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Resumen

Introduccion: La calidad de los servicios de salud se mide con indicadores que permiten encontrar
oportunidades de mejora, datos clinicos y no clinicos de relevancia, informacion epidemiologica y calidad
percibida del servicio brindado. Los cuidados paliativos pueden ofrecerse en distintas modalidades,
siendo los cuidados domiciliarios una ruta novedosa que permite el cuidado del paciente lejos del
intervencionismo hospitalario; los indicadores que evaluan la calidad de esta modalidad varian respecto
a los servicios intramurales. Objetivo: describir los indicadores de calidad en salud utilizados para
evaluar los servicios de cuidados paliativos domiciliarios segun la literatura consultada. Método: revision
sistematica de la literatura cientifica disponible sobre los indicadores de calidad en salud para los
cuidados paliativos domiciliarios. Para valorar la calidad metodologica se uso la lista CASPe. Resultados:
se encontraron 47 indicadores que evallan la calidad de los servicios de atencion domiciliaria paliativa,
siendo los indicadores de resultados los que tuvieron mayor presencia. Dentro de los indicadores se
midieron diversos aspectos de los cuidados paliativos como manejo de sintomas, visitas domiciliarias
por personal especializado, lugar de muerte elegido, eventos relacionados con la seguridad del paciente
y disponibilidad de medicamentos. Conclusiones: La medicion del lugar de fallecimiento y la presencia
de sintomas aun con un tratamiento farmacologico establecido fueron dos de los indicadores mas
encontrados. Se observo una medicion al personal médico y enfermero superior al resto de profesionales
que conforman el equipo multidisciplinario de cuidados paliativos, se encontraron algunos indicadores
especificos para pacientes con patologias oncologicas.

Palabras clave: indicador; cuidados paliativos; atencion domiciliaria; calidad; estructura; proceso;
resultado; cuidados domiciliarios; evaluacion; revision sistematica

Abstract

Introduction: Quality of health services is measured by indicators that make it possible to find improvement
opportunities, relevant clinical and non-clinical data, epidemiological information, and perceived quality
of the provided service. Palliative care can be offered in different forms; home-based care is a novel path
that enables patients to be cared for far from hospital interventionism; the quality indicators that assess
this form of care vary from those that assess intramural services. Objective: To describe quality indicators
for health care used to assess home-based palliative care services, according to the literature consulted.
Method: Systematic review of the available scientific literature on quality indicators for home-based
palliative care. The CASPe list was used to assess methodological quality. Results: 47 indicators for quality
assessment of home-based palliative care services were found; outcome indicators had the greatest
presence. Among the indicators, different aspects of palliative care were measured, such as symptom
management, home visits by specialized personnel, chosen place of death, events related to patient
safety, and medication availability. Conclusions: Measurements for the place of death and presence of
symptoms, even with a determined pharmacological treatment, were the two most frequently found
indicators. A measurement of medical and nursing personnel higher than the rest of the professionals
that make up the palliative multidisciplinary team was observed, some specific indicators were found for
patients with oncological pathologies.

Keywords: Indicator; palliative care, domiciliary care; quality; structure, process, outcome, home-based
care; assessment; systematic review.

Resumo

Introdugéo: A qualidade dos servigos de saude € medida com indicadores que permitem encontrar
oportunidades de melhoria, dados clinicos e nao clinicos de relevancia, informacao epidemiologica e
qualidade percebida do servico prestado. Os cuidados paliativos podem ser oferecidos em diferentes
modalidades, sendo o atendimento domiciliar uma rota inovadora que permite o atendimento ao paciente
longe do intervencionismo hospitalar; os indicadores que avaliam a qualidade dessa modalidade variam
no que diz respeito aos servicos intramuros. Objetivo: descrever os indicadores de qualidade de saude
utilizados para avaliar os servigos de cuidados paliativos domiciliares segundo a literatura consultada.
Método: revisao sistematica da literatura cientifica disponivel sobre indicadores de qualidade em saude
em cuidados paliativos domiciliares. Para avaliar a qualidade metodologica foi utilizada a guia CASPe.
Resultados: foram encontrados 47 indicadores que avaliam a qualidade dos servicos de atencao paliativa
domiciliar, sendo os indicadores de resultado os que tiveram maior presenga. Dentro dos indicadores
mediram-se varios aspectos dos cuidados paliativos, como manejo dos sintomas, visitas domiciliares pelo



pessoal especializado, local de preferéncia para o obito, eventos relacionados com a seguranca do paciente
e disponibilidade de medicamentos. Conclusées: A medicao do local do dbito e a presenga de sintomas,
mesmo com o tratamento farmacologico estabelecido, foram dois dos indicadores mais encontrados.
Observou-se uma medigao a equipe medica e de enfermagem superior ao restante dos profissionais que
compoem a equipe multiprofissional de cuidados paliativos. Acharam-se alguns indicadores especificos
para pacientes com patologias oncologicas.

Palavras-chave: Indicador; Cuidados paliativos; Atendimento domiciliar; Qualidade; Estrutura; Processo;
Resultado; Cuidados domiciliares; Avaliacao; Revisao sistematica

Los cuidados paliativos se centran en el mejoramiento de la calidad de vida del paciente con
necesidades paliativas, y por ende la de su familia; en la aceptacion de la muerte no como un
fallo del manejo médico sino como el siguiente paso en el ciclo de la vida, y en la necesidad
de brindar cuidados humanizados. Todo esto, desde un enfoque de manejo de sintomas de dificil
control, acompanamiento en el transcurso de la enfermedad y practicas para proporcionar el buen
morir en la fase de fin de vida (I).

Los pacientes con necesidades paliativas han cambiado la dinamica existente entre los servicios de
salud y los cuidados en el domicilio, pues cada vez toma mas fuerza el respeto de su autonomia. Esto
responde a su deseo de estar rodeado de la familia, quienes son la unidad de cuidado, y de recibir
cuidados a patologias cronicas en casa siempre que sea posible, y por ultimo a la necesidad de
pasar la ultima etapa de la enfermedad lejos del intervencionismo tradicional de las instalaciones
hospitalarias, retomando asi el concepto del buen morir (2).

Los cuidados paliativos domiciliarios se convierten entonces en una alternativa de atencion deseada
tanto por el paciente como por su familia. Entre sus beneficios se encuentra el valioso aporte en
el mejoramiento de la calidad de vida y el alivio del sufrimiento, asi como el impacto econémico
positivo en el sistema de salud, relacionado con la disminucion de intervenciones futiles.

Sin embargo, la prestacion de servicios domiciliarios implica tambien algunas dificultades
relacionadas con multiples factores como los cambios en el estado clinico del paciente; la
disponibilidad de equipos médicos especializados e insumos sanitarios, incluidos medicamentos
de control especial como los opioides; la consecuente necesidad de entrenar al cuidador primario,
y la correcta articulacion entre los servicios intra y extramurales, factores que requieren ser
intervenidos para conseguir los resultados en salud deseados (3).

Si bien se buscan los mejores resultados para el paciente y su familia, la calidad puede ser entendida
y evaluada de forma heterogénea por los diferentes interesados (profesionales sanitarios, hacedores
de politicas, pacientes, administrativos, etc.) (3). Por ello, seria util identificar los estandares y el
conjunto de indicadores que permiten medir la calidad, determinar el estado actual frente al
estado ideal y, por ende, realizar acciones que contribuyan a mejorar la prestacion de servicios de
atencion domiciliaria en cuidados paliativos (4).

El termino calidad, adaptado especificamente para el campo de la atencion en salud, fue definido por
Donabedian como “la atencién que proporcionara al usuario el maximo y mas completo bienestar
después de valorar el balance de ganancias y pérdidas que pueden acompanar el proceso en todas
sus partes (5). Para medir la calidad en los servicios de salud se establecen indicadores que captan
informacion relevante tanto de los usuarios como de los prestadores.

Los indicadores de calidad brindan informacion critica de una situacion especifica que se usa de
base para mejorar los procesos de salud ofrecidos por las distintas entidades prestadoras de
servicios. Estos permiten medir el desempeno de un servicio o unidad y hacer comparaciones
retrospectivas, razon por la cual se usan como medida de evaluacion critica(5,6). Son objeto de



estas mediciones las estructuras organizacionales, los procesos medico-cientificos y los resultados
derivados de la atencion(7). La informacion obtenida puede emplearse para comparar el servicio
internamente o con otros referentes.

Dada la importancia del tema, este trabajo busca identificar los indicadores utilizados para evaluar
la calidad de la atencion en salud ofertada por los equipos de cuidados paliativos domiciliarios,
determinar la definicion operacional de cada uno de ellos y clasificarlos segun las dimensiones
propuestas por Donabedian(89), es decir, como indicadores de estructura, proceso o resultado.

Se utilizo el modelo PRISMA (10,11) para elaborar y presentar la revision sistematica de la literatura. Se
partid de una pregunta orientadora siguiendo el esquema PICO, P: programa domiciliario de cuidado
paliativo; I: evaluacion de la calidad; C: no aplica; O: evaluacion de la prestacion del servicio y su
mejoramiento (I12). Se planteo la siguiente pregunta: ;Cuales son indicadores de evaluacion de la
calidad utilizados en cuidados paliativos domiciliarios?

Estrategia de busqueda

Se localizaron los estudios publicados en los diez Ultimos anos por medio de una busqueda de
literatura cientifica en inglés y espanol en las bases de datos Lilacs, Proquest, PubMed, Embase,
Science Direct y ClinicalKey. Se usaron las estrategias de busqueda con los operadores boleanos
AND y OR, y las ecuaciones con las palabras claves (véase Tabla I). Se utilizaron los siguientes
descriptores en espanol: indicador, estructura, proceso, resultados, cuidados paliativos, atencion
domiciliaria, calidad, y su respectiva traduccion al inglés.

Tabla I. Estrategias de busqueda

Palliative care AND home care home care AND health care quality
AND quality indicator AND palliative care unity
palliative care AND home care AND indicators home care AND palliative care AND quality indicators

Palliative care AND home care

AND structure indicator palliative care AND home care AND indicators

palliative care AND home care

AND structure indicator quality indicators AND palliative care AND home care

Palliative care AND quality indicators Calidad AND Cuidados paliativos
AND home care AND indicadores de proceso
Palliative care AND outcome indicators Calidad AND Cuidados paliativos
AND home care AND indicadores de estructura
Palliative care AND process indicator Calidad AND Cuidados paliativos
ND home care AND indicadores de resultado

palliative care AND quality service AND home care  Calidad AND Cuidados paliativos AND atencion domiciliaria

home care AND Quality service

AND process indicator home care AND quality indicator AND palliative care

home care palliative AND indicator quality home care AND Quality service AND outcome indicator

Criterios de inclusiéon y exclusién

Se incluyeron estudios que reportaran indicadores de calidad para cuidados paliativos domiciliarios
y que obtuvieran un puntaje superior a 7 (punto medio) de la lista Critical Apraisal Skills Programme
(CASPe) (13), disponible en varios formatos segun el tipo de estudio que se desea evaluar. Se
excluyeron articulos sin acceso libre al texto completo, que describieran los indicadores pero no
explicaran la estructura y forma de medicion por medio de una formula clara, o que incluyeran
indicadores mixtos con otras modalidades de atencion de cuidados paliativos.



Seleccién de articulos

Los articulos fueron seleccionados por los autores de manera independiente de acuerdo con los
criterios de inclusion, primero por titulo y resumen. Los estudios no elegibles se eliminaron en esta
etapa. La lectura del texto completo fue desarrollada por dos revisores de forma independiente
para definir su inclusion. En caso de desacuerdo, se presento el articulo en el grupo de investigacion
hasta llegar a un consenso.

Extraccién de datos

Se cred una matriz de recoleccion de datos con la informacion general del articulo: titulo, autores,
ano y revista de publicacion, pais y base de datos de donde fue extraido. Despueés se incluyeron las
columnas especificas de la busqueda: nombre del indicador, tipo (estructura, proceso o resultado)
y estructura. La figura | presenta el diagrama del proceso desarrollado: identificacion, cribado,
seleccion y sintesis.

Figura |. Diagrama de flujo PRISMA del proceso de busqueda y seleccion de publicaciones

NUmero de registros o
citas identificadas en las
busquedas
n=1.370

Ndmero de registros o citas , ; .
. - Numero de registros eliminados
unicas cribadas =3

n=1.36l

Numero total de articulos

analizados completamente

paradecidir su elegibilidad
n=30

Numero total de articulos analizados
por completo que fueron descartados
n=20

Numero total de articulos
incluidos en la revisién
sistematica
n=10

Fuente: adaptado de Urrutia G, Bonfill X. Declaracion PRISMA: una propuesta para mejorar la
publicacion de revisiones sistematicas y metaanalisis. Medicina Clinica 2010;:135(11):507-11.

Se mantuvo un registro continuo detallado de todas las busquedas, incluyendo:
Bases de datos incluidas que arrojaron resultados.
Encabezados de materia y palabras clave utilizadas para cada base de datos.
Numero total de articulos mostrados para cada estrategia de busqueda.

Numero de articulos que cumplieron con los criterios de inclusion que finalmente se seleccionaron.



Dando respuesta a la pregunta de investigacion, se seleccionaron los indicadores de calidad de la
atencion en los servicios de cuidados paliativos domiciliarios. El producto final de la revision fueron
|0 articulos que describen un total de 47 indicadores (véase Tabla 2).

Tabla 2. Articulos seleccionados

Titulo Autores Afo Revista Pais Base de datos
The association between home palliative .
care services and quality of end-of- . Journal of Pain .
: o A . Gagnon et al. 2015 and Symptom Canada  Science Direct
life care indicators in the province of
. Management
Québec
Quality indicators for palliative care: . Journal of Pain Paises
. . ' DeRooetal. 2013 and Symptom . Science Direct
Update of a systematic review Bajos
Management
Appropriateness Qf end-of-life Journal of Pain
care in people dying from COPD. De Schreye . : .
. e : . 2018 and Symptom Bélgica  Science Direct
Applying quality indicators on linked étal
s . Management
administrative databases
A new set of quality indicators for Journal of Pain Paises
palliative care: Process and results of Claessen étal. 20l and Symptom Baios Science Direct
the development trajectory Management !
Quality for home palliative care: an .
Italian metropolitan multicentre JCI- Rizzi ét al. 20l BM) Quality Italia Pubmed
. & Safety
certified model
. - . Journal of
Quality assessment of palliative Scacc;abarozm 2016 Evaluation in Italia Pubmed
home care in Italy etal . .
Clinical Practice
Quality indicator rates for seriously ill
. _ . } . Journal of
home care clients: Analysis of resident Guthrie o .
: ) 2019 Palliative Canada Pubmed
assessment instrument for home care etal iy
o ) . Medicine
data in six Canadian provinces
Quality of end-of-life cancer care in
Canada:_a retrospective four-province qubera 2015 Current Canada Pubrmed
study using administrative health care étal Oncology
data
Potential quality indicators for seriously
ill home care clients: A cross-sectional Lisa EHarman BMC
analysis using Resident Assessment &t al 2019 Palliative Care Canada Pubmed
Instrument for Home Care (RAI-HC) data '
for Ontario
Monitoring the lta“ah Home Scacc;abarozm 2019 Healt care Iltalia Clinical Key
Palliative Care Services etal.

Segun la clasificacion propuesta por Donabedian, predominaron los indicadores de resultados con
24, seguidos de los indicadores de proceso con 14 y de estructura con 9. Se presentan a continuacion
los resultados relacionados con cada tipo de indicador.

Indicadores de estructura

Los indicadores de estructura miden las caracteristicas con las que se prestan los servicios de salud
y los recursos tanto fisicos, ocupacionales, organizacionales y financieros(l4). Durante la revision se
encontro que los 9 indicadores de estructura se miden con preguntas cerradas con opciones de
respuesta negativa o afirmativa. En los dos articulos que contemplan este tipo de indicadoresl|5,16),



se plantean indicadores relacionados con la existencia de personal calificado para la atencion
en cuidados paliativos y evaltan la interdisciplinariedad, asi como la formacion y capacitacion
continua del personal; sin embargo, en ninguno de ellos se plantea la relacion entre la cantidad
del recurso humano, ya sea personal medico o de enfermeria, y el nUmero de pacientes atendidos.
Ninguno de los articulos revisados menciona la infraestructura fisica, los equipos necesarios para
prestar el servicio de atencion paliativa domiciliaria, los sistemas de informacion ni el componente
organizacional (vease Tabla 3).

Tabla 3. Descripcion de los Indicadores de estructura

Autor de{\li?\rcri}?:;iior Numerador Denominador  Categoria de respuesta
:Se ha establecido
Red local formalmente la red local
Scaccabarozzet de cuidados de cuidados paliativos No aplica No/Si
al.{l6) liati dentro de la ASL P
pafiativos (autoridad de salud local)
de referencia?
;La unidad de cuidados
paliativos en el hogar
Scaccabarozzet Atencion brinda atencion primaria
aL6) primaria especializada al No aplica No/Si
' especializada menos con medicos y
enfermeras certificados
por especialistas?
;La unidad de cuidados
paliativos domiciliarios
garantiza asistencia las No/Si con atencion
Scaccabarozzet 24 horas del dia, los 7 dias lanificada/Si con
Continuidad de la semana al menos No aplica _ plant . :
al.(l6) con médicos o enfer- dlspon|b|l|dadl|nmed|ata o
meras especialistas en por teléfono
cuidados paliativos certi-
ficados?
;La unidad de cuidados
Scaccabarozzet Apoyo paliativos domiciliarios No/Si conlvoluntariado/Si
all16) psicologico garantiza el apoyo No aplica con psicologo dedicado
' psicologico al paciente dentro del equipo
y su familia?
;La unidad de cuidados . .
¢paliativos domiciliarios l\llo /Sty orgamzado per el
garantiza educacion y pan ed_ucatlvo d? la. unidad
Scaccabarozzet F ) capacitacion continuas, l d de.C.Lf.'da/d(?s pa |aft|vos 3 l
al.(le) ormacion actividades de cuidados No aplica omicilio / Si. pero fuera de
paliativos para su plan ed_ucatwo de la. unidad
personal médico y de de cuidados paliativos a
enfermeria? domicilio
;La unidad de cuidados
paliativos domiciliarios .
garantiza el suministro de '#gc:assollgsddrffagsos;cc):lli?;c:
Scaccabarozzet Suministro de medicamentos (directa o 4 . rogas
: o . No aplica no salvar vidas' / Todas las
al(l6) medicamentos indirectamente, a traves

de un procedimiento
estandarizado con el ASL
/ hospital de referencial?

drogas, incluido “no salvar
vidas®



Nombre

Autor del indicador Numerador Denominador  Categoria de respuesta
iEs la unidad de cuidados
ADOYO DOT paliativos domiciliarios No / Si, dentro de la red
Scaccabarozzet poyop respaldada por : local de paliativos cuidado
organizaciones . . No aplica .
al.(l6) <in fines de lucro actividades formalizadas / Si, fuera de la red local de
de organizaciones sin cuidados paliativos
animo de lucro?
;La unidad de cuidados
paliativos en el hogar
realiza una “entrevista No / Si, sin un procedimiento
con los cuidadores antes sihunp .
Scaccabarozzet estandarizado / Si, con un

alll6) Comite Directivo dg hacerse cargo del No aplica
paciente en el hogar? En
caso afirmativo, jsigue un
procedimiento estanda-
rizado?

procedimiento estandari-
zado

¢Recibio cuidados
paliativos especializados
(unidad de paliativos
hospitalarios o
cuidados paliativos
multidisciplinarios en el
hogar) en los ultimos 2
anos antes de la muerte?

Cuidados
paliativos
especializados

De Schreye et

al(15) No aplica No / Si

Fuente: elaboracion propia

Indicadores de proceso

Los indicadores de proceso miden la calidad de la atencion brindada al paciente, es evaluado al
revisar las actividades documentadas y realizadas por el personalll4). Se encontraron 14 indicadores
de proceso descritos en 5 articulos(I7-20), uno de estos indicadores presenta 3 formas distintas de
medicion. En este apartado se encontraron indicadores que miden cantidad de visitas, los cuales
permiten monitorear las actividades de servicios de cuidado paliativo en el domicilio y proporcionan
medidas de proceso para mejorar la calidad de atencion (véase Tabla 4).

Algunos autores senalan que promover el cuidado paliativo en el hogar de las personas cercanas al
fin de vida conduce a un mejor resultado. Para ellas, morir en casa es reconocido como el objetivo
mas significativo en términos de calidad de vida y de aqui la importancia de continuar implementado
y conociendo indicadores que permitan evaluar y medir las transiciones de cuidado de los pacientes
que requieran cuidado paliativo en sus domicilios (2I).

Tabla 4. Descripcion de los indicadores de proceso

Autor Nombre del indicador Numerador Denominador

- o Pacientes con cualquier consulta
Visita domiciliaria dentro 9

. de atencién domiciliaria dentro Cohorte de todas
Barbera et al.(19) de los 6 meses previos a la :
de los 6 meses previos a la las muertes
muerte
muerte

Pacientes con atencion
domiciliaria en enfermeria
por una enfermera registrada
dentro de los 6 meses previos
de la muerte

Cohorte de todas
las muertes

Atencion por

Barbera et al.{I9) .
una enfermera registrada



Autor

Barbera et
al.(19)

Barbera et
al.(19)

Barbera et
al.(19)

De Roo et
al.(18)

De Roo et
al.(18)

Rizzi et al.(20)

Rizzi et al.(20)

Rizzi et al.(20)

Scaccabarozzi
et al. (I7)

Scaccabarozzi
et al. (I7)

Scaccabarozzi
et al (17)

Scaccabarozzi
et al (I7)

Nombre del indicador

Atencion por un trabajador
de apoyo personal

Atencion
por cuidados paliativos

Visita a domicilio del médico
dentro de las 2 semanas previas
a la muerte

Control de sintomas: orden de
prescripcion del médico para
disnea

Las personas tienen un plan de
atencion acordado

Capacidad para identificar
la poblacion de pacientes
elegibles para cuidados
paliativos

Pacientes con cancer asistidos

Pacientes con cancer asistidos

Visitas médicas domiciliarias
x 100 pacientes con cancer
fallecidos

Visitas de enfermeria domicilia-
rias x 100 pacientes con cancer
fallecidos

Numerador

Pacientes que reciben apoyo
personal en el hogar por un
trabajador de apoyo personal
dentro de los 6 meses previos
de la muerte

Pacientes que reciben cuidados
paliativos en el hogar dentro de
los 6 meses previos a la muerte

Pacientes que reciben visitas
a domicilio dentro de las 2
semanas previas a la muerte

Numero de pacientes para
los que este indicador se
documento al ingreso o en
las ultimas dos semanas de la
hospitalizacion

Numero de pacientes fallecidos
con plan de cuidados en su
lugar

Numero de pacientes con una
duracion del servicio que varia
de 7 a 90 dias

NUmero de pacientes con la
primera visita domiciliaria
dentro de las 72 h de la
evaluacion de admision

Numero de pacientes con visita
domiciliaria en las 24 h previas
a la muerte

Pacientes con cancer asistidos

Pacientes con cancer asistidos

[Visitas domiciliarias por
médicos / numero de médicos
de cuidados paliativos a tiempo
completo (38 h por semana)
dentro del equipo]

Visitas domiciliarias por
enfermeras / numero de
medicos de cuidados paliativos
a tiempo completo (38 h por
semana) dentro del equipo

Denominador

Cohorte de todas las
muertes

Cohorte de todas las
muertes

Cohorte de todas las
muertes, pero excluye a
los hospitalizados durante
las Ultimas 2 semanas de
vida

Todos los pacientes que
murieron (identificados
retrospectivamente)

Total de muertes por el
mismo periodo de tiempo

NUmero total de
pacientes inscritos en el
programa

Numero total de
pacientes inscritos en el
programa

Numero de pacientes que
murieron en el hogar

NUmero de médicos de
cuidados paliativos a
tiempo completo (38 h

por semana) dentro del

equipo

NUmero de enfermeras
de cuidados paliativos a
tiempo completo (36 h
por semana) dentro del

equipo

Pacientes con cancer
fallecidos x 100

Pacientes con cancer
fallecidos x 100



Autor

Scaccabarozzi
et al. (I7)

Scaccabarozzi
et al (I7)

Nombre del indicador

Visitas semanales por el
médico x paciente con cancer
fallecido

Visitas semanales por
enfermeria x paciente con
cancer fallecido

Fuente: elaboracion propia

Indicadores de resultado

Numerador

Visitas domiciliarias por
médicos / pacientes con cancer
fallecidos

(Visitas domiciliarias por
enfermeras / pacientes con
cancer fallecidos) / (duracion
de la atencion en dias pacientes
con cancer fallecidos)

Denominador

(Duracion de la atencion

en dias (pacientes con
cancer fallecidos) /
pacientes con cancer
fallecidos) / 7

Pacientes

con cancer fallecidos) / 7

Los indicadores de resultado miden el éxito de la atencion en salud brindada al paciente(l4). Se
incluyeron 24 indicadores que fueron extraidos de 8 articulos(l6-18,20,22-25), uno de los indicadores
presento 5 formas de ser medido. Los indicadores mencionados con mayor frecuencia fueron:
porcentaje de muerte en el hogar, presencia de dolor disruptivo aun con medicacion, presencia de
angustia en el cuidador, prevalencia de estado de animo negativo y presencia de aislamiento social.
Dos de articulos seleccionados reportan los mismos indicadores de prevalencia. Esto se explica porque
se derivan de investigaciones desarrolladas en Canada por el mismo grupo de investigadores(22,25).
Se encontraronn4 indicadores tenian una estructura de medicion distinta a la clasica de numerador
y denominador (véase Tabla 5).

Tabla 5. Descripcion de los indicadores de resultados

Autor

Scacca-
barozzi et
al. (16)

Rizzi et al.
(20)

Scacca-
barozzi et
al. (16)

Nombre del indicador

Lugar de la muerte

Capacidad para retener
pacientes en el programa
de cuidados paliativos

Rapidez de la red local
de cuidados paliativos

Numerador

NUmero de paciente que mueren en casa o
sala de emergencias

Numero de pacientes con al menos un ingreso
hospitalario mientras estaban en el programa
de cuidados paliativos en el hogar

Dias de entrega de atencion real: nUmero total
de dias de inscripcion en el programa (fecha
de alta-fecha de admision + 1)

Variacion semanal de los dias de atencion real
con multiples visitas domiciliarias en las 3 se-
manas anteriores a la muerte en el hogar

Numero de pacientes que llegan al final del
servicio mientras todavia estan en un progra-
ma de cuidados paliativos (muerte en el hogar

o ingreso en un hospicio)

Variacion semanal de la proporcion de intensi-
dad de atencion en las 3 semanas previas a la
muerte en el hogar

Numero de pacientes con cancer fallecidos
(lapso) de acuerdo con el tiempo transcurrido
entre la indicacion y el inicio del servicio. < 1d

/1-2d/2-3d/>3d/ desconocido

Denominador

No aplica

Numero total de pa-
cientes inscritos en el
programa

No aplica

No aplica

Numero total de pa-
cientes inscritos en el
programa

No aplica

No aplica



Autor

Scacca-
barozzi et
al. (16)

Scacca-
barozzi et
al. (16)

Guthrie et
al. (25)

Guthrie et
al. (25)

Guthrie et
al. (25)

Guthrie et
al. (25)

Harman
et al. (22)

Guthrie et
al. (25)

De Roo et
al. (18)

Guthrie et
al. (25)

Guthrie et
al. (25)

Guthrie et
al. (25)

Barbera
et al (19)

Nombre del indicador

Coeficiente de intensidad
de atencion promedio
(CIA > 05 para pacien-

tes con cancer fallecidos

Dias de cama

Prevalencia de caidas

Prevalencia de dolor
disruptivo o dolor inten-
so diario

Prevalencia de dolor aun
con tratamiento farma-
cologico instaurado

Prevalencia de angustia
del cuidador

Prevalencia del aisla-
miento social

Prevalencia del estado
de animo negativo

Proporcion con mas de
una hospitalizacion en los
ultimos 30 dias de vida

Prevalencia de esta-
sis / Ulceras por presion

Prevalencia de visitas al
departamento de emer-
gencia

Prevalencia de ingresos
hospitalarios

Muerte en hospital de
cuidados agudos o cama
(en general)

Numerador

Coeficiente de intensidad de atencion prome-
dio dias con al menos una visita al hogar

Ndmero de “equivalente de cama en el hogar”
cantidad total de dias de asistencia en el ano

Clientes que registran una caida en una eva-
luacion de seguimiento

El cliente que tiene dolor diario y es un dolor
intenso o insoportable

El cliente tiene dolor y los medicamentos no lo
controlan adecuadamente

Experiencias del cuidador principal del cliente:
sentimientos de angustia, enojo o depresion

El cliente esta solo por largos periodos de
tiempo o todo el tiempo; el cliente indica
sentirse solo o disminucion de las actividades
sociales; el cliente esta angustiado

Sensacion de tristeza o depresion y al menos
dos de: ira persistente, repetitiva, problemas
de salud, triste, dolorido, preocupado, expre-
siones faciales, llanto recurrente,
llanto, abstinencia de actividades, interaccion
social reducida

Pacientes que murieron de cancer y tuvieron
mas de una hospitalizacion en los ultimos 30
dias de vida

El cliente tiene alguna lesion causada por pre-
sion, fuerza de corte, lo que resulta en danos
de tejidos subyacentes o el cliente tiene una

lesion abierta causada por un pobre
circulacion en las extremidades inferiores

Visita la sala de emergencias sin una noche de
estancia

Ingresados en el hospital con pernoctacion

Muerte en un hospital (disposicion de alta)

Denominador

Dias de inscripcion para
pacientes con cancer
fallecidos

Dividido por el nimero
de dias enel ano I-I0 /
[1-20 / 21-30 / 31-40 / 4l-
50/ 51-60 / 61-70 / 71-80
/ 81-90 / 91-100 / 101-120
/ > 120 camas

Aquellos que no son
completamente depen-
dientes en la movilidad

de la cama

Todos los clientes en
reevaluacion

Todos los clientes en
reevaluacion que expe-
rimentan dolor

Todos los clientes en
reevaluacion que cuen-
tan con un cuidador
primario

Todos los clientes en
reevaluacion

Todos los clientes en
reevaluacion

Todos los casos inscritos
en cuidados paliativos

Todos los clientes en
reevaluacion

Todos los clientes en
reevaluacion

Todos los clientes en
reevaluacion

Cohorte de todas las
muertes



Autor Nombre del indicador Numerador Denominador
Cohorte de todas las
T Pacientes hospitalizados en los Ultimos 30 dias ~ muertes, pero excluye
Barbera  Hospitalizacion dentro de de vida (sol drmisi decir f los hosoitalizados d
etal (19)  los 30 dias de la muerte e vida (solo nuevas admisiones, es decir. fe- a los hospitalizados du-
' cha de admision dentro de los 30 dias) rante los ultimos 30 dias
de vida
. Cohorte de todas las
Visita al departamento A L L A
: Pacientes que visitaron el servicio de urgencias ~ muertes, pero excluye
Barbera de emergencias dentro ; : o
dentro de las 2 semanas (30 dias) previos de a los hospitalizados du-
et al. (19) de las 2 semanas (30 e )
, , la muerte rante los ultimos 30 dias
dias) previas a la muerte ,
de vida
Prevalencia de medica- ) ) : Todos los clientes en
Harman P El cliente tiene dolor y los medicamentos no lo g
cion inadecuada para reevaluacion que expe-
et al. (22) controlan adecuadamente :
controlar el dolor rimentan dolor
L : Al'menos una visita a la sala de emergencias,
Visitas al hospital . o . .
Gagnon et e mas de una admision, mas de 14 dias en el hos- .
durante los ultimos 28 ; . : : No aplica
al. (24) ! : pital por sintomas asociados al proceso de fin
dias de vida de vi
e vida
Harman Prevalencia . . . . . Todos los clientes
o Sin evacuaciones intestinales en 3 dias s
et al. (22) del estrenimiento en reevaluacion
Proporcion con mas de Pacientes que murieron de cancer y tuvieron . .
De Roo et hosoitalizacic l < d hosoitalizacic los ulti Pacientes que murieron
Al (18) una hospitalizacion enlos  mas de una hospitalizacion en los ltimos 30 de cancer
' ultimos 30 dias de vida dias de vida
Satisfaccion de las El nimero de pacientes con puntajes globales
De Roo et necesidades fisicas, de fatiga (escala TIQ) no aumento sobre el
Al (18) psicologicas, sociales puntaje inicial durante la Ultima semana de Total de pacientes x 100
' y espirituales de los atencion (si el puntaje inicial en la misma
pacientes escala > 25)
Claessen azliaesr:fe?iggg:]oalo; ° ;Recibe apoyo cuando tiene No aplica
etal (23 P POy (elemento a evaluar)? P

para sus sintomas fisicos

Fuente: elaboracion propia

Indicadores de estructura

En su estudio, Scaccabarozzi et al. destacan indicadores relacionados con entrevistas a cuidadores,
capacitacion continua del personal asistencial (médico y enfermerial, provision de intervenciones
multidisciplinarias especializadas, apoyo psicologico y suministros de medicacion en el hogar (16).
Por otro lado, en esta revision se identifico un indicador relacionado con la existencia de respaldo
por parte organizaciones sin animo de lucro, que permite evaluar el apoyo e integracion social en
cuidados paliativos domiciliarios.

Por su parte, Fathi et al. en su estudio plantean cuatro temas de proceso en el marco de la
comunicacion entre el equipo y la medicion de calidad en practicas de atencion médica domiciliaria,
asi: registros medicos electronicos, reuniones interdisciplinarias entre el equipo de atencion,
evaluaciones estandarizadas de los pacientes y mensajes electronicos seguros. Si bien estos temas
estan relacionados con la provision de cuidados, seria factible tenerlos en cuenta como indicadores
de estructura, ya que tienen relacion con el diseno de los sistemas de informacion y en general con
los procesos clinicos (26).

En esta revision también se encontraron indicadores sobre la disponibilidad de personal entrenado
y con experiencia en cuidados paliativos para la atencion domiciliaria. Esto es similar a lo descrito



por Temkin Greener et al., quienes contemplan la importancia de que el personal que atiende a las
personas en el final de vida esten capacitadas, y la experiencia de atencion de las personas (27).

Dentro de los indicadores presentados, solo se observo uno que evalud personal relacionado
con otras ciencias medicas, en este caso, la psicologia. Este es relevante pues, como lo menciona
Espinoza-Hernandez, el aislamiento social, los temores frente al pronostico, los conflictos familiares
y el sindrome del cuidador quemado pueden surgir y requerir tratamiento especializado (28).

Indicadores de proceso

En cuanto al indicador que evalua la cantidad de visitas domiciliaria dentro de los 6 meses posteriores
a la muerte, se puede conocer y evaluar la calidad de la atencion a través de la percepcion de la
familia frente a la atencion recibida. Bainbridge et al. senalan que el campo de la medicion de la
calidad del final de la vida ha progresado lo suficiente como para que los paises tengan conjuntos
de indicadores de calidad probados o respaldados para diversas poblaciones y entornos que en su
mayoria incluyen datos administrativos (29). El medir la experiencia de cuidado del paciente y su
familia permite una evaluacion integral de la calidad centrada en la persona.

Uno de los indicadores encontrados, se relaciona con el control de sintomas, mediante la prescripcion
medica para el manejo de la disnea. Sin embargo, otros autores como Nakaza et al, resaltan la
importancia del buen uso de opioides para el manejo de otros sintomas como dolor. Asi mismo,
indican la importancia de proporcionar atencion integral a pacientes como a sus familias, sin
embargo en la revision no se identificaron actividades orientadas a la familia dentro los indicadores
de proceso (30).

Por ultimo, en esta revision se identificaron indicadores destinados a medir las actividades de
atencion domiciliaria, a traves del numero de visitas medicas y visitas del personal de enfermeria.
Estos indicadores son similares a los de Molina et al, que evaluan calidad de cuidado primario
especializado (31). Tambien se encontro un indicador que estudia la presencia de un plan de cuidado
acordado, de gran relevancia para la atencion. Como indican Cassoto et al, un paciente que no
tiene un plan de cuidado paliativo previo, va a consultar mas veces y estara hospitalizado mas dias,
aumentando los periodos de transicion que afecta la continuidad del cuidado (2I).

Se presta atencion a que varios de los indicadores encontrados fueron descritos sobre paciente
oncologicos. En estos indicadores no se observaron mediciones del personal sanitario distinto
al médico o enfermero, asi como tampoco se encontro evaluacion de otros profesionales que
brindan acompanamiento como parte del grupo interdisciplinar de cuidados paliativos, tales como
trabajadores sociales o consejeros espirituales.

Indicadores de resultado

Los indicadores descritos son similares a los que refieren otras investigaciones como la de Claessen
et al. Segun este grupo de investigadores, los indicadores para los pacientes en cuidados paliativos
tienden a seguir las categorias de manejo de dolor y otros sintomas, bienestar psicoemocional,
mientras que los indicadores destinados a los cuidadores involucran aspectos como el cuidado
psicosocial y espiritual del cuidador, asi como cuidados después del fallecimiento del paciente (23).

Esta revision presenta un numero elevado de indicadores de resultado, pero Claessen et él. afirman
que es posible un menor numero indicadores, pues concluyen que puede ser mas costoso medir
indicadores de resultado que indicadores de proceso o estructura, pues estos ultimos pueden
extraerse de datos preestablecidos mientras que los primeros casi siempre se miden en campo con
los pacientes (23).

Se encuentran indicadores que miden aspectos relacionados con la seguridad del paciente como
presencia de caidas y ulceras por presion, y se observa un indicador especifico para patologia
oncologica. También se encuentran mediciones del impacto del proceso de enfermedad en el
cuidador, y la presencia y el manejo de sintomas. Los indicadores que evaluan las preferencias para
el fallecimiento (lugar, momento) son parecidos a los presentados por De Schreye et al, quienes
reportan que la proporcion de pacientes que fallecen en casa varia entre paises europeos, siendo
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Paises Bajos el que reporta mayor porcentaje (I5). Nakazawa et al. tambien hacen énfasis en los
indicadores que miden la decision del paciente para fallecer en casa, el porcentaje del fallecimiento,
el impacto psicosocial en la familia cuidadora y los cuidados después de la muerte (30).

La prevalencia de hospitalizaciones en los ultimos dias de vida es un indicador importante en los
pacientes paliativos, ya que estas pueden derivar en intervenciones innecesarias que generan
angustia y ansiedad en el paciente y su familia, asi como lo confirman De Schreye et al. (I5). Autores
como Maxwell et al. senalan que la hospitalizacion es un resultado importante no solo como indicador
de calidad de la atencion, sino que también permite evaluar las transiciones del cuidado (32).

Para finalizar, el ultimo indicador que evalua el apoyo recibido para sus sintomas fisicos por medio
de una pregunta abierta podria adaptarse a la evaluacion cuantitativa por medio de escalas de
valoracion de sintomas como la Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) o el Support Team
Assesment Schedule (STAS).

De acuerdo con los resultados, se encontraron algunos indicadores que evaluan pacientes con
necesidades paliativas oncologicas, especificamente en 6 indicadores de proceso y | de resultado.
Ademas, se observo que los pacientes con necesidades paliativas en fase de fin de vida fueron
mas evaluados que aquellos con enfermedades cronicas no susceptibles a curacion, pero que no
estaban en la etapa final de la enfermedad.

La mayoria de los indicadores miden la interaccion del paciente y familia con el profesional médico
y enfermero, observandose una poca o casi nula medicion relacionada con otros profesionales
que forman parte del equipo multidisciplinar de cuidados paliativos. También se encontraron
indicadores que evaluan control de sintomas, que es una de las actividades mas robustas en los
cuidados paliativos, asi como indicadores que median las decisiones en cuanto a las preferencias
del cuidado, especialmente el lugar de fallecimiento.

La atencion domiciliaria en el campo de los cuidados paliativos es un ambito amplio y complejo
pero aun poco explorado o estudiado. Teniendo en cuenta que los indicadores nos permiten
evaluar la calidad de la prestacion de los servicios de salud y que en el contexto del cuidado
paliativo domiciliario se exige ademas un cuidado meticuloso e impecable dada la condicion de
vulnerabilidad del paciente y su familia, se sugiere la creacion de unos indicadores de estructura,
proceso y resultado universales y otros particulares para cada unidad. Estos deben tener en cuenta
las limitaciones locativas y geograficas, entre otras, para generar estrategias o intervenciones
particulares y generales en pro del mejoramiento continuo y para contribuir al desarrollo de los
cuidados paliativos.

No se incluyeron articulos cuya consulta implicara un costo, lo que podria haber dejado fuera de
revision indicadores de interés para la investigacion.

Los autores declaran que no existen conflictos de interés potenciales con respecto a la investigacion,
autoria o publicacion de este articulo.
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