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Resumen
Introduccion. Dada la alta carga de enfermedades cronicas no transmisibles y el sufrimiento grave es importante
estudiar los cuidados paliativos en los sistemas de salud publica. Objetivo. Analizar las estrategias de evaluacion
del desarrollo de los cuidados paliativos. Material y métodos. Se realizé una revision sistematica de la literatura
utilizando dos motores de busqueda: pubMed y Embase, se seleccionaron articulos que evaltan el desarrollo en
cuidados paliativos en al menos dos paises. Se evalud la calidad de los estudios segln las fuentes de informacion
utilizadas para la construccion de las estrategias de evaluacion. Los resultados se presentan en una sintesis narrativa.
Resultados. Se identificaron 15 estrategias de evaluacion de los cuidados paliativos que comparten una estructura en
comun y se establecié una clasificacion segun su metodologia en cuatro grupos: de registro, clasificacion nominal,
clasificacion numérica y estrategias mixtas. Conclusiones. La clasificacion de las estrategias de evaluacion de los
cuidados paliativos facilitara la eleccion del modelo mas adecuado para las necesidades de cada contexto asi como
también la identificacion de los medios necesarios para asegurar la implementacion universal en los sistemas de salud.

Palabras clave: Cuidados paliativos, diagndstico de la situacion de salud, salud publica.

Abstract

Introduction. Due to the high rate of chronic non-transmissible illnesses and the serious suffering they cause, it is
important to study palliative care in public health systems. Objective. Analyze the strategies for the evaluation of the
development of palliative care. Material and methods. A systematic review was made of the literature using two search
engines: pubMed and Embase, and articles were selected that evaluate development in palliative care in at least two
countries. The quality of the studies was evaluated according to the information source used to build the assessment
strategies. The results are presented in a narrative synthesis. Results. Fifteen palliative care strategies that share a
common structure were identified, and a classification was established according to their methodology in four groups:
registration, nominal classification, numerical classification and mixed strategies. Conclusions. The classification of
palliative care assessment strategies facilitates the choice of the most appropriate model for the needs of each context,
as well as identification of the means necessary to ensure their universal implementation in health systems.

Keywor ds: Palliative care, diagnosis of health situation, public health.

Resumo

Introdugdo. Dada a alta carga de doengas cronicas ndo transmissiveis e o sofrimento grave, é importante estudar os
cuidados paliativos nos sistemas publicos de saude. Objetivo. Analisar as estratégias de avaliagdo do desenvolvimento
de cuidados paliativos. Material e métodos. Foi realizada uma revisdo sistematica da literatura utilizando dois motores
de busca: pubMed e Embase, sendo selecionados artigos que avaliam o desenvolvimento dos cuidados paliativos
em pelo menos dois paises. A qualidade dos estudos foi avaliada de acordo com as fontes de informagao utilizadas
para a construcdo das estratégias de avaliacdo. Os resultados sdo apresentados em uma sintese narrativa. Resultados.
Foram identificadas 15 estratégias de avaliagdo de cuidados paliativos que compartilham uma estrutura comum,
e foi estabelecida uma classificacdo segundo sua metodologia em quatro grupos: registro, classificagdo nominal,
classificagdo numérica e estratégias mistas. Conclusdes. A classificacdo das estratégias de avaliagdo dos cuidados
paliativos facilitard a escolha do modelo mais adequado as necessidades de cada contexto, bem como a identificacdo
dos meios necessarios para garantir a implementagao universal nos sistemas de satude.

Palavras-chave: Cuidados paliativos, diagnéstico da situacao de satide, satide ptiblica.
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Introduccion

El desarrollo de los Cuidados Paliativos en todos los niveles de atencion es clave para mejorar
los sistemas de salud (1,2). En la actualidad esto se ha convertido en una prioridad de orden
global, 61 millones de adultos y nifios experimentan sufrimiento innecesario que es susceptible
de ser prevenido y tratado por cuidados paliativos (2). La transicién poblacional y el aumento
de la mortalidad en personas con enfermedades cronicas no transmisibles reafirman el caracter
presente y futuro de esta urgencia en salud publica. Se estima un aumento del 87% del
sufrimiento global y 47% de todas las muertes a nivel mundial requeriran de atencion paliativa
para el 2060 (3).

La Asamblea Mundial de la Salud de 2014 hizo un llamado a los estados miembros a integrar
de manera universal los cuidados paliativos dentro de los sistemas de salud (4). No obstante,
aun es exorbitante el nimero de personas con necesidades paliativas no tratadas y el acceso
inequitativo sobre todo en paises de renta media y baja (2,5,6). La Organizacion Mundial de
la Salud (OMS) a través de un modelo de salud publica busca influir en las dimensiones de la
politica, la educacion, los servicios y la disponibilidad de medicamentos (7). Se han disefiado
estrategias de evaluacion que buscan medir y hacer un seguimiento en el tiempo al desarrollo
de los Cuidados Paliativos. Estas herramientas permiten establecer oportunidades de mejora,
identificar barreras de atencion, atraer fuentes de financiacion, sustentar la implementacion,
promover la abogacia frente a los poderes politicos, permitir la comparacion entre regiones,
visibilizar los esfuerzos nacionales e internacionales y servir de mecanismos dindmicos para
facilitar la retroalimentacion (8-14).

En definitiva, las estrategias de evaluacion del desarrollo de los cuidados paliativos se
constituyen en una ruta para que los paises cumplan con los compromisos internacionalmente
convenidos en salud publica (13,14). Sin embargo, las estrategias son disimiles, no se han hecho
analisis comparativos ni una categorizacion practica para su uso (14). Para superar este vacio
en la literatura cientifica se puede comenzar agrupando las estrategias de evaluacion existentes
con miras a hacer una descripcion comparativa de las mismas. Por lo anterior, esta revision
sistematica tiene por objeto dar cuenta de las estrategias de evaluacion del nivel de desarrollo
en cuidados paliativos publicadas a la fecha a nivel mundial.

Materiales y métodos

Se realiz6 una revision sistematica de acuerdo con los lineamientos Preferred Reporting Items
for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) y se utilizé la metodologia propuesta
por Cochrane en la recopilacion y sintesis de los datos. Del 10 al 18 de septiembre de 2019 se
hizo la busqueda de articulos relacionados con estrategias de evaluacion del desarrollo de los
cuidados paliativos utilizando dos motores de busqueda: pubMed y Embase. A la vez, se llevo
a cabo una busqueda manual de articulos y una seleccion de citas potencialmente relevantes de
los articulos obtenidos en la biisqueda sistematica.
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La pregunta de investigacion fue: ;Cuales son las estrategias de los sistemas de salud para
la evaluacion del desarrollo de los cuidados paliativos? Desarrollada bajo los componentes
de la PICO, P: Sistemas de salud I: Estrategias de evaluacion en cuidados paliativos C: Sin
comparacion y O: Desarrollo en cuidados paliativos.

En PubMed se utilizé la siguiente ecuacion de busqueda: ("palliative care"[MeSH Terms]
OR "palliative care"[Title/Abstract]) AND ("development"[All Fields]) AND ((indicators [All
Fields] OR strategies [All Fields] OR atlas [All Fields] OR mapping [All Fields]). Se utilizé
la misma ecuacion adaptada para Embase: (‘palliative care':la OR 'palliative care':ab,ti) AND
'development':ab,ti AND (indicators OR strategies OR atlas OR mapping).

Criterios de seleccidn

Dado el estado actual del conocimiento en la tematica y el tipo de fenomeno evaluado, los
articulos elegibles fueron estudios observacionales. Se consideraron los siguientes criterios de
inclusion: reportar una estrategia de evaluacion para el nivel de desarrollo de cuidados paliativos
que incluyera dos dimensiones de salud publica sin importar si eran las propuestas por la OMS
u otras. Los articulos debian estar escritos en inglés o en espafiol, haber tenido revision por
pares y aplicar su estrategia de evaluacion por lo menos a dos paises. No se incluyeron articulos
que reportan una unica dimension de cuidados paliativos ya que tal aproximacion no puede
considerarse como una estrategia en tanto no articula componentes de evaluacion, ni estrategias
limitadas a un pais porque daban cuenta de una experiencia local limitada a un territorio que
no podia extrapolarse a otros lugares. No se restringi6 el tiempo de busqueda y se excluyeron
los estudios que evaltian el desarrollo de los cuidados paliativos en términos de calidad en la
atencion o de la influencia cultural.

Procedimiento para la seleccién de articulos

Cuatro investigadores aplicaron de forma independiente los criterios de seleccion segln el titulo
y el resumen del texto, llegando a un acuerdo entre los investigadores. Para los articulos sin
resumen disponible la seleccion se baso solo en el titulo. Luego se compararon los resultados
y se procedié a unificar la lista de articulos seleccionados para su revision completa. En los
casos de desacuerdo los investigadores discutieron hasta llegar a un consenso, cuando persistio
el desacuerdo deliberaron por medio del voto; en caso de empate recurrieron al criterio de un
quinto investigador senior para dirimir el desacuerdo.

Extraccion y sintesis de datos

Los siguientes datos se extrajeron y registraron en una tabla por duplicado, es decir por dos de
los investigadores, sefialando: titulo, afio de publicacion, fuentes de informacion del estudio,
numero de paises evaluados, region de los paises evaluados, nimero de indicadores, nimero
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de dimensiones, indicadores y dimensiones reportadas para la evaluacion del desarrollo de
los cuidados paliativos. El desacuerdo entre los investigadores se resolvio mediante discusion,
cuando no se pudo llegar a un acuerdo se consulté a un tercer investigador.

Calidad de los articulos seleccionados

Se evalud la calidad metodologica de los articulos segin el método propuesto por el grupo
ATLANTES y empleado por Van Beek K y colaboradores para la evaluacion de literatura
referente a Cuidado Paliativo (8,15). Esta herramienta evaltia la calidad de los articulos
seleccionados segun el uso de diversas fuentes de informacién en su metodologia. Asi, los
articulos que se basaron en revisiones sistematicas, informacion oficial de entes estatales y
métodos de consenso (p. €j., técnicas de grupo nominal, rondas de Delphi, consultas de expertos)
se consideraron de alta calidad. Los articulos estan basados solo en dos de las tres fuentes
de informacién previamente descritas (p. €j., revision sistematica y método de consenso) se
consideraron de calidad media. Los que se basaron unicamente en una fuente de informaciéon
se consideraron de baja calidad. Los articulos que no reportaron la fuente de informacion se
consideraron de muy baja calidad.

Resultados

Se identifico un total de 1.868 documentos potencialmente relevantes de los cuales 1.857 fueron
producto de la busqueda sistematizada y 11, de busquedas manuales y de rastreo de citas de
los articulos obtenidos. Se eliminaron 310 registros duplicados, 1504 fueron excluidos basados
en sus titulos o resimenes, 57 fueron sometidos a revision de texto completo de los cuales
se seleccionaron 20 para la revision final. En la figura 1 se muestra un diagrama de flujo del
procedimiento de seleccion y los resultados (utilizando la herramienta PRISMA).
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Figura 1. Flujo del proceso de busqueda y sistematizacion
Fuente: elaboracion propia.

En la ultima década se han publicado 15 de los 20 articulos seleccionados. En la tabla 1 se
indican las caracteristicas de los estudios incluidos en esta revision sistematica. En once de
los articulos David Clark, Michael Wright o Carlos Centeno aparecen como autores (16-26).
Un articulo fue publicado previo al modelo de salud ptblica de la OMS (16). Los 19 restantes
incluyen elementos del modelo de salud publica de la OMS y este es mencionado de modo
explicito como una plataforma para la creacion de la estrategia de evaluacion del desarrollo en
cuidados paliativos en nueve articulos (17,27-30). Dos articulos han evaluado el desarrollo en
Africa (19,24), uno en Latinoamérica (28), uno en Asia (31), seis en Europa (16-18,23,26,29)
y diez son de caracter global (20-22,25,27,30,32-35).
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Tabla 1. a. Calidad y descripcion de los articulos incluidos

Fuente: elaboracion propia.
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Tabla 1. b. Calidad y descripcion de los articulos incluidos

Fuente: elaboracion propia.
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Dos estudios fueron clasificados como de alta calidad, diez de calidad intermedia y ocho de
baja calidad. Ninguno se clasificé de muy baja calidad. En todos los estudios clasificados de
calidad intermedia las fuentes de informacion fueron el reporte de expertos y la revision de
la literatura. De los estudios clasificados de calidad baja, cuatro se basaron unicamente en el
reporte de expertos; dos se limitaron a tomar la informacion de la literatura; y los otros dos, en
la informacion reportada por el pais. Llama la atencién la tendencia de los articulos a
privilegiar como fuente de informacion la consulta a expertos, 18 de los 20 estudios emplearon
este método, en conjunto o no con otras fuentes.

En los 20 articulos se identificaron 15 estrategias de evaluacion, ya que el Indice de Calidad
de Muerte consta de dos versiones a la fecha (33,34) y la metodologia de evaluacion propuesta
por Clark et al. (30) aparece en cinco articulos (19,20-22,25). Estas dos propuestas han sido
actualizadas y modificadas por lo cual no son comparables y podrian considerarse también de
modo independiente. Las 15 estrategias coinciden en su estructura, todas evaluan el nivel de
desarrollo en cuidados paliativos con indicadores que reflejan el contenido de una dimension
de salud publica. Las dos dimensiones mas prevalentes son medicinas y servicios, reportadas
en 19 de los 20 articulos. Asi lo evidencia su prelacion en las primeras estrategias
desarrolladas (16,19), donde el nivel de desarrollo corresponde en 75% a una de estas dos
dimensiones (18,23,24,27) y en el protocolo mapa global 2019 que plantea la posibilidad de
clasificar el nivel de desarrollo con base en estas dos dimensiones (25). La dimension
menos prevalente fue cuidados paliativos pediatricos que solo aparece reportada bajo una
misma estrategia en tres articulos (17,21,32). Aparte de las dimensiones propias del
modelo de la OMS se han desarrollado nuevas dimensiones (p. €j., financiacion, vitalidad,
talento humano) (16-18,32,29).

Los estudios seleccionados para el andlisis se caracterizan por utilizar diferentes metodologias,
estrategias rastreadas e indicadores para una misma dimension, por lo cual se realiza una sintesis
narrativa. En seis articulos no se reportan los indicadores y en los otros se incluyen desde
dos hasta 28 indicadores. También se encontraron dimensiones ¢ indicadores como turismo,
entorno, usuarios de internet, corrupcion, para medir el nivel de desarrollo en cuidados paliativos
(30,33,34). Otros estudios comparan el nivel de desarrollo de cuidados paliativos con el nivel de
desarrollo general del pais, encontrando una tendencia marcada de los paises mas desarrollados
a tener el mayor grado de desarrollo en cuidados paliativos (20,22,35).

Las estrategias de salud publica para evaluar los cuidados paliativos se pueden organizar por
su metodologia en cuatro grupos. El registro del desarrollo como primera estrategia es un
método que no otorga una clasificacion, sino que reporta informacion por medio de indicadores
de cuidados paliativos. La clasificacion nominal como segunda estrategia que define hitos y
los asigna a una estructura jerarquica de grados del desarrollo de los cuidados paliativos. La
clasificacion numérica como tercera estrategia construida a partir de una férmula matematica
que calcula distintos indicadores para dar como resultado una escala del desarrollo de los
cuidados paliativos. El método mixto corresponde a la cuarta estrategia que combina como
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minimo dos de los tres tipos de estrategias (p. ¢j., registro y grados de desarrollo o grados y
escala de desarrollo).

En la tabla 2 se presentan la comparacion de metodologias, los sesgos reportados y las criticas
externas de las caracteristicas y resultados de las estrategias de evaluacion del desarrollo en
cuidados paliativos.

Tabla 2. Caracteristicas y limitaciones de las estrategias documentadas

Fuente: elaboracion propia.
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La estrategia de registro del desarrollo es facil de aplicar pues se limita a presentar
informacion detallada a través de indicadores y permite la comparacion entre los paises. Sin
embargo, dado que no permite una evaluacion global del nivel de desarrollo es una
estrategia no Optima de comparacion, tampoco permite hacer un seguimiento en el tiempo
porque mas alld de asignar metas para cada indicador no establece una jerarquia del
desarrollo que denote el avance o retroceso de los paises evaluados; es la estrategia empleada
en la conformacion de los atlas.

La estrategia de grados del desarrollo es sencilla de entender, permite la comparacion entre
grados de desarrollo y los cambios en el tiempo de la asignacion de los grados y facilita
el seguimiento del desarrollo de los paises. Sin embargo, la asignacion de los grados es
problematica por su caracter subjetivo, no permite una comparacion detallada entre paises de un
mismo grado y excluye elementos no contemplados en la definicion de cada grado de desarrollo
(22). No obstante, es la estrategia mas conocida y empleada, con la cual se ha construido el
mapa mundial en todas sus ediciones.

La estrategia de escala del desarrollo obtiene un puntaje para cada pais a través de un modelo
matematico lo cual la hace objetiva, precisa, reproducible y permite una comparacion detallada.
Sin embargo, puede dar una prelacion excesiva a ciertas dimensiones dificil de aplicar por el
numero de calculos que se deben realizar y el seguimiento en el tiempo del desarrollo es valido
en tanto las variables y sus porcentajes en la formula no sean modificados. Es la estrategia con
la cual se construy6 el indice de calidad de muerte.

Las estrategias mixtas tratan de subsanar los sesgos de sobreestimar o subestimar el nivel de
desarrollo de las demas estrategias aprovechando las cualidades de las diferentes estrategias y
compensando sus limitaciones. No obstante, los métodos mixtos requieren un mayor trabajo de
elaboracion y sus posibles limitaciones no se conocen del todo. En el caso de los dos articulos
de calidad alta que utilizan estrategias mixtas no integran las metodologias sino que las usan de
modo aislado para analizar distintas dimensiones (17,18). El protocolo publicado por Baur et
al. (25) del proximo mapa mundial aunque reporta el nivel de desarrollo en grados utiliza una
metodologia de escala por medio de un algoritmo de puntuacion de indicadores. En ese sentido,
quiza sea el primer intento de crear un modelo verdaderamente mixto cuya viabilidad, fortalezas
y falencias sean analizadas en el futuro.

Discusion y conclusiones

En los ultimos afios se han llevado a cabo diferentes estrategias de investigacion que buscan
recolectar la informacion, sistematizarla de modo estandarizado y evaluar el desarrollo en los
cuidados paliativos en diferentes territorios y a lo largo del tiempo. Y de esta manera ofrecer
una hoja de ruta y un canal de retroalimentacion para los hacedores de politicas publicas con el
fin de mejorar el desempeno, reducir costos y promover la cobertura universal de los cuidados
paliativos en los sistemas de salud publica (1,2).
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Este es un tema apremiante como se ve reflejado por el gran numero de estrategias publicadas
en tan corto tiempo. Sin embargo, como lo menciona Loucka et al. (8), la diversidad de las
distintas metodologias propuestas hasta la fecha requiere mayor rigurosidad y sistematizacion de
la informacién recopilada. Harding et al. (36) indican que para ello es necesario definir tipos de
estrategias, homogeneizar sus caracteristicas, optimizar su rendimiento y por medio de estudios
comparativos alcanzar consensos sobre el método ideal de evaluacion, segun el contexto y el
objetivo. Este trabajo fue realizado con el objetivo de convertirse en un aporte para tal fin y es
el unico al dia de hoy que da cuenta de esta propuesta investigativa. El estudio de las estrategias
de evaluacion para los cuidados paliativos permite proponer una clasificacion de las estrategias
segun su metodologia. Esta propuesta innovadora permite obtener un abordaje sistematico y
determinar una estructura comun de evaluacion del desarrollo en cuidados paliativos.

Ademas, el analisis de los resultados tanto individualmente como en grupo permitié describir
la utilidad de cada estrategia y sus limitaciones. Lo cual pone en sobre aviso a los autores de
las estrategias sobre elementos que deben vigilar en su produccién y ofrece un criterio a entes
gubernamentales para la seleccion segiin su conveniencia de las estrategias de evaluacion. Otro
hallazgo relevante del analisis de los resultados de las estrategias es la asociacion del desarrollo
en cuidados paliativos y el desarrollo econdmico y humano encontrado por varios estudios.
Esto considerado a la luz del reporte de la Comision de Lancet (2) es evidencia de la inequidad
existente y testimonio de que el desarrollo en cuidados paliativos dentro de los sistemas de salud
no puede ser entendido como un fendémeno aislado.

Las limitaciones de la investigacion estan relacionadas con la falta de consenso del tema bajo
investigacion. Como no existe una definicion formal de estrategias de evaluacion del desarrollo
en cuidados paliativos se utilizo una definicion amplia que permitiera la inclusion de diversos
modelos. Aun asi, se pudo haber omitido palabras clave en la estrategia de busqueda, tampoco
se incluy¢ literatura gris y, por consiguiente, los resultados obtenidos puede que no den cuenta
de la totalidad las estrategias existentes.

Los articulos que reportan informacion de un solo pais o de una sola dimension, como el reporte
del Centro para Avanzar en cuidados paliativos en Estados Unidos (37) o los estudios que se
concentran en describir en detalle una tinica dimension del desarrollo (38-41), son pilares sobre
los cuales se podrian construir nuevas estrategias y, por tanto, deberian ser considerados en
proximos estudios. Igualmente, el modelo de categorizacion propuesto permite la clasificacion
de otras posibles estrategias de evaluacion en cuidados paliativos no recopiladas ni analizadas
en este articulo.

En conclusidn, la caracterizacion, clasificacion y comparacion de las estrategias de evaluacion
del desarrollo de los cuidados paliativos pueden permitir la eleccion del modelo mas adecuado
para las necesidades de cada contexto, la identificacion de los medios necesarios para asegurar
la implementacion universal y las herramientas para enfrentar el reto que tienen los sistemas de
salud de aliviar el sufrimiento de las personas con necesidades paliativas.
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