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Describir los 
elementos clave 

para presentar una 
propuesta de valor



Preparese Tome Accion

Establezca
Alianzas y 
Mentorias

Hágase Visible

Elementos Clave en la propuesta de valor de un 
programa de CP



• Identificar las partes 
interesadas

• Determinar las prioridades 
clínicas

• Construir Relaciones

Evaluación de 
Necesidades Diseño del programa

• Estimar el volumen de 
pacientes

• Definir características del 
servicio

• Deteminar equipo de 
trabajo 

• Prepare su presupuesto
• Determinar el valor 

agregado del programa
• Prepare plan 

Presupuesto

https://www.capc.org/toolkits/designing-a-pediatric-palliative-care-program/#undefined

Preparación



Cumple con la cuadruple meta de atención en salud

Argumentos de Valor

• Mejora la calidad de vida y la comprensión del pronóstico.
• Alivia el dolor, la angustia, la incertidumbre.
• Mejora la satisfacción / bienestar familiar
• Optimiza recursos y los costos al hacer coincidir el 

tratamiento con los objetivos del paciente y la familia.
• Ayuda a aclarar y abordar los objetivos del paciente y la 

familia y las preferencias de tratamiento.
• Coordina las necesidades médicas en todos los entornos.
• Fortalece la comunicación, la toma de decisiones



Alineación estrategica institucional

Argumentos de Valor



Cancer infantil 2ª causa de mortalidad infantil
Tasa de supervivencia a 5 años son mas bajas comparado con países en desarrollo

Ospina ML, Huertas JA, Montaño JI, Rivillas JC. Observatorio Nacional de Cáncer Colombia. Rev. Fac. Nac. Salud Pública. 2015; 33(2): XXX.

Enfermedades Huérfanas 30% mueren antes de los 5 años
Simposio de enfermedades huérfanas. MINSALUD. Noviembre 2015 

VIGICANCER. Sistema de vigilancia epidemiológica de cáncer pediátrico para la ciudad de Cali, Colombia

96.237 niños menores de 5 años viven con 
Discapacidad Infantil 

DANE, Boletín 5. Discapacidad en la Primera Infancia: Una realidad Incierta en Colombia. 2013

Para el 2018 INS reportó 10.804 casos de mortalidad perinatal tardía
https://www.ins.gov.co/buscador-eventos/BoletinEpidemiologico/2019

Evaluación de necesidades



• Hospital universitario, general
• Centro de Referencia nacional de alta complejidad
• 3 mejores hospitales de Latinoamérica
• 523 camas, 177 pediátricas
• 50.000 niños y adolescentes anualmente

Evaluación de necesidades

CALI 2009-2018
1876 casos nuevos de cáncer infantil
60% viven a las afueras de Cali
Tasa de supervivencia a 5 anos del 53%



Programa Cuidando de Ti
Cuidados Paliativos Pediátricos
Pediatra

2017

Programa de Cuidados Paliativos
Medicos Familiares
<4% población pediátrica

2007

Hospital Universitario General
Alta complejidad
523 camas (30% pediátrico)

n=146

Los niños NO son adultos 

pequeños



Evaluación de necesidades

• Estudio retrospectivo
• N=100 (aleatoria) pacientes pediatricos

fallecidos en el hospital 2013-2016
• Categorias de la ACT

• Solo 10 de 87 pacientes tuvieron
acompanamiento por el equipo de 
cuidados paliativos. 

Am J Hosp Palliat Care. 2020;37(8):636-640.



Pasos Claves en el 
diseño del programa

Identificar paciente 
elegibles y estimar el 
volumen esperado

Definir las prioridades de 
su programa

Forme un equipo 
multidisciplinario

• % de admisiones totales
• Especialidades “Aliadas”
• Otras oportunidades estratégicas (Re-admisiones, CFV, etc)

• Dotación de personal adecuada para 
cumplir con las expectativas

• Cobertura 24/7 (noches, FS)
• Opciones de captación de pacientes

• Capacitación, habilidades
• Trabajo en equipo

Plan de desarrollo • Presupuesto
• Etapas  o fases

Piense en grande y empiece pequeno



Tenga listo el discurso: “Elevator Pitch”

Elevator Pitch

Elementos de un lanzamiento exitoso:
1. Alinee los cuidados paliativos con la organización prioridades
2. Proporcionar datos nacionales y locales.
3. Muestre el impacto en los pacientes y sus familias.
4. Repase su presentación

Espere...
Tengo una idea

Tenemos un 

trato

https://www.capc.org



Programa de Cuidados Paliativos
Medicos Familiares
<4% población pediátrica (Meta ≥10%)

2007

Acción

2017

n=146

2018

n=435

Programa de Cuidados Paliativos
Pediatricos
24.5% población pediátrica
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• Sensibilización, promoción y educación en CPP a la comunidad.
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Annexes 

Annexed 1.  Picture EmPalPed Educational Toolkit in Pediatric Palliative Care and Pain Management. Picture of one of the virtual EmPalPed 
workshop. 

 

 
 
 

Annexed 2. EmPalPed Educational Toolkit satisfactory survey results (5 represents the best / highest rating) 
 

EmPalPed Educational Toolkit satisfactory Survey Results 

Considers that the objectives of the 
academic activity were clear 

Rate the quality of the 
educational material  

Considers that educational 
resources were appropriate 

and useful 

Rate the performance of 
the workshop facilitators 

Consider that this workshop and this 
educational material provided you 

with new tools for your health 
practice 

4,82 4,89 4,81 4,92 4,91 

• Sensibilizacion, educacion y entrenamiento en CPP esenciales.

Educar, Educar y Educar!



Satisfacción de los profesionales de salud de FVL respecto al Programa Cuidando de Ti y 
encontramos:
97.6% encuentran MUY UTIL la atención brindada a los pacientes y sus familias por parte del 
equipo de cuidados paliativos pediátricos de FVL

Satisfacción de los padres de familia de los niños atendidos Programa Cuidando de Ti de FVL y 
encontramos:
80% La atención general de mi hijo mejoró después de la participación de los cuidados 
paliativos

Medición de Resultados



Cuente una historia que muestre el impacto de su programa

Contar historias

Calidad de vida



Optimización de Recursos

Paciente Sin CPP
● Paciente con tumor primario del SNC
● Resección parcial 
● POP entra a UCIPED 
● Evolución con déficit motor, sensitivo, mínima 

conciencia, dependencia a VMI.
● Traqueostomia 
● Estado secuelar neurológico 
● Cuidados de paciente crónico 
● Institucionalizado en IPS especializada (5 anos)
● Ha tenido 3 paros cardiorespiratorios, multiples

neumonías y complicaciones.

Paciente Con CPP
● Paciente con tumor primario del SNC
● Sin posibilidad de resección 
● POP entra a UCIPED 
● Evolución con déficit motor, sensitivo, mínima 

conciencia, dependencia a VMI.
● No Traqueostomia / Se retira ventilador
● Sobrevida de 6 semanas recibe cuidados de 

confort
● Avance natural de la enfermedad.
● Fallece en hospital

Contar historias



2019: 24 proyectos de 196 presentados
Colombia y Perú: Proyectos de Cuidados Paliativos Pediátricos
Mentores internaciones: Wendy Gomez, MD y Justin Baker, MD

Ayudas Financieras



Establezca alianzas

• Establecer alianzas con organizaciones gubernamentales, EPS y asociaciones de CP para disminuir las barreras de acceso a CPP

Alianzas Estrategicas



Mentoría

\

Henry-Noel N, et al. Mentorship in Medicine and Other Health Professions. J Canc Educ (2019) 34:629–637

La mentoría es un 
proceso flexible de 

aprendizaje 
colaborativo que 

avanza con un 
propósito a lo largo 

del tiempo.



• Escasez de investigaciones en contextos de bajos
recursos.

• Mentoría efectiva contribuye a la mejora de
ciertos resultados de la calidad de la atención en
los LMIC.

• Tendencia a supervisión.

Global Health. 2017 Oct 3;13(1):77. 

Mentoría

• Revisión de literatura, 39 articulos.
• Mentoría: Fuente importante de apoyo y 

crecimiento para medicos paliativistas.
• Variedad en la forma de practicarla.
• Faltan datos en cuidados paliativos.

Palliat Med Care 4(1):1-6



Mentoría: Un Baile de Tango

• Coordinación y orquestación entre las partes para la 
gracia y éxito.

• Muchos artículos se centran en el rol del mentor.

Mentoría

• El aprendiz asume la responsabilidad y dirige la 
relación, dejando que el mentor sepa lo que 
necesita.

• Gestiona el trabajo de la relación planificando y 
estableciendo la agenda de la reunión.

• Muestra interés.
• Lidera la relación!

Academic Medicine: January 2009 - Volume 84 - Issue 1 - p 140-144



Mentoría

Patricia Cantwell MD: Harrington Program, Holtz Children’s Hospital-
University of Miami

Naomi Goloff MD: Mentor Match, American Academy of Hospice 
and Palliative Care (AAHPM)



Mentoría

Joanne Wolfe, MD: Practice and Education in Palliative Care. 
Harvard University.

Mark Stoltenberg, MD: Practice and Education in Palliative Care. 
Harvard University.



Mentoría

Justin Baker, MD: My Child Matters, EPEC Peds, SIOP.Wendy Gomez, MD: My Child Matters



Lider de Proyecto

1 Educación y 
Sensibilización

2 3Soporte Institucional Soporte Académico

4 Abogacía Capacidad de Creación

Equipo
Multidisciplinario Investigación

5 6

7 8

Visibilidad



Visibilidad



Liderazgo del programa
Visión y estrategia

Crear valor agregado
INFLUYE 
INSPIRA

Estilo Carismático
Direcciona

Aumenta la expectativa
Pregunta

Promueve trabajo en equipo
Flexible



1. Definir CP; no asuma que los líderes organizacionales comparten una definición precisa
2. Proporcionar la historia de un paciente que muestre el impacto de su programa de CP
3. Presente la propuesta de valor: describa cómo un programa de CP alivia los puntos débiles de

sus partes interesadas.
4. Describir el programa de PC: Propósito, pacientes y servicios.
5. Explique el fundamento detrás de su población objetivo.
6. Resalte las características únicas del programa que brindan una ventaja competitiva.
7. Ofrecer proyecciones del impacto del programa con la mayor especificidad posible.
8. Enfatizar los resultados del programa.
9. Articular el nivel y el tipo de apoyo que necesita, utilizando proyecciones precisas y realistas.

https://www.capc.org

La Anatomía de una presentación para 
presentar la propuesta de valor



Preparese Tome Acción

Establezca Alianzas

Hágase Visible

Elementos Clave en la propuesta de valor de un 
programa de CP

• Argumentos de valor
• Estadisticas y datos locales
• Alineacion con la cultura institucional
• Evaluacion e identificacion de gaps/necesidades
• Tenga listo el discurso

• Ponga en marcha su programa: Piense en
grande y empiece pequeno.

• Contruya relaciones
• Educar, educar, educar!!
• Mida y muestre resultados
• Fomente cambio de cultura
• Aproveche cada oportunidad o intervencion

para hacer abogacia.
• Busque ayuda financiera (grants, donaciones

filantropicas).

• “Lo que no se muestra, no existe”
• Publicaciones en revistas
• Asociaciones/instituciones

• Alianzas estrategicas a todos los 
niveles

• Busque apoyo.
• Solicite consultoria
• **Mentoria**



Para llevar a casa…

• La formación y desarrollo de programas de CPP en 

Latinoamérica es posible!!

• CLAVE: Involucrar a las personas adecuadas e interesadas.

• Construya alianzas y redes: Pares, mentores, proveedores 
locales de cuidados paliativos. 

• Prepare y visualice su programa antes de empezar

• Promueva la flexibilidad y trabajo en equipo.

• Sea implacable en la realización de su trabajo.



Recursos Adicionales

Contactenos:

globalpalliativecare@stjude.org

https://www.capc.org



Gracias!

@ximegq01Contacto: 
ximena.garcia@stjude.org

ximena-garcia-quintero-md-msc


