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Prologo

En la mayoria de los paises los toxicomanos se ven estigmatizados y excluidos de la socie-
dad. Sin embargo, no hay que rechazarlos, ya que con eso s6lo se conseguiria agravar el pro-
blema. Hay que ayudarlos ofreciéndoles tratamiento. Es la tnica forma de liberarlos de su

adicciéon y de hacer posible su reinserciéon en la sociedad.

En cierto sentido, el aumento del niimero de los que desean someterse a tratamiento es buena
sefial. Aunque es uno de los principales indicadores de la toxicomania, también es una llamada

de socorro. Ese es el primer paso para superar la toxicomania.

Es pues indispensable que cuando estas personas busquen tratamiento reciban atencioén apropiada.

Sin eso pueden seguir siendo toxicomanos, con el peligro de que persista su aislamiento social.

El tratamiento se basa en la informacion. A nivel personal, los profesionales de la salud nece-
sitan conocer el perfil de su paciente, para hacerse una idea clara de su problema y conce-

bir en consecuencia su tratamiento y su rehabilitacion.

En términos mas generales, los datos reunidos contribuyen a que comprendamos mejor las ten-
dencias y pautas de la toxicomania, lo que puede servir para que entendamos la naturaleza y el

alcance del problema y, por ende, mejorar el impacto y la eficacia de los servicios de tratamiento.

Para ayudar a los paises a mejorar sus sistemas de informacion sobre la toxicomania, la
Oficina de las Naciones Unidas contra la Droga y el Delito, el Observatorio Europeo de las
Drogas y las Toxicomanias y expertos de otras organizaciones internacionales y sistemas nacio-
nales de informacién sobre las drogas elaboraron el presente Moédulo 8 del Manual -
Orientaciones para la medicion de la demanda de tratamiento por drogas. Este moédulo, que se
basa también en el Protocolo relativo al indicador de demanda de tratamiento elaborado con-
juntamente por el Grupo Pompidou y el OEDT, proporciona a los expertos y profesionales
que se ocupan de los servicios de tratamiento orientaciones concretas para establecer y admi-

nistrar sistemas de reunién de datos sobre la demanda de tratamiento.

Se trata de mejorar las normas comunes para la reunién de datos y la supervision a fin de
adoptar un enfoque mas uniforme en todo el mundo, tener una idea mas clara de las ten-
dencias de las drogas y facilitar los analisis comparados. Los datos reunidos deberian aumen-
tar nuestra capacidad de medir la demanda de tratamiento por toxicomania y de responder

en consecuencia con programas y proyectos eficaces de reduccion de la demanda.

Este es el objetivo comtin del Observatorio Europeo de las Drogas y las Toxicomanias y de
la Oficina de las Naciones Unidas contra la Droga y el Delito, a quienes nuestros respectivos
Estados miembros y 6rganos rectores encomendaron el mandato de reunir y analizar infor-
macion sobre el problema de la droga. Cabe esperar que este Gltimo proyecto conjunto con-
tribuya a analizar mejor la situacién en esta esfera y a determinar formas eficaces de

tratamiento y rehabilitacion.

Antonio Maria Costa Wolfgang Gotz
Director Ejecutivo Director
Oficina de las Naciones Unidas Observatorio Europeo de las

contra la Droga y el Delito Drogas y las Toxicomanias
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Introduccion

A. Objetivo

Aunque en muchos paises existen datos facilmente accesibles sobre
la demanda de tratamiento del uso indebido de drogas, es general la
falta de normalizacion en lo que respecta a cobertura, conceptos,
métodos e instrumentos en materia de datos, por lo que resulta suma-
mente dificil hacer comparaciones entre paises y determinar las carac-
teristicas de los pacientes y sus necesidades en contextos nacionales
y regionales distintos. El presente Manual Mundial sobre Indicadores
de Demanda de Tratamiento (IDT), destinado a su inclusion como
Moédulo 8 en el Manual Epidemiologico del Programa Mundial de
Evaluaciéon del Uso Indebido de Drogas (GAP) de la Oficina de las
Naciones Unidas contra la Droga y el Delito (ONUDD), se ha elabo-
rado para facilitar a los paises la recopilacion de datos comparables
sobre la demanda de tratamiento por drogas. El modulo se ha pre-
parado en colaboraciéon con el Observatorio Europeo de las Drogas y
las Toxicomanias (OEDT), tomando como base la labor del Grupo
Pompidou y aprovechando la experiencia de los principales sistemas
vigentes de informacién sobre tratamiento.

El Programa Mundial de Evaluacién tiene como fin mejorar la base
mundial de informacion sobre las caracteristicas y tendencias del con-
sumo de estupefacientes ayudando a los Estados Miembros a esta-
blecer los sistemas necesarios para la recopilacion de datos fidedignos
que configuren politicas y medidas, promoviendo el intercambio de
experiencia y la innovacion técnica mediante asociaciones regionales,
y alentando la adopcion de métodos satisfactorios para la recopila-
cién de datos comparables.

El proposito del Manual Epidemiologico del GAP es ayudar a los
Estados Miembros de las Naciones Unidas a elaborar sistemas de infor-
macién sobre las drogas culturalmente apropiados y de utilidad, velar
por que los sistemas existentes de informacion sobre las drogas se ajus-
ten a normas internacionalmente reconocidas de buena practica en la
materia y procurar la armonizacion de los indicadores de uso indebido

de drogas. Otros modulos sirven de ayuda en las siguientes esferas:
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® FElaboracion de un sistema integrado de informacion sobre las drogas
® Técnicas indirectas de estimacion de la prevalencia

® Encuestas escolares

® Interpretacion y gestion de datos para la conformacion de politicas

® Analisis de datos basicos utilizando un programa informatico de estadisticas de

ciencias sociales

® Estudios de evaluacion especificos basados en métodos de investigacion

cualitativos

® Problemas éticos

Otras actividades del GAP son prestar asistencia técnica y financiera para estable-
cer sistemas de informacién sobre las drogas asi como apoyo y coordinacién a tareas
mundiales de recopilacion de datos. Para mas informacion sobre los moédulos del
Manual Epidemiolégico del GAP, se ruega dirigirse por correo electrénico a:
gap@unodc.org, visitar el sitio web de la ONUDD en, www.unodc.org o escribir a la
Oficina, cuya direccién es Apartado postal 500, 1400 Viena, Austria.

Para mas informacion sobre métodos y resultados de indicadores de la demanda de
tratamiento del OEDT se ruega consultar el siguiente sitio web: http://www.emcd-
da.eu.int/?nnodeid=1420.

B. Enfoque general

Para poner en practica un sistema de informacion sobre las drogas es esencial enfo-

car la cuestion desde una perspectiva operativa y desde una perspectiva organizativa.

1. Perspectiva operativa

Constituye el enfoque a ras de tierra, practico o “de abajo arriba”, segin el cual se
procura que los dispensadores, organismos y servicios de tratamiento comprendan
la necesidad de tal sistema y su valor, se sumen a la iniciativa y pongan empefio

en ella por que se percaten de su valor y utilidad.

2. Perspectiva organizativa

Constituye el enfoque “de arriba abajo” o politico, segtin el cual algunas personas
y organizaciones clave impulsan la iniciativa porque asi lo exigen sus programas o
se las convence para que adopten el sistema en aras del bien comin. En uno y otro
caso, debe haber voluntad politica en favor de dicha evolucion, que se comunique

a través de los diversos niveles organizativos y permita su culminacion.
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3. Etapas sucesivas

El diagrama anterior muestra las etapas logicas que debe seguir la evolucion si ha
de culminar satisfactoriamente. Dichas etapas guardan correspondencia con los capi-
tulos III a VII del Manual, como se indica a continuacion:
I.  Introduccién

II. Razones para recopilar datos sobre el tratamiento por drogas

III.  Establecimiento de las bases

IV.  Cuestiones relativas a los datos

V. Ejecucion

VI. Analisis y presentacion de informes

VII. Mantenimiento y evaluacion






Razones para recopilar datos
sobre el tratamiento por drogas

A. Utilidad de un sistema de recopilacion de datos
sobre el tratamiento: sus principales fines

Los primeros sistemas de informacion sobre tratamiento datan de los
decenios de 1960 y 1970; muchos paises europeos establecieron o
normalizaron sus sistemas durante el decenio de 1990 [1]. En muchos
paises, dichos sistemas representan la fuente de informacion dispo-
nible sobre el uso indebido de drogas de mayor importancia y anti-
giiedad.

El conocimiento del niimero y las caracteristicas de los drogadictos
que solicitan ayuda asi como del tratamiento que reciben es valioso
por una diversidad de motivos. Ha de ser la base de la planificacion
y gestion del sistema de tratamiento y servir para configurar la pues-
ta en marcha de los servicios correspondientes. También puede ser
de ayuda en el proceso de evaluacion de las necesidades, proporcio-
nar datos para investigaciones y facilitar indicadores epidemioldgicos
de problemas de drogas existentes en la comunidad en sentido amplio.
Por ultimo, ese conocimiento debe formar parte de los elementos dis-
ponibles en un sistema nacional de informacion para configurar y des-
arrollar una politica en materia de drogas.

1. Fines epidemiologicos

La informacion relativa a las personas que reciben tratamiento por
problemas de drogas es de suma utilidad para los epidemidlogos a
quienes, indudablemente, los datos recopilados sistematicamente
sobre el tratamiento de los toxicomanos ofrecen la ventaja de com-
prender mejor el problema, su alcance, caracteristicas y tendencias.
Tal recopilacion debe ser sistematica, en especial porque debe hacer-
se a partir de diversos tipos de centros que prestan servicios de tra-
tamiento. Los registros de enfermedades son un elemento reconocido
de la investigacion en otras esferas de la epidemiologia y unos siste-
mas bien concebidos de vigilancia del tratamiento deberian cumplir

una funcién analoga en la epidemiologia del abuso de drogas.
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Los toxicomanos que reciben tratamiento representan una parte perceptible de la
poblacion, a menudo huidiza, que tiene problemas de drogas. Por lo tanto, la infor-
macion sobre los casos conocidos tal vez sirva de “ventana” para detectar algin pro-
blema de toxicomania que de otro modo permaneceria oculto. La informacién puede
indicar qué sectores de la poblaciéon son los mas afectados por los problemas de
drogas asi como los tipos de problemas que padecen y los niveles de morbilidad
conexos. Pero, sobre todo, esos conocimientos facilitaran informacién para respon-
der a las preguntas acerca del volumen de la demanda de tratamiento y las carac-

teristicas de utilizacion de los servicios.

Cuando las leyes sobre la esfera privada personal autoricen es ventajoso que los
datos de tratamiento permitan la vinculacion de casos. Ello reducira los recuentos
multiples cuando toxicomanos sean conocidos en varios servicios. También hara
quiza posible la vinculaciéon con sistemas de registro que supervisen los contactos
que los drogadictos tengan con otras instituciones. Por ejemplo, puede facilitar el
rastreo longitudinal de clientes entre el sistema de atencion de salud y el de justi-
cia penal y permitir la aplicaciéon de métodos como los de captura y recaptura a los
datos del sistema. En muchos paises, los datos de tratamiento incluyen detalles
como las iniciales del nombre de los pacientes, su fecha de nacimiento y sexo, cono-

cidos como codigo “de atribucion” [2], que se prestan a la vinculacion de casos.

Para determinar las caracteristicas del consumo de drogas

En muchos paises en los que no se hayan recopilado datos al respecto, sera ftil
empezar por establecer las caracteristicas basicas del consumo de drogas. Tal infor-
macion incluira las drogas de las que mas se suele dar parte, la via de consumo y
los tramos de edad principalmente afectados, es decir, informacion de la que hasta
ahora no se disponia. No se debe subestimar la importancia de esa informacién basi-
ca. A medida que los sistemas se perfeccionan son posibles una recopilacion de

datos y preguntas de investigacion mas detalladas y concretas.

Como indicador indirecto de tendencias del uso
problemadtico de drogas

La conducta de los consumidores de drogas puede a menudo dar lugar a sanciones
sociales y legales; por ello la poblacién con problemas de drogas es un grupo fre-
cuentemente huidizo u “oculto”. Como consecuencia, suele ser necesario depender
de indicadores indirectos de los cambios latentes en esa poblaciéon. Cuando se reco-
pila informacion sistematicamente y las definiciones de casos y datos permanecen
constantes a lo largo del tiempo, los datos de tratamiento pueden constituir uno de

esos indicadores indirectos.

Las variaciones del tamafio o la composicion de la poblacion que busca ayuda pue-
den ser indicio de variaciones del tamafio o la composicion de la poblaciéon que tiene
problemas de drogas. Por ejemplo, un aumento del consumo de estimulantes puede

originar un niimero cada vez mayor de consumidores de estimulantes que solicitan
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ayuda. Es uatil que la recopilacion de datos permita identificar los casos que han
solicitado tratamiento por primera vez (primera demanda de tratamiento), ya que
dichos casos pueden a veces ser sumamente representativos de la poblacion base
no tratada. Un aumento del niimero de primeras demandas puede ser indicio de una
mayor incidencia de los problemas de drogas. La aparicion de nuevos estupefacien-
tes, nuevas vias de toma o una variacion de las caracteristicas de un subgrupo deter-
minado pueden ser indicio de modificaciones ocurridas en la poblacién no sometida
a tratamiento.

De todas formas, es esencial recordar que, por su naturaleza, los datos de trata-
miento dependen de los servicios, ya que los cambios de caracteristicas en la pobla-
cion tratada pueden deberse a cambios en el tipo de servicios prestados y no a
cambios en la poblacion de fondo.

Como base de otros métodos

Un sistema de vigilancia del tratamiento puede proporcionar facil acceso a datos
adecuados para métodos de estimacion. Por ejemplo, cuando se recopilan puntos de
datos apropiados para la vinculacion de casos, el sistema puede proporcionar mues-
tras para estudios de prevalencia por captura y recaptura. La técnica de captura y
recaptura permite averiguar el grado en que las listas de casos conocidos han sido
extraidas por muestreo de la poblacion de fondo. Se realiza esta operacién compa-
rando el solapamiento de muestras conocidas y, sobre esa base, calculando el tamafio
de la parte de la poblacion no muestreada. El método, recomendado por el OEDT para
obtener estimaciones de prevalencia a nivel local [3], se ha aplicado en numerosos estu-
dios de consumo de drogas [4 a 35]. Aunque su utilizaciéon en epidemiologia ha sido
objeto de critica [36], es un método comprobado y eficiente que permite obtener esti-

maciones ftiles y fiables de la prevalencia del consumo problematico de drogas.

Cuando se dispone de series cronologicas de datos sobre las personas que buscan
tratamiento, tales datos pueden ser una buena base para generar indicadores de la
incidencia de determinados tipos de consumo de drogas en la poblacion. Utilizando
técnicas de correccion del desfase temporal, es posible producir indicadores de las
tendencias de incidencia en la poblacion, lo que abarcaria a las personas que atn
no han procurado recibir ayuda para su problema de drogas [37 a 39]. Con la correc-
cion del desfase temporal se combina la informaciéon sobre la incidencia observada
entre los casos diagnosticados y la informacion sobre el retraso observado entre la
aparicion del problema y el diagndstico, y se obtienen estimaciones de incidencia
para las personas que atin no han solicitado ayuda.

Fines de gestion

Los responsables de la planificacion, gestion y puesta en marcha de servicios de tra-
tamiento tienen que estar en condiciones de evaluar el rendimiento de dichos ser-
vicios. Un sistema de vigilancia del tratamiento puede ofrecer una fuente objetiva y
externa de informacioén que permite hacer comparaciones entre tipos analogos de ser-

vicio y observar las variaciones del rendimiento del servicio a lo largo del tiempo.
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A medida que aumenta la comprension nacional de la necesidad de servicios rela-
cionados con las drogas, es probable que se establezcan metas nacionales y locales
y que las cifras obtenidas se juzguen en funcion de esas metas. (Véanse, por ejem-
plo, los planes locales de ejecucion y acuerdos sobre servicios piiblicos para Inglaterra
en: http://www.ndtms.net/LocalDeliveryPlan.aspx y http://www.ndtms.net.)

La gestion del rendimiento suele exigir un sistema de informacién que pueda pro-
porcionar informacion mas detallada sobre el proceso de tratamiento y sus resulta-
dos a fin de responder a preguntas como las siguientes: ;Cuanto tiempo tienen
que esperar los pacientes antes de iniciar el tratamiento? ;Qué duracion tiene el
tratamiento? y ;En qué situacion se encuentran los pacientes una vez concluido el

tratamiento?

Tal vez la pregunta mas importante en la gestion del rendimiento es la que se refie-
re al grado en que los organismos de tratamiento establecen contacto con la pobla-
cién destinataria de sus servicios y lo mantienen. Si se utilizan juntamente con otras
fuentes de informacion, los datos de tratamiento pueden dar respuesta a esas impor-
tantes preguntas. Por ejemplo, cuando se han aplicado métodos como el de captu-
ra y recaptura (véase mas abajo) para obtener estimaciones de la prevalencia, éstas
pueden combinarse con informacion sobre el tamafio de la poblacion que tiene acce-
so a los servicios a fin de obtener un indicador de salud publica sobre la medida
en que los servicios dan cobertura a la poblacion a la cual se dirigen [32, 40].

Fines de politica y promocion

La informacion sobre personas con problemas de drogas conocidos puede propor-
cionar a los encargados de la adopcion de politicas informacion esencial para tomar
decisiones de amplio alcance sobre la necesidad de intervenciones de prevencion,

servicios de tratamiento, postratamiento duradero y fiscalizacion.

Para cerciorarse de las caracteristicas de utilizacion
de los servicios

Una vez que el sistema estd en pleno funcionamiento y siempre que sea posible
combinar los datos de demanda de tratamiento con otros conjuntos de datos nacio-
nales, deberia ser posible descubrir deficiencias de prestacion de servicios en algu-

na region geografica o esfera organizativa.

Para la evaluacion de los servicios

Los paises observaran que los datos aportados por los sistemas de informacién sobre
el tratamiento son muy necesarios para una diversidad de trabajos de investigacion
y evaluacion acerca de la incorporacion al tratamiento, el tiempo de permanencia

en él y su eficacia.
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Otros fines

Son, en particular, proporcionar informacién a los estudiosos del tema, a los medios

de informacion y el ptblico en general.

Si ha de tener utilidad para cualquiera de esos fines, la recopilacion de datos debe
ser sistematica. Debe utilizar definiciones de casos y datos que sean coherentes para
las distintas instituciones y regiones geograficas asi como a lo largo del tiempo. Si
la recopilacion sisteméatica de datos carece de coherencia, surgiran problemas gra-
ves al combinar la informacién recogida por distintos organismos incluso a nivel
urbano o regional. Esos problemas se magnifican a nivel nacional e internacional.
Ademas, si las definiciones de casos y datos estan sujetas a frecuente modificacion,
pronto resultara dificil discernir tendencias en la informacion disponible.

Cuando la recopilacion y el agrupamiento de datos se realizan de manera habitual
y sistematica, son un punto de referencia central para quienes necesitan investigar
los datos de tratamiento y permiten la publicacion coherente de estadisticas globa-
les. Aunque variara el grado de detalle de la informacién sobre tratamiento que
requieran los diversos destinatarios, un sistema bien disefiado deberia ofrecer una
manera econémica de reunir en un fondo comun los datos que la mayoria de los
organismos de tratamiento, cuando no todos, recogeran ya con fines de adminis-

tracion clinica y gestion responsable.

B. Limitaciones

Hay que reconocer algunas limitaciones de los datos de tratamiento. En primer lugar,
se veran afectados por el grado en que los organismos cumplan lo estipulado al res-
pecto. Incluso en los casos en que existe la obligacion legal de aportar datos, los
profesionales de la salud no se han mostrado siempre dispuestos a cumplirla [41].
Cuando el cumplimiento dependa tnicamente de la buena voluntad, la documenta-
cion de los sistemas de tratamiento sera inevitablemente insuficiente. Algunas veces
la insuficiencia de la informacion puede ser sencillamente consecuencia de la carga
administrativa o de un cambio de personal clave. Otras, es posible que haya una
renuencia esencial del organismo a exponer sus actividades de tratamiento a exa-
men externo, o que le preocupe la posible revelacion de informacion sobre los pacien-
tes. En uno y otro caso, es deseable que se establezcan mecanismos encargados de
comprobar el caracter completo de la informacion para poder cuantificar el grado

de insuficiencia, comprender sus razones y, por ultimo, reducirlo.

Las fuentes de sesgo y de influencia externa limitan, a veces, las conclusiones que
pueden extraerse. Por ejemplo, como ya se ha sefalado, un aumento del niimero de
personas que solicitan tratamiento puede ser indicio de un aumento de la preva-
lencia pero también puede serlo de un aumento de la capacidad de tratamiento
o del rendimiento especifico. Igualmente, un aumento del niimero de jovenes que

buscan tratamiento puede ser indicio de una mayor incidencia de problemas de
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toxicomania en la poblacién o deberse a un intento logrado de intervenir en una
etapa mas temprana de la “carrera” de los drogadictos. Los datos que generan los
organismos de tratamiento dependen de los servicios, es decir, asi como reflejan el
tamafio y la composicion de la poblacion que tiene problemas de drogas, reflejan
también los intentos de los organismos por atraer a esa poblacion a fin de estable-
cer contacto terapéutico.

Ademas, como los organismos de tratamiento tal vez dirijan su atencion a las nece-
sidades de tipos particulares de pacientes, es posible que sus datos no recojan infor-
macién sobre subgrupos especificos que aparecen en la poblacion. Por ejemplo,
cuando los servicios atiendan principalmente a los consumidores de opidceos, un
aumento del consumo problematico de cocaina en la comunidad puede no tradu-

cirse necesariamente en una mayor demanda de tratamiento contra la cocaina.

También es importante observar que tal vez sea necesario cierto tiempo para que
las variaciones en la poblacion base se reflejen en la poblacion tratada. Por ejem-
plo, tal vez los datos de tratamiento no reflejen de inmediato los cambios en la inci-
dencia del consumo debido al desfase entre el inicio del consumo y el primer caso
de demanda de tratamiento.

Los problemas relacionados con el consumo de drogas se definen, en cierta medi-
da, en términos sociales, culturales y politicos, asi como médicos. Un tratamiento
dispensado en gran parte para hacer frente a las consecuencias médicas de la toxi-
comania puede llegar a una poblacién de drogadictos muy distinta que otro cen-

trado principalmente en la salud social o publica de una comunidad.

Conviene hacer ver dichas limitaciones a los destinatarios de informacion basada en
los datos de tratamiento por drogas. Ello reviste la maxima importancia cuando los
datos se van a dar a la publicidad o se dirigen a circulos no familiarizados con los
métodos. Si existe la posibilidad de que las cifras publicadas se interpreten errone-
amente, las publicaciones deberian, en la medida de lo posible, poner de relieve qué

conclusiones seria razonable extraer y qué conclusiones estarian fuera de lugar.
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Como primer paso para implantar un sistema de informacion sobre
la demanda de tratamiento por drogas, es ftil realizar una tarea en
tres etapas para contar con una base de referencia acerca de la infor-
macién y los recursos existentes, a saber: evaluacion de las necesi-
dades, evaluacion en el plano organizativo e inventario de centros de
tratamiento. Esta labor se denomina a veces analisis de la informa-
cion, las necesidades y los recursos. Se puede ver un buen ejemplo
de analisis de la informacion, las necesidades y los recursos en
www.un.org.tr/unic/docs/INRA Turkey Eng.pdf.

A. Evaluacion de las necesidades

Conviene asignar tiempo suficiente a la siguiente labor preparatoria:

a) Determinar qué interesados principales recibirdn observaciones

de retorno sobre estos procesos iniciales;

b) Documentar el tipo y caracter de la informacion que existe en la

actualidad sobre el uso indebido de drogas en el pais;
¢) Hacer un inventario de los instrumentos de recopilacion de datos;

d) Realizar una auditoria de los estudios e informes existentes
sobre el uso indebido de drogas;

e) Concretar las preguntas importantes a las que es imposible dar
respuesta con la informacién existente;

f) Determinar qué posibilidades hay de desarrollar actividades de

vigilancia y observacion continuas;

g) Determinar qué recursos deberan asignarse al proyecto e indicar
el plan cronolégico previsto para su desarrollo;

h) Determinar las esferas prioritarias para la evaluacion a nivel nacio-
nal asi como para la recopilacion futura de datos y documentar
las necesidades que esto supone en cuanto a infraestructura,

apoyo técnico y capacitacion.
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Efectuada dicha auditoria, sera importante que los principales interesados analicen

la informacion recogida, procediendo de las tres maneras siguientes:

En primer lugar, las fuentes existentes de datos sobre el uso indebido de dro-
gas se analizan una por una para evaluar su utilidad y determinar las esferas
de coincidencia de propositos y contenidos, si es que existen, con miras a redu-
cir al minimo las duplicaciones.

En segundo lugar, la informacion resultante del analisis de las fuentes de datos
se coteja con la informacion sobre los recursos disponibles para crear unas
bases de desarrollo del sistema.

En tercer lugar, se fijan las metas estratégicas de desarrollo del sistema de

informacién propuesto.

Una vez fijadas las metas estratégicas, se recomienda llevar a cabo las siguientes
tareas:

a) Determinar qué personas e instituciones clave son las mas indicadas para con-

tribuir a una red epidemioldgica nacional sobre uso indebido de drogas;

b) Crear una red coordinada de informacion que incluya formas de vinculacion e
intercambio de informacién, y un mecanismo de presentaciéon de informes en
el que participen los distintos profesionales e instituciones dedicados a la fis-
calizacién de drogas;

¢) Abordar la cuestion de la capacitacion de personal seleccionado en epidemio-
logia del abuso de drogas, especialmente con miras a establecer directrices sobre
formulacion de indicadores basicos, gestion y analisis de datos, asi como
captacion de datos a nivel clinico;

d) Prestar atencion a las necesidades de infraestructura como la dotacion de per-
sonal, una base cualificada para el desarrollo de modelos de recopilacion de
datos para los indicadores, dotacion de programas informaticos para bases de
datos y computadoras, y apoyo.

La seccion anterior se ha adaptado a partir de material original de las Naciones
Unidas [42].

B. Asuntos de organizacion

1. Obtener apoyo politico y de instancias directivas superiores

Se ha mencionado ya la necesidad de obtener apoyo politico. A lo largo de esta fase
de desarrollo, reviste gran importancia involucrar a las autoridades competentes a
todos los niveles. Se recomienda establecer contacto personal con funcionarios clave
de la Administracién nacional y local, asi como con funcionarios superiores de
organizaciones competentes como las de servicios de salud y servicios sociales, y

explicarles los propositos y procedimientos. En el caso de los servicios de salud puede
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ser 1til obtener el apoyo de personal superior médico y de enfermeria. Los colectivos
profesionales pueden mostrarse un tanto celosos de su propia disciplina y no facil-
mente receptivos a la necesidad de imponer obligaciones adicionales a su personal.

No obstante, sin su apoyo, sera dificil avanzar hacia la fase de puesta en practica.

En los casos en que sea posible, se debe procurar obtener una autorizacion oficial
que luego podra utilizarse como ayuda en el proceso de ejecucion.

La organizacion responsable de introducir y poner en practica un sistema de IDT
indicadores de la demanda de tratamiento debe ser consciente de los condiciona-
mientos politicos que pueden surgir a la hora de publicar datos sociales a nivel

nacional o internacional.

2. Identificacion de los interesados importantes

Las necesidades de los interesados variaran segin su campo de actividad. Unos se
interesaran por la evaluacion y el rendimiento, otros se ocuparan sobre todo de los
aspectos clinicos mientras que otros se interesaran mas por las cuestiones de epi-

demiologia e investigacion.

Sera importante procurar un equilibrio entre las diversas necesidades mediante inter-
cambios francos y realistas sobre el potencial del nuevo sistema de informacion pro-

puesto y sus limitaciones.

Conviene identificar a todos los interesados importantes y procurar que las expec-
tativas puestas en el nuevo sistema sean plausibles y realistas. La experiencia
demuestra que las expectativas poco realistas se traducen en insatisfaccion y en la

disminucion rapida de los datos aportados.

La motivacion contribuira notablemente a una puesta en practica satisfactoria. A fin
de estimular la participacion de los elementos clave en los trabajos de campo es
importante motivarlos con respecto a los objetivos y la necesidad de la recopilacion
de datos.

Sobre todo, una informacion clara sobre la utilizacion de los datos a todos los nive-
les es esencial para que las partes colaboren durante la puesta en practica del sis-

tema de informacion y con miras a su persistencia.

3. Ubicacion

Conviene determinar en una fase temprana qué organizacion sera la encargada de
poner en practica el sistema y de recopilar, analizar y llevar la gestion de datos.
Suele ser razonable nombrar a una organizacién que actuara como recopiladora y
procesadora objetiva de los datos. La organizacion debe estar en estrecho contacto

con los centros de tratamiento y las entidades conexas que han de aportar los datos,
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y conviene que esté dirigida por personas que en el gobierno tengan a su cargo esta
esfera de la politica. Se deben concertar acuerdos claros acerca de las actividades y
el ambito previstos de la organizacion, incluidas las funciones y responsabilidades
concernientes a aspectos como la proteccion de los datos, el respeto de la intimi-

dad, el control de calidad y la informacién sobre los resultados.

Una opcion es que la “organizacion rectora” sea una de las que dispensan trata-
miento, en especial en las etapas iniciales de desarrollo. Tal situacion tendria que
manejarse con sumo cuidado a fin de mantener la integridad de los datos y la impre-
sion de imparcialidad. En este caso, es por lo general importante convenir en un
plan para traspasar el sistema de informacion a un tercero independiente cuando el

sistema se encuentre en pleno funcionamiento.

4. Financiacion

Se debe asegurar financiacién suficiente para todo el proyecto y también su gestion
responsable. Conviene prever recursos para todos los aspectos operativos asi como
para la capacitacion a nivel central y periférico. Tal vez también resulte necesario
aportar recursos a los organismos que contribuyen al proyecto a fin de facilitar la

recopilaciéon de datos y los procesos de carga y descarga.

C. Inventario de servicios y descripcion del sistema de tratamiento

Para estar en condiciones de interpretar los datos correctamente, es indispensable
una vision general de todas las organizaciones de tratamiento y de los servicios que
prestan en un pais. La tarea dista de ser trivial y sera necesario elaborar o adaptar
un modelo de clasificacion idoneo para el sistema de tratamiento. El modelo debe
abarcar la gama mas diversa de centros de tratamiento y organizaciones de ayuda
a toxicomanos. Dicha visidon general sera til para detectar problemas de cobertura
y fiabilidad. Permitira también estratificar los datos conforme al caracter y conteni-

do especificos de los tratamientos y servicios disponibles.

D. Cuestiones éticas

Son aplicables cuatro principios éticos generales de la investigacion y la reunion de

informacion sobre seres humanos, a saber, los de:

a) Autonomia;
b) Beneficencia;
¢) No maleficencia;

d) Justicia.
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El principio de autonomia se conoce mas bien como consentimiento informado. El
consentimiento informado tiene tres componentes: la informacion, la comprension
y el consentimiento. Se debe dar consentimiento sin presion externa ni incentivos
excesivos. Lo ideal es que obtenga el consentimiento un tercero neutral en lugar de
la entidad principal de tratamiento. La negativa a participar o el retiro del consen-
timiento no deben acarrear ninguna desventaja al paciente. No se requiere consen-
timiento si los datos son ya de dominio ptublico, pero la definicion de “dominio
publico” varia segiin los paises. No es siempre necesario en todo pais contar con
conocimiento informado para la recopilacion y ordenacion de datos de tratamiento
reducidos sistematicamente al anonimato

Los principios de beneficencia (hacer el bien) y no maleficencia (no hacer el mal)
suelen estar interrelacionados. En definitiva la meta de la investigaciéon epidemiol6-
gica es aumentar las posibilidades de las personas de elegir opciones que potencien
su salud. Hay también la obligacion moral de “no causar ningin mal” a quienes
participan en estudios de investigacion o sistemas de vigilancia. El peligro de cau-
sar un mal inherente a un sistema de vigilancia epidemiologica es reducido, aunque
hay riesgo de violacion de la intimidad de la persona. Los datos almacenados en un
sistema de vigilancia solamente deberian tener elementos de identificacion personal
solo si ello resulta absolutamente indispensable y conviene restringir el acceso a las
bases de datos permitiéndolo tan s6lo a quienes tengan necesidad de conocerlos. El
almacenamiento de datos identificables y el acceso a ellos deben estar sujetos a pro-
cedimientos que impidan su revelacion. Cuando se analicen datos relativos a un
namero reducido de sujetos, se debe tomar precauciones en caso de que se pueda
identificar a algiin individuo. Conviene presentar informes resumidos con regulari-
dad a las personas que participen en un sistema de vigilancia. Los informes deben
distribuirse en formato de facil comprension, como un boletin informativo, y podran
ser utilizados por los participantes con fines de promocion.

Surge un conflicto de intereses (justicia) cuando el investigador o el patrocinador
tiene o parece tener algiin interés que pueda influir en la interpretacion de los resul-
tados. Antes de poner en practica un sistema de vigilancia, el equipo rector debe-
ria detectar posibles conflictos de intereses y adoptar estrategias para abordarlos.
Los conflictos de intereses tienen por lo general relaciéon con investigaciones patro-
cinadas por la industria o por autoridades publicas. La propiedad intelectual de
todos los resultados corresponde a la organizacion principal cuya independencia ha
de mantenerse en todo momento. Antes de publicarlos, es aconsejable hacer que al
menos un experto independiente examine los resultados. Estos resultados deberian

difundirse a los medios de comunicacion y al publico al mismo tiempo.

Un sistema de informacion sobre el tratamiento por drogas debe estar sujeto a un

protocolo cuyos objetivos fundamentales son:

a) Plantear la situacion actual y justificar la necesidad del sistema de informacion

propuesto asi como resefiar sus posibles resultados;

b) Establecer la idoneidad y validez de los métodos propuestos;
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¢) Demostrar la viabilidad teniendo en cuenta la participacion del personal y los

pacientes, asi como las necesidades de capacitacion y de recursos;

d) Confirmar que el investigador principal posee la capacidad necesaria para poner
en practica el sistema con resultados satisfactorios.

El protocolo se utilizara para obtener autorizacién y recursos y como guia para la
puesta en practica del sistema de vigilancia. Sera un documento clave al apreciar la
validez y utilidad de dicho sistema.

Obedeciendo a consideraciones éticas, es necesario redactar un protocolo de estu-
dio detallado que explique la situacion actual y las razones del sistema de infor-
macion propuesto. En dicho protocolo se expondran:

® Los objetivos del sistema de informacion sobre el tratamiento por drogas

® Los métodos utilizados para recopilar, introducir, almacenar, validar y analizar
los datos

® Las cuestiones de protecciéon de datos referentes al pais en cuestiéon y los pro-
cedimientos para abordar dichas cuestiones

® Las consideraciones éticas (consentimiento, confidencialidad y utilizacién de los
datos) y las medidas adoptadas para responder a cada punto (como formularios
de informacion para pacientes y proveedores de servicios, procedimientos para
almacenar los datos y acceder a ellos, procedimientos de examen de publica-
ciones pendientes)

® FEl plan de puesta en practica, con justificacion de los recursos humanos y
financieros y las estructuras

® Los resultados que se espera obtener del sistema informacion

E. Normas éticas

La transferencia y el suministro de datos deben satisfacer las normas de seguridad
requeridas para archivos de informacion tan delicada. Ello puede implicar medidas
de proteccion de los archivos, seguridad de las lineas, seguridad de los accesos, auto-
rizacion para los usuarios y técnicas analogas (envio de protocolos, totales de con-
trol (hash), cifrado, descifrado, red privada virtual e infraestructura publica clave).

Hay que adoptar opciones en consonancia con las posibilidades técnicas y lega-
les existentes en el pais. A continuacion figuran unas bases de normalizacion de la

seguridad.

Normas internacionales y nacionales de seguridad de la informaciéon sobre la
atencion de salud

ISO, Organizacion Internacional de Normalizaciéon
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La labor de la ISO en materia de seguridad de la informacion y su relacién con la aten-

cion de salud se puede explicar de la forma mas idénea con el siguiente esquema:

Hoja de ruta I1SO

Requisitos — Directrices — Normas especificas
Sistema Integral de Gestion de Evaluacion de riesgos Banca

Seguridad de la Informacion Tratamiento de riesgos Atencién de salud
(ISMS)BS17799.2 Garantia de calidad (ISO 17799) (ISO 27799)

Comité Europeo de Normalizacion

El Comité Europeo de Normalizacién (CEN) y la Organizaciéon Internacional de
Normalizacion han convenido en intercambiar sectores de trabajo a fin de impulsar
la convergencia de las normas de ambito europeo y mundial. El acuerdo se conoce
como “Acuerdo de Viena”. La norma CEN/TC 251 versa sobre el tema “Informatica
de la atencion de salud”. Son normas (previas) importantes la ENV13606
(Comunicacion de registros electronicos de atencion de salud) y la ENV13608
(Seguridad de la comunicacion sobre atencion de salud).

Existen, ademas, en muchos paises comisiones nacionales de normalizaciéon que ela-

boran protocolos de aplicaciéon de las normas internacionales.

F. Gestion en materia de seguridad

La seguridad de la informacién tiene miltiples dimensiones. Al recopilar informacion

nacional sobre la demanda de tratamiento, cabe centrarse en tres de esas dimensiones.

1. Técnicas de promocion de la privacidad

La recopilacion de informacion sobre tratamiento por drogas deberia protegerse
mediante un procedimiento de “pseudoanonimizacion”. La informacién personal
identificable deberia cifrarse con un algoritmo irreversible, a fin de evitar que se

relacione con personas concretas.

2. Seguridad del transporte

El cifrado de mensajes se utiliza para el transporte de los datos a una base de datos
nacional. Tal vez sea suficiente con un procedimiento de cifrado sencillo, como, por
ejemplo, un archivo WinZipa protegido por una contrasefia, si los datos ya se han
sometido previamente a un algoritmo de cifrado y no pueden utilizarse para identi-

ficar a personas concretas.



3. Sequridad del almacenamiento

Deben establecerse protocolos especiales y aplicarse soluciones basadas en progra-
mas y equipo fisico para evitar el acceso ilicito remoto o local a terminales con cone-

xion a los datos de tratamiento.



Cuestiones relativas a los datos

A. Introduccion

Muchos paises ya han puesto en marcha procesos de recopilacion de
datos nacionales sobre las actividades y caracteristicas de los servi-
cios de tratamiento por drogas y por alcohol y sus pacientes.

Para agregar y comparar los datos de diversos paises es necesario esta-
blecer un conjunto basico de puntos comunes de datos y armonizar
los métodos de recopilacion de datos. No se debe subestimar la com-
plejidad de esta tarea. Aunque puede ser relativamente facil obtener
una breve lista de puntos, es considerablemente mas complicado
armonizar el alcance de las recopilaciones de datos y lograr un con-
senso sobre un conjunto basico de definiciones, como, por ejemplo,
qué significa tratamiento o qué quiere decir uso de drogas.

Al elaborar este Manual se han comparado varias recopilaciones de
datos minimos nacionales y provinciales de indicadores de los trata-
mientos dispensados por los servicios, a fin de establecer un conjun-
to comiin de puntos de datos. Para esta comparacion se tomaron los
Datos sobre episodios de tratamiento de los Estados Unidos de
América, el Indicador de Demanda de Tratamiento de Europa (IDT),
el Conjunto nacional de datos minimos de Australia, y conjuntos de
datos del Canada y de Sudafrica. Cabe sefalar que el IDT de Europa
es resultado de la experiencia de varios sistemas europeos estable-
cidos y se basa asimismo en la experiencia del Grupo Pompidou
[43, 44].

Los puntos comunes que sirven de fundamento a un conjunto basi-
co de datos son los referentes a las caracteristicas de los pacientes y
del tratamiento y a las modalidades del uso de drogas. Algunas de
las principales diferencias entre las recopilaciones de datos son: la
unidad de medida, por ejemplo, el registro de pacientes (Uni6n
Europea), el registro de tratamientos (Estados Unidos) o el episodio
de tratamiento (Australia); las normas de presentacion de la infor-
macion y los periodos de recopilacién de datos. Estos sistemas tam-
bién difieren por la variedad de organismos, pacientes, actividades y
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drogas incluidos en la recopilacion. El presente Manual no expone las similitudes y

las diferencias entre éstos y otros sistemas de recopilacion de datos. Se limita a

sefialar las cuestiones practicas mas importantes que deberian abordarse para obte-

ner un conjunto de datos internacionalmente armonizado.

B.

Principios rectores

Debe aliviarse todo lo posible la carga impuesta al personal de los servicios de tra-

tamiento que serd responsable de reunir los datos. Esto puede lograrse respetando

los siguientes criterios:

Deberia intentarse por todos los medios utilizar o adaptar sistemas de recopi-
lacion de datos ya existentes. Los paises que ya cuentan con esos sistemas se
prestaran mas a participar en una recopilacién internacional si se pueden extraer
los datos de sus sistemas sin necesidad de realizar cambios fundamentales en
el alcance, las definiciones o la lista de puntos.

Se puede proporcionar a los paises que carecen de un sistema de recopilacion
de datos un modelo de puntos y métodos de recopilacién que sea breve pero

que pueda ampliarse para adaptarse a las necesidades locales.

Debe tenerse en cuenta el modo usual de recopilar los datos en los centros de
tratamiento para que: a) siempre que sea posible, se eviten repeticiones en la
recopilacién; y b) tanto el proceso de recopilacién de datos como los datos mis-
mos sean ftiles clinicamente y se procure por todos los medios que su recopi-
lacion forme parte de la practica clinica habitual.

En la medida de lo razonable, deberia ser posible dar cabida a diferencias en el
alcance y las definiciones, siempre y cuando éstas se sefialen y se documenten

claramente.

Otras consideraciones:

La recopilacion deberia centrarse en un ntimero limitado de indicadores y en un
conjunto basico de datos manejable.

Los datos deberian recopilarse siguiendo sélidos principios metodolégicos cien-

tificos, para garantizar su fiabilidad y su validez.

Los métodos de recopilacion han de ser adaptables y sensibles a los diferentes

contextos y culturas sin perder la coherencia.

Deberian estandarizarse las definiciones de los puntos y de los conceptos, asi

como el ambito de la recopilacion y el periodo de presentacion de informes.

Los procedimientos de recopilacion y de informacion deberian ser éticos y garan-

tizar la proteccion de la confidencialidad y la privacidad del paciente.
La recopilacién de datos deberia poderse realizar de manera facil y econdémica.

Deberian definirse claramente, entenderse y aceptarse los papeles y las respon-
sabilidades de la organizacion y las personas encuadradas en ella.
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® Se debe establecer y mantener el contacto con los organismos pertinentes, a fin

de facilitar el cumplimiento y ayudar en los problemas locales de aplicacion.

® Debe generarse apoyo a todos los niveles de la administracién y la prestacion

del servicio.

® Deben presentarse las observaciones oportunas a los organismos que recopilan

los datos y a las administraciones locales, regionales y nacionales.

C. Conjunto basico internacional de datos recomendado

Tras el examen de los sistemas de informacion internacionales importantes men-
cionados mas arriba, existe un amplio acuerdo sobre cuéles son las categorias basi-
cas de datos esenciales que conviene reunir para formar un sistema ftil, fiable y
comparable. Estas categorias figuran resumidas en el cuadro que aparece a conti-
nuacion. Se considera que esta serie de puntos podria ser el fundamento de un con-

junto basico internacional de datos.

Conjunto basico de puntos resultante de la comparacion de varios conjuntos de datos

Paciente Consumo de drogas (ultimos 30 dias) Tratamiento

e (Codigo de atribucion® ® Droga primaria ® Tipo de centro de
tratamiento

® [Edad/fecha de nacimiento ® Drogas secundarias ® Fecha de inicio del
tratamiento

® Sexo e Método del consumo® ® Fuente de remision
® Raza/grupo étnico e Frecuencia del consumo® ® Episodios de tratamiento
anteriores
® Condiciones de vida ® Edad en que comenzd
el consumo®

® Situacion laboral

Cédigo de atribucion (iniciales, fecha de nacimiento y sexo) o formado por un método equivalente, a fin de evitar
los recuentos multiples.

®De Ia droga primaria o de cada droga, a ser posible.

Estos puntos deben considerarse el “minimo comin denominador” del conjunto de
datos. La adopcion de este conjunto supondria una carga de trabajo adicional mini-
ma (o nula) para los paises que ya recopilan datos de tratamiento a nivel nacional,
y también una breve serie de datos a recopilar para los paises donde no existen sis-

temas a tal efecto.

Cabe senalar que siempre habra diferencias de contexto entre los diversos enfoques
nacionales ante los problemas del uso indebido de drogas, como, por ejemplo, si los
servicios de tratamiento obedecen principalmente a condicionantes médicos, socia-
les o legales, y es importante tener en cuenta éstas y otras cuestiones nacionales y

locales.
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D. Unidad de medida y definicion de concepto y de punto

Ademas de deducir un conjunto de puntos para la recopilacion basica, se debe deci-
dir qué unidad de medida se utilizara en la recopilacion de datos, por ejemplo,
si ésta se basara en el criterio registro de pacientes o en el de episodio de trata-
miento. En segundo lugar, se deben consensuar las definiciones de los conceptos
esenciales: qué constituye un “tratamiento”, cuando se considera que comienza un
tratamiento, cuél es la definicion de “paciente” o qué quiere decir “consumo de dro-
gas”. Finalmente, los puntos deben definirse, y sus campos de datos, si es que no
se han armonizado de manera exacta, tienen que poder ponerse en forma de un
conjunto comiin de coddigos. Esta metodologia de referencia cruzada puede expli-
carse brevemente en un diccionario de datos. Tal cuestién se trataria con detalle
mas adelante. La clave del éxito de la recopilacion internacional de datos es que los
datos recopilados en diferentes paises puedan adaptarse a un conjunto comin de

codigos aceptables.

Si bien no hay un acuerdo claro sobre el significado de todos los conceptos y defi-
niciones en los diversos paises y se daran muchas variaciones a nivel mundial, para

un pais que esté empezando seran futiles las recomendaciones siguientes.

1. Unidad de medida

Lo mas practico es emplear el registro de pacientes/casos como la unidad mas basi-
ca de medida, de modo similar a como se hace actualmente en el IDT de la Union

Europea. Es decir:

Registro de pacientes/casos

Un paciente/caso es una persona que inicia tratamiento por consumo de drogas
en un centro de tratamiento durante el afio natural, o sea, del 1 de enero al 31
de diciembre.

Para reducir al minimo los recuentos miltiples de pacientes que son atendidos en
mas de un centro en el mismo afio, a efectos de presentacion nacional de datos al
estilo del IDT, so6lo cuenta el tltimo tratamiento dispensado a un paciente en cual-
quier afio y los tratamientos que vienen de afios anteriores no se cuentan en los
siguientes. Esto se aplica a cualquier periodo de tiempo y a cualquier zona geogra-
fica escogida (véase el capitulo VI, Analisis y presentacion de informes, y consulte-
se también el protocolo estandar 2.0 del IDT (http://www.emcdda.eu.int/
nnodeid=1420 y enlace con EMCCDA Joint Pompidou Group Treatment demand
indicador - Standard protocol 2.0, en “Protocol and methodological reports”)).
Adoptar este enfoque permite “trazar” y contar sistemas basados en episodios de
tratamiento en términos equivalentes a los registros basados en los pacientes.



Capitulo IV

Cuestiones relativas a los datos

Eleccion entre el registro por episodios de tratamiento y el registro por pacientes/casos:

a) Suele considerarse que los episodios de tratamiento van desde el inicio del
tratamiento (por un problema de drogas o de alcohol) hasta el fin del tratamien-
to (alta). Es esencial establecer la fecha del alta, porque sin ella es dificil deter-
minar el final de un episodio de tratamiento, a menos que se establezca un

punto de corte arbitrario, por ejemplo, seis meses.

b)  Suele considerarse que el registro de pacientes/casos se da en el momento en
que el paciente entabla una relacion con un servicio de tratamiento (véase mas
abajo). Debe sefialarse que el registro de pacientes, a nivel individual, minus-
valora la carga que verdaderamente soporta el sistema de tratamiento, porque
es sabido que los pacientes pueden acceder a muchos servicios en el transcurso
de un afo. Una fecha de alta y el motivo del alta son requisitos basicos para
cualquier paso hacia el examen del resultado del tratamiento. Sin embargo, el
registro de pacientes/casos es un comienzo razonablemente sencillo y puede
convertirse en un sistema basado en episodios de tratamiento después de una

fase inicial.

2. ¢Qué es un tratamiento?

Dado que el alcance y la naturaleza de los tratamientos que se dispensan a los que
tienen problemas de drogas varia enormemente de unos paises a otros, es impor-
tante adoptar una definicion suficientemente amplia de tratamiento y de su inicio,

que sea interpretable y aceptable en un extenso ambito.

Tratamiento por drogas

Se considera tratamiento por drogas cualquier intervencion estructurada que tiene
como objetivo especifico hacer frente al consumo de drogas de una persona.

Aunque los problemas de un drogodependiente pueden ser muy diversos, el trata-
miento aborda especificamente el consumo de drogas. Ejemplos de tratamiento son
la estabilizaciéon o la reduccion del consumo, los regimenes de mantenimiento o de
abstinencia, la terapia de conducta o las intervenciones médicas y psicologicas, etc.
En este contexto, la ayuda, por ejemplo, en problemas conexos de vivienda, educa-
cién o de relaciones no constituye tratamiento, aunque pueden ser un complemen-

to importante al tratamiento.

3. /Qué entidades deberian participar en la recopilacion de datos?
En muchos paises los lugares habituales de tratamiento por drogas suelen ser los

centros especializados, aunque por supuesto, también se encuentran consumidores

de drogas en otros ambientes (por ejemplo, en las consultas de médicos de cabecera
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o en otros servicios médicos especializados como los departamentos de psiquiatria).
En los paises sin centros especializados en drogas, podran encontrarse consumido-
res problematicos de drogas ante todo, en centros de medicina general o de servi-
cios sociales. Es importante incluir todos los lugares en que los drogodependientes

reciban tratamiento por consumo de drogas en una intervencion estructurada.

Los grupos de autoayuda como Narcoticos Andénimos o Alcoholicos Anénimos no

suelen considerarse tratamiento estructurado y por lo general deberian excluirse.

Centros de tratamiento

Un centro de tratamiento es toda entidad que dispensa tratamiento a personas
con problemas de drogas. El tratamiento suele realizarse en instalaciones espe-
cializadas para drogadictos, pero a veces tiene lugar en otros entornos mds
comunes, como consultas de medicina general. Un centro de tratamiento puede
ofrecer mds de un programa o servicio terapéutico.

Los centros de tratamiento pueden encontrarse en locales médicos o no, estatales o
no, publicos o privados, especializados o generales. En esta categoria se incluyen uni-
dades de desintoxicacion para internos, ambulatorios, programas de sustitucion de
drogas (de mantenimiento o a corto plazo y de desintoxicaciéon), comunidades tera-
péuticas, centros de orientacion y asesoramiento, entidades que trabajan en las calles,
centros de crisis, programas de tratamiento por drogas en prisiones y servicios espe-

ciales para drogodependientes en centros generales de asistencia médica o social.

Conviene sefialar que por lo general se excluyen: los servicios de urgencias de hos-
pitales o los servicios generales de asistencia médica o social a los que los droga-
dictos acuden ante todo por otros problemas diferentes al de la droga, y también
los programas que se dedican exclusivamente a proporcionar jeringuillas y agujas, o
a difundir informacién, a menos que estas actividades formen parte de una gama mas

amplia de servicios ofrecidos para ayudar a los que tienen problemas de drogas.

4. ¢;Cudndo comienza el tratamiento?

Aqui se requiere un cierto grado de flexibilidad para reflejar las diferentes prac-
ticas clinicas. En algunas situaciones se clasifica a los pacientes antes de decidir su
tratamiento, en otros casos el proceso de tratamiento empieza con una evaluacion del

paciente, y en otros se considera que el tratamiento comienza al extender una receta.

Comienzo del tratamiento

Es el primer contacto formal de servicio en el curso del cual se realiza una eva-
luacion o un tratamiento con el encargado de dispensarlo y suele incluir el re-
gistro en regla de la persona en el centro de tratamiento. Ello comprende una
evaluacion estructurada que servird de base al plan de tratamiento.



Capitulo IV

Cuestiones relativas a los datos

5. ¢Quiénes son los pacientes?

Definicion de paciente

Un paciente es un consumidor con problemas de drogas que inicia tratamiento
en un centro por su drogodependencia. No son pacientes las personas que entran
en contacto con un centro de tratamiento en nombre de un drogadicto ni las
personas con problemas causados unicamente por su relacion con un consumi-
dor de drogas.

El sistema de recopilacién de datos debe contar como pacientes Unicamente a los
consumidores con problemas de drogas que estdn en tratamiento y no a terceros
que se presentan en nombre de otros ni a quienes finicamente piden consejo o infor-
macion. Sin embargo, si el sistema de informacion sobre tratamientos tiene ya el
deber de incluir estos terceros, es imprescindible que pueda identificarlos y excluir-
los del analisis.

6. /¢Qué drogas se incluyen?

Definicion de droga
Toda droga objeto de abuso, salvo el alcohol y el tabaco.
O BIEN

Toda droga objeto de abuso, incluso el alcohol y el tabaco, siempre que estos ulti-
mos puedan excluirse del andlisis posterior, si fuera necesario.

El concepto de abuso de drogas suele excluir el consumo de alcohol y de tabaco,
aunque éstos pueden provocar problemas de salud y cargas para la sociedad mucho
méas graves. Los aspectos culturales y sociales influyen en el modo de ver y reac-
cionar a las drogas y varian de un pais a otro, al igual que las leyes que las legali-
zan o ilegalizan. La inclusion o exclusion del alcohol o del tabaco de un sistema de
informacién es una decisién motivada en gran medida por las politicas y los recur-
sos. No existe una razén intrinseca por la cual no incluir estas drogas en la recopi-
lacion de datos, aunque debe sefialarse que las preguntas de la mayoria de listas de
puntos basicos sobre tratamiento por drogas no abordan especificamente los pro-
blemas de alcohol o de tabaco.

Es muy importante que todos los sistemas sean capaces de excluir de sus conjuntos
de datos a los pacientes que solo consumen alcohol y tabaco, para que puedan hacer-

se analisis y comparaciones internacionales de conjuntos de datos.

Debe incluirse el uso indebido de medicamentos de venta con receta que cause pro-
blemas al consumidor.
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Ejecucion

Cuando se llega a la fase de ejecucion se supone que ha concluido
toda la labor de fondo. La ejecucion, entonces, es practica por
naturaleza.

Participacion personal

La cooperacion de los que participan en un sistema de informa-
cion de datos sobre drogas es imprescindible para su éxito. Debe
proporcionarse apoyo, capacitacion y recursos para que el personal
pueda desemperiar sus funciones. Es necesario establecer tres
fases: especificacion, desarrollo y trabajo de campo.

A. Fase de especificacion

Se sugiere especificar lo siguiente:
® Proveedores de la informacion
® Organizacion u organizaciones anfitrionas

® Otros interesados importantes

Necesidades de programas informaticos y equipo fisico

Vias de comunicacion

Vias de rendicion de cuentas

® Procesos

Necesidades de capacitacion

Circuitos de comunicacion de observaciones

B. Fase de desarrollo

Junto con la fase de especificacion, o poco después, es imprescindi-
ble poner en marcha una fase de desarrollo para que todo el mate-
rial y los elementos estructurales estén preparados antes de iniciar el
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sistema nuevo. Esto es muy importante para que desde el principio haya confianza
en el sistema. El apoyo y la cooperacion, especialmente de los servicios de trata-
miento clinico, pronto se perderan si el sistema no esta bien pensado ni es acepta-
ble desde el punto de vista practico. Con frecuencia ha resultado til realizar pruebas
de campo de los instrumentos (planes, documentacion, etc.) para verificar que se

entienden y se interpretan bien.

Se propone desarrollar los siguientes elementos:

® Plan y calendario de ejecucion
® Programas informaticos de captacion y analisis de datos
® Manual de informacion y diccionario
® Materiales escritos
O Cartas a los interesados
O Material de publicidad
O Logotipos y similares
O Hojas de recopilacion de datos
O Directrices practicas

® Protocolos de captacion y presentacion de datos, y de comunicacion de
observaciones

® Recursos de capacitacion

® Pruebas experimentales y revision

Si se utilizan formularios, estos deben ser sencillos, faciles de cumplimentar y, pre-
ferentemente, de una pagina. Es muy importante actuar con relativa modestia al
principio y no intentar recopilar toda la informacion que pueda necesitarse en el
futuro. Conviene guiarse por el pragmatismo y el realismo.

Es recomendable publicar las politicas y los procedimientos en un manual. Este ser-
vira de manual de instrucciones para quienes inician un sistema, y de manual de
referencia para quienes ya lo tengan en marcha. Este manual deberia incluir como

minimo los siguientes puntos:

® Presentacion de los datos (en papel, disquete, forma electronica o por medio de
la web)

® Plazos y métodos para incentivar o asegurar el cumplimento
® Introducciéon de datos, incluidas las comprobaciones légicas

® (Circuito de comunicacion de observaciones a los servicios de tratamiento para

detectar y corregir errores y discrepancias
® Plan de analisis de datos (con tablas modelo)
® Plan de presentacion de informes individualizado y de varios niveles

® Resumen de problemas éticos y de seguridad y de como se abordan



Capitulo V

Ejecucion

C. Fase de trabajo de campo

Debe ponerse en practica un programa de iniciacion y capacitacion. Conviene esta-
blecer contacto individualizado con los principales interesados, por carta o en per-
sona, y esforzarse por que la iniciativa se entienda y apoye plenamente. Debe

dedicarse a esta labor el tiempo adecuado.

Se recomienda seguimiento a estos contactos iniciales manteniendo regularmente
relaciones con los servicios de tratamiento y los principales interesados en forma de
visitas, llamadas telefonicas, boletines informativos, etc. Asi se estimula la atencion
al detalle y el control de calidad en la captacion de datos, y también la comunica-
cion de observaciones sobre las cuestiones de factibilidad, claridad, volumen de datos

y otros problemas que surjan.
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Analisis y presentacion
de informes

A. Introduccion

Para convertir los datos recopilados en observaciones utiles sobre
resultados es preciso prepararlos para su analisis y decidir la forma
adecuada de presentar esa informacién a los destinatarios. Es nece-
sario depurar y validar los datos, utilizar un programa informatico
adecuado, elegir las prioridades de presentacion de la informacion,
aclarar las definiciones de los casos y acordar grados de detalle ade-
cuados en los informes.

1. Destinatarios

Los indicadores de demanda de tratamiento deben posibilitar varios
niveles de informacion sobre resultados a cada grupo de destinata-
rios. Lo mas probable es que éstos sean, entre otros, servicios pro-
veedores de ayuda, organizaciones que se proponen crear servicios,
organismos estatales y, en su caso, organizaciones internacionales.
Cuando los informes se dirijan a sistemas internacionales ya existen-
tes, puede que haya procedimientos establecidos que deban respe-
tarse. En algunos casos puede ser adecuado mantener los mismos
métodos utilizados en la presentacion de informes a nivel interna-
cional, pero en otros casos lo mejor sera adaptar el analisis a las nece-
sidades locales concretas. El resto de este capitulo versara sobre una
serie de opciones comunes que se plantearan a todo aquél que tenga
que analizar un conjunto de datos sobre tratamiento por drogas.

2. Definiciones de caso

Un indicador de demanda de tratamiento no esta disefiado para medir
todas las actividades que tienen lugar entre los servicios de drogas y
sus pacientes. En un tnico servicio y durante un periodo de tiempo
determinado, un solo paciente puede protagonizar multiples episodios
y miultiples modalidades o regimenes de tratamientos en el contexto
de esos episodios. Ademas, en el mismo periodo de tiempo un pacien-

te puede realizar demandas de tratamiento en mas de un centro.
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Puede registrarse un episodio de tratamiento diferente cada vez que un paciente se
presenta en un centro. Para cada aspecto de la presentacion de informes debe deci-
dirse si la base mas adecuada de analisis es el paciente o el episodio de tratami-
ento. Una vez decidido esto, debera estudiarse con atencion como definir y extraer
del conjunto de datos disponible los que se refieren al individuo o al episodio de

tratamiento.

Individuos

A nivel individual, es una practica habitual informar sobre las caracteristicas del
paciente (sexo, grupo étnico, edad y consumo de drogas). Es decir, para el analisis
se considera un tnico caso por cada paciente dentro del periodo de tiempo exami-
nado. En tal supuesto se debe adoptar un criterio sistematico de prioridad. Las

opciones en este aspecto son:

a) El primer episodio ocurrido en el periodo de tiempo examinado;
b) El dltimo episodio ocurrido en el periodo de tiempo examinado;

¢) La agrupacion de todos los episodios en un finico caso (sélo procede en cier-

tos campos).

Normalmente se considera que lo mas adecuado es informar del dltimo caso ocu-
rrido con un individuo en el periodo de tiempo examinado, ya que es la informa-
cién mas actualizada sobre la situacion y la actividad del paciente. Es evidente que
los datos del paciente (condiciones de vida, situacion laboral y consumo de drogas)
pueden cambiar con el tiempo, y lo probable es que el estado mas reciente sea el
mas adecuado. Sea cual sea el método que se adopte, deben dejarse claras sus limi-

taciones al receptor de los datos para evitar cualquier mala interpretacion.

Tomese como ejemplo un grupo de 10 pacientes con un problema de heroina como
droga principal que realizan una demanda de tratamiento al principio del periodo
examinado. Mas adelante, pero en el mismo periodo, cinco de esos clientes solici-
tan tratamiento una segunda vez, por un problema de cannabis como droga princi-
pal. Segtin el método del “altimo episodio”, se informara sobre cinco individuos con
problemas de heroina como droga principal y otros cinco con problemas de canna-
bis como droga principal. Segiin otro método de informacion (agrupacion de los
casos) resultaran 10 individuos con un problema de heroina como droga principal
y 5 con un problema de cannabis como droga principal, sin que los dos grupos se
excluyan mutuamente. Un indicador nacional de demanda serd mucho mas com-
plejo, pero este sencillo ejemplo muestra la importancia de considerar qué método

de interpretacion de los datos es el adecuado.

La edad variara por supuesto con cada episodio individual y, dado el interés y aten-
ci6n que probablemente se pondra en los informes relativos a los jovenes, habra cir-
cunstancias en que se considere que lo mas adecuado sea tener en cuenta las
caracteristicas propias del individuo en el primer episodio. Del mismo modo, si los

investigadores se interesan por un consumo de drogas de reciente aparicion, el
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Analisis y presentacion de informes

primer episodio en un determinado periodo de tiempo puede ser el que mas llame
su atencién, sobre todo si en ese momento el paciente es nuevo en el sistema
de tratamiento.

En algunos contextos o para algunos destinatarios lo mejor serd utilizar una com-
binacion de estos métodos, aunque por lo general se recomienda que, a efectos de
claridad y facilidad de interpretacion, se utilice un inico método a lo largo de todo
un informe. Toda desviacion de una metodologia estandar deberia acompanarse siem-

pre de una orientacion y una explicacion muy claras.

Para las caracteristicas que no suelen cambiar (sexo, grupo étnico), se pueden suplir
los datos omitidos con los de otros casos, seleccionando la respuesta valida mas re-
ciente para el campo o la variable, dentro del periodo de tiempo examinado. Por ejem-
plo, si se utiliza el método del “tltimo episodio” y falta el dato del sexo, pero existe
en el episodio anterior, puede importarse esa informacion del episodio anterior. Incluso
si el campo o la variable han cambiado por motivos plausibles, a menudo sigue siendo
valido seleccionar, cuando hay omisiéon de datos, la filtima respuesta obtenida.

Episodios

A nivel de los episodios resultara posiblemente mas tutil informar acerca de las carac-
teristicas del episodio de tratamiento, como el tipo de organismo o la fuente de
remision. De nuevo, hay mas de una manera de interpretar esos datos; en el caso
de un centro de tratamiento suele ser mas adecuado representar la totalidad de la

demanda que Gnicamente el niimero de pacientes.

B. Preparacion de los datos

Un buen analisis comienza con una depuracion y una validacion minuciosas de los
datos. Es probable que esta depuracién y validacion suponga la deteccion de datos
erroneos o potencialmente erroneos, asi como su confirmacion, correccion o elimi-
nacion, segin proceda. Tal vez el sistema informatico de introduccién de datos no
permita que se registre un caso si falta algiin campo importante (“validacion inter-
na”). Si no es asi, han de detectarse los elementos que faltan antes de empezar con

el analisis. A continuacién se enumeran algunas otras comprobaciones usuales:
® Edad demasiado alta o demasiado baja

® Via de administracion no compatible con la droga (por ejemplo, el cannabis
inyectado)

® FEdad de primer consumo mayor que la edad actual
Segiin sean los datos recopilados, habra posiblemente que hacer cientos de com-

probaciones de validacion interna. Esa tarea puede requerir mucho tiempo entre la

recopilacion de datos y la presentacion de informes, sobre todo si es necesario ponerse
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en contacto con los organismos pertinentes para corregir los datos proporcionados.
Por tanto, es de vital importancia poner en practica un sistema congruente y automa-
tizado o semiautomatizado de validacion de datos para el personal de procesamiento.

1. Recodificacion de las categorias

Lo mejor es recopilar datos de manera muy detallada, pero recodificarlos en cate-
gorias que sean manejables a efectos de una informaciéon mdultiple. Por ejemplo, en
principio pueden registrarse cientos de categorias individuales de drogas que mas
tarde tendran que recodificarse en grupos para presentar la informacién de manera
manejable. Estos grupos pueden ser tan amplios o tan concretos como sea necesa-
rio, por ejemplo, opidceos/estimulantes o heroina/metadona/otros opiaceos/cocai-
na/anfetamina/otros estimulantes. Las categorias deben ser lo suficientemente
flexibles como para cambiar con el tiempo a fin de reflejar los cambios en la pobla-
cion estudiada. Un ejemplo de ello seria la aparicion de la cocaina crack como cate-
goria diferente a la de la “cocaina” a consecuencia del crecimiento de su uso en el
Reino Unido de Gran Bretafia e Irlanda del Norte en la década de 1990. Seguira
siendo imprescindible analizar el consumo de drogas con el maximo detalle posible

cuando se requiera supervisar el de drogas muy concretas.

También deberan establecerse grupos por edades para presentar la informacién con
mas facilidad, grupos que conviene dividir en categorias de cinco afios, para que la
clasificacion se adapte a las necesidades de cada pais y sea lo suficientemente fle-
xible como para permitir su recodificacion a fines de comparaciéon con otros datos
a nivel internacional.

Al recodificar datos concretos para formar grupos mas amplios, siempre deberia ser
posible prever un “mecanismo de marcha atrds” del proceso para no perder ningtin

detalle de los datos disponibles.

2. Cdlculo de campos importantes

En muchas bases de datos no se introduce la edad, sino que se calcula a partir de
la fecha de nacimiento. Para un indicador de demanda de tratamiento (IDT), la edad
deberia calcularse como el tiempo transcurrido entre la fecha de nacimiento y la
fecha de demanda de tratamiento. Ello facilita un grado de exactitud mayor que
simplemente consignar la edad en la recopilacion original de datos. Depende de que
consten tanto la fecha de nacimiento como la de demanda del tratamiento, aunque
sin estos datos seria imposible definir a un individuo (basandose en un codigo de
atribucién) en un periodo de tiempo.
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C. Analisis y comunicacion de los datos

1. Andlisis sugeridos

El capitulo II da una idea clara de la profundidad de los usos de un indicador de
demanda de tratamiento, especialmente uno que se haya venido utilizando durante
muchos afios. El alcance total de los posibles analisis es demasiado grande para tra-
tarlo aqui, pero es probable que ciertas necesidades basicas de informacion sean
comunes a diferentes paises. Queda claro que el objetivo principal de un indicador de
demanda de tratamiento es informar sobre la naturaleza y la extension del consumo
de drogas de que se da parte a los organismos de tratamiento, y evaluar como estas
demandas difieren entre subconjuntos de caracteristicas de pacientes. A continuacion
se indican los puntos minimos indispensables de toda presentacion de informacioén (por

cada periodo de tiempo y zona de residencia o de dispensacion de tratamiento):

a) El nimero de personas que presentan demandas de tratamiento: probablemente
la cifra mas importante de cualquier (IDT), pues expresa el niimero de per-
sonas que satisfacen los criterios de tener un problema de consumo de drogas
y haber solicitado tratamiento para su problema;

b) El nimero de demandas de tratamiento realizadas por esas personas: muchas
personas realizan multiples demandas de tratamiento a lo largo del tiempo y
a varios servicios o a varias areas de prestacion de servicios; esta cifra expre-

sa el grado de demanda de esos servicios;

¢) Los tipos de organismos a los que se dirigen las demandas: puesto que los ser-
vicios se establecen para cubrir unas necesidades, es imprescindible conocer el
nimero de demandas hechas a cada tipo de servicio y la naturaleza de los pro-

blemas que se les presentan;

d) Las cifras de consumo primario de cada droga: la droga de consumo puede ser
la que causa mas problemas en el momento de realizar una demanda de
tratamiento o la droga por la cual el paciente solicitd tratamiento (su defini-
cién exacta es un tema de capacitacién para los organismos participantes). De
cualquier manera, es la indicacion mas clara de la naturaleza de los problemas
que se presentan y a los cuales los servicios han de responder;

e) Las cifras de consumo de cada droga: el paciente puede tener problemas o no
con el resto de drogas que consume, aparte de la de uso primario. Aunque por
ello posiblemente no sean un indicador directo de la naturaleza de las deman-
das realizadas a los servicios, esa cifras siguen siendo un indicador importante

de un uso amplio de drogas y una posible necesidad no cubierta;

f)  Los niveles de consumo por via intravenosa: la inyeccion de drogas puede a
la vez ser indicio de la “sofisticacion” del consumo de un individuo y causar
preocupaciones de salud publica por la posible propagacion de enfermedades
de transmision sanguinea. La “via intravenosa”, como tal, es un indicador de
extrema importancia al presentar informacion. Una evaluacion localizada de
este factor también puede dar una indicacion directa de las necesidades de ser-

vicios de suministro de utensilios de inyeccion limpios;
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g) El nimero de personas tratadas y no tratadas previamente: estas cifras per-
miten observar el nivel de demanda realizado por la poblacion (hasta ahora)
oculta y pueden indicar las tendencias emergentes en cuanto al consumo de
drogas y las caracteristicas de los pacientes. También pueden servir a la larga
como indicadores de epidemias o de poblaciones estables (véase el capitulo II);

h)  El sexo de los individuos objeto de informe: las mujeres y los hombres pueden
tener problemas y necesidades de servicios diferentes y acudir a los servicios
a edades diferentes y en diversas medidas. Todos estos factores significan
necesidades importantes a la hora de informar;

i) El grupo étnico de los individuos objeto de informe: el grupo étnico represen-
ta un papel similar al del sexo del paciente y ofrece, en el marco de comu-
nidades diversas, una oportunidad de observar si existe igualdad en la
prestacion de servicios;

j)  La distribucién por edades de los individuos objeto de informe: los individuos
mas jovenes pueden tener necesidades de tratamiento diferentes y cualquier
diferencia en la naturaleza de sus demandas de tratamiento puede indicar

nuevas tendencias.

Esta lista no es ni mucho menos exhaustiva, porque los diferentes interesados prin-
cipales pueden requerir un ntimero X de combinaciones de datos en diferentes
momentos. De hecho es un principio general que todos los datos recopilados deben
utilizarse y presentarse en informes en algin momento si se empieza por justificar
su recopilacion. Sin embargo, es esencial formular una presentacion de datos cohe-
rente y estandarizada que pueda compararse a lo largo del tiempo y ampliarse segiin
se necesite. La lista precedente facilita una apreciacion de la naturaleza y los nive-
les de demanda y de como estos pueden variar a lo largo del tiempo. Los descrip-
tores a) a f) deberian analizarse en funcion de la edad, sexo, grupo étnico, existencia
de tratamientos previos y zona de residencia o de tratamiento, a fin de poder rea-
lizar las comparaciones mas evidentes y necesarias. Es probable que este sistema
minimo de presentaciéon de informacion cumpla la mayoria de requisitos de infor-
macién basica y de observacion por objetivos.

2. Tendencias

Sera importante registrar e informar sobre las variaciones de estos descriptores basi-
cos con el tiempo. Esta informacion podra utilizarse para analizar los cambios en
la naturaleza y alcance de las demandas y sus avances hacia cualquier conjunto de
objetivos. Lo mas comun es informar de los cambios entre periodos anuales. También
pueden analizarse los cambios en periodos mas cortos, aunque éstos pueden ser
muy sensibles a variaciones estacionales o a otras fluctuaciones a corto plazo. A los
efectos de puesta en funcionamiento, suele ser deseable poder analizar datos por
periodos fiscales (econdmicos), en general del 1 de abril al 31 de marzo. No obs-
tante, un sistema de presentacion de datos deberia estar preparado para presentar
datos por afios naturales y por afios fiscales.
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Se debe tomar una precaucion de no comparar simplemente un periodo de datos
con el anterior sin analizar la importancia de estos cambios en el contexto de ten-

dencias a mas largo plazo.

3. Zona de dispensacion de tratamiento y zona de
residencia de los pacientes

Los 6rganos que se propongan crear servicios probablemente necesitaran conocer el
namero de demandas de tratamiento formuladas en su zona y el de demandas de
tratamiento formuladas por los residentes de esa zona, pues es inverosimil que ambos
nimeros sean idénticos. Posiblemente sea necesario presentar analisis para uno de

los dos e indicar también la magnitud del cruce entre ambos.

4. Niveles de interpretacion

En general, conviene incluir en todo informe un cierto grado de interpretacion de
los datos analizados. Incluir una interpretacion apropiada mejorara probablemente
las observaciones recibidas de retorno, dado que ofrecera apreciaciones e indicacio-
nes previas sobre las tablas de datos de frecuencia descriptivos. A nivel nacional y
regional, ello puede entrafiar comparaciones entre zonas administrativas o zonas de
creacion de servicios, mientras que en el plano local, o incluso de un organismo deter-

minado, puede atafier a cuestiones concretas y detalladas de interés restringido.

Siempre que se interpreten datos, se debe tener en cuenta la posible influencia de
sesgos debidos a cuestiones de cobertura. Por ejemplo, si determinadas poblaciones
parciales se han abstenido de participar al recopilar los datos por problemas para
obtener su consentimiento, o si determinados centros de tratamiento importantes
no han participado, ello afectara al total de los datos captados por el sistema y dis-

ponibles con fines de analisis e interpretacion.

5. Anonimato

La informacion basada en un indicador de demanda de tratamiento debe realizarse
en varios planos, que la mayoria de las veces son el nacional, regional, de la zona
de puesta en marcha de servicios o de los diversos organismos. Todo informe rea-
lizado en un plano superior al del organismo debe presentarse en forma resumida
y agrupada, sin identificar a los pacientes, pero, aun asi, se debe tener cuidado de
que no haya ninguna posibilidad de identificacién cuando se trate de un nimero
reducido de casos, sobre todo si los informes van a ser accesibles publicamente.
Toda informacién debe ser fitil y correcta y jamas poner en peligro el anonimato del
paciente o dar la impresion de que el anonimato no se toma sumamente en serio.
Se puede considerar incorrecto informar sobre el consumo de drogas de un name-

ro reducido de pacientes que tienen ciertas caracteristicas y viven en determinada
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zona, aunque no sean directamente identificables. Una regla general es considerar
incorrecto informar sobre un subgrupo de menos de 10 individuos, aunque no se
han establecido normas internacionales al respecto y las decisiones pertinentes a

nivel local se deben adoptar prudentemente.

6. Advertencias/limitacion de los datos

Todos los analisis e informes deben acompafarse de explicaciones claras de la inter-
pretacion exacta y legitima que puede o no puede hacerse de los datos. En parti-
cular, se debe precisar que los datos se refieren a los individuos que declaran tener
problemas de consumo de drogas a los servicios de tratamiento y no a toda la pobla-
ci6n que consume drogas, y que una medida de las nuevas demandas formuladas a
los organismos no es una representacion completa de todas las demandas formula-

das a los servicios de tratamiento.

Los cambios en la prestacion de servicios pueden tener efectos significativos sobre
el rendimiento especifico en algunos grupos de personas, por ejemplo, la puesta en
practica de un servicio para un tipo de comportamiento de consumo de drogas al
que anteriormente no se atendia. Esos cambios en la prestacién de servicios pue-
den dar lugar a cambios proporcionados de las caracteristicas de la poblacién tra-
tada y, por ello, deben interpretarse en su contexto, es decir, pueden reflejar cambios
en la poblacion que solicita tratamiento, mas bien que en la poblaciéon subyacente

con problemas de consumo de drogas.

7. Comunicacion de observaciones/vigilancia de la calidad

Es esencial incluir en el circuito de comunicacién de observaciones a los organis-
mos que suministran los datos fuente para que reciban analisis de su propia apor-
tacion de datos y puedan verla en comparacion con otras de zonas geograficas o de
creacion de servicios apropiadas. Ello también brinda una excelente oportunidad de
informar sobre la cabalidad y calidad de los datos de los organismos que prestan

asistencia y subrayar adecuadamente su importancia.

Se deben poner a disposicion de todos los interesados importantes, en particular de
los organismos contribuyentes o los centros de tratamiento, a intervalos mensuales
o de otra duracion, informes periodicos acerca de los datos resultantes del sistema.
Pueden revestir la forma de tablas, con o sin comentarios detallados, segtn las nece-
sidades y los recursos disponibles. A nivel de los centros de tratamiento, quiza con-
vengan mas los datos que los comentarios, mientras que a nivel zonal o regional, o
bien nacional o internacional, puede haber mas comentarios e interpretaciéon y menos
tablas de datos. La comunicacion de observaciones al personal que capta los datos
también es muy importante para estimular el interés y la motivacion. Se debe remi-
tir informacion valiosa al personal de los organismos pues éste es el que ha de empe-

zar por esforzarse en aportar los datos.
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8. Peticiones especiales

Los mecanismos de informacion sistematica no pueden responder a todas las pre-
guntas que susciten los datos. Lo mas probable es que se responda a las preguntas
esenciales de la mayoria de los interesados importantes, pero que una minoria sig-
nificativa necesite formular preguntas mas a fondo. Por supuesto, es dificil predecir
la indole y el nivel de esas necesidades adicionales. Sin embargo, es prudente pro-
curar que exista capacidad analitica para responder a ellas cuando se presenten. Se
debe velar por que esas peticiones especiales no interfieran (en cuanto a recursos
humanos) en el funcionamiento satisfactorio de un sistema de informacién estan-
darizado. Se deben dar orientaciones claras para juzgar la adecuacion y prioridad de
cada peticion, teniendo presente que no es recomendable poner todas las formas de

analisis a disposicion de cualquiera que las pida.

9. Tratamiento de los casos omitidos

Los datos omitidos plantean una variedad de problemas, en particular la necesidad
de formular observaciones a los organismos sobre el deber de presentar un conjunto
de datos lo mas completo posible por cada individuo y la necesidad de proceder con
cautela al analizar los datos e informar al respecto. Si faltan algunos campos impor-
tantes, por ejemplo, componentes del codigo de atribucion (iniciales, fecha de naci-
miento, sexo) o relativos al organismo que presenta la informacién y ya no hay
oportunidad de completar ese registro, quiza sea necesario excluir del analisis el

caso o el registro o incluso suprimirlo.

Aunque es inevitable una cierta omision de datos, su alcance puede afectar a la vali-
dez de la interpretacion. El método preferido para tratar los datos omitidos en las
tablas de analisis es presentar porcentajes validos (es decir, tomar el niimero de res-
puestas vdlidas como denominador en los calculos, no el niimero total de casos) e
informar sobre el volumen de las omisiones. Esa combinacion permite al lector visua-
lizar porcentajes que suman 100% y juzgar en qué medida es posible considerarlos

representativos de la poblacioén cuenta habida de todo el conjunto de datos.

10. Recopilacion y andlisis ampliados de datos

Este capitulo se ha centrado en algunos de los posibles analisis de los datos de un
sistema disefiado para medir la demanda de tratamiento. Se debe pensar también
en las posibilidades que ofrece un sistema capaz de registrar todos los episodios de
tratamiento e incluir los datos iniciales y finales. Cuando la informacion tiene esa
calidad, es posible resumir la demanda de tratamiento y suministrar abundante infor-
macion, por ejemplo, sobre la indole y la intensidad del tratamiento realmente reci-
bido, la duracion del contacto con los servicios (incluidos los niveles de retencion
y desaparicion de pacientes en cada episodio) y los totales de pacientes por perio-

dos de tiempo y esferas organicas.
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Mantenimiento y evaluacion

Vale la pena actualizar peri6dicamente la lista de prestacion de ser-
vicios, e incluirla en el sistema de informacion. Ello se puede lograr
manteniendo contactos sistematicos y habituales con todos los cen-
tros de tratamiento. Tal vez la manera mas practica y util de hacer-

lo sea operar en un ambito regional u otra esfera reducida.

Es también til contar con un sistema de asiento de datos que per-
mita supervisar y reconocer la recepcion de los datos de cada fuente
y, ademas, con un registro de las consultas y anomalias en el proce-
samiento de datos resultantes de los procedimientos de validacion y
subsanacion de errores. Las dificultades surgidas a cualquier nivel
deberian quedar plenamente documentadas, al igual que los inter-
cambios de opiniones con los que contribuya al sistema y demas inte-
resados. Conviene incluir las cuestiones de gestion que se planteen.
Ademas, se deberia establecer un programa continuo de contactos y
comunicacion de observaciones con los interesados. Puede consistir
en reuniones bianuales del personal importante, acompaiadas de
sesiones entre homologos con fines de actualizaciéon y revision, y de

aportaciones tematicas de expertos.

La evaluacion es un proceso continuo que debe permitir detectar dis-
crepancias entre los objetivos y los resultados. Una evaluacion de los
indicadores o los datos de demanda de tratamiento también debe per-
seguir el fin de: a) mejorar la recopilacion de datos y b) mejorar y
revisar los indicadores, de ser necesario.

A. Validez interna

Se deben hacer verificaciones para comprobar el cumplimiento de los
protocolos y directrices referentes a la captacion, procesamiento y ana-
lisis de datos. La validez interna de los datos evidenciara una defini-
cion correcta de los casos, el uso correcto de los marcos de
codificacion, la evitaciéon o por lo menos minimizacion de recuentos
dobles y un nivel aceptable de integridad de los datos, sin omision
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de demasiados valores. Cuando falten datos o sus valores (ya se trate de campos de
texto, nimeros o fechas) se salgan de un rango aceptable o estén codificados en
forma inexacta, se deben tomar medidas para mejorar su calidad.

Es posible que, después de examinar los métodos operativos, sea necesario intro-
ducir mejoras practicas en la captacion de datos, por ejemplo, perfeccionando los
formularios para obtenerlos o permitiendo reunirlos por computadora, con lo cual
mejorard mucho su calidad y validez.

Una estrategia para mejorar gradualmente, con el tiempo, la presentacion de datos
es comunicar observaciones a los proveedores de datos que indiquen valores atipi-
cos o0 se hayan asentado incorrectamente.

Algunos elementos de la base de datos deberan tener coherencia interna. Por ejem-
plo, las fechas (nacimiento, edad de primer consumo de drogas, inicio del trata-
miento) deben ser consecutivas y tener sentido, al igual que otros elementos, como
los que indican la via de toma o si una droga se ha consumido alguna vez por via

intravenosa.

Cddigos de atribucion

Muchos paises utilizan los datos personales basicos de un individuo —es decir,
iniciales del nombre, fecha de nacimiento y sexo— para establecer un cédigo de
atribuciéon que tenga suficiente unicidad, pero no permita en la practica identificar
realmente a la persona. En general se utilizan las iniciales del nombre de pila y el
apellido junto con la fecha de nacimiento y el sexo, aunque puede haber variacio-
nes considerables de acuerdo con la tradicion de cada pais.

El fin principal de un codigo de atribucion es facilitar la vinculacién entre registros
y minimizar su duplicacion. Ello es muy importante cuando se examina la evolucién
de los datos a lo largo de los afios o incluso en un mismo afio, si es posible que la
persona recurra a mas de un servicio de tratamiento. Aunque a veces es ttil llevar
la cuenta de los episodios de tratamiento, en particular, por ejemplo, cuando se estu-
dia la gestion de la actuacion profesional, a efectos epidemiologicos es esencial poder
distinguir entre los individuos, verbigracia, a fin de presentar porcentajes validos de

consumidores de heroina o ntimeros validos de hombres y mujeres.

Con ese fin, se pueden establecer comprobadores internos que reconocen las coin-
cidencias exactas y las aproximadas. A veces se las llama coincidencias “rigidas” y
coincidencias “flexibles”. Lo ideal seria verificar el grado de exactitud de las coin-
cidencias aproximadas, pero en la mayor parte de los casos ello no resultara prac-
tico. Variaran mucho de un pais a otro las posibilidades o la legalidad de ese cotejo
de datos y no es proposito del presente Manual prescribir ningin método. Sin embar-
go, es importante poder distinguir los individuos de episodios repetidos con un mar-
gen de error aceptable.
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B. Validez externa

Dado que la mayor parte de los sistemas de vigilancia se basan en la notificacion
por iniciativa propia, lo ideal seria verificar los datos por referencia a pruebas exter-
nas, como andlisis de orina, saliva o cabello. Pero este es un tema que se presta
mas a la investigaciéon que a la vigilancia. Por ello, la mayor parte de los sistemas
se basa en otros elementos indicadores, como las encuestas de poblacion, los indi-
cadores de mortalidad, los datos procedentes de las salas de emergencias y la infor-
macion confidencial a nivel local. Las observaciones recibidas de los propios servicios
de tratamiento constituyen quiza el mejor y mas directo método de verificacion. Con
ese fin, puede ser atil comparar los casos comunicados en el elemento indicador
con los casos seleccionados de una muestra tomada de los registros clinicos de los
centros de tratamiento. De ese modo, es posible verificar la cobertura que dan los
centros y reciben los pacientes a lo largo de un determinado periodo, asi como la
definicion de casos y las directrices metodologicas, y demostrar en consecuencia la
sensibilidad, especificidad y capacidad de prediccion del indicador.

Una informacion contextual y cualitativa también es importante para comprender e
interpretar mejor los datos sobre el tratamiento. La reunion de informacion perti-
nente sobre disponibilidad, accesibilidad, utilizacién y caracteristicas de los servicios

puede servir de respaldo a la validacion externa.

La cuestion de la integridad de la captacion de datos, es decir, en qué medida se
ha registrado en el sistema a todos los individuos previstos, también es importan-

te, al igual que la cobertura de los propios centros de tratamiento.

Se debe establecer un ciclo de mantenimiento y evaluacién para supervisar todas
esas cuestiones de calidad y validacion de datos y se deben enviar periddicamente
informes a los principales interesados. De esa manera, se reconocera cada vez mas
el valor de los datos y se instaurara una confianza que permitira utilizarlos adecua-
damente en los procesos de toma de decisiones para mejorar la prestacion de servi-

cios y la respuesta de la comunidad a los problemas del uso indebido de drogas.
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