de cuidados paliativos serdan cada vez mas necesarios debido en
parte a la creciente prevalencia de enfermedades no transmisibles y al
generalizado envejecimiento  de las poblaciones. La creciente
demanda de asistencia paliativa, sumada a las limitaciones financieras, exige
abordar la cuestion desde un planteamiento de salud publica sostenible, lo que
requerira una remodelacion de los servicios de atencion de salud existentes para

integrar en ellos la asistencia paliativa.

Todos estos pasos fueron necesarios para inscribir la prestacidon de servicios de
asistencia paliativa en los principios de |la cobertura sanitaria universal.



En nuestro pais se ha logrado alcanzar un 74.9% de asistencia paliativa en el
territorio al 2023 segun la encuesta a instituciones de salud. Se ha avanzado en
capacitacidn, difusidén y composicidn de los servicios.

Hoy en dia la falta de estimaciones adecuadas a cada pais, transicién epidemioldgica,
elementos geograficos, poblacionales, culturales y financieros, implica que aquellos
encargados de la organizacidn de los recursos y las capacitaciones no tengan los elementos
necesarios para desarrollar la necesidad adecuadamente.

Cada pais tiene una geografia diferente, poblacion diferente, sistema de salud diferente,
ingresos, cultura, valores, costumbres, modelos que hacen a la idiosincrasia de cada uno. Por
lo cual con la base en lo que tenemos, cada uno tiene que adaptar en base a lo que esta
demostrado que funciona, sus recursos humanos, experienciay aprender de los modelos,
buenos y malos, para tomar las mejores decisiones y desarrollar desde el vamos a los cuidados
paliativos, bien hechos, es un antes y un después en vivir la vida a pesar de todo, de la mejor
manera, hasta el fin.
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