GUIA OPERATIVA No. 1

Sistema de Informacion e Indicadores.
Programa Nacional de Cuidados Paliativos

El Programa de Cuidados Paliativos se integra al sistema de informacion existente
en el Sector Salud, procurando responder a las siguientes necesidades:

7- Debe permitir la identificacion del paciente que esta recibiendo cuidados
paliativos (y en que modalidad).

2- Gestion de pacientes: captura de datos generales del paciente, visitas,
citas, consultas, admision/egreso y codificacion de las actividades

3- Gestion de la provisidon de servicios: almacén (solicitudes de compra,
existencia de insumos en almacén etc.), farmacia (control de recetario,
unidosis), gestion de personal (permisos, vacaciones, etc.).

4- Evaluacion: costos por proceso (contabilidad analitica), encuestas de
satisfaccion, indicadores de actividad, indicadores de calidad e indicadores
de rendimiento.

Debe permitir la identificacion del paciente que esta recibiendo cuidados
paliativos (y en que modalidad).

El Programa de Cuidados Paliativos maneja una cohorte dinamica en la que
entran pacientes (ingresan al programa) y salen (por deceso o traslado a otro nivel
de atencién). Al ingreso de los pacientes al Programa se puede generar una
tarjeta de seguimiento de caso que permita analizar los movimientos del
paciente dentro del programa (de una modalidad o nivel de atencién a otro) o
llevan un censo dinamico en un libro record. La eleccion de una u otra fuente de
datos dependerd de la cantidad de pacientes que maneje el Programa en la
instalacion y/o region y de las modalidades de atencion que predominen. Se
sugiere el censo dinamico donde predomine la atencion hospitalaria y la tarjeta
de seguimiento para las otras dos modalidades, procurando que sea una sola
base de datos.

Gestion de pacientes: captura de datos generales del paciente, visitas,
citas, consultas, admisién/egreso y codificacion de las actividades

El Programa de Cuidados Paliativos tiene tres modalidades asistenciales
(domiciliaria, ambulatoria y hospitalaria). A continuacion identificamos las fuentes
para la captura de los datos que pueden permitir la captura de datos generales de
los pacientes en cada modalidad:

Atencién Domiciliaria:

Existen dos fuentes que permiten el analisis de esta actividad asistencial:



1. Registro de Visitas Domiciliarias: (FORM. SIES 4 - ANEXO). Aqui se
registra entre otros datos: la fecha, el nombre de la persona(s) visitada(s),
el expediente clinico (cédula) y las horas utilizadas en esta actividad.
Ademas se puede utilizar como fuente la tarjeta de Seguimiento de Caso
gque es mas que un fichero y la hoja de visita domiciliaria (Programa
Materno-Infantil)

2. Registro Diario de Actividades: (FORM. SIES — ANEXO). Aqui se consigna
el diagnéstico realizado al paciente, las actividades realizadas en las visitas
domiciliarias.

Con estos datos se pueden construir los siguientes indicadores:
- Total de visitas realizadas por periodo de tiempo.
- Tiempo promedio empleado por visita
- No. De visitas por paciente segun tipo de diagnostico
- Actividades realizadas en las visitas.

Atencién Ambulatoria

La fuente del dato para el analisis de esta modalidad es el RDA que permite
identificar el diagndstico principal del paciente, y el secundario (Z51.5 Atencion de
Cuidados Paliativos).

Para el analisis del tema de las citas se requiera utilizar la agenda de citas
utilizada en las instalaciones de salud (digitalizada o manual) e identificar a los
pacientes inasistentes, para la blusqueda activa de los mismos, asi como para
establecer modificaciones de acuerdo a la demanda y capacidad operativa de los
proveedores.

Con estos datos se pueden construir los siguientes indicadores, a manera de
ejemplo:
- Frecuentacion del paciente/familiar a la instalacion por periodo de tiempo:
No. De consultadas por paciente por unidad de tiempo.
- Actividades realizadas por paciente

Atencion Hospitalaria
La fuente del dato es la Hoja de RAE (Registro de admisidn-egreso), que permite
la construccion de los siguientes indicadores:

- Porcentaje de Ocupacion de Camas

- Giro de Cama

- Promedio de Dias de Estancia

- Porcentaje de egresos

- Razon de readmisiones

- Porcentaje de Infecciones Nosocomiales

- Porcentaje de Hospitalizados Referidos de Consulta Externa

Otros Indicadores




Ademds utilizando las fuentes antes mencionadas se pueden construir
conjugandolas con datos de la contraloria General de la Republica, datos
histéricos de las instalaciones y/o regiones los siguientes indicadores:

1. Distribucién de Horas-profesional por actividad por semana:

La fuente del dato es el formulario de Registro Diario de Actividades, el formulario
de Visitas Domiciliarias, y otros en los que se sefialan las horas dedicadas a cada
actividad por dia. Esto implica el registro por cada profesional de manera
diferenciada de las actividades que realice en el Programa de Cuidados Paliativos,
asi como el procesamiento de la informacién para un cuadro de analisis como el
gue se muestra a manera de ejemplo. Podra ser desagregado por profesional y
periodo de tiempo (semana/mes/afo).
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2. Porcentaje de pacientes atendidos por equipos, unidades o servicios
hospitalarios de cuidados paliativos:

Formula: a /b * 100

a. Numero de pacientes dados de alta o ingresados al Programa en un afio, a los
gue se les ha prestado cuidados paliativos. (Incluye a todas aquellas personas
dadas de alta o diagnosticadas con los codigos Z51.5 (ATENCION PALIATIVA
CIE-10, como diagnéstico primario).

b. Numero total de pacientes estimados para ese afio: numero de pacientes
fallecidos por cancer y otras patologias subsidiarias de cuidados paliativos.

- Niveles de desagregacion: Por regién de salud. Por grupo de enfermedades: a)
oncolodgicas y b) «otras causas». Por servicio hospitalario que le ha prestado la
atencion.

- Periodicidad: anual.



3. Distribucién de la mortalidad de los paciente sujetos de cuidados
paliativos: (Hospitalarias, domiciliarias, otras):

Tasa de mortalidad hospitalaria:

[a/b] * 1000

a. Numero de altas hospitalarias por fallecimiento en pacientes atendidos por la
red de CP producidas en la/s UCP.

b. Total de pacientes atendidos por la red de CP fallecidos.

Porcentaje de muertes en domicilio del total de pacientes vistos en el Programa de
Cuidados Paliativos

Gestion de la provision de servicios: almacén (solicitudes de compra,
existencia de insumos en almaceén etc.), farmacia (control de recetario,
unidosis), gestion de personal (permisos, vacaciones, etc.).

Los datos para el analisis de esta gestidon requieren el uso datos generados por
Subsistemas de Informacion de Farmacia y Administrativos, a continuacion
ejemplificamos algunos de los indicadores sugeridos:

1. Disponibilidad de Medicamentos del Programa de Cuidados Paliativos
alafecha del andlisis en la Institucion:
La fuente del dato son los registros de la farmacia. La periodicidad del dato
dependera de las reservas y rotacion de los medicamentos.

Descripcién del Producto/ Entrada Salida Saldo
Fecha de expiracic')n mas Saldo | Cantidad | Total | No. de Cantidad
préxima mes Recibida Recetas Despachadas
Anterior | Mensual Despachadas
Ejemplo: Morfina tab 15 mg (exp. 12/03) | 100 500 600 |10 300 300
tab

2. Indicadores de Demanda Satisfecha y Eficiencia en el uso del recurso
disponible

Consumo (en equivalentes de morfina) de analgésicos opioides fuertes (excluida
la metadona) por cada muerte por cancer: mg de morfina/habitante. La fuente del
dato es para el numerador el registro de Farmacia y Drogas de los mg de morfina
utilizados y el denominador la poblacion media del area en estudio. Puede
desagregarse a nivel de todo el pais, region, y hasta instalacion. La periodicidad
sugerida es anual.!

Y Indicador sugerido por la OPS, ENT




Consumo de morfina per cépita: mg de morfina/habitante. La fuente del dato es

para el numerador el registro de Farmacia y Drogas de los mg de morfina
utilizados y el denominador la poblacibn media del area en estudio.
desagregarse a nivel de todo el pais, region, y hasta instalacion. La periodicidad
sugerida es anual.

Puede

Consumo medio de morfina por paciente en Cuidados Paliativos: mg de morfina

utilizados/ Numero de pacientes sujetos de cuidados paliativos.

Rendimiento Promedio por Profesional:

Profesional # de Consultas |# de Horas dedicadas a la Rendimiento en el
Ofertadas Atencion de Consulta Externa | periodo

Médico

Enfermera

Cuadro de Mando con algunos indicadores utiles para la evaluacion del

Programa
Nombre Formula Fuente Periodicidad | Nivel de Uso
del
Indicador
Cobertura de Pacientes ingresados al RAE, RDA, Tarjeta de Anual Local
Atencion del Programa de Cuidados Seguimiento de Regional
Programa de Paliativos por Unidad Pacientes en PCP Nacional
Cuidados Ejecutora / Numero total de | Proyecciones
Paliativos pacientes estimados para estadisticas o datos
ese afio: numero de histdricos del Registros
pacientes fallecidos por Estadisticos para la
cancer y otras patologias Unidad Ejecutora o
subsidiarias de cuidados Regidn
paliativos
Vistas # de Visitas domiciliarias SIES 4 Anual Local
Domiciliarias realizadas /total de paciente Regional
por paciente
Consultas de Total de consultas con RDA Semestral Local
cuidados Z51.5. como Regional
Paliativos por diagnostico/Unidad
Unidad ejecutora
ejecutora o
Region
Mortalidad Numero de egresos RAE Anual Local
Hospitalaria de | hospitalarias por Tarjeta de seguimiento Regional
los pacientes fallecimiento en pacientes de caso
atendidos en el | atendidos por la red de CP
Programa de producidas en la/s
Cuidados UCP/Total de pacientes
Paliativos atendidos por la red de CP
fallecidos. X 100
Mortalidad Nimero de fallecidos en Anual Local
Domiciliaria de | pacientes atendidos por la Tarjeta de seguimiento Regional




los pacientes red de CP producidas en de caso
atendidos en el | la/s UCP/Total de pacientes
Programa de atendidos por la red de CP
Cuidados fallecidos. X 100
Paliativos
Consumo de Total de mg morfina Farmacia y Drogas Anual Regional
morfina per utilizados/ poblacion media | (farmacia regional u Nacional
capita del area para ese afio hospitalaria)
Registros Médicos y
Estadisticos
Consumo mg de morfina utilizados/ Farmacia regional u Anual Local
medio de Nimero de pacientes hospitalaria Regional
morfina por sujetos de cuidados Tarjeta de seguimiento
paciente en paliativos de caso
Cuidados
Paliativos:
APENDICE 1.

10 indicadores sugeridos por la Asociacion Lationaamericana de Cuidados
Paliativos?

Indicadores - Politica Sanitaria

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

PO.1 - Existencia de plan/programa nacional de cuidado paliativo vigente
Definicion: Existencia de plan o programa nacional de cuidado paliativo vigente
como resultado de politicas/acciones definidas con el objetivo de implementar y/o
mejorar la atencion a los pacientes de cuidado paliativo.

El plan/programa nacional debe:

1 Tener alcance nacional

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

[ Tener presupuesto asignado

[J Tener responsable asignado

Se entiende como plan o programa, un plan o programa especifico de cuidado
paliativo, o un componente de cuidado paliativo dentro de un plan o programa mas

2 De Lima L, Perez-Castells M, Berenguel M, Monti C, Aguilar A, Ahumada M, Ramirez L, Torres-Vigil I,
Vargas Y, Herrera E, (2013). Indicadores de Cuidado Paliativo ALCP. 1a edicion. Houston: IAHPC Press.




amplio, como por ejemplo de prevencién y control de enfermedades no
transmisibles, de cancer o de VIH.

Nota Técnica:

Fuente: Datos proporcionados por la autoridad sanitaria.

Tipo: Estructura

Unidad de medida: Dicotomico (Si/No)

Periodicidad: Anual

Indicadores - Educacion

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

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

Definicion: Numero de escuelas de medicina que ofrecen cuidado paliativo en
pregrado, expresado como porcentaje del numero total de escuelas de medicina
en un determinado pais, territorio o0 area geografica.

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

- Identificacion, evaluacion y manejo de sintomas mas frecuentes

- Abordaje de aspectos fisicos, psicoldgicos y sociales

- Comunicacion con paciente, familia y cuidador

Nota Técnica:

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

Tipo: Resultado

Unidad de medida: Porcentaje

Formula:

Numero de escuelas de medicina que ofrecen cuidado paliativo en pregrado/afio x
100



Numero total de escuelas de medicina
Periodicidad: Anual

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

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

Se entiende por formacién en pre-grado: asignatura, 0 médulo especifico dentro
de una asignatura, que incluya los fundamentos basicos de cuidado paliativo. Se
consideran fundamentos béasicos de cuidado paliativo:

- Identificacion, evaluacién y manejo de sintomas mas frecuentes

- Abordaje de aspectos fisicos, psicologicos y sociales

- Comunicacién con paciente, familia y cuidador

Nota Técnica:

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

Tipo: Resultado

Unidad de medida: Porcentaje

Férmula:

Numero de escuelas de enfermeria que ofrecen cuidado paliativo en pregrado/afio
x 100

NUmero total de escuelas de enfermeria
Periodicidad: Anual

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

Definicién: Numero de programa(s) acreditados de formacion especializada en
cuidado paliativo para meédicos, por afno.

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



Nota Técnica:

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

Unidad de medida: Numero absoluto o magnitud absoluta de programas
Periodicidad: Anual

Indicadores - Prestacion de Servicios: Infraestructura

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

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

Definicién: Existe la prestacién de cuidado paliativo en el primer nivel de atencion.
Nota Técnica:

Fuente: Datos proporcionados por la autoridad sanitaria

Tipo: Estructura

Unidad de medida: Dicotomico (Si/No)

Periodicidad: Anual

PS.2 — Razdn de servicios de cuidado paliativo por millon de habitantes

Definicién: Numero de servicios de cuidado paliativo disponibles por cada millén
de habitantes en una poblacién definida.

Servicio de cuidado paliativo: Servicio que asiste a pacientes con enfermedades
avanzadas, incurables y progresivas. Provee atencién a problemas agudos y
sintomas complejos. Incluye como minimo un médico/a y un enfermero/a con
formacion especializada en cuidado paliativo.

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

Nota Técnica:

Fuente: Datos proporcionados por la autoridad sanitaria



Tipo: Estructura

Unidad de medida: Nimero de servicios de Cuidados Paliativos por millén de
habitantes

Formula:

Numero de servicios de cuidado paliativo x 1,000.000
Numero total de habitantes

Periodicidad: Anual

PS.3 — Razdn de médicos trabajando en cuidado paliativo por millén de
habitantes

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

Servicio de cuidado paliativo: Servicio que asiste a pacientes con enfermedades
avanzadas, incurables y progresivas. Provee atencion a problemas agudos y
sintomas complejos. Incluye como minimo un médico/a y un enfermero/a con
formacion especializada en cuidado paliativo.

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

Nota Técnica:
Fuente: Datos proporcionados por la autoridad sanitaria
Tipo: Estructura

Unidad de medida: Numero de médicos trabajando en Cuidados Paliativos por
millon de habitantes

Formula:

Numero de médicos trabajando en servicios de cuidado paliativo x 1,000.000
Numero total de habitantes

Periodicidad: Anual

Indicadores - Medicamentos



Objetivo: Medir el acceso a opioides fuertes para el tratamiento del dolor y otros
sintomas.

ME.1 — Consumo de opioides fuertes por muertes por cancer

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

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

Nota Técnica;

Fuente: Junta Internacional de Fiscalizacién de Estupefacientes y autoridad
sanitaria

Tipo: Proceso

Unidad de medida: Miligramos por cada muerte por cancer
Foérmula:

Consumo opioides fuertes (*) en eq. morfina (excl. metadona)/afio
Numero total de muertes por cancer

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

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

ME.2 — Consumo de opioides fuertes per cépita

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

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

Las variaciones con respecto a ME.1 son:

1. Incluir la metadona en el grupo de medicamentos seleccionados: La metadona
se utiliza ampliamente en Latinoamérica como analgésico de primera lineay en



rotacion de opioides (20 21 22 23). No incluirla afectaria negativamente la
percepcion del consumo real de opioides en cuidado paliativo en la Region.

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

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

Nota Técnica:

Fuente: Datos de consumo anual de opioides proporcionados por la Junta
Internacional de Fiscalizacién de Estupefacientes, datos poblacionales de acuerdo
a los de ONU.

Tipo: Proceso

Unidad de medida: Miligramos per capita.

Formula:

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

Numero total de habitantes

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

Periodicidad: Anual

ME.3 — Razon de establecimientos farmacéuticos que dispensan opioides
fuertes por millon de habitantes

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

Nota Técnica:
Fuente: Datos proporcionados por la autoridad sanitaria
Tipo: Estructura

Unidad de medida: Niumero de establecimientos farmacéuticos que dispensan
opioides por millon de habitantes



Férmula:
NUmero de establecimientos farmacéuticos x 1,000.000
Numero total de habitantes

Periodicidad: Anual



ANEXO 1
REGISTO DIARIO DE ACTIVIDCADES
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ANEXO 2
REGISTO DE ADMISION - EGRESO



Cuadro 9. Formulario de Registro Médico y Estadistico de Admision y Egreso MINSA

MINISTERIO DE SALUD

REGISTRO MEDICO Y ESTADISTICO DE ADMISION Y EGRESO RAE-2003

womstrucion: [ [ T T T T T [ T T 1

4. REFERIDODE: [_]
3. Otra Institucion ( Especif.)

[1]

1. Consulta Ext. 2. Urgencia

CODIGO

2. IDENTIFICACION DEL PACIENTE: [ |

3. N°DE SEGURO SOCIAL: | ]

5. SERVICIO Y/O CENTRO DE PRODUCCION:

e.oama: |

A. DATOS GENERALES

7. NOMBRE (S) Y APELLIDO (S):

Apellido Patemo Apellido Matemo 1er. Nombre 2do Nombre
|u. SEXO: E 1. Masc. 2. Femenino 16. TIPO DE PACIENTE: :l 1. Aseg. 2. No Aseg. 3. Seg. Privad.
9. FECHA DE NACIMIENTO: r] l | | | 17. OCUPACION:
Da Mes  Ano {Del paciente )
10.LUGAR DE NACIMIENTO
Provincia Distrito Comegimiento
11. EDAD EI:' 1. Dias 2. Meses 3. Afios 18. RESIDENCIA HABITUAL
12 NOMBRE DE LA MADRE 19. RESIDENCIA TRANSITORIA
13 NOMBRE DEL PADRE
14 INFORMANTE
Nombre Parentesco
15. EN CASO DE URGENCIA NOTIFICAR A:
Apeliidos Nombres Parentesco Teléfono
Direcccion
B. DATOS DE HOSPITALIZACION
20. Hospitalizacion en el afio |: 1. Nueva 2.Sub. S.
21, Dlagnosticos de Admision: MOVIMIENTO DEL PACIENTE DENTRO DEL HOSPITAL
) 22. Servicio / Admision Traslado-Egreso Dias
) Especialidad | Cogigo | Hora | Fecha | Homa | Fecha |Estancia
c)
1. AT |
Nvo|Nosocomi} Codigo CIE 10
23. Diagnostico de egreso 57% a11.81 2. Caa ]
Subl NO Diagnostico| Extema
Principales: 25. PROCED. 1.QX 2. MEDICO 3. TRATAMIENTO
la) Tipo Nombre del Procedimiento Codigo
b)
c) )
d) <)
[Otros:
) d)
) )

[:l 1. Curado
D 1. Autorizada

26. Condicion de Salida:

27. Motivo de salida:

4.Peor 5. Enestudio 6. Muerto antes de 48 h. 7. Muerto despues de 48 h.

-

2. Mejorado 3. Igual

2. No autorizada 31. REFERIDO A:

28. Muerte en Sop [:l 1. 8i 2.No 1. Consulta Exter, E 2. Hospital (Mins 3. Caja de Seguro Soci 4. C. Salud
29. Autopsia :l 1.Si 2.No 5. Sub Centro 6. Otro 7. Especifique:
30. Fecha de autopsia (Dia/Mes/Af. | |
FECHA DE ADMISION FECHA DE EGRESO 32, TOTAL DIAS DE ESTANCIA DEL PACIENTE:
Dia Mes Aflo oia Mes Afo

| [T TTT] (TT11

NOMBRE DEL FUNCIONARIO DE REGISTROS MEDICOS

NOMBRE Y CODIGO DEL JEFE DE SALA

FECHA DE C/ERRE DE
EGRESO
Dia Mes

NOMBRE Y CODIGO DEL MEDICO TRATANTE ( ESPECIALISTA)

NOMBRE Y CODIGO DEL MEDICO TRATANTE ( GENERAL)




ANEXO 3

FORMULARIO PARA VISITA DOMICILIARIA
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