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P DIA MUNDIAL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS: MI CUIDADO, MI BIENESTAR

Exito de la campafia impulsada en redes sociales por SECPAL y AECPAL
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» 1. EL CONGRESO INTERNACIONAL DE SECPAL
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» 2. SECPAL CONVOCA UNA ASAMBLE GENERAL
VIRTUAL EL 29 DE OCTUBRE
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El bienestar al final de la vida: estar libres
de dolor, permanecer con los seres queridos
y conservar la capacidad de decidir

Con motivo del Dia Mundial de los Cuidados Paliativos, que se conmemora el 10 de octubre,
SECPAL y AECPAL han animado a pacientes, familiares, profesionales y poblacion en general a
expresar a quée asocian la comodidad y el bienestar en un proceso de enfermedad avanzada

vida mas sencilla, que facilita la estancia en un lugar o

la realizacion de ciertas tareas, que permite a la perso-
na encontrarse bien y relajada en determinado espacio o
situacion. La idea, sin embargo, es tan subjetiva que puede
generar multitud de respuestas, especialmente a la hora de
concretar qué es la comodidad en un proceso de enferme-
dad avanzada o de final de vida.

"Una sabana estirada, un cambio postural, la familia
siempre presente, el tacto, la comunicacion, un espacio
tranquilo y sin ruido, poder decidir...". Son algunos de los
momentos que pacientes, familiares y profesionales han
asociado al bienestar en la campana que han puesto en
marcha SECPAL y AECPAL con motivo del Dia Mundial de los
Cuidados Paliativos, que se conmemora el 10 de octubre.
Siguiendo el lema propuesto por este afio por la Worldwide
Hospice Palliative Care Alliance (WHPCA), Mi Cuidado, Mi
Bienestar, ambas sociedades cientificas han querido animar
a los ciudadanos a expresar a través de las redes sociales
-con las etiquetas #MyCareMyConfort y #PaliativosVisibles-

La comodidad puede definirse como "algo" que hace la

a qué vinculan estos momentos de bienestar y, en caso de
verse afectados por una enfermedad que limita la vida, en
qué medida harian que el camino fuera mejor y mas sereno.
La iniciativa ha registrado una alta participacion, e incluso
ha contado con el apoyo de la humorista, actriz y presenta-
dora Paz Padilla, quien se ha sumado a la conmemoracion
del Dia Mundial con un video en el que ha recordado la
importancia de acompanar a los seres queridos "con amor"
para que despedirse de la vida sea "un momento {nicoy
maravilloso".

Segln ha explicado Marisa de la Rica, vocal de Comuni-
cacion de SECPAL y coordinadora de esta campana que se
enmarca en el Plan de Sensibilizacion #PaliativosVisibles,
lo que sugiere el concepto de comodidad y confort en un
proceso de final de vida varia en funcion de quién respon-
de, pero pacientes, familiares y profesionales coinciden al
destacar algunos valores que relacionan estrechamente al
bienestar de los enfermos: "estar libres de dolor, perma-
necer con sus seres queridos y conservar la autonomiay la
capacidad de decidir".


http://www.thewhpca.org/world-hospice-and-palliative-care-day
http://www.thewhpca.org/world-hospice-and-palliative-care-day
https://www.facebook.com/watch/?v=3350117051738979
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Mediante dos preguntas formuladas a través de
Google Forms —;qué es para tus pacientes la como-
didad y el bienestar?y ;qué es para ti la comodidad
y el bienestar?-, SECPAL y AECPAL han sondeado la
opinion de los paliativistas y de la poblacion a la
que atienden para disenar una accion que busca
implicar a los ciudadanos en la reivindicacion de
una atencion paliativa integral y de calidad que esté
incluida en la cobertura universal de salud. "El obje-
tivo es que la poblacion sea consciente de la impor-
tancia de que el Sistema Nacional de Salud (SNS)
proporcione unos cuidados paliativos adecuados y
garantice que todas las personas que los necesitan
tengan acceso a la mejor asistencia posible para
que puedan ver aliviado su sufrimiento y disfrutar
de la mejor calidad de vida hasta el final", ha sena-
lado el Dr. Rafael Mota, presidente de SECPAL.

Mundial de los
dados Paliativos

#mycaremyc omfort
#paliativosvisibles

En este sentido, Marisa de la Rica ha recordado
que la atencion paliativa no solo asegura el mayor
bienestar para los pacientes, sino que también ha-
ce posible que sus cuidadores y familiares reciban
el apoyo necesario para que puedan proporcionar
cuidado y confort a sus seres queridos, ya sea en el
hogar o en los centros asistenciales.

De igual forma, el lema elegido este ano por la
WHPCA para conmemorar el Dia Mundial pretende
ser una llamada de atencion sobre el hecho de que
los profesionales de la salud también requieren el
bienestar que procede del cuidado de si mismos,
de su capacitacion y de la disponibilidad de recur-
sos suficientes para ofrecer la mejor atencion fisica,
psicologica, social y espiritual.

Ademas, en un contexto como el actual, en el
que la pandemia de COVID-19 esta generando si-
tuaciones de especial vulnerabilidad, al dificultar el
correcto cuidado y acompanamiento de las perso-
nas que se enfrentan a una enfermedad avanzada
o se encuentran al final de su vida, desde SECPAL y
AECPAL se subraya que los cuidados paliativos son
un servicio esencial para aliviar el dolor y el sufri-
miento de los afectados.

({QUE ES EL BIENESTAR PARA LOS PACIENTES?

(QUE ES EL BIENESTAR PARA LOS CUIDADORES?

(QUE ES EL BIENESTAR PARA LOS PROFESIONALES?
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Nueva monografia sobre comunidades
compasivas para implicar a los ciudadanos
en el cuidado al final de la vida

SECPAL y la iniciativa Al Final de la Vida presentan un documento en el que mas de 30 autores
nacionales e internacionales aportan experiencias y herramientas para crear redes de
acompanamiento comunitario a los pacientes con enfermedad avanzada y a sus familias

Cuidados Paliativos, la Sociedad Espanola de Cuidados

Paliativos (SECPAL) y la iniciativa Al Final de la Vida
organizaron el pasado 8 de octubre el encuentro online El
Privilegio de Cuidar desde la Comunidad. Como desarro-
llar una Comunidad Compasiva, en la que se presento la
Monografia SECPAL sobre comunidades compasivas al final
de la vida.

El movimiento de Comunidades Compasivas se basa en
concienciar a los ciudadanos sobre la necesidad de impli-
carse en los cuidados y el acompanamiento de personas con
enfermedad cronica avanzada o en situacion de final de vida
en cada comunidad, ofreciéndoles formacion para poder en-
tender el sufrimiento y adquirir capacidades para aliviarlo.
De esta forma, podran impulsar redes de cuidado comu-
nitario para las personas mas vulnerables de su entornoy

E n el marco de la celebracion del Dia Mundial de los

complementar las rutas habituales de derivacion existentes
dentro del sistema de salud y del sistema social.

En la jornada virtual, presentada por el conocido cantau-
tor y musicoterapeuta Migueli, incluyo las intervenciones
del Dr. Rafael Mota, presidente de SECPAL; Paola Rivera, jefa
de la iniciativa Al Final de la Vida de la Fundacion Vivo Sano;
Silvia Librada, coordinadora del grupo de trabajo de Comu-
nidades Compasivas de SECPAL, y el Dr. Victor Montori, mé-
dico e investigador de la Clinica Mayo de Rochester (EEUU)
y autor del libro La rebelion de los pacientes, quien ofrecio
una ponencia titulada La fuerza de la Comunidad. Ademas,
durante el evento se emitio un video en el que se muestra la
importancia y el alcance del apoyo comunitario.

Con el proposito de “implicar a la sociedad en el acom-
pahamiento y el cuidado de las personas que sufren una
enfermedad que limita la vida y de sus familias”, la nueva

DECUIDAR

MIGUELI MARIN, DR. RAFAEL MOTA,
PAOLA RIVERA, SILVIA LIBRADA, VICTOR MONTORI.



https://www.secpal.com/
https://www.secpal.com/
https://www.alfinaldelavida.org/
http://www.secpal.com/Documentos/Blog/2020_09_17%20Monografia%20Secpal%20ONLINE%20COMUNIDADES%20COMPASIVAS.pdf
http://www.secpal.com/Documentos/Blog/2020_09_17%20Monografia%20Secpal%20ONLINE%20COMUNIDADES%20COMPASIVAS.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=RoAIGnjB-zc
https://www.youtube.com/watch?v=NxD4pVKeMm4&feature=youtu.be
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monografia aporta “herramientas y contenidos que subra-
yan la necesidad de volver a los principios y valores de los
ciudadanos preocupados por mostrar su respeto a los seres
queridos que viven circunstancias dificiles y que requieren
ayuda”.

Asi lo destaco Silvia Librada, quien explico que, en el
documento, mas de 30 autores nacionales e internacionales
aportan sus conocimientos y experiencias sobre el desarro-
llo de comunidades compasivas en diversos sectores, como
escuelas, universidades, ciudades, vecindarios, parroquias,
ciudades y otras organizaciones que, desde la sensibili-
zacion social y la capacitacion, proporcionan apoyo a los
pacientes con una enfermedad cronica avanzaday a su
entorno a través de redes de cuidados y acompanamiento
comunitario.

En este sentido, el presidente de SECPAL recordo que
en torno al 1,5% de la poblacion padece patologias croni-
cas complejas en fase avanzada y con altas necesidades
de cuidado, por lo que resulta “necesario y urgente” im-
plantar modelos de atencion integrada donde confluyan,
de forma planificada y coordinada, el eje sanitario, social
y comunitario”.

“Apostar por la comunidad es nuestra asignatura pen-
diente; una comunidad que cuida, que aportay exige. Y
con unos profesionales ~también comunidad- que apoya-
mos y ofrecemos nuestro conocimiento, renunciando a un
protagonismo hoy innecesario. No va a ser facil, pero ya es
urgente”, anadio el Dr. Rafael Mota.

"EL BUEN MORIR ES COSA DE TODOS"

En esta idea también incidio Paola Rivera, responsable de
la iniciativa Al Final de la Vida, puesta en marcha por la
Fundacion Vivo Sano, que puso de manifiesto la importan-
cia de promover “iniciativas comunitarias que fomenten el
reconocimiento y la empatia” por el dolor de las personas
de nuestro entorno. “Ademas de los sistemas sanitarios y
sociales, debe haber redes ciudadanas comprometidas con
el bienestar y la calidad de vida del otro, porque el buen
morir es cosa de todos”, apunto.

“Vivimos en una sociedad individualista, las familias
son cada vez mas reducidas, la esperanza de vida alcanza
ya los 80 u 85 anos, y mucha gente muere sola. Hace tan
solo un par de generaciones las personas fallecian arropa-
das por familiares, allegados y vecinos. El periodo de final
de vida era motivo de encuentro, compania y apoyo. Hay
que recuperar esa humanizacion, no podemos quedarnos
pasivos ante esta realidad tan evidente. Las personas que
nos rodean necesitan nuestro apoyo y compasion, que no
es sentir lastima, sino una actitud innata de cuidar y servir;
es recuperar las redes que nos unen, como seres sociales y
sociables que somos”, recalco.

Por su parte, el Dr. Victor Montori defendio la idea de
que la necesaria “revolucion de los pacientes” pasa, en
buena medida, por “convertir una medicina industrializada
en una capaz de proporcionar una atencion cuidadosay
gentil para todos, que responda a la situacion especifica de
este paciente, y no de pacientes como este”.

Para ello, afirmo, “hay que devolver el cuidado mutuo a

CRX)
ok
~\4 /e

Fundacion
Vivo Sano

Comunidades
compasivas
al finalde

las comunidades”, teniendo en cuenta que “el sufrimiento
es com(n, y no siempre requiere una respuesta biomédica,
profesional”, porque “lo real, lo humano, lo que nos permite
salir adelante como especie, es la solidaridad, la comunion
con la comunidad”, a la que es preciso restituir “la habili-
dad de responder al sufrimiento humano”.

"UN MEJOR FUTURO PARA LOS QUE SUFREN"

El médico e investigador de la Clinica Mayo de Rochester
llevo este mismo planteamiento al actual escenario social,
marcado por la COVID-19, para invitar a los ciudadanos a
“imaginar el futuro” después de la pandemia: “Las sonrisas
se desenmascararan, los apretones perderan sus guantes y
los abrazos se haran mas fuertes; volveremos a confiar en
el aire presente entre nosotros y volveremos a tocarnos...
Pero el nuevo dia nos despertara, y la crisis economica sera
la excusa para hacer la medicina mas estandarizada y ge-
nérica, buscando la eficiencia, la rentabilidad... Sera menos
cuidadosa y olvidara que fue la solidaridad la que permitio
sobrellevar esta noche tan larga. Imaginemos un manana
alternativo en el que reconozcamos las cicatrices de esta
larga noche y que nos recuerden que nuestro quehacer
debe ser el de cuidar y preocuparnos por el proximo. Y en
el amanecer de ese dia nos rebelaremos por una atencion
cuidadosa y gentil y construiremos una comunidad para
renovar los cuidados y ofrecer un mejor futuro y un mejor
presente a los que sufren”.


http://www.secpal.com/Documentos/Blog/2020_09_17%20Monografia%20Secpal%20ONLINE%20COMUNIDADES%20COMPASIVAS.pdf
http://www.secpal.com/Documentos/Blog/2020_09_17%20Monografia%20Secpal%20ONLINE%20COMUNIDADES%20COMPASIVAS.pdf
http://www.secpal.com/Documentos/Blog/2020_09_17%20Monografia%20Secpal%20ONLINE%20COMUNIDADES%20COMPASIVAS.pdf
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BELEN MARTINEZ e Presidenta de la Asociacion Madrilefia de Cuidados Paliativos

"La muerte y el sufrimiento se han
medicalizado, pero no se han humanizado"

’/////
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que pretenden ser un acercamiento a la labor que rea-

lizan las asociaciones y sociedades autonomicas que
forman parte de SECPAL, a sus logros y retos, a sus inquie-
tudesy a su incansable esfuerzo por avanzar en el recono-
cimiento de los profesionales de paliativos y, sobre todo,
por ofrecer la mejor atencion posible a los pacientes que se
enfrentan a una enfermedad que limita la vida y a sus seres
queridos. Este es, precisamente, el faro mas luminoso que
guia a la Asociacion Madrilena de Cuidados Paliativos, el
que marca su camino.

E strenamos con Belén Martinez una serie de entrevistas

¢Cuales son las principales lineas de trabajo de la AMCP en
la actualidad?

Como cualquier sociedad cientifica, tenemos entre nues-
tras responsabilidades procurar el progreso, en este caso,
de los cuidados paliativos, impulsar los avances cientificos
y la investigacion, asi como el intercambio de las expe-
riencias propias a través de actividades docentes, de
investigacion y de asesoramiento. Son lineas en las que
estamos trabajando, intentando llegar, no solo a nuestros
socios, sino también a otros profesionales. Pero quisiera
destacar que entre nuestros empenos esta visibilizar

los cuidados paliativos. Es una realidad que la poblacion
incluso desconoce su existencia. Hace unos dias leia en un
articulo publicado en 2019 en el Observatorio de Bioética
de la Universidad Catolica de Valencia este titular: “EL 71%
de los adultos norteamericanos desconoce la existencia de
cuidados paliativos”. No sé cual es la situacion en Espana,
y tampoco en la Comunidad de Madrid actualmente, pero
es cierto que nos inquieta el desconocimiento que en-
contramos en nuestro dia a dia, no solo en la poblacion
general, sino también entre los profesionales sanitarios.

En esta linea estamos trabajando y uniendo fuerzas con
otras sociedades cientificas que comparten esta preocu-
pacion a través de la elaboracion de documentos, guias

e infografias que informen sobre lo que son los cuidados
paliativos, qué hacemos, como lo hacemosy con qué fin.
Ahora estamos inmersos en un proyecto con motivo del Dia
Mundial de los Cuidados Paliativos. Se trata de un juego
virtual que valora los conocimientos en CP que tiene la po-
blacion; tras responder a unas pocas preguntas, se obtiene
un puesto en un ranking, y las primeras diez personas
recibiran un ejemplar en formato digital del libro de relatos
que se hizo tras la celebracion de las Jornadas de 2019.
Otra de las lineas en la que estamos trabajando es la de
visibilizar los cuidados invisibles, para poner en valor todas



https://create.kahoot.it/share/cuestionario-amcp-definitivo/24b0aeb1-2f17-4882-a5de-6a193bbaa359
https://create.kahoot.it/share/cuestionario-amcp-definitivo/24b0aeb1-2f17-4882-a5de-6a193bbaa359
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aquellas acciones que cuidan lo cotidiano y lo cercanoy
que tienen que ver precisamente con lo "invisible", segiin
lo definio la enfermera Marie Francoise Colliére en 1986: la
escucha, la presencia, el apoyo emocional, el ayudar en la
bisqueday movilizacion de las capacidades para afrontar
las situaciones, la importancia del lenguaje no verbal, los
silencios, los gestos, la mirada 'y, como no, el tacto. Como
podemos, a través de los gestos "humanizados", transmitir
calma, alivio, afecto y seguridad.

¢Cuales son los mayores logros alcanzados en este tiempo
como asociacion? ;Y los retos mas importantes a los que
se enfrenta?

Considero que entre los logros conseguidos en los Gltimos
tres anos estan:

- Mantener a los socios actualizados a través de un dossier
con la informacion que se considera relevante en for-
macion, investigacion o
de ocio relacionada con
paliativos.

- La actualizacion de
nuestra pagina web, en

la que volcamos toda la
informacion relevante,
asi como los espacios
creados para el apoyo a
la investigacion o el de
ofertas de empleo.

- La presencia en redes
sociales: Twitter (con 1.082
seguidores) o Facebook.

- La elaboracion de
documentos de apoyo en
los distintos grupos de
trabajo, como la guia para
el cuidado de personas en
estado de dependencia en
el hogar, recomendaciones
para la identificacion y
continuidad asistencial en la Comunidad de Madrid, infor-
macion sobre las publicaciones de interésy su factor de
impacto y otros proyectos en curso, como realizar un mapa
de voluntariado en CP, conocer los CP en la Sanidad privada
o proyectos formativos dirigidos a residencias.

- También destacar los convenios y colaboraciones con
otras entidades, como la UNIR o la AECC.

¢Como definiria la situacion actual de los cuidados palia-
tivos en la Comunidad? ;Qué destacaria como positivo o
como avance en relacion a otras comunidades autonomas?

Podriamos decir que la situacion actual de los cuidados pal-
iativos en la Comunidad de Madrid no es “demasiado mala”,
pero, por supuesto, si "bastante mejorable”. Se ha hecho un
esfuerzo importante por proporcionar una atencion palia-
tiva 24 horasy se ha reforzado la atencion domiciliaria; los
recursos hospitalarios han sufrido altibajos, y no en todos

los hospitales se han mantenido los equipos de soporte

que inicialmente se pusieron en marcha con el primer Plan
Integral 2005-2008. El nimero de camas sigue siendo insu-
ficiente, pero en lo que de verdad hay que mejorar es en la
atencion social. Las ayudas sociales son pocasy llegan tar-
de, y el cuidado en casa a veces no es posible sin un apoyo
adecuado. Otra cuestion relevante y que venimos denuncian-
do desde hace tiempo es que no se haya apostado por una
singularizacién de los puestos de profesionales en cuidados
paliativos, como se hizo en su momento en Extremadura.
Tampoco hay movimientos para la creacion de una cate-
goria profesional, como si ha ocurrido en otras CCAA, como
Castilla Leon, Canarias o Andalucia. Aunque tengo que decir
que esta opcion solo se puede llevar a cabo con Medicina;
con el resto de profesionales tendria una mayor complejidad
y, sinceramente, la atencion paliativa se hace en equipo,

por lo que sirve de poco que solo sea un profesional el que
sabe como hacery a los demas simplemente se les tenga en
cuenta su profesion, y no su
formacion especificay su
experiencia. Seria necesar-
ia, por ejemplo, una sin-
gularizacion en las bolsas
de trabajo de Enfermeria,
como ya existe para los
servicios especiales, como
UCI o quirofano. La atencion
al final de la vida precisa
de profesionales formados,
motivadosy con experien-
cia. En los Gltimos tiempos,
la Consejeria de Sanidad

ha convocado puestos de
profesionales de cuidados
paliativos con criterios
similares, pero donde se
priorizaba tener una plaza
fija, ser interino o, por ejem-
plo, ser especificamente
médico de Atencion Prima-
ria.... De hecho, un profesional bien formado y con amplia
experiencia en paliativos no podia acceder a estas plazas,
y eran ocupadas por profesionales con menos formaciony,
en ocasiones, con poca experiencia. No creo que esta sea la
mejor manera de aportar calidad en la atencion paliativa.

¢Diria que en la Comunidad de Madrid esta garantizado el
acceso a la asistencia paliativa siempre y en todo lugar?

Habria que mejorar la integracion con otras especialidades
con el fin de ser capaces de detectar las necesidades paliati-
vas lo antes posible, poder anticiparnos y proporcionar una
atencion adecuada. Los profesionales tenemos la percepcion
de que los pacientes llegan tarde a esta atencion, y enton-
ces y cuesta mucho mas trabajar con el enfermo y la familia
temas que ni siquiera han escuchado, como la Planificacion
Anticipada de la Atencion, donde abordar el lugar de prefe-
rencia de los cuidados o el lugar de muerte.


https://www.paliativosmadrid.org/
https://twitter.com/AMCPaliativos
https://www.facebook.com/AMCPaliativos
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:Qué déficits o posibilidades de mejora existen respecto a
los profesionales que trabajan en cuidados paliativos?

Los profesionales de CP precisan de un reconocimiento a
su labor, y esto solo se puede conseguir si se reconoce una
especialidad o area de capacitacion. Es hora de que nos
escuchen en el Ministerio de Educacion.

Da la sensacion de que en la poblacion todavia existe cierto
“conformismo” o “resignacion” a la hora de afrontar una
enfermedad avanzada o que limita la vida... ;Cree que los
ciudadanos son conscientes de su derecho a reclamar una
atencion adecuada que garantice una buena calidad de vida
hasta el final? Si no es asi, ;a qué considera que se debe?

Los ciudadanos estan en otras, la sociedad sigue dando la
espalda a la muerte, y los cuidados han quedado relegados;
lo que importa es la curacion de todo y a toda costa.

Hay que seguir avanzando en proyectos que inviertan esta
tendencia, la pedagogia de la muerte, las ciudades compa-
sivas, y un mayor apoyo desde los medios de comunicacion.
Concepcion Poch Avellan apuntaba hace ya unos anos que
"los ninos y los jovenes captan en el ambiente la ocultacion
de la muerte en nuestra cultura y constatan, a la vez, que
los adultos estamos poco formados y poco informados”. Por
ejemplo, si los ritos funerarios son considerados en las dis-
tintas culturas como actos que, en cierto modo, favorecen
la aceptacion de la muerte que deben afrontar las personas
que sufren una pérdida, ;por qué en la actualidad alejamos
a los ninos y adolescentes de estos ritos? Hablar de las
cosas hace que dejen de ser un tab. Se ha pasado del tabl
del sexo al tabl de la muerte. En los entornos familiares y
en los educativos se eluden estos temas, al considerar que
son de “mal gusto” y que pueden danar al nifio o al adoles-
cente. Se ha pasado de morir en casa rodeados de familia

a morir en centros sanitarios rodeados de tecnologia y con
poca compania. La muerte y el sufrimiento se han medi-
calizado, pero no se han humanizado. Abrir foros donde
padres y alumnos empiecen a compartir experiencias,
emociones y valores ante la muerte y el sufrimiento pueden
llegar a cambiar la muerte, medicalizada en la actualidad,

a una muerte humanizada y compartida en cuanto a asumir
responsabilidades por la sociedad. Hay diversas iniciativas
en este sentido promovidas por ayuntamientos y fundacio-
nes, como las Ciudades Compasivas. En el caso de Madrid,
habia un proyecto orientado a fortalecer las capacidades
de la comunidad para el cuidado colectivo de las personas
al final de su vida y de sus familiares, personas cuidadoras
y allegadas que se enfrentan al duelo. O los Death Cafe, en
los que se organiza un grupo de discusion sobre la muerte;
no suelen tener un guion cerrado ni objetivos concretos.

El propdsito es fomentar la conciencia social de la muerte
desde varios puntos de vista para valorar la vida y romper
el tabd.

En general, ;como esta siendo en la Comunidad de Madrid la
respuesta a los pacientes con necesidades paliativas y a sus
familias en el actual escenario de pandemia?

ASOCIACION MADRILENA DE CP (AMCP)

&

AMCP

ASOCIACION MADRILENA
DE CUIDADOS PALIATIVOS

RECURSOS DE CP DISPONIBLES EN LA COMUNIDAD:

Tengo que decir que la respuesta de los profesionales es
excelente; se han esforzado por dar calidad en sus cuidados,
a pesar de la adversidad. Pero también he de decir que los
dramas humanos que estamos viviendo nos estan marcando.
Dramas que tienen que ver con la soledad en el proceso de
morir. Los profesionales de CP creemos que hay que encontrar
ilibri i i i que
humanice los cuidados en este tiempo dificil de pandemia.

¢Qué supone para usted estar al frente de la AMCP y como
valora que la asociacion esté integrada en SECPAL?

Para mi es una oportunidad para crecer. Todo lo que te ocu-
rre en la vida debe ser acogido como reto y oportunidad de
crecimiento. Estar al frente de esta sociedad compuesta por
profesionales que tienen presente que el cuidado al final de
la vida importa y que hay que hacerlo con el mayor esmero
es para mi un honor. Que esté integrada en una sociedad a
nivel nacional es importante; compartir objetivos comunes
y experiencias que puedan mejorar la atencion a pacientes
y familias siempre es positivo para conseguir equidad en la
atencion.


http://infocuidadospaliativos.com/comunicado-de-la-asociacion-madrilena-de-cuidados-paliativos-sobre-la-atencion-paliativa-en-la-comunidad-de-madrid/
http://infocuidadospaliativos.com/comunicado-de-la-asociacion-madrilena-de-cuidados-paliativos-sobre-la-atencion-paliativa-en-la-comunidad-de-madrid/
http://infocuidadospaliativos.com/expertos-defienden-la-necesidad-de-buscar-un-equilibrio-entre-la-seguridad-y-el-bienestar-emocional-para-humanizar-los-cuidados-en-tiempos-de-pandemia/
http://infocuidadospaliativos.com/expertos-defienden-la-necesidad-de-buscar-un-equilibrio-entre-la-seguridad-y-el-bienestar-emocional-para-humanizar-los-cuidados-en-tiempos-de-pandemia/
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JORDI TRELIS NAVARRO e Presidente de la Sociedad Catalano-Balear de CP

"Debemos ser capaces de quitar ese estigma
de que cuidados paliativos es igual a muerte,
en lugar de pensar que es calidad de vida"

en el ambito de la atencion paliativa es la Sociedad

Catalano-Balear de Cuidados Paliativos (SCBCP),
que desde hace escasas semanas preside el Dr. Jordi
Trelis i Navarro, director asistencial corporativo y director
transversal de Cuidados Paliativos del Instituto Catalan de
Oncologia (I1CO). Vinculado a la asistencia paliativa desde
hace mas de 25 anos, afirma que representar a la entidad
supone para él "un reto personal y profesional". Recuer-
da que recibir cuidados paliativos es un derecho para
cualquier persona que los necesite y para su familia, pero
reconoce que todavia es preciso hacer "mucha pedagogia"
para que la sociedad supere los arraigados tables que
existen en torno a la muerte.

U na de las sociedades cientificas de mayor trayectoria

¢Cuales son las principales lineas de trabajo de la SCBCP
en la actualidad?

Las lineas de trabajo son consecuencia de la misiony
vision de la sociedad. Entendiendo la mision como la
capacidad de poder difundir el conocimiento de los cui-

dados paliativos para poder garantizar una atencion de
calidad al paciente y familia que lo precisen. Y, en refer-
encia a la vision, nosotros debemos de ser los referentes
del dialogo en el ambito de cuidados paliativos.

¢Cuales son los mayores logros alcanzados como socie-
dad en este tiempo? ;Y los retos mas importantes a los
que se enfrenta?

Uno de los logros se alcanzo con la anterior presidencia:
elaborar de forma consensuada con los socios un plan es-
tratégico para la sociedad. Como retos, destacaria generar
conciencia de que los cuidados paliativos son un modelo
de atencion con evidencia cientifica, que piensa cony en
el paciente y, por desgracia, es una disciplina poco conoci-
day reconocida.

¢:Como definiria la situacion actual de los cuidados pa-
liativos en el territorio que representa la SCBCP? ;Qué
destacaria como positivo o como avance en relacion a
otras comunidades autonomas?


http://www.scbcp.cat/index.php
http://www.scbcp.cat/index.php
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Los cuidados paliativos estan presentes, pero es nece-
sario mejorar la difusion del conocimiento en cuidados
paliativos entre los profesionales de diferentes discipli-
nas, asi como que se tenga en cuenta nuestro modelo
cuando deban tomarse decisiones estratégicas sanitarias
relacionadas con nuestro ambito.

¢Cuales son las necesidades mas acuciantes en Cata-
luiia-Baleares respecto a la asistencia que se presta a los
pacientes con necesidad de atencion paliativa? ;Diria que
el acceso a esta asistencia esta garantizado siempre y en
todo lugar?

La accesibilidad es buena en todo el territorio. Lo mas
complicado es convencer a los profesionales de diferentes
especialidades de que la atencion en cuidados paliativos
no debe siempre ser excluyente de su plan de atencion,
sino complementaria.

:Qué déficits o posibilidades de mejora existen respecto a
los profesionales que trabajan en cuidados paliativos y su
reconocimiento?

En el ambito formativo, reconocimiento como una especia-
lidad. También facilitar la investigacion en esta disciplina,
ya sea en forma de becas o ayudas, y que exista reconoci-
miento econdomico como una categoria profesional mas.

Da la sensacion de que en la poblacion todavia existe
cierto “conformismo” o “resignacion” a la hora de afrontar
una enfermedad avanzada o que limita la vida... ;Cree que
los ciudadanos son conscientes de su derecho a reclamar
una atencion adecuada que garantice una buena calidad
de vida hasta el final? Si no es asi, ;a qué considera que se
debe?

Recibir atencion paliativa es un derecho de cualquier
persona, pero aln es necesaria mucha pedagogia en la
sociedad. Debemos de ser capaces de perder el miedo a la
muerte, de quitar ese estigma de que cuidados paliativos
es igual a muerte, en lugar de pensar que es calidad de
vida.

En general, ;como esta siendo en su territorio la respuesta
a los pacientes con necesidades paliativas y a sus familias
en el actual escenario de pandemia?

Estoy convencido de que el modelo de atencion durante la
pandemia en Catalunya ha sido el de cuidados paliativos,
pero a menudo sin reconocerlo.

:Qué supone para usted estar al frente de la SCBCP y co-
mo valora que la sociedad esté integrada en SECPAL?

Para mi, estar en la SCBCP es un reto personal y profesio-
nal. Pienso que las sociedades no deben de estar "inte-
gradas" en la SECPAL, sino que deben funcionar como una
alianza estratégica.

SOCIEDAD CATALANO-BALEAR DE
CUIDADOS PALIATIVOS (SCBCP)

Societat Catalano-Balear
de Cures Pal-liatives
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1. EL CONGRESO INTERNACIONAL DE SECPAL SE APLAZA HASTA EL ANO 2022

LA INCERTIDUMBRE ASOCIADA A LA PANDEMIA DE COVID Y LA ILUSION POR MANTENER LA CALIDAD DEL ENCUENTRO
CIENTIFICO LLEVAN A POSPONER ESTA IMPORTANTE CITA, QUE MANTENDRA SU SEDE EN PALMA DE MALLORCA

mo consecuencia de la pandemia de COVID-19, y tras

una reunion entre las presidentas del comité cientifico
y organizador del XIll Congreso Internacional de la Sociedad
Espanola de Cuidados Paliativos y la junta directiva de SE-
CPAL, se ha tomado la decision de posponer un ano mas la
celebracion del encuentro, que ya habia sido aplazado hasta
junio de 2021 por las restricciones establecidas para frenar
la expansion del coronavirus.

De este modo, esta importante cita cientifica, que man-
tendra su sede en Palma de Mallorca, tendra lugar durante
el primer semestre del afio 2022, en unas fechas que se
concretaran una vez que mejore el actual escenario, mar-
cado por el avance del virus. "Ha sido una decision dificil,
pero tomada por unanimidad con la confianza de que
para entonces se disponga de una vacuna y de mayores
garantias de proteccion frente a la pandemia. También con
el objetivo de mantener la calidad maxima que se espe-
ra en un congreso internacional de estas dimensiones 'y
caracteristicas, cuya celebracion virtual al completo no se
considera apropiada", explica Mercé Llagostera, presidenta
del comité organizador, quien subraya el "compromiso y la
ilusion" con la que seguiran trabajando hasta entonces a
lsas mayores expectativas.

Q nte la situacion de incertidumbre que se mantiene co-

Congreso Internacional
de la Sociedad Espanola
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2. SECPAL CONVOCA UNA ASAMBLE GENERAL VIRTUAL EL 29 DE OCTUBRE

DARA COMIENZO A LAS 18:00 HORAS Y PARA PARTICIPAR ES PRECISA LA INSCRIPCION PREVIA

adas las dificultades y limitaciones existentes en es-

tos momentos para la realizacion de una Asamblea
General de Socios de manera presencial, y teniendo en
cuenta que los estatutos de la Sociedad Espanola de
Cuidados Paliativos establecen que este organo de de-
cision de SECPAL debe reunirse al menos una vez al ano,
se ha optado por celebrar la reunion de manera virtual,
a través de la plataforma Zoom.

De este modo, la Asamblea General tendra lugar el
proximo 29 de octubre, de 18:00h a 19:30 horas, y para
poder acceder a la misma es indispensable inscribir-
se previamente a través del formulario enviado a los
socios. Si algln socio desea participar y no ha recibido
el formulario de inscripcion, puede mandar un correo
electronico a info@secpal.com.

Uno de los puntos que se abordaran durante la
reunion sera la posible convocatoria de elecciones para
renovar la junta directiva de SECPAL. Ante la situacion de
excepcionalidad marcada por la pandemia de coronavi-
rus, el actual equipo se habia comprometido a prorrogar
su mandato y permanecer en funciones un ano mas,
hasta la celebracion del XIII Congreso Internacional,
inicialmente previsto para junio de 2021 en Palma de
Mallorca. Sin embargo, tras la decision de aplazar el
encuentro hasta 2022, se planteara la conveniencia de
iniciar el proceso electoral para renovar la directiva si
asi lo acuerda la Asamblea.
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3. ANDALUCiA CREA LA CATEGORIA
DE MEDICO DE CUIDADOS PALIATIVOS

LA ORDEN, QUE ENTRO EN VIGOR EL 1 DE OCTUBRE,
CONTEMPLA LA RECONVERSION DE TODAS LAS
PLAZAS ACTUALES Y REGULA LOS REQUISITOS DE
ACCESO A LAS MISMAS, ENTRE ELLOS, LA NECESIDAD
DE ACREDITAR COMPETENCIAS ESPECIFICAS

| pasado 1 de octubre entro en vigor la Orden de la

Consejeria de Salud y Familias de Andalucia por la

que se crea la categoria profesional de Medicina de
Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos en los centros
sanitarios del Servicio Andaluz de Salud (SAS) para desem-
penar funciones en las Unidades de Cuidados Paliativos de
los hospitales, Equipos de Soporte Domiciliarios o mixtos y
Equipos de Cuidados Paliativos Pediatricos.

Mas alla del mero reconocimiento profesional que su-
pone este avance, la norma regula las funciones de estos
médicos y los requisitos de acceso a las plazas disponibles
en estos recursos, entre ellos, la necesidad de acreditar
habilidades y competencias especificas en los procesos
seleccion y provision. Ademas, la Orden supone la reconver-
sion de las plazas existentes en la actualidad, de modo que
los médicos interinos o eventuales pasaran a estar adscritos
a plazas de esta nueva categoria, mientras que los titulares
que hasta el momento desempenan las funciones asignadas
a la nueva categoria en unidades o equipos especializados
de Cuidados Paliativos podran optar —en un plazo de 12
meses- por integrarse en la recién creada categoria de Me-
dicina de Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos o por
mantenerse en la de origen.

PERSONAL CON FORMACION Y EXPERIENCIA

Seglin explica el Dr. Antonio Llergo, coordinador del Plan
Andaluz de Cuidados Paliativos, lo que convierte esta norma
en una de las mas avanzadas del pais es que no se limita
simplemente a reconocer la categoria profesional de los
médicos que se dedican a la atencion paliativa, sino que
implica también el reconocimiento de estos recursos espe-
cificos, al poner en valor la necesidad de que sean ocupados
por personal con formacion y habilidades en este ambito
asistencial.

Asi, la Orden determina que la seleccion y provision de
estas plazas se realizara a través de las convocatorias de
concurso de traslado y con ocasion de ser ofertadas a prue-
bas selectivas. En estos procesos -y tanto en el caso del per-
sonal fijo como el temporal-, se establece que el baremo de
méritos debera considerar, "curricular y profesionalmente”,
conocimientos y preparacion especificos "que respondan
a los mapas de competencias de profesionales vinculados
a los recursos avanzados relacionados con la atencion a la
alta complejidad de pacientes adultos en situacion terminal
0, en su caso, poblacion pediatrica".

Como senala el Dr. Llergo, es precisamente en este punto
en el que, a partir de ahora, queda por delante la mayor
tarea: "concretar el mapa de competencias"y desarrollar "la
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3. Otras disposiciones

CONSEJERIA DE SALUD Y FAMILIAS

Orden dg 3 de septiembre de 2020, por la que se crea la categoria profesional
de icina de de Cuidados Paliativos en los
centros sanitarios del Servicio Andaluz de Salud.

El articulo 20.2 del Estatuto de Autonomia establece que todas las personas tienen
derecho a recibir un adecuado tratamiento del dolor y Cuidados Paliativos integrales y
a la plena dignidad en el proceso de su muerte. El derecho de acceso a los Cuidados
Paliativos es reiterado por el Estatuto de Autonomia en el articulo 22.2.i).

La atencién sanitaria a pacientes en situacién terminal y a sus familiares, constituye
un problema que adquiere cada vez una mayor importancia para el sistema sanitario y
para la sociedad en su conjunto.

Por razones cualitativas (sufrimiento evitable) y cuantitativas (preva lencia) el desarrollo
e implementacion de la atencion al final de la vida debe ser un objetivo basico de toda
Administracion Sanitaria y en este sentido se han i y se estan o
normativas y programas a nivel internacional, nacional y autonémico.

Paralelamente al desarrollo del Plan Nacional de Cuidados Paliativos en 2001 y a la
Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos en 2007, actualizada en 2011, en la Comunidad
Auténoma de Andalucia se produjo un desarrollo normativo y se elaboraron programas
y documentos que vienen dando un apoyo adecuado, desde el punto de vista clinico y

izativo, a esta activi i ial, tan ia en el final de la vida.

Con motivo de la edicion del | Plan de Calidad de la Consejeria de Salud en el afio
2002, comienzan a darse los primeros pasos para homogeneizar esta serie de recursos
de Cuidados Paliativos y surge el Proceso Asistencial integrado de Cuidados Paliativos
(primera edicion).

Asimismo, el Plan Integral de Oncologia de Andalucia (PIOA) 2003-2007 recoge los

via de acceso" a un proceso de capacitacion tedrico-practica
que garantice su adquisicion.

El coordinador del Plan Andaluz de Cuidados Paliativos se
muestra satisfecho por una norma que responde "a una vieja
reivindicacion" de los paliativistas de todo el pais. "Es un pri-
mer paso para normalizar una situacion incomprensible que
aboca a la precariedad y a la falta de reconocimiento de los
profesionales que realizan una labor que deberia ser esencial
dentro del sistema de salud", asegura el Dr. Antonio Llergo.

Ademas, su entrada en vigor se planteaba como "urgente"
ante la "amenaza real" que planteaban los concursos de tras-
lados pendientes "en las proximas semanas y meses". Y es
que, como ha denunciado SECPAL en numerosas ocasiones, la
falta de plazas especificas reconocidas en los recursos de CP
hace que muchos profesionales dedicados durante anos —in-
cluso décadas- a la atencion al final de la vida puedan verse
desplazados de su puesto de trabajo por otros sin capacita-
cion, experiencia ni vocacion en cuidados paliativos.

"Creo que es una medida muy valiente, porque es ruptu-
rista, y permitira no descapitalizar los equipos de CP", apunta
el responsable del Plan de Cuidados Paliativos de Andalucia,
a quien le gustaria que el reconocimiento logrado para los
médicos paliativistas se extendiera cuanto antes a otras ca-
tegorias profesionales. "Se esta trabajando actualmente con
Enfermeria para definir las competencias especificas de estos
profesionales", destaca.



https://www.smandaluz.com/uploads/documentos/d2ba199815cd735372d52c3bd2c57417.pdf
https://www.smandaluz.com/uploads/documentos/d2ba199815cd735372d52c3bd2c57417.pdf
http://infocuidadospaliativos.com/solo-extremadura-y-castilla-y-leon-reconocen-oficialmente-alguna-categoria-profesional-de-cuidados-paliativos/
https://www.smandaluz.com/uploads/documentos/d2ba199815cd735372d52c3bd2c57417.pdf
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4. EL MENSAJE QUE TRANSMITEN LOS
PROFESIONALES PUEDE AYUDAR A COMBATIR
MITOS SOBRE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

NUEVO ESTUDIO DEL GRUPO DE INVESTIGACION ATLANTES

miten en su interaccion diaria con los pacientes y los cuidadores

ayuda a combatir mitos y comprender mejor esta disciplina. Asi lo
concluye un estudio liderado por el grupo de investigacion ATLANTES
del Instituto Cultura y Sociedad (ICS) de la Universidad de Navarra.

Segln han explicado Carla Reigada, Carlos Centeno y Maria Arantza-
mendi, autores del articulo, publicado en la revista BMC PalliativeCare,
tres equipos de cuidados de tres regiones espanolas realizaron 242
horas de observacion participante. Durante este tiempo, se registraron
notas de campo y conversaciones informales con los profesionales y
se utilizo un diario reflexivo para madurar el proceso de observaciony
realizar un seguimiento de los conceptos analiticos.

El trabajo destaca la importancia de nombrar y argumentar expli-
citamente el proposito de los cuidados paliativos y su utilidad. Los
investigadores detectaron tres mensajes centrales que los profesio-
nales de esta especialidad trasladan implicita o explicitamente en su
practica del dia a dia. En primer lugar, se presentan como un equipo
multidisciplinar que trabaja para para satisfacer las necesidades del
paciente, y a menudo se escucha la expresion "estamos aqui para que
no tenga dolor", segiin ha indicado Carla Reigada.

Segundo, quieren conocer al enfermo como persona, y para eso
facilitan conversaciones con él para escuchar su historia y compren-
derle. En este sentido, Carlos Centeno detalla que las actitudes de los
profesionales "apuntan a cuidar al paciente a lo largo de la trayectoria
de la enfermedad, a establecer una relacion terapéutica, personaly
profesional, basada en la confianza y el tiempo dedicado".

En tercer lugar, intentan de manera proactiva saber mas sobre la
familia y su situacion para apoyar a sus miembros. Como ha senalado
Maria Arantzamendi, "la intencion final es intervenir y reducir el sufri-
miento de todos y hacer tolerable tanto el dolor fisico como el emocio-
nal”. MAS INFORMACION

E | mensaje que los profesionales de los cuidados paliativos trans-
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8. PRIMER FESTIVAL DANDO
VIDA A LA MUERTE

n grupo de mujeres pertenecientes a

diferentes colectivos relacionados con
el proceso de muerte y duelo han organiza-
do entre el 1al 7 de noviembre el | Festival
Dando Vida a la Muerte. Inspirado en even-
tos similares que se organizan en el Reino
Unido, como la Semana Dying Matters o el
Good Grief Festival, el encuentro incluye una
serie de actividades dedicadas a "explorar,
visibilizar y normalizar el tema de la muerte
y el proceso de morir con un triple objetivo:
alentar a la poblacion en general a hablar
sobre ello y a ver este proceso como algo
normal que nos llega a todos; actuar como
punto de encuentro entre las asociacio-
nes y personas que trabajan los distintos
aspectos y momentos del proceso de morir;
convertir el festival en un proyecto que se
alimente continuamente con iniciativas a lo
largo de todo el ano .

Durante la semana del 1al 7 de noviem-
bre se desarrollara un programa general de
actividades en el que cualquier persona o
agrupacion podra participar y que se llevara
a cabo en diferentes puntos de la geografia
espanola, de forma presencial y online. El
psicologo clinico Fidel Delgado dara inicio a
la cuenta atras el 23 de octubre con la con-
ferencia TODO es IR: morIR, dormiIR, flulR...
VivIR. Entre las propuestas programadas
por este grupo de mujeres se incluyen las
conferencias Morir bien es de vital Impor-
tancia (Enric Benito), Humanizar los cuida-
dos para un Buen Morir (Gabi Heras y Mar
Lopez), Compasion en Accion (Tew Bunnag),
e Historias de Despedidas (Julio Gomez y
Alba Payas), ademas de dos cineforums: Los
demas dias, con Carlos Agullo, y ULU, Un La-
tido Universal, con Joan Munoz. Rafael Mota,
presidente de SECPAL, sera el encargado de
clausurar el festival. MAS INFORMACION

Dande VIDA. a la MUERTE

PORQUE LAZMUERTE IMPORTA

| FESTIVAL

www. dandovidaalamuerte.org



https://www.medicinapaliativa.es/
http://dandovidaalamuerte.org/
http://dandovidaalamuerte.org/
http://dandovidaalamuerte.org/programa-festival/
http://dandovidaalamuerte.org/programa-festival/
http://dandovidaalamuerte.org/
http://dandovidaalamuerte.org/
https://www.unav.edu/web/instituto-cultura-y-sociedad/proyecto-atlantes
https://www.unav.edu/web/instituto-cultura-y-sociedad
https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-020-00582-5
https://www.unav.edu/web/instituto-cultura-y-sociedad/actualidad/detalle-noticias/2020/08/14/el-mensaje-que-transmiten-los-profesionales-de-cuidados-paliativos-puede-ayudar-a-combatir-mitos-sobre-esta-disciplina/-/asset_publisher/XNc0/content/2020_08_13_ics_ccpp/10174
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20 DE ABRIL DE 2020: ENCANTADA DE CONOCERLE

M2 EULALIA ALONSO - ENFERMERA ESPECIALISTA EN SALUD MENTAL, ESPECIALISTA

EN CUIDADOS PALIATIVOS EN ENFERMERIA Y EN INVESTIGACION EN CIENCIAS DE LA SALUD,
COAUTORA DEL PROGRAMA MARCO DE CUIDADOS PALIATIVOS DE EXTREMADURA, PONENTE
EN LA ASIGNATURA DE CUIDADOS PALIATIVOS DE LA FACULTAD DE MEDICINA DE BADA)OZ

de mivida profesional dedicada hasta ese momento a

aliviar el sufrimiento del retorcido, profundo y des-
conocido mundo de la mente desde una consulta de Salud
Mental, decidi hacer una nueva incursion a otro terreno del
ser humano, a un terreno digamos... mas palpable, menos
sujeto a interpretaciones. Interpretaciones, en muchas oca-
siones, subjetivas, con una interpretacion mas evidenciable.
Me sumergi, como decia, en el campo del control del dolor
fisico, ese que provoca el grito en voz alta; el que engloba
muchos sintomas definidos y para el que nos formamos, en la
creencia de llegar a conocerlo y tratarlo.

Desde aquella decision de cambiar mi rumbo laboral
hacia los Cuidados Paliativos hasta hoy han pasado j20 anos!
Durante este tiempo, he estado trabajando contra Don Dolor,
ese lobo oscuro y audaz, de afilados colmillos y ojos san-
grientos que acecha en la oscuridad.

He estado y sigo formandome en como controlar a este re-
belde sefor. Y, como diria mi pareja, a dia de hoy sigo siendo
una humilde estudiante de vigesimoprimer afio de Cuidados
Paliativos que creia que por fin estaba empezando a conocer
sus secretos y costumbres mas perversas.

Anos de trabajo con Don Dolor, ahos ensenando a tratar a
Don Dolor, ayudando a personas enfermas y a sus familias a
tratar con Don Dolor... Lo mas triste es que llegué a creer que
se podia conseguir, que se podia llegar a lograr que Don Do-
lor se hiciese invisible, imperceptible. Crei, y he visto creerse
a quienes me rodeaban, que eso era posible en toda ocasion.

Hoy me he dado cuenta de que jsomos unos pobres insen-
satos!

Pero me queda un pequeno consuelo, una pequena satis-
faccion, tal vez insuficiente, tal vez alin mas insensata. Ese
consuelo hoy lo encuentro en que, de alguna manera, pude
ayudar, haciendo que se sintiesen comprendidos en la queja,
en el lamento, al haber llevado por bandera la filosofia de
que “el dolor maa soportable es el que sufren los demas”. Y
que si alguien dice que le duele, es que LE DUELE.

Como os decia, en mi vigesimoprimer ano como paliativis-
ta, he aprendido la leccion mas real, con mayor evidencia. Y
que, por ser mi propio cuerpo el profesor, me ha transmitido
el mas concienzudo conocimiento de la cara real de Don
Dolor.

En este curso he aprendido a reconocer “que solo sé que
no sé nada”; que, en verdad, nunca lo he sabido. Por ello,
quiero dejar constancia a mis amigos de esta leccion, de este
tedioso tema, para transmitir a aquellos companeros que
confian en que son conocedores y grandes guerreros contra
este senor, tal vez por la formacion recibida, tal vez por los
afos con El compartidos. Queria, insisto, transmitirles que a
no ser que pasen por las clases del profesor mas personal

Ya han transcurrido 20 anos desde que, en una etapa

que se puede tener, el de uno mismo, hasta ese momento no
han visto la verdadera cara de este insigne caballero: DON
DOLOR.

No deseo transmitir pesimismo, seria muy injusta. El dolor,
en la mayoria de sus formas, es clemente y responde amable-
mente a los conocidos remedios con los que contamos para
calmar su sed. Pero hoy yo deseo hablar de la cara oscura de
este sefor. Todos tenemos una cara oscura, esa que no que-
remos mostrar para que no nos danen; esa que no queremos
mostrar para que no se nos vea o se nos sienta débiles; esa
cara que nos permite mantenernos a salvo de que nos maten
de alguna manera. Don Dolor tiene esa cara también, esa es
la que os quiero mostrar, a través de su sabia disertacion, Ml
PROPIO DOLOR.

Os quiero hacer las presentaciones formales. Podria incli-
narme por alguna de las muchas formas en que se ha des-
crito a este senor, pero, sin lugar a dudas, todas y cada una
de las definiciones son conocidas por quienes estan leyendo
estas lineas. Aqui voy a describir a nuestro amigo, y si, he
dicho amigo, porque sepan que, en algiin momento, todos,
todos, le vamos a conocer personalmente; a todos alguna vez
nos va a hacer compania.

Podra acompanarnos en alguna de sus muchas represen-
taciones: como incidental, neuropatico, visceral... La verdad
es que tiene una personalidad, sin lugar a dudas, disociati-
va, digna de una pelicula con el escenario de Los renglones
torcidos de Dios.

Pidiéndole permiso, y siendo muy osada, no lo dudo (esa
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cualidad o defecto me ha acompanado siempre), me atreve-
ria a decir que Don Dolor es un tallo con espinas cuando lo
acaricias. 0, como oi decir a una companera y amiga que le ha
conocido de cerca, Don Dolor es como una china en el zapato.

Como profesional, como alumna, el emitir un quejido en
voz alta, una lagrima imposible de contener, el cerrar los
punos con fuerza, el dar un golpe a algo para descargar... lo
he llegado a percibir como si cada una de esas expresiones
fuesen impropias, patéticas, inaceptables, irracionales, casi
rozando lo ridiculo. Preguntandome, tras haberse ido Don
Dolor, qué hubieran pensado de mi si alglin companero me
hubiese visto comportarme de forma tan supuestamente
infantil.

";Como me he permitido el lujo de perder el control de mi
cuerpo?, ;como me he dejado invadir por la histeria? jQue yo
soy la que cada manana se pone la bata blanca, la que sale a
pelearse con Don Dolor, la que estiipidamente piensa que el
dolor se puede controlar en su totalidad, y que para cada si-
tuacion existe un conveniente farmaco o un conjunto de ellos,
sin lugar a dudas efectivo".

Ahora no tengo puesta la blanca bata que nos confiere
la razon y esa sabiduria incuestionable; estoy con el intimo
dolor, no me ven mis colegas, soy yo, conmigo mismay, como
no, con mi amigo en su version agresiva. Le oigo reir, pregun-
tandome con sarcasmo: “;De verdad? ;De verdad creias que
se me podia someter siempre de forma tan facil? Esa version
que no tiene caracter es otra de mis muchas personalidades,
tenia interés en que me conocieras en otra faceta”. Todo
mientras sigue sonriendo...

Esta pobre engreida se siente un juguete en sus manos.
Esta personita ha aprendido que, cuando vives alguna situa-
cion que no responde a tus conocimientos ni a tus remedios,
a no ser que en esos momentos anules tu nivel de conciencia,
entras en una situacion en la que, por momentos, tu vida
transcurre sin ti, en la que las teorias evidenciadas son un
completo fraude.

Digo esto, porque como paciente, se me han proporcio-
nado pautas de tratamiento para cada uno de los sintomas
que pudiesen aparecer; eso mismo que durante cada dia
de mi vida laboral escribo mil veces a familia y pacientes,
pensando que no les dejamos descubiertos, que no van a ne-
cesitar nada mas, y creyendo que transmitimos tranquilidad,
porque en unos dias recibiran nuestra llamada de control.

Damos una cita muy prontito: un mes, dos meses, tres me-
ses, como mucho, pero lo tenemos todo controlado. iEh, vo-
sotros, los de blanco! ;Os veis siquiera un poquito retratados?
Y es que somos maravillosos, tenemos una praxis impecable
con un nivel de evidencia A.

La realidad es que no existen patrones perfectos que
respondan a esas personalidades de Don Dolor que no son
tan amigables, que no se dejan querer por nuestros unglien-
tosy purgas. Nos centramos, como profesionales de la salud,
en darle un beneficio cierto a un farmaco para cada sintoma,
cuando puedo asegurar, a dia de hoy, que ese beneficio lo
confirma o lo desmiente el profesor mas sabio, EL CUERPO
que lo sufre.

Pues bien, en esos intervalos de tiempo que, amablemen-
te, damos a nuestros pacientesy a sus familias, que son los
que se sienten impotentes cuando ven sufrir a su ser queri-
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doy no saben que hacer, aparece con su cara mas sarcastica
Don Dolor. Y en su mochila nos lleva preciosos presentes:
aparte de lo que aporta su propio nombre, lleva nauseas,
diarrea, insomnio, descargas eléctricas que son una tortura,
puntos por los que sientes que tu cuerpo se va a partir...

A partir de aqui, se apodera la incertidumbre de qué sera
lo siguiente, o de cuando va a volver; esa incertidumbre des-
pierta el miedo, el temor, la oscuridad...

A pesar de todo, me siento afortunada, el universo me
acompana, porque esta personita no tiene grandes barreras
de acceso a quienes la puedan ayudar, porque estoy rodeada
de estupendos profesionales que no me cerrarian esa puerta
de alivio.

Me vienen recuerdos de pacientes a la memoria que en
algin momento me han contado que no se han atrevido a
decir al profesional que llevaba sus casos lo que en verdad
les habia ocurrido, por lo que habian pasado... "porque se
porta muy bien, es muy amable, y no quiero que se ofenda o
se enfade...”. Tantas, tantas veces lo he escuchado!

Disculpad, como paciente, mi atrevimiento al escribir mi
version de Don Dolor; disculpadme por tener la humilde
pretension de transmitiros mi recién aprendida leccion en el
curso académico 2020; lo hago con un objetivo: que para ejer-
cer magistralmente no tengais que pasar por la visita de este
insigne caballero en primera persona, porque, aunque no 0s
lo parezca, esta leccion os puede caer en el examen.

Vuestra compaiiera, M2 Eulalia Alonso Prado.
Equipo de Cuidados Paliativos,
Area Sanitaria Don Benito - Villanueva



- #CUIDARTE
# PALIATIVOS VISIBLES

Un momento unico
SONIA VIZCAINO NUNEZ

paliativos. Mi emocion por lo nuevo y el afan de aprender todo lo
antes posible me ascendian a una alta nube que me impedia ver, mirar
y admirar lo que tenia todo el tiempo delante..

Hacia bien poco que habia llegado como enfermera al mundo de los

Fue entonces cuando me encontre alli, de pie, observando, a peticion de
la familia del moribundo, sus ultimos minutos de vida. Intentaba salir de la
habitacion, pero la familia me buscaba con la mirada, buscando respuestas:
"Aln no... Hay que esperar un poco.. tranquilos”, les contestaba, intentando
huir de esa situacion.

Me di cuenta de que no tenia escapatoria y me rendi contra una de las
paredes, cerca de la puerta. Sin despegar la cabeza de la pared, observé
aquel lienzo: los familiares situados alrededor del enfermo, dandole besos
delicadamente, susurrando profundos y sentidos "te quiero", con una
perfecta luz de fondo, mientras la respiracion del paciente se iba pausando
hasta su dltimo aliento.

En ese momento comprendi el privilegio de contemplar aquello, la dignidad
de un ser humano rodeado de un amor y una paz puros, que en ninguna otra
circunstancia de la vida jamas habria imaginado. Me senti como el pintor que
clava sus rodillas ante una magnifica obra, que corta su aliento y le inspira en
su arte de por vida.

Arte de cuidar en los ultimos dias,
los ultimos minutos, el momento
mas unico y clave de una vida tras
el nacimiento, su FIN.

~ ENVIATU HISTORIA PARA HACER
MAS VISIBLES LOS CUIDADOS PALIATIVOS

prensa.secpal@gmail.com



