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Resumen Las secuencias integradas de cuidado para ultimos dias de vida proponen estandares de calidad
para optimizar la atencién de pacientes y familias. Se implementé el Programa Asistencial Multi-
disciplinario Pallium (PAMPA®) basado en estandares del International Collaborative for Best Care for the Dying
Person en cuatro fases: induccién, implementacién, diseminacion y sustentabilidad, en cinco centros de salud
en Argentina, entre 2008 y 2018. Se incluyeron 1237 pacientes adultos en situaciéon de ultimos dias de vida,
en seguimiento por equipos de cuidados paliativos entrenados en el PAMPA®. Se efectud una auditoria antes y
después de la ejecucion del programa, aun en curso. El rango de medianas de permanencia en los cinco centros
desde el inicio de la secuencia hasta el fallecimiento fue de 16 a 178 horas. Se compararon objetivos de cuida-
do: control de sintomas, comunicacion, necesidades multidimensionales, hidratacion y nutriciéon, documentacion
de intervenciones y cuidados post mortem. El analisis conjunto mostré una mejoria del numero de registros
(p = 0.001). La comunicacién del plan de cuidados con el paciente no mostré diferencias (p = 0.173). Se realiz6
capacitacion y supervision permanente a los equipos profesionales de quienes se registraron percepciones de
la implementacion. Los principales emergentes de este analisis cualitativo fueron: actitudes ante el programa,
aportes fundamentales, fortalezas, debilidades y definiciéon subjetiva del programa, reconocimiento de las sin-
gularidades culturales institucionales y su influencia en el cuidado. EI PAMPA® demostro la factibilidad de un
modelo de atencion para pacientes y familias en final de vida, basado en estandares de calidad internacionales.

Palabras clave: cuidados paliativos, cuidado terminal, secuencias clinicas, calidad de cuidado

Abstract  Analysis of the results of a palliative care quality program for the last days of life: ten years
of experience. The integrated care pathways for the last days of life propose quality standards
optimizing the care of patients and families. The Pallium Multidisciplinary Assistance Program (PAMPA ©) was
implemented based on standards of the International Collaborative for Best Care for the Dying Person in 4 phases:
induction, implementation, dissemination and sustainability, in five health centres in Argentina, between 2008 and
2018. A total of 1237 adult patients in the last days of life were included and cared for by palliative care teams
trained in PAMPA®. An audit was conducted before and after the implementation of the Program, which is still go-
ing on. The median range of follow up into five centres from the beginning of the pathway until death varied from
16 to 178 hours. Care goals were compared: symptom control, communication, multidimensional needs, hydration
and nutrition, documentation of interventions and post-mortem care. The overall analysis showed an improvement
in the number of records (p = 0.001). The goal of communication on care plan to the patient showed no difference
(p = 0.173). Continuous training, support and permanent teams supervision were carried out and perceptions and
impact of the implementation were registered. The main emerging items of the qualitative analysis were: attitudes
towards the program, fundamental contributions, strengths, weaknesses and subjective definition of the program,
recognition of institutional cultural singularities and its influence on care. PAMPA® demonstrated its feasibility as a
model of end of life care for patients and families, based on international quality standards.

Key words: palliative care, terminal care, clinical pathways, quality care, end of life care

El cuidado clinico del paciente que estd muriendo
promueve, entre otros objetivos, la buena comunicacién,
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el alivio de los sintomas fisicos y emocionales y el respeto
por las practicas espirituales de cada familia, y es un de-
recho humano. Los cuidados paliativos (CP) organizan la
atencion integral y continua para el alivio del sufrimiento
de pacientes con enfermedades avanzadas, particular-
mente en la situacién de ultimos dias de vida (SUD)'*
Garantizar la calidad de atencién con estandares definidos
constituye una necesidad de los sistemas de salud.



CUIDADOS EN ULTIMOS DIAS DE VIDA

Un cuidado de fin de vida eficiente comienza con el
reconocimiento de la muerte inminente®*®. Cuando el
enfoque médico se basa exclusivamente en tratamientos
curativos, las intervenciones futiles resultan en una peor
calidad de vida del paciente y su familia, y un mayor uso
de recursos y costos sanitarios®®.

Las secuencias clinicas integradas de cuidado para
los ultimos dias de vida permiten optimizar la calidad de
atencioén de los pacientes y sus familias® '°. El Liverpool
Care Pathway for the dying patient (LCP) fue una de las
mas difundidas en el mundo'®'4. Desde los afios 90, ha
sido implementada en mas de 20 paises, constituyendo un
soporte clinico para el cuidado de fin de vida, cualquiera
sea el lugar de cuidado (hospital, domicilio u otro). En el
2013, el LCP fue discontinuado en Inglaterra a partir de
controversias acerca de su uso en ese pais'. Sin em-
bargo, los principios que lo sustentan, enunciados por la
Declaracion de Liverpool en el marco del Proyecto Eu-
ropean Collaboration to optimise research for the care of
cancer patients in the last days of life (OPCARE 9) siguen
siendo la base de todo plan de cuidado de calidad'®. En
2014, se conformd un grupo de colaboracion internacional:
The International Collaborative for Best Care for the Dying
Person (The Collaborative), para dar continuidad a la
tarea iniciada por el OPCARE 9 y promover un Programa
Modelo Internacional'”-'°.

En América Latina, menos del 10% de los pacientes
que necesitan CP los reciben®. En Argentina, el 90% de
los equipos especializados se concentra en las grandes
ciudades, cuyo acceso es limitado e insuficiente®. Estu-
dios preliminares pusieron de manifiesto que cerca del
65% de los objetivos de calidad propuestos por el LCP
no eran alcanzados en la préctica clinica en Argentina?'.
Esto motivé la implementacion del Programa Asistencial
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Multidisciplinario Pallium (PAMPA®) como modelo de
atencion integral para pacientes en SUD. Hasta nuestro
conocimiento no existia en Latinoamérica un programa
semejante.

Este trabajo tiene por objetivo comunicar el disefio,
los resultados antes y después de la implementacion del
PAMPA® en Argentina durante 10 afios, sustentado en
la investigacion, la garantia de calidad y los procesos de
ensefanza-aprendizaje para el cuidado integral y continuo
de pacientes en SUD y sus familias.

Materiales y métodos

Los centros asistenciales de ejecucion del PAMPA®. fueron:
Instituto de Investigaciones Médicas Alfredo Lanari (IDIM),
Hospital C. Bonorino Udaondo (HBU), Instituto Pallium Lati-
noameérica (IPL), Hospital Privado Universitario de Cdrdoba
(HPC) en internacion (HPCI) y en su programa de atencion
domiciliaria y CP (HPCD) y el Hospice Buen Samaritano
(HBS). EI programa se desarroll6 en 4 fases consecutivas,
constituidas por 10 pasos'. (Tabla 1).

Todo paciente con diagnéstico de muerte inminente deter-
mind la puesta en marcha de la secuencia de cuidados PAM-
PA® para esa unidad terapéutica (paciente-familia). La misma
consistio en A) evaluacion inicial, B) evaluacion y cuidados
continuos, y C) cuidados post mortem. En la Tabla 2 se des-
criben los objetivos de cuidados en cada una de estas etapas.

En la Figura 1 se observa el tiempo (afo) de ingreso al
PAMPA® de cada uno de los centros.

Fase 1. Induccién. Paso 1. Consistié en el disefio del
PAMPA®. Cada centro se constituyé como miembro del Colla-
borative, para el cumplimiento de los requisitos del Programa
Internacional'”. EI PAMPA® recibié la aprobacion institucional
de cada centro y de los comités de ética correspondientes.

Fase 2. Implementacion. Pasos 2 al 5. En la Figura 2 se
describen las acciones realizadas en cada paso. La poblacién
estuvo compuesta por sujetos mayores de 18 afos internados
en las salas de clinica médica, terapia intensiva, guardia,

TABLA 1.— Fases y pasos del PAMPA®

Preparacion del ambiente. Autorizaciones. Asuntos éticos.

Registro de instituciones. Exploracién de necesidades y recursos

Elaboracién de documentacion y registros/ secuencia de cuidados.

Traduccién, adaptacién y validacion al espafol del LCP (versién 12)

Fase 1

Induccién Paso 1

Fase 2

Implementacion ~ Paso 2
Paso 3
Paso 4
Paso 5

Fase 3

Diseminacién Paso 6
Paso 7
Paso 8

Fase 4

Sustentabilidad Paso 9

Revisién basal/auditoria retrospectiva de documentacion vigente
Programa de educacion y entrenamiento. Sitios pilotos
Implementacion clinica de la secuencia en sitios pilotos

Soporte y optimizacién de competencias
Continuidad del Programa y entrenamiento

Desarrollo de competencias dentro del Programa Internacional

Reconocimiento institucional del entrenamiento profesional

Paso 10 Integracién del Programa a la agenda de desarrollo institucional

LCP: Liverpool Care Pathway

Traducido y adaptado de Ellershaw J. & Wilkinson S, 2011
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TABLA 2.— Objetivos del cuidado segun la secuencia PAMPA® (version 2.0)

Seccién A.
Evaluacion Inicial

Seccién B Evaluacion y documentacion cada 4h
Evaluacion y cuidados segun objetivos

continuos

Seccion C Cuidados post-mortem inmediato al

Cuidados post mortem fallecimiento

Identificaciéon y comunicaciéon de SUD
Decisiones del equipo en acuerdo con las
necesidades y deseos del paciente
Revision regular por el equipo

Comunicacién con paciente y familia
Informacién sobre SUD

Cuidado médico

Cuidados de enfermeria

Cuidado fisico, psicolégico y espiritual
de paciente y familia

Informacién, cuidados del cuerpo y
acompafamiento familiar

SUD: situacién de ultimos dias u horas de vida

Fig. 1.— Etapas de desarrollo del PAMPA® segun Fases (F) y Pasos (P) en los dife-

rentes centros

Centro 2008 2009 2010 2011
DM~ F1P1

HBU™ F1P1

IPL  F1P1

HPCD

HPCI

HBS

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

IDIM: Instituto de Investigaciones Médicas Alfredo Lanari; HBU: Hospital Bonorino
Udaondo; IPL: Instituto Pallium Latinoamérica; HPCI: Hospital Privado Universitario de
Cdrdoba en internacion y HPCD en domicilios; HBS: Hospice Buen Samaritano
*Servicios de Oncologia. Clinica Médica. Guardia. UTI: Unidad de Terapia Intensiva

**Servicio de Clinica Médica

Fase 1: Induccidn; Fase 2: Implementacion; Fase 3: Diseminacion; Fase 4: Sustentabilidad

Para mas detalles ver Tabla 1

oncologia, y cuidados domiciliarios, en SUD, que tuvieran
seguimiento por los equipos entrenados en el PAMPA®.

El diagnéstico de pacientes en situacion de ultimos dias u
horas de vida estuvo basado en la definicién de fenémenos
propios de la SUD acordada en el OPCARE 9'¢ por consenso
de expertos. Se definié como paciente en SUD a aquel con
enfermedad incurable avanzada e irreversible, en proceso
de morir segun criterio clinico consensuado por el equipo
interdisciplinario tratante. Siempre que se hayan descartado
posibles causas corregibles del estado del paciente, o que las
conductas terapéuticas requeridas para ello no se considera-
ran apropiadas y la presencia de 2 o mas de las siguientes
situaciones: paciente confinado al lecho; sélo capaz de tomar
liquido a pequenos sorbos; estuporoso o en coma; incapaz
de tomar medicacion por via oral'.

Fase 3. Diseminacién. Paso 6. Para el soporte y optimi-
zacion de las competencias se disefié la capacitacién con-

tinua, presencial y a distancia, a través de talleres, foros de
discusion, grupos focales, encuestas en linea (online) y video
conferencias, a médicos, enfermeros, trabajadores sociales,
psicologos, y voluntarios de los centros involucrados, con y
sin experiencia en CP. Los equipos multidisciplinarios fueron
supervisados para la aplicacion de la secuencia de cuidados.

Paso 7. Con respecto a la continuidad y al entrenamiento,
el programa se desarrollé acorde al plan de implementacion
con un corte de auditoria en los primeros 30 casos para el
andlisis piloto. Se determind el logro de los objetivos en la
implementacién segun la etapa evolutiva en cada centro
(Fig. 1). Durante esta etapa se indagaron las percepciones
de los profesionales involucrados pre y post implementacion
del PAMPA®225,

Luego de los primeros 100 pacientes asistidos en cada
centro, se realiz6 una encuesta anénima a todos los integran-
tes de los equipos participantes, explorando los resultados
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Fig. 2.— Fase 2: Implementacion. Pasos 2 a 5
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Elaboracion de Revision basal y

Programa de educacion y Experiencia piloto

documentacién auditoria entrenamiento.
Sitios piloto

1. Traduccién del LCP 1. Revision retrospectiva 1. Disefio e 1. Inclusién de los primeros
P (Versién 12) segin P de historias clinicas de P implementacién de un P 30 casos consecutivos
A protocolo EORTC A 20 pacientes fallecidos A modelo de capacitacion A con diagnéstico de SUD
S S consecutivos en los 5 S multiprofesional de 8 hs [ segun criterio clinico de los

2. Aprobacion del PAMPA® centros cada uno para equipos de equipos tratantes
o 1.0 por el MCPCIL o o cuidados paliativos y clinica o

2. Revision de objetivos de médica 2. Implementacion de la

2 3. Adaptacion cultural de la 3 calidad propuestos por el 4 5 secuencia de cuidados

version en espafol PAMPA® MCPCIL y el Collaborative
Se utiliz6 un software
propio del MCPCIL
disefado para tal fin

y supervisado por el
Collaborative

4. Actualizacién de la
versiéon 2.0 (2016)

5. Congruencia con el
Collaborative

2. Autorizaciones de

los comités de ética de

los 5 centros para la
implementacién piloto en el
marco del programa integral

propuestos en la version
1.0 (Versién 2.0 a partir de
2016)

3. Registro de informacion
en base de datos online

4. Elaboracién de informes
para las instituciones
participantes

SUD: Situacion de ultimos dias de vida; EORTC: Quality of Life Group Translation Procedure 22; MCPCIL: Marie Curie Palliative Care Institute,
Liverpool; El Collaborative: The International Collaborative for the Best care for the dying patient

del programa segun sus propias experiencias. Se realizo el
analisis cualitativo de las respuestas. En 2016, la secuencia
fue revisada y actualizada segun el proceso de congruencia
del Collaborative, a PAMPA® version 2.0".

Paso 8. Con respecto al desarrollo de las competencias los
autores participaron con The Collaborative en la construccién
de consensos internacionales sobre el cuidado de pacientes
en SUD, asistieron a reuniones anuales en diferentes paises
donde se delinearon ejes para el desarrollo y la consolidacion
del trabajo colaborativo'”.

Fase 4. Sustentabilidad. Esta fase dependi6 del recono-
cimiento institucional en cada centro, por lo tanto el tiempo
para alcanzar estos objetivos fueron variables y continuos.
Los resultados preliminares de cada etapa del programa en
el IDIM fueron oportunamente presentados?'.

El inicio del PAMPA® fue documentado en las historias
clinicas de los asistidos. Se adjunt6 la documentacion es-
pecifica con la descripcion detallada del cuidado, la toma
de decisiones y las intervenciones realizadas para paciente
y familia. Los datos demograficos y clinicos se registraron
de manera anénima y confidencial y se procesaron con una
herramienta especifica (CODART®, Care of the dying Audit
and Research Tool)'". Las variables fueron analizadas con el
programa estadistico SigmaPlot version 12 Copyright® 2011
Systat Software Inc. Luego de constatar normalidad (Prueba
de Shapiro Wilk), las variables fueron descriptas mediante
media y desvio estandar + DS y mediana y rango intercuartilo
(25%-75%) segun distribucion normal o no, respectivamente.
La edad y las horas de vida fueron expresadas en mediana
y rango. Las diferencias en la proporciéon de registros pre-
sentes antes y después de la implementacion del programa
fueron analizadas mediante la prueba de Chi cuadrado y Z
test. Un valor de alfa < 0.005 fue considerado significativo.
Para la creacién de las encuestas online a los profesionales
involucrados se utilizé una herramienta digital. Para el analisis
cualitativo de las respuestas se clasifico la informacién por
categorias de acuerdo a criterios tematicos relevantes.

Resultados

Se comunican los resultados del PAMPA® entre 2008 y
2018. Durante este periodo, hasta marzo de 2018, fue-
ron asistidos 1237 pacientes. Los fallecidos fueron: 437
(IDIM), 178 (HBU), 255 (IPL), 347 (HPC: 99 internados y
248 en cuidados domiciliarios) y 20 (HBS).

La Tabla 3 presenta los datos demograficos de la po-
blacion cuyas historias clinicas fueron revisadas durante
la Fase 2 Paso 3 (pre implementacion) y Paso 5 (post
implementacion). Por normativa del Modelo Internacio-
nal'” se auditaron 20 historias clinicas de cada uno de los
centros intervinientes. No hubo diferencias significativas
respecto del sexo, la edad, y el nimero de pacientes con
cancer entre ambas poblaciones.

La mediana y rango de horas de vida de los auditados
en la etapa de post implementacion fue: IDIM 25 (1-632),
HBU 16 (1-208), IPL 27 (1-348), HPCI 178 (49-399),
HPCD 36 (1-191) y HBS 50 (1-223). El Programa sigue
en curso.

La Tabla 4 muestra el analisis global de todos los cen-
tros y se compara la situacion pre y post implementacion
en relacion al registro de los sintomas prevalentes, la
prescripcion de medicacion anticipada para su alivio, la
comunicacion del plan de cuidados al paciente y la familia,
la reevaluacion cada 3 dias (si correspondiera), la necesi-
dad de hidratacion y nutricion artificial, la evaluacion de las
necesidades espirituales y los cuidados post mortem. La
combinacion de los 5 centros (1 de ellos con modalidad de
atencion en internacion y en domicilio) y los 10 objetivos
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TABLA 3.— Descripcion de los datos demograficos de la poblacion de la Fase 2 Paso 3 (Auditoria basal pre
implementacion) y Paso 5 (Auditoria post implementacion)

Fase 2. Paso 3. Auditoria basal Fase 2. Paso 5. Auditoria
pre implementacion post implementacién
Centro n Relacién Edad Pacientes con n Relacién Edad Pacientes con
Hombre/mujer mediana cancer (%) Hombre/mujer mediana cancer (%)
(rango) (rango)
IDIM 20 10/10 85 (61-97) 50 100 48/52 77 (31-92) 47
HBU 20 11/9 57 (37-91) 65 30 59/41 59 (34-87) 100
IPL 20 8/12 72 (48-87) 100 100 51/41 70 (30-92) 100
HPCI 20 9/11 78 (44-93) 55 20 12/8 68 (54-81) 75
HPCD 20 10/10 80 (49-99) 55 30 47/583 78 (30-99) 57
HBS 20 12/8 63 (39-83) 100 20 12/8 60 (36-86) 100

IDIM: Instituto de Investigaciones Médicas Alfredo Lanari; HBU: Hospital Bonorino Udaondo; IPL: Instituto Pallium Latinoamérica;
HPCI: Hospital Privado Universitario de Cdérdoba en internacion y HPCD en domicilios; HBS: Hospice Buen Samaritano

No hubo diferencias significativas en sexo (p = 0.365), edad (p = 0.523) condicion de paciente oncoldgico (p = 0.522)

TABLA 4.— Comparacion auditoria pre y post implementacion del PAMPA® en los cinco centros participantes

Fase 2 Paso 3 Auditoria
Pre Implementacion

Fase 2 Paso 5 Auditoria p
Post Implementacion

(n 120) (n 300)

Registro indicaciones anticipadas para alivio sintomatico* 0.23 (0.04-0.54) 0.88 + 0.18 0.001
Comunicacion del plan de cuidados con el paciente 0.27 + 0.19 0.35 + 0.35 0.173
Comunicacion del plan de cuidados con la familia 0.55 + 0.30 0.95 + 0.059 0.001
Registro de sintomas prevalentes c/4 hs. en internados

o c/visita en domicilio* 0.30 + 0.26 0.94 + 0.06 0.001
Reevaluacion documentada c/3 dias 0.31 £ 0.40 0.73 + 0.21 0.001
Pacientes evaluados con registro de necesidad

de hidratacion (EV o SC) 0.29 + 0.34 0.97 (0.79-1.00) 0.001
Pacientes evaluados con registro de necesidad

de nutricion artificial 0.0 (0.0-0.7) 1.0 (0.9-1.0) 0.001
Evaluacion de necesidades espirituales del paciente 0.17 £ 0.19 0.56 + 0.37 0.001
Evaluacion de necesidades espirituales de la familia 0.05 (0.01-0.15) 0.89 (0.56-1.00) 0.001
Registro cuidados post-mortem 0.01 (0.00-0.24) 0.96 (0.71-1.00) 0.001

EV: endovenosa; SC: subcutdnea

Los numeros de ambos pasos representan el indice de registros presentes (niumero de registros/100)

Valores expresados en mediana (25%-75%) y media + DS

*Sintomas: dolor, agitacién, disnea, nduseas y vomitos, secreciones respiratorias

de cuidados arrojo un total de 60 areas de interés para el
analisis. Excepto en un solo objetivo, el analisis conjunto
mostré una mejoria del numero de registros (p = 0.001).

En el andlisis desagregado, 47 de las 60 areas mostra-
ron una mejoria significativa. En 5 areas (correspondien-
tes a 3 centros) no se observaron cambios debido a que
los registros en la situacion basal ya estaban presentes.
En otras 8 areas (correspondientes a 5 centros) el registro

sub 6ptimo inicial persistié luego de la post implementa-
cion. La comunicacion del plan de cuidados con el pa-
ciente, en conjunto, no mostro diferencias (p = 0.173) y 4
centros no mostraron mejoria del registro de ese objetivo.

Fueron encuestados 41 profesionales integrantes del
programa (encuesta on line). La respuesta fue del 100%.
Esta exploracién de los aspectos subjetivos corresponde
a la Fase 3 Paso 7 (Fig. 1). Las principales categorias
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TABLA 5.— Principales emergentes en Encuesta a Profesionales (Paso 7)

473

Actitudes ante
el programa

Aportes
fundamentales

Fortalezas

Debilidades

Definicién subjetiva
del programa:
PAMPA es...

De los directivos:
Aceptaciéon y com-
promiso

Del equipo: cambio
en la propia actitud
de una resistencia
inicial a la aceptacién
y apropiacion del
PAMPA® como herra-
mienta de buena
practica clinica

De paciente/familia:
desconfianza inicial,
gratitud, seguridad

Facilitacion del diag-
néstico de la fase final
Organizacion del cui-
dado

Registros mas com-
pletos y detallados
Estandares de calidad
de cuidado

Inclusiéon de la familia
en el cuidado
Facilitacion de la co-
municacion
Anticipacion y reflexion
Mayor trabajo en equipo

Entrenamiento y so-
porte del equipo
Consenso del equipo
Valoracién de compe-
tencias profesionales
Organizacién y sis-
tematizacion del segui-
miento
Documentacién del
cuidado

Limitacién en la im-
plementacién a areas
especificas
Dificultades para el
seguimiento en fin de
semana

Escasez y rotacion de
profesionales entre-
nados

Dificultades para com-
pletar los registros
por falta de tiempo o
entrenamiento
Formacién deficiente

“herramienta de uti-
lidad”

“calidad de cuidado”
“organizacion”
“seguridad en la docu-
mentacion del trabajo”
“equidad: los mismos
objetivos de calidad
para todos”

“atil para saber qué
tan buenos somos en
lo que hacemos”

y capacidad de anti-
cipacion

de los profesionales
para el cuidado fisico.
emocional y espiritual
en esta etapa, y para
la comunicacién

emergentes del analisis cualitativo fueron: actitudes ante
el programa, aportes fundamentales, fortalezas, debilida-
des y definicion subjetiva del programa: “PAMPA es...” En
la Tabla 5 se resumen los resultados.

Discusion

El cuidado de las personas en el final de la vida es un
aspecto clave para la atencion médica y social'. EI com-
promiso para mejorar la provision y el acceso a CP de
alta calidad han ganado impulso en los ultimos afios. Sin
embargo, los esfuerzos, la educacion y los recursos para
alcanzarlo son aun insuficientes®.

El envejecimiento poblacional, la creciente prevalen-
cia de enfermedades crénicas avanzadas, combinado
con el aumento de los costos de salud y sociales, hacen
que la gestion eficiente, efectiva y sensible centrada en
el paciente en SUD sea una prioridad para el desarro-
llo socio sanitario sustentable®. En América Latina, la
atencion paliativa se caracteriza por la presencia de
enormes desigualdades entre los paises de la region
y dentro de cada pais?® 25, El cuidado en ultimas horas
o dias de vida no es una excepcion2®2”, De acuerdo al
Quality of Death Index la Argentina ocupa el nimero 32
en el ranking internacional y el sexto lugar en América,

en relacién al anédlisis de indicadores de calidad de
atencion al final de la vida?®.

La implementacion de un modelo de atencion integral
para pacientes en SUD basado en una secuencia de
cuidados de calidad y un programa de entrenamiento e
implementacion (PAMPA® en Argentina) es comparable
con otras experiencias europeas publicadas®'319282%, No
hemos encontrado publicaciones similares en Latinoa-
mérica. Nuestra poblacion estuvo caracterizada por un
predominio de adultos con cancer con una edad mayor
a 57 afios (mediana, Tabla 3).

Existe poca informacion en la literatura sobre el mo-
mento en que los pacientes son ingresados a la SUD. En
nuestro trabajo es posible apreciar una notable diferencia
en horas previas a la muerte entre los centros e incluso
dentro del mismo centro evaluado. El reconocimiento que
un paciente ha ingresado en la fase de muerte es com-
plejo’. La literatura no proporciona una base adecuada
para una sistematica deteccion de ese momento mediante
la evaluacion de los signos y sintomas a través de una
herramienta validada. Como consecuencia, puede no ser
sorprendente la disparidad de tiempos. El presente trabajo
opté por la definicion de fendmenos propios de la SUD
acordada en el OPCARE 9'¢ por consenso de expertos.
Las diferencias halladas en el presente trabajo pueden ser
el resultado de una compleja interaccion entre la disponi-
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bilidad de recursos profesionales entrenados, habilidades
para la comunicacion, la perseverancia en intervenciones
futiles, caracteristicas de los pacientes (oncolégicos vs.
enfermedades cronicas progresivas) y edad, el lugar de
internacion (hospital de agudos vs. hospices o cuidados
domiciliarios), dia y horario en el que debe reconocerse
el inicio de esta etapa final, influencias de la familia, etc.
Se necesitan mas y mejores estudios disefiados para
encarar la falta de datos en este campo’.

Ha sido posible demostrar la factibilidad de aplicar un
modelo de atencion basado en estandares de calidad
reconocidos internacionalmente'’.

La tendencia general de los registros de los 10 obje-
tivos de calidad fue la mejoria aunque no en su totalidad
(Tabla 4). No obstante, en algunos centros, en la situacion
basal ya existian esos registros y por lo tanto no hubo
una mejoria que alcanzara significacion estadistica, o
bien los registros iniciales fueron insuficientes o nulos y
fue posible hallar mejoria posterior. La comunicacién del
plan de cuidados con el paciente, en conjunto, no mostré
diferencias debido probablemente al deterioro del estado
de conciencia. El andlisis pormenorizado del comporta-
miento de cada uno de los centros, excede a los objetivos
del presente trabajo.

Estos resultados desagregados son, en el contexto del
programa vigente, motivos de revision, practica reflexiva
e identificacion de areas de mejora.

El PAMPA® proveyd una guia de accion basada en
la evidencia para un cuidado de calidad ante la muerte
inminente e inevitable’. Pudo aplicarse a pacientes hos-
pitalarios, domiciliarios y en hospice (casa de CP). Mostré
su utilidad en sectores del sistema sanitario publico,
privado y comunitario.

La exploracion de las percepciones de los profesio-
nales ante el final de la vida, y el efecto subjetivo en la
participacion en el programa, han confirmado su influencia
en el cuidado y el reconocimiento de las particularidades
culturales de cada lugar®? 24, El andlisis cualitativo de las
encuestas a los equipos profesionales arroj6 5 principales
emergentes (Tabla 5). En primer lugar, se observo un
cambio dramatico en las actitudes ante el programa. En
coincidencia con otras publicaciones, segun la percepcion
de los profesionales, la utilizacién de la secuencia facilité
el diagnéstico de SUD, mejord el control de sintomas,
y el reconocimiento de las necesidades emocionales y
espirituales del paciente en SUD? 30. Permiti6 ademas
una mayor comunicacion con paciente, familia y equipo"
32, Promovi6 la documentacion de las intervenciones y la
utilizacion de medicacion paliativa, favoreciendo el trabajo
interdisciplinario basado en el juicio clinico y centrado en
cada unidad terapéutica®**.

Respecto de la definicidon subjetiva del programa con
la pregunta “PAMPA es...” (Tabla 5) no disponemos de
datos comparables de este item en otras publicaciones.
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Otros estudios identificaron las limitaciones de los
profesionales, la falta de tiempo y la fragmentacion del
cuidado en la practica como debilidades para la imple-
mentacion del programa, enfatizando la necesidad de
impulsar la capacitacion especifica®' .

Se concluyé que la formacion, el entrenamiento y la
supervision permanentes son imprescindibles, asi como
la articulacion asistencial en los diferentes niveles de
atencion y el apoyo de la politica sanitaria® .

En nuestra experiencia, al igual que la de otros grupos
europeos, el registro sistematico de las intervenciones
facilité la medicién de resultados y permitié reconocer
areas de expansion y de futuras investigaciones®.

Este programa no constituyd en si mismo una respues-
ta a la brecha existente entre la necesidad y la provision
de CP en el pais® 2 341 Sin embargo, los beneficios
percibidos impulsaron su aceptacion como parte integral
del programa de atencion paliativa en los 5 centros de
implementacion“2.

De manera que el PAMPA® incorporé la documenta-
cion clinica basica, acorde a los principios internacionales
para la mejor atencion de la persona proxima a morir y
su familia, respaldada por un sélido proceso de imple-
mentacion y difusion y sustentada en la investigacion, la
educacion y la garantia de calidad*.

Entre las limitaciones del estudio se debe mencionar
la heterogeneidad de los ambitos de implementacion, el
diferente perfil poblacional y la diferente composicion de
los equipos interdisciplinarios de CP. De igual modo, la
impronta social y cultural propia de nuestra poblacion, di-
ficulta la extrapolacién de las experiencias y percepciones
de los profesionales en otros paises. Sin embargo, podria
constituir un precedente para grupos locales o regionales
de condiciones similares.

Se limitd la implementacién del programa a una pobla-
cion accesible. La falta de aleatorizacion y la ausencia de
grupo control, imposibilitaron la medicién de la efectividad
del PAMPA®. Otros estudios futuros podrian explorar la
calidad percibida por los familiares de pacientes fallecidos,
y determinar la efectividad y calidad mediante indices
objetivos de eficacia y costo-efectividad® 41 43 44,

Concluimos que el PAMPA® es un programa limitado
en cuanto al efecto y los recursos, en comparacion con
la demanda insatisfecha y la carencia en la provision de
estos cuidados en Argentina y en la regiéon® “2. A pesar
de esto, creemos que nuestra experiencia podra consti-
tuirse como punto de partida, generando resultados que
puedan ser comparables entre instituciones o poblaciones
de similares caracteristicas, en el futuro.
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