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La investigacion en salud se abre lugar frente a las necesidades de la poblacién y de los
trabajadores de salud que requieren respuestas mas acordes a las problematicas vy
complejidades que los procesos de salud-enfermedad-atencion-cuidado imponen. En el
siglo XXI se ha dado un cambio epidemiolégico mundial que ha aumentado la expectativa
de vida de la poblacién y con ella una generacidon de usuarios del sistema de salud
envejecida y con multiples enfermedades de larga duracidn. Los avances e innovaciones
tecnolégicos han desarrollado métodos de prolongacién y sobrevida de las personas antes
insospechados, sin embargo nuevos desafios socio-sanitarios acontecen reclamando
estrategias de atencién y cuidado que no fueron planificadas en esa misma evolucién
poblacional y tecnoldgica.

La tradicional concepcién del estado de salud y el anquilosado paradigma de la medicina
curadora debe transformarse hacia una salud integral, dinamica, situada e integrada que
contenga al paradigma de cuidados. Para ello la investigacidén en salud como proceso de
reflexidon-accion en construccion permanente, requiere redes colaborativas de
investigadores/as para propiciar cambios significativos. La dispersion y fragmentacion en
el ambito de la investigacion en salud debilita el potencial transformador de los hallazgos.
Las redes colaborativas propician una ampliacién del impacto de los resultados de las
investigaciones, fendmeno muy necesario en el campo de la salud para lograr incidir en las
agendas publicas. Las problematicas socio-sanitarias y en particular las que suceden en las
trayectorias de personas con enfermedades crdnicas avanzadas, que requieren cuidado y
acompainamiento hasta la muerte es quizds uno de los retos mas importantes a nivel
personal, social y de salud publica en estos tiempos.

En nuestro pais, la investigacidon en salud es aln un campo con escasa asignaciéon de
recursos, y mas aun en los temas que rodean los procesos de atencién-cuidado del final de
la vida. Es en este contexto en el cual se inscribe la investigacion en Cuidados Paliativos,
debiendo enfrentar diversas barreras y obstaculos como las mencionadas en el
financiamiento, la multiplicidad de roles con dedicacién full time asistencial del
investigador/a, las caracteristicas de vulnerabilidad y posibilidad de muerte de la
poblacién participante que conforma la muestra y el factor tiempo de ejecucion del
proyecto de investigacidon en funcién de los procesos deteriorantes por la enfermedad que



marcan su propio ritmo, el cual debe resguardar los aspectos éticos de las personas
participantes. Investigar en Cuidados Paliativos ha de sustentarse en el compromiso ético
de contribuir a disminuir nuestra ignorancia y en consecuencia la incertidumbre con la que
a veces tomamos decisiones. Lo anterior solo puede apoyarse en la busqueda de las
mejores opciones preventivas, diagndsticas, terapéuticas y organizativas para los
pacientes y familias que atendemos (1). Este contexto en el cual se desarrolla la
investigacion paliativa ha generado condiciones de posibilidad metodolégica novedosa alli
donde en primera instancia se presentaban obstaculos. Las redes de intercambio vy
co-construccién de lineas de investigacion dieron origen a la conformacidon de un
consorcio internacional de investigadores/as en temas de cuidados paliativos que busca
incidir en la mejora de calidad de atencién-cuidado en el final de vida de las personas
gravemente enfermas y sus redes de apoyo. Muchas de estas personas mueren con dolor
o sufrimiento no aliviado y sus cuidados y el de sus familiares cercanos a menudo son
subdptimos. (2) El cuidado de los pacientes murientes exige cada vez mas una atencién
integral y un acercamiento personalizado. Los cuidados paliativos se definen como 'un
enfoque que tiene como objetivo mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias
gue enfrentan problemas asociados con enfermedades que amenazan la vida, a través de
la prevencidn y alivio del sufrimiento mediante la identificacidon temprana, una evaluacion
y tratamiento impecables de dolor y otros problemas, fisicos, psicosociales y espirituales'.
(3) Los cuidados paliativos no solo afectan a los pacientes murientes, sino también tienen
un impacto crucial en las familias sobrevivientes y la red social, que en ultima instancia
también tienen que enfrentar sus propias muertes. La forma en que cuidamos a los
pacientes al final de la vida refleja el tipo de sociedad que hemos creado y en la que
vivimos. El poder y la influencia de una muerte digna y el efecto que tiene sobre la familia
y las personas cercanas a la persona que ha fallecido son facilmente subestimados. (4) La
atencion adecuada y compasiva de los pacientes murientes es fundamental para la
dignidad humana y es un derecho humano basico. (5) El Comité de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales de las Naciones Unidas afirmd que “los Estados tienen la obligacidon
de respetar el derecho a la salud evitando, entre otras cosas, negar o limitar la igualdad de
acceso para todas las personas a los servicios de salud preventiva, curativa y paliativa ". (6)

Desde esta perspectiva de derechos y de buenas practicas el consorcio internacional en el
cual Argentina estd representada a través de Pallium Latinoamérica, disefié el “Proyecto
iLIVE: Buen vivir, buen morir”, actualmente en curso. El proyecto i-LIVE pretende
desarrollar una intervencién basada en la evidencia, que pueda aplicarse en la practica
clinica (farmacoldgica y no farmacoldgica), para aliviar los sintomas y el sufrimiento al final
de la vida de pacientes con enfermedades crénicas avanzadas y sus familiares.

A los fines de esta presentacidn se describe una breve historizacion del proceso de
conformacion del consorcio colaborativo de investigadores/as internacionales, la
fundamentacién, metodologia y objetivos de esta investigacién colaborativa.

Historizacion de la Investigaciéon Colaborativa en el proceso de final de vida.

La modalidad de asociaciéon colaborativa entre investigadores/as de diferentes paises
tiene su antecedente en el proyecto OPCAREY, una acciéon de apoyo y coordinacién del



Séptimo Marco de la Unidn Europea(7). Este grupo internacional de investigadores y
clinicos identificd grietas en la investigacién, educacién y orientacidn clinica para el
cuidado de pacientes al final de la vida. Una de las recomendaciones clave del OPCARE9
fue que la atencidn dptima de los pacientes al final de la vida requiere una apreciacién de
los factores precipitantes que dan forma a la fase de morir. El cuidado de los pacientes
murientes se ve crucialmente afectado por las experiencias en el dominio fisico,
psicosocial y espiritual en las etapas anteriores, donde el énfasis en los objetivos de la
atencién cambia gradualmente, de curar la enfermedad a prolongar la vida, a optimizar la
calidad de vida y la calidad de muerte. Ademas, la atencidn en el duelo, brindada a las
familias con anticipacién y después de la muerte, es una parte intrinseca de la atencion
integral al final de la vida(7).

El consenso plasmado por los paises miembros del grupo colaborativo en la Declaracion
de Liverpool de 2011, consolida la unidad y fortalece un horizonte compartido basado en
la perspectiva de derechos humanos (7):

e Toda persona tiene derecho de vivir en sociedades donde la muerte y el proceso
de morir se contemplan como parte de la vida.

e Toda persona tiene derecho de morir recibiendo cuidados 6ptimos con respeto a
sus deseos.

e Toda persona tiene derecho a tener acceso a los cuidados paliativos adecuados en
todos los entornos.

e Toda persona tiene derecho a cuidados paliativos proporcionados por
profesionales y voluntarios adecuadamente formados.

e Toda persona tiene derecho a una mejora continuada de los cuidados paliativos a
través de la transferencia de los resultados de la investigacion a la practica.

e Toda persona tiene derecho a un acceso equitativo a cuidados de final de vida de
alta calidad a lo largo de todos los paises.

Este colectivo de investigadores/as clinicos en cuidados paliativos con 21 paises
asociados se conforma con nombre propio: International Collaborative for Best Care for
the Dying Person (Grupo Colaborativo Internacional para el mejor cuidado de la persona
en proceso de morir). El objetivo general es lograr un mundo en el que todas las personas
experimenten una buena muerte como parte integral de su vida, de forma individual,
apoyados por la mejor atencidn personalizada.

En este sentido el International Collaborative for Best Care for the Dying Person en el afio
2014 reune a un grupo de destacados pensadores, profesionales e investigadores de 20
paises, quienes desarrollan conjuntamente un modelo internacional de cuidados en el
final de la vida, “International 10/40 Care Model” que consta de 10 principios
fundamentales y 40 objetivos de cuidado (comunicacién, espiritualidad, hidratacion,
nutricion, control de sintomas, cuidados post mortem) para ser implementado en
regiones, estados o paises de forma individual, para apoyar la prestacion socio-sanitaria
de calidad a nivel fisico, social, psicolégico y espiritual al final de la vida (8).

En Argentina, con la coordinacién del Dr. Gustavo De Simone y la Dra. Vilma Tripodoro,
Pallium Latinoamérica es miembro activo del Collaborative for Best Care for the Dying
Person, y se constituye como institucidn referente y de articulacion con diferentes grupos
pioneros en investigacién colaborativa en cuidados del final de la vida en Latinoamérica.



Dentro de la trayectoria de investigacion colaborativa en Argentina, Pallium Latinoamérica
lidera desde el afio 2009 el programa PAMPA® (Programa Asistencial Multidisciplinario
Pallium) con mas de 10 afios de implementaciéon de un modelo de calidad de atencidn en
ultimos dias de vida, en diferentes organizaciones sanitarias que asisten personas en el
proceso de morir y sus familiares (9). El programa PAMPA® constituye una experiencia no
reportada antes en Argentina ni en Latinoamérica, en los 5 centros que se ha
implementando permitid una mejor comunicacion y documentacién de intervenciones,
demostré la factibilidad de un modelo de atencidn para estos pacientes y sus familias en
el final de la vida, basado en estdndares de calidad internacionales y desde los aspectos
clinicos mejoré el control de sintomas y el reconocimiento de  necesidades

multidimensionales de los pacientes. EI PAMPA® proveyd una guia de accién basadaen la
evidencia para un cuidado de calidad ante la muerte inminente e inevitable.(9)

Durante el periodo 2017 - 2019 se participd en un proyecto multicéntrico del International
Collaborative for Best Care for the Dying Person, donde participaron 7 paises (Noruega
Reino Unido, Polonia, Alemania, Brasil, Uruguay y Argentina). Se utilizé un instrumento
(CODE, de sus siglas en inglés Care Of the Dying Evaluation) de evaluacién de las practicas
de atencién y cuidado en contexto de ultimos dias de vida, se realizaron versiones
nacionales del CODE adaptadas culturalmente y una versién internacional consensuada:
i-CODE (10). La metodologia de investigacién en este proyecto ha sido un interesante
disefio de complementariedad y triangulacion de estrategias, incorporando el desarrollo
de un instrumento de encuesta semiestructurada en articulacién con la Investigaciéon
Accién Participativa (IAP) y el Modelo de Mejora de Calidad. Entre las dareas de mejora
sefaladas por el estudio las mds significativas fueron: apoyo para familiares, informacion y
toma de decisiones, ambiente, apoyo emocional, hospital como espacio no-apropiado
para morir, cuidado espiritual, informacién acerca del proceso de morir. Estos resultados
fueron utilizados para implementar cambios clave dentro del entorno clinico de la
instituciones en dos paises, Argentina y Polonia, (Prueba de concepto) y se evalué el
impacto directo inmediato de estos cambios desde el punto de vista familiar y profesional
de la salud, mediante el uso de la IAP y un modelo de mejora. La participacion del equipo
de investigacién argentino en los proyectos internacionales descritos ha sido muy
favorable para el crecimiento en el campo de la investigacion en salud, especificamente
en Cuidados Paliativos, dando lugar a la creacién de una red de investigacion paliativa Red
In-Pal, focalizada en Pallium Latinoamérica y abierta a otras instituciones/redes nacionales
e internacionales. Consiste en una propuesta de investigacién en Red colaborativa y
operativa centrada en los proyectos de investigacion, multidisciplinaria con anclaje en
Ciencias de la salud y sociales, integrando investigacion cuali-cuantitativa, con
caracteristicas de una red dindmica, flexible, innovadora y sustentable.

El Proyecto iLIVE es el proceso de investigacidn colaborativo actual en el cual Argentina
(Red In-Pal) participa como uUnico miembro Latinoamericano en el consorcio del
International Collaborative for Best Care for the Dying Person (11). El proyecto iLIVE
desarrollara intervenciones novedosas, basadas en la evidencia y sostenibles, para aliviar
los sintomas y el sufrimiento que padecen al final de la vida las personas con
enfermedades crénicas avanzadas y sus familias. Pretende recuperar la diversidad cultural
y las experiencias de los propios actores involucrados en las trayectorias de final de vida.

Objetivos del Proyecto colaborativo iLIVE, Buen vivir Buen morir:

El objetivo principal del proyecto iLIVE es conseguir un gran impacto a nivel mundial en la



experiencia de la muerte y el morir, en una atencion personalizada de alta calidad al final
de la vida, propiciando que las personas con enfermedades crdnicas progresivas vivan tan
plenamente como sea posible hasta que mueren, “buen vivir, buen morir”.

El proyecto estd disefiado en mddulos complementarios y cada uno tiene sus objetivos
especificos

Desarrollar y evaluar una herramienta digital para optimizar la medicacién;

Desarrollar un programa de entrenamiento para voluntarios;

Evaluar costo-efectividad;

Proporcionar una comprensiéon profunda de las preocupaciones, expectativas y

preferencias de los pacientes que se encuentran en el final de la vida y de sus

familiares

e Comprender la relacion entre la variacidn cultural, de género, de edad, relacionada
con la atencion médica y socioecondmica con respecto a las expectativas vy
preferencias.

e Establecer estandares;

e Comprometer y concientizar a la sociedad.

Diseiio del Estudio Colaborativo

El presente estudio se disefid en 9 mddulos de trabajo (WP) (ver figura 1 del original en
inglés), complementarios entre si que se comportan como procesos de investigaciones
independientes en su desarrollo pero ensamblados para su disefio, recopilacidn, andlisis e
impacto global de los resultados (11). Se estableciéd una coordinacidon general (WP9) y
ocho sub-coordinaciones, una para cada modulo. La estrategia investigativa esta basada
en el trabajo en red y es uno de los pilares de este proyecto de investigacidn. Cada uno de
los equipos de investigadores/as se constituye en nodo de esa red y se asocia a otros
equipos por pais o zona geografica, por participacién en cada mddulo, por afinidad
idiomatica y/o cultural, con el objetivo de potenciar y retroalimentar el proceso de
investigacion colaborativa. La triangulacion metodolégica es otro de los pilares de este
proyecto de investigacidon. Los médulos de trabajo contaran con estudios de cohorte e
instrumentos de la investigacion cuantitativa o con métodos cualitativos seglin sea la
exploracién y recoleccion de datos.
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A continuacién se enumeran los médulos de trabajo:

Mobdulo 1 (WP1) Estudio de cohorte. Coordina: Erasmus University Medical Center
Rotterdam, Paises Bajos.

Este modulo de trabajo consiste en un estudio prospectivo observacional de cohorte, en el
cual los pacientes con una expectativa de vida maxima estimada de seis meses seran
seguidos hasta su muerte, si eso ocurriera antes del final de la recopilacién de datos. Se
les pedird a los pacientes y a sus familiares que completen cuestionarios sobre sus
inquietudes, expectativas y preferencias sobre el final de la vida y el morir. En total,
seguiremos a 2.200 pacientes en 11 paises: 8 europeos, 1 latinoamericano (Argentina) y 2
de Oceania, es decir, 200 pacientes adultos y sus familiares por pais. Dentro de la cohorte,
se recopilaran datos sobre la inclusion de los pacientes en el estudio (evaluacién inicial),
cuatro semanas después (evaluacion de seguimiento 1), en los ultimos dias de vida
(evaluacién de seguimiento 2) y de ocho a diez semanas durante el duelo (evaluacién de
seguimiento 3). Los procedimientos y el contenido de la recopilacidon de datos seran
cuidadosamente probados previamente en la etapa piloto. La poblaciéon de estudio en
este Mddulo 1 incluye a pacientes, sus familiares y los médicos tratantes.

Pacientes: Son elegibles todos los pacientes adultos competentes con una esperanza de
vida estimada de seis meses o menos, independientemente de su diagndsco, sexo o edad
o lugar de residencia. Los pacientes serdn reclutados en servicios de oncologia, otros
servicios de internaciéon y ambulatorios y sitios no hospitalarios como cuidados
domiciliarios (anexo 1 sitios participantes en Argentina). Predecir un prondstico concreto
en pacientes con una enfermedad avanzada es complejo y los médicos tienden a
sobreestimar la esperanza de vida de los pacientes. Para definir la elegibilidad para el
estudio, utilizaremos una versién modificada de la Guia de identificacion proactiva del
Gold Standards Framework-Prognostic Indicator Guidance (de su sigla en inglés GSF-PIG)
(12) que incluye la 'pregunta sorpresa' (PS) (13) y la herramienta (SPICT) con los
indicadores de necesidades de cuidados paliativos. (14) La PS, si el médico tratante no se
sorprenderia si un paciente muriera dentro de los doce meses, en nuestro estudio se
modifica a seis meses. EI SPICT ™ (validado al espaiol como SPICT-ES) es una herramienta
para ayudar a los profesionales a identificar a las personas con indicadores generales de



deterioro de la salud y signos clinicos de condiciones limitantes para la vida para la
evaluacion y planificacién de la atencidn; incluye indicadores generales y especificos de la
enfermedad. Se utilizaran diferentes instrumentos validados de calidad de vida,
evaluacion de sintomas, costos, actitudes hacia la eutanasia, etc (15, 16, 17, 18, 10, )

Criterios de inclusion:

e Siel paciente tiene 18 afios o mas.

e Si el paciente es consciente que es poco probable que se recupere de su
enfermedad segun su médico tratante.

e Si el médico tratante no se sorprendiera que el paciente falleciera dentro de los 6
meses.

e Si el médico no estd seguro acerca de la pregunta sorpresas (PS), el paciente es
elegible si presentara al menos un indicador SPICT-ES

Criterios de exclusion:

e El paciente es incapaz de completar el cuestionario en el idioma espafiol (los
pacientes pueden recibir la ayuda de familiares al completar el cuestionario)

e El paciente es incapaz de dar su consentimiento informado para participar en el
estudio, segun evaluacién del médico tratante.

Familiares: Los familiares de los pacientes seran elegibles si son mayores de 18 afios y
brindan su consentimiento informado para participar en el estudio, y si el paciente esta de
acuerdo. Podran participar amigos o familiares cercanos. Deben ser conscientes de que es
poco probable que el paciente se recupere de su enfermedad. Los pacientes definen la
"cercania" del familiar. Los familiares no son elegibles si no pueden completar un
cuestionario en el idioma espafiol.

Equipo de Salud: En la inclusién de los pacientes, los médicos asistentes participaran
completando un breve cuestionario sobre las caracteristicas médicas de cada paciente
que acepta participar del estudio. En el seguimiento 2, luego del fallecimiento del
paciente, el equipo asistencial que acompaiié el proceso de morir completara una
encuesta que recopila las condiciones del proceso de ultimos dias de vida de cada
paciente reclutado.

Modulo 2 (WP2): Estudio de medicacion. Coordina: Centro Médico de la Universidad
Erasmus Rotterdam, Paises Bajos.

En este mddulo se realizard una evaluacidn de una nueva herramienta clinica para
optimizar la gestion de medicamentos, integrada en un sistema médico electrdnico en tres
de los paises. Se analizaran sus efectos sobre la carga sintomdtica de los pacientes que se
encuentran en los ultimos meses de vida, mejorando el uso de medicacidén beneficiosa y
evitando el uso de medicacién no beneficiosa.

Moddulo 3 (WP3): Estudios de voluntarios. Coordina: Universidad de Liverpool, Reino
Unido.

Este mdédulo se desarrollard en cinco paises (Argentina no participa activamente), se
invitara a participar en este ensayo a una seleccién de pacientes que son elegibles para el
estudio de cohorte y que tienen una esperanza de vida de un mes o menos. Se evaluarad si



un programa de formacién de voluntarios para apoyar a los pacientes terminales y sus
familias en el entorno hospitalario mejora la calidad de vida de los pacientes en la fase
terminal y de duelo familiar.

Médulo 4 (WP4): Costo-Eficiencia. Coordina: Universidad de Medicina de Viena, Austria.

El objetivo principal del Mddulo 4 es generar informacién sobre la rentabilidad de la
herramienta clinica digital para optimizar la gestién de la medicacién y el programa de
formacion de voluntarios. Por lo tanto, se evaluaran los puntos fuertes, las lagunas y las
preocupaciones potenciales de los andlisis econédmicos y se probaran dos evaluaciones
econdmicas de los beneficios y los costes de la herramienta clinica digital y del programa
de formacidn de voluntarios.

Médulo 5 (WP5): Etica y Cultura. Coordina: Clinica Universitaria Golnik, Eslovenia.

En el Moddulo 5, se evaluardn las inquietudes, expectativas y preferencias de los
participantes de la cohorte, asi como las cuestiones éticas en la practica y la investigacion
de los cuidados al final de la vida, en funcidon de la cultura, la edad, el género y la
diferencia socioecondmica. Se trabajara con entrevistas en profundidad a pacientes,
familiares y profesionales de la salud. El equipo investigador de Argentina participara
activamente en este médulo con sede en la Ciudad de Cérdoba y en la Ciudad Auténoma
de Buenos Aires.

Modulo 6 (WP6): Recopilacion de informacion. Coordina:Universidad de Lund, Suecia.

En este médulo de trabajo se desarrollaran instrumentos de recopilacidon de informacion
vdlida, fiable, segura y facil de usar, asi como de procedimientos de introduccion y
almacenamiento de datos.

Maddulo 7 (WP7): Resultados Principales. Coordina:Universidad de Berna, Suiza.

En este mddulo las perspectivas de la recopilacion de datos no sélo se utilizaran para
abordar los objetivos de los mddulos de trabajo 1 al 5, también se utilizardn para el
desarrollo de un conjunto de resultados principales y métodos para la evaluacién
comparativa internacional.

Médulo 8 (WP8): Difusion y compromiso puiblico. Coordina: Fundacion CUDECA-Madlaga,
Espafia.

El Médulo 8 asegura la concientizacidon y el compromiso publico en general, de los
profesionales interesados y de los responsables politicos a lo largo de todo el proyecto, asi
como la participacidon en los resultados. Lidera la comunicacién, difusién y explotacidon de
los resultados emergentes del proyecto.

Mobdulo 9 (WP9): Gestion de proyectos. Coordina: Centro Médico de la Universidad
Erasmus-Rotterdam, Paises Bajos.

Este mdédulo implica la gestidn del proyecto en su conjunto.

Argentina participa activamente en WP1, WP5, WP8. En el resto de los médulos Argentina
no sera ejecutor pero acompafarda como pais miembro del consorcio colaborativo
internacional en lo que la coordinacidn le solicita. Ademas el equipo argentino participa en



todos los espacios de encuentro y debate entre los investigadores/as de los diversos
paises del consorcio, lo que le da un cardcter dialdgico y asambleario al consorcio. El
proyecto cuenta con una planificacion a 4 afos, actualmente transitando el segundo afio,
con la puesta a punto de los protocolos e instrumentos de recoleccion de datos, la
conformacion de los equipos de investigacion y el entrenamiento de los mismos. Se ha
logrado completar el piloto del Mddulo 1, sin embargo no contamos con resultados
preliminares ya que el estudio se ha visto afectado en su desarrollo por las condiciones del
contexto mundial de pandemia por COVID-19.

Los resultados reportaran preferencias sobre el cuidado al final de la vida, sintomas con la
escala ESAS (15), datos sobre el bienestar y la vivencia de la enfermedad con el
cuestionario ICECAP-SCM (16), aspectos sobre calidad de vida con el instrumento EuroQolL
5D (17), medicacion, comunicacién (18) y toma de decisiones, tanto en pacientes como
en sus familiares, estos ultimos por medio del cuestionario iCODE (10) revelaran datos
sobre los procesos de morir de su familiar y del propio proceso de duelo asi como el
analisis de los costos sociosanitarios (19,20,21).

i-LIVE Buen vivir, buen morir pretende desarrollar una intervencién basada en la evidencia
aplicable en la practica clinica, para una mejora continua del cuidado al final de la vida de
personas con enfermedades crénicas avanzadas y sus familias.

Principales impactos esperados

e Reduccién de la carga de los sintomas y el sufrimiento de los pacientes con
enfermedades crdnicas que necesitan cuidados al final de la vida.

e Reduccién de la carga econdmica y social derivada del aumento del nimero de
pacientes que necesitan cuidados al final de la vida.

® Mejores guias clinicas y recomendaciones de actuacion con respecto al cuidado al
final de la vida.

e Mejora de la calidad, la eficacia y la rentabilidad de los servicios de cuidados al
final de la vida.

Impactos clinicos esperados

e Mejor comprension y, por lo tanto, mejor prestacién de cuidados centrado en el
paciente en el final de su vida

e Mejor experiencia de las familias: seguridad de que el paciente experimenta una
buena muerte y, por lo tanto, un proceso de duelo mas constructivo.

e Mejor experiencia de los pacientes: experimentar la dignidad, estar preparado
para morir y tener la informacidén correcta en el momento adecuado

e Mejor experiencia del personal del hospital: mayor confianza en el manejo de los
medicamentos, mejor manejo de los sintomas, mejor comunicacién con los
pacientes y sus familias.

Impactos cientificos esperados



e Aumento de la capacidad de investigacion mediante la mejora de las normas de
metodologia y ética de la investigacidn para la investigacion en poblaciones
vulnerables

o Despliegue de estrategias para involucrar a los pacientes y sus familias en la
investigacion

o Implementacion de disefios de estudios de investigacion novedosos: el
diseifio de ECAs multiples de cohorte

o Seguimiento de la carga que pesa sobre los participantes y, en caso
necesario, revision y adaptacién de los protocolos de los estudios

e Colaboracién internacional en la investigacion al final de la vida que hace un
impacto en la practica clinica .
o Un conjunto de resultados principales para el cuidado de pacientes
terminales que guian la seleccién de resultados en los estudios de
investigacion y en la practica clinica

Impactos sociales esperados

e Disminuir el silencio social e individual que rodea a la muerte y el duelo

e Mayor participacion de la comunidad en el cuidado al final de la vida, en el apoyo
de una buena experiencia de morir.

e Una sociedad en la que la muerte y el hecho de morir es una parte reconocida de
la vida, con actuaciones y procedimientos para facilitar una buena muerte.

Comentarios finales:

La Argentina presenta grandes vacancias en la investigacién en salud y muy especialmente
en los temas que rodean el final de la vida, la muerte y el duelo, areas de expertise de los
cuidados paliativos. Cabe la pregunta de ¢écudles son los obstdculos que limitan el
desarrollo de la investigacion paliativa local? Se puede aproximar una respuesta al
entender que la investigacidn en salud busca innovaciones a las necesidades y preguntas
de la sociedad e intenta propiciar respuestas o desarrollos que mejoren o resuelvan la
calidad de vida de las personas. Sin embargo se vuelve primordial reconocer las
necesidades y problematicas, y es alli donde se puede delinear uno de los principales
obstdculos. Periédicamente se publica un Quality death index (22) que establece un
ranking de paises segun la “calidad del morir” de su poblacion, y se puede observar que
Argentina no tiene la peor performance en esta area de los cuidados clinicos (puesto 32
en un ranking de 80 paises), pero su calidad global esta lejos de ser la de los paises
referentes. Politicas publicas que son solo enunciados, sin mecanismos de integracién real
de los Cuidados Paliativos en el sistema de salud, escasos profesionales capacitados en
esta especialidad, escasos mecanismos de asignacién de fondos para proyectos de
Cuidados Paliativos.

Se podria pensar que otros obstaculos lo conforman los tabues sobre la muerte y el morir
y la escasa informacién sobre los modelos de atencion paliativa parecen silenciar a la
comunidad en la exigibilidad de derecho al acceso a la salud en el proceso de fin de vida.



En este mismo sentido, en un estudio sobre las percepciones de los profesionales de la
salud (23,24) se sefiala la falta de formacidn paliativa y las propias resistencias a la hora de
diagnosticar los ultimos dias de vida, cuidar y acompafiar a las personas a morir. Como
resultado de la falta de reconocimiento de las necesidades de las personas con
enfermedades terminales, muchas de ellas mueren con el dolor no aliviado, en soledad y
sin la asistencia sanitaria o social necesaria. Los cuidados paliativos tratan de manejar
los inconvenientes fisicos que la enfermedad produce y encuentran que los ultimos dias y
semanas de vida de una persona pueden resultar su etapa mas significativa. Pero
también resignifican el concepto de calidad de vida y de enfermedad en tanto ya no solo
plantean un “buen morir” sino, primordialmente, un “bien vivir” en la enfermedad (25).

Por ello resulta relevante que desde la comunidad cientifica se pudiera amplificar la
visibilizacion de las experiencias, preferencias y decisiones de las personas con
enfermedades crénicas avanzadas y sus familiares. Con el objetivo de incidir en una nueva
agenda publica que incorpore el acceso universal a la atencion paliativa, se hace
imprescindible asociarse con otras comunidades que atraviesan situaciones similares o
gue han superado estas etapas de desarrollo de los cuidados paliativos mas incipientes.

El proyecto iLive “Buen vivir, Buen morir” se inscribe en el International Collaborative for
Best Care for the Dying Person para hermanar los esfuerzos de diferentes grupos de
investigadores/as en cuidados paliativos. Desde la construccidon de lazos solidarios y desde
la perspectiva de los derechos humanos fundamentales, busca fortalecer el impacto de
sus hallazgos, propiciar transformaciones en las practicas clinicas, en la circulacién de
saberes académicos y metodoldgicos, y especialmente en la calidad de vida y de morir de
sus pueblos. La obligaciéon de respetar y proteger la dignidad de las personas con
enfermedad limitante o amenazante de la vida deriva de la inviolabilidad de la dignidad
humana en todas las etapas de la vida. El respeto y proteccion encuentra su
maxima expresion en proporcionar un medio adecuado que permita al ser humano morir
con dignidad a través del tratamiento del dolor fisico y de la consideracién de las
necesidades psicoldgicas, sociales y espirituales. Una Medicina reconocedora de la
dignidad del ser humano debe comprender que solo se ayuda a las personas enfermas
y/o en fase terminal con cuidados omnicomprensivos, que abarquen los niveles
bio-psico-social y espiritual del ser (25). Vistos de esta manera, considerando a la
investigacion en el final de la vida, propone que los cuidados paliativos dejen de ser una
rama mas del arte de curar, para transformarlos en una opcién real de tratamiento
al final de la vida, un derecho humano basico que sintetiza el derecho a la salud,
el derecho a la vida y el derecho a una muerte con dignidad (25).
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Anexo 1. Sitios clinicos internacionales participantes

Nombre del sitio

Paises Bajos
1 Erasmus MC Hospital, onoologia medica
2 Maasstad Hospital Hospital, oncologia medica
3 3 instalaciones de hospico para pacientes | hospicio, cuidados paliativos
hospitalizados (hospicio Cadenza en Rotterdam,
hospicio Calando en Dirksland, hospicio Kuria en
Amsterdam)
4 2 equipos regionales de consufta de cuidados | Cuidados paliativos en el hogar
paliativos (MPT-Calando and CFT-Rotterdam)
Reino Unido
5 Royal Liverpood & Broadgreen University Hospital | Hospital, cemtro de cuidados paliativos
MHS Trust arademicos y de fin de vida
L] Royal Liverpood & Broadgreen University Hospital | Departamento de  cuidados paliativos
WHS Trust académicos y de fin de vida / medicina general
F) Hospicio Marie Curie Liverpool Hospicio
Alemania
E: Hospital Universitario de Cologne Hospital, cuidados paliativos  (pacientes
internos y externos, atencion domiciliaria y
hospicio), otros departamentos
Suecia
g Region Skane, Hospital Universitario de Skane Hospital, oncologia
10 Region Skane, Ystad Hospital Hospital, medicina interna y drugia
11 Region Skane, Palliativ ward och ASIH Lervicio de cuidados paliativos, region de Skine
Eslovenia
12 Clinica universitaria para  enfermedades | Hospital, oncologia y neumologia
respiratorias y alergicas Golnik
13 Hospital General Slovenj Gradec Hospital, unidad de cuidados paliativos
14 Geriatrico Ljubljana - Fuiine Geriatrico
Suiza
15 Inzelzpital, Bern University Hospital Hospital, oncologia
16 Inselspital, Bern University Hospital Hospital, medicina interma
17 Diaconis Cuidados Paliativos Unidad de cuidados paliativos cronicos
18 Tilia Stiftumg tur Langzeitpflege Cuidado a largo plazo
Espana
19 Hospital Clinico Universitario de Malaga Hospital, oncologia
20 Centro de Cuidados Paliativos Cudeca Unidad de cuidados paliativos para pacientes
hospitalizados
21 Centro de Cuidados Paliativos Cudeca Programa de atencion domiciliaria de cuidados
paliativos
12 Centro de Cuidados Paliativos Cudeca Centro de cuidados paliativos
Noruega
13 Hauwkeland University Hospital Hospital, onoologia y fisica médica
2d Haukeland University Hospital Hospital, medicina toracica




25

Fyllingsdalen sykehjem, Bergen

Gernatrico municipal

26 Hospice Lovisenberg y Lovisenberg Diaconal | Unidad de cuidados paliatwos hospitalarios
Hospital [pacientes internos y externos)
Islandia
27 Landspitali Mational University Hospital de | Unidad de cuidados paliativos, eguipo de
Islandia cuidados paliaivos en el hogar, equipo de
consulta paliativa, unidades de oncologia,
medicing interna y unidades de gerontologia.
23 Mork y Grund geriatricos Geriatrico
29 Hrafnista geriatrico Geriatrico
Argentina
30 Hospital CB Udaondo, Ciudad de Buenos Aires Hospital, oncologia y cuidados paliativos
31 Instituto Lanari Universidad de Buenos Aires Hospital [imternacidn y ambulatorios)
32 Instituto Pallium Latinoamérica Programa de atencion domiciliaria
33 Hospital Universitario Privado de Cordoba Programa de atencion domidliaria e
internacion
34 Centro de Cuidados Paliativos CEP Baires Imternacion
35 Centro del Pargue Imternacion
Nueva-Zelanda
36 Archanui Servicio de hospicio Hospicio




