Dificultades para la generacion de evidencia sobre la efectividad de los

cuidados paliativos

Difficulties for evidence production about palliative care effectiveness.

Objetivo
CRevisar la evidencia sobre la efectividad de los equipos espe-
cializados en cuidados paliativos (CP).

Fuentes de datos y criterios de seleccion

Utilizando las palabras paliativos, terminal, hospice, “calidad de
vida”, “calidad de la atencion”, satisfaccién y “costo econémi-
co”; los autores consultaron las principales bases de datos bi-
bliograficos desde su creacion hasta 2008. Seleccionaron
investigaciones aleatorizadas que hubieran evaluado la inter-
vencion de un servicio de CP -entendido como un equipo de
profesionales que ofrece o coordina la atencion integral de
pacientes con enfermedad terminal (ET)- y medido calidad de
vida, satisfaccion con la atencion o costo econémico.

Resultados

La evidencia de la efectividad de los equipos de CP es escasa,
no habiéndose podido realizar una sintesis cuantitativa debido
a la heterogeneidad de los 22 estudios identificados, sus inter-
venciones y sus resultados. A pesar de que muchas de las
investigaciones identificadas presentan debilidades metodolé-
gicas que limitan la calidad de sus conclusiones, existe consis-
tente evidencia de que la intervencion de equipos de CP se
asocia a una mayor satisfaccion del la familia y/o el cuidador
del paciente con ET (siete de los diez estudios que evaluaron
este aspecto).

Los estudios de medicién directa de costos® pusieron de mani-
fiesto que los gastos hospitalarios fueron menores cuando los
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pacientes fueron remitidos a un programa de CP, aumentando
los costos en el hogar y en el hospice.

Debilidades metodolégicas

En varios trabajos los pacientes fueron aleatorizados después
de haber sido derivados a un equipo de CP, lo que puede
implicar un sesgo de seleccion*. Si bien la “calidad de vida” fue
frecuentemente seleccionada como resultado primario para la
evaluacion de la eficacia de los equipos de CP, s6lo uno de los
estudios reporté el uso de una herramienta disefiada especifi-
camente para la poblacion de ET. Algunos estudios sélo eva-
luaron el “control de sintomas”, estrategia imprescindible pero
que solo refleja un aspecto del amplio, complejo y multidimen-
sional trabajo en CP, con el riesgo de ser reduccionista respec-
to de lo que significa “calidad de vida”.

A pesar de que la satisfaccion de los pacientes y sus
cuidadores es un indicador importante de un cuidado de cali-
dad, su evaluacion suele ser problematica por varios motivos:
la variabilidad subjetiva dependiente de aspectos sociocultu-
rales en la definicion de lo que es una “atencion satisfactoria”,
la posible renuencia de los pacientes para criticar a sus provee-
dores de cuidado y la posibilidad de satisfaccién, aun con aten-
ciones subdptimas segun los estandares establecidos.
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A pesar de que se us6 una adecuada definicion de equipo de
CP, s6lo 12 de los estudios incluidos cumplieron con este crite-
rio de inclusion y como remarca Bruera', al no requerirse for-
macién o maestria en CP, el uso dicho término puede resultar
engafoso.

Considero que los CP son eficaces como respuesta a necesi-
dades de los individuos en situacion de terminalidad, pero la
vivencia de esta realidad es diferente si se desarrolla en el
hogar, en el hospice 0 en un hospital; o si se llega a ella por
cancer, sindrome de la inmunodeficiencia adquirida (SIDA),
enfermedad pulmonar obstructiva crénica o enfermedades
neurolégicas; ya que estos subgrupos pueden tener diferentes
necesidades, recursos y complejidades.

Como las mediciones de calidad de la vida basadas fundamen-
talmente en la situacién funcional no son pertinentes para va-
lorar el impacto del CP, deberia ponerse mayor énfasis en lo
que se refiere a una comunicacion efectiva, asi como a la plan-
ificacion y la preparacién del final de la vida? recordando que
la experiencia de sufrimiento solo puede entendida por expe-

ntario

riencia directa, dificilmente cuantificable y comparable'.
Respecto del andlisis de los costos, es de esperar que al
trasladarse el lugar de atencién, aumenten los gastos en esa
nueva area. Por lo tanto, deberian considerarse en relacion al
uso racional de los recursos, analizando la utilidad, el beneficio
y futilidad de los mismos.

Conclusiones de la comentadora

La evaluacion de la eficacia de los CP a través de investiga-
ciones aleatorizadas puede ser dificultosa por sesgos en el
reclutamiento y dificultades en la adherencia a los protocolos’,
lo que puede limitar su validez externa®. Ademas, podemos
preguntarnos si es ético aleatorizar pacientes en fase terminal
a no recibir un tratamiento que podria mejorar su calidad de
vida o aliviar su sufrimiento. Por lo tanto, son necesarios
ensayos bien planificados y que utilicen una normalizacién de
las intervenciones de CP, con estdndares definidos y he-
rramientas especificas de evaluacién de los resultados de este
tipo de intervenciones validadas en la poblacién a estudiar.
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§ Cabe aclarar que los andlisis de costo-efectividad y/o utilidad medidos en funcién de costo por unidad de tiempo ajustada por calidad de vida pueden nos ser apropiados para
evaluar programas de atencion en el final de la vida, dado el corto tiempo de duracién de la atencién prestada y las consideraciones sociales y personales de valor de calidad.
| Por ejemplo, los médicos que permiten que sus pacientes gravemente enfermos participen de estos estudios y los pacientes dispuestos a ser incluidos pueden ser poco rep-
resentativos de la poblacién general, lo que llevaria a resultados poco generalizables, aun con estudios de buena calidad metodoldgica.
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