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SECPAL celebra elecciones para la
renovacion de su junta directiva

Dos candidaturas optan a representar a la sociedad cientifica durante los proximos dos anos.
Las votaciones tendran lugar el 1y el 2 de febrero mediante un procedimiento a distancia, y los
resultados se daran a conocer un dia después en una asamblea general

sarias medidas establecidas para frenar la extension

del virus supusieron el aplazamiento del XIII Congre-
so Internacional de la Sociedad Espanola de Cuidados
Paliativos, inicialmente previsto para junio de 2020, y en
cuyo marco iban a celebrarse las elecciones para renovar
la junta directiva de SECPAL.

Aunque el actual equipo se habia comprometido a pro-
rrogar su mandato y permanecer en funciones un ano mas,
la actual situacion de excepcionalidad y el aplazamiento
del congreso internacional hasta el ano 2022 hicieron que
en la dltima Asamblea General de Socios, celebrada de
manera virtual el pasado 29 de octubre, se aprobara el
inicio de un proceso electoral para renovar la directiva.

El plazo para presentar candidaturas se abrio el 30 de
octubre, prolongandose durante un mes. Por primera vez,
los socios y socias de SECPAL deberan elegir entre dos
propuestas, lideradas por Carmen Francisco y Juan Pablo
Leiva, y que se someteran a votacion durante los dias 1y 2
de febrero.

Toda la informacion sobre las candidaturas presentadas
esta disponible en la web de SECPAL, mediante acceso con
USUARIO y CONTRASENA al Area de Socios.

La irrupcion de la pandemia de COVID-19 y las nece-

Las elecciones se desarrollaran mediante un procedi-
miento a distancia, a través de un formulario que se hara
llegar via email a los socios con varios recordatorios (los
miembros de SECPAL que no reciban correctamente los
correos electronicos de la sociedad deben comunicarlo a
info@secpal.com).

La junta directiva de SECPAL esta integrada por un
presidente, hasta tres vicepresidentes —entre ellos, el
presidente de AECPAL-, secretario general, tesorero y
vocales de cada uno de los estamentos que representan el
caracter interdisciplinario de los cuidados paliativos: dos
vocales médicos, dos de Enfermeria, dos de Trabajo Social,
dos de Psicologia, un vocal de Voluntariado y un vocal de
Etica y Espiritualidad. Ademas, en la Asamblea General ce-
lebrada durante las Xlll Jornadas Internacionales de San-
tiago de Compostela se aprobo la creacion de una nueva
vocalia de Comunicacion. Todos estos cargos son electos.
Asimismo, hay un vocal por cada una de las sociedades
autonomicas federadas, elegidos por éstas segln estable-
cen sus respectivos estatutos.

Los resultados se daran a conocer el dia 3 de febrero
durante una Asamblea General de Socios, tras la que se
publicaran en la web de SECPAL.


https://www.secpal.com/inicio
https://www.secpal.com/inicio
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Candidatura #Secpalavanza2021
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CARMEN FRANCISCO LOPEZ

PRESIDENTA. Especialista en Medicina
Familiar y Comunitaria. Ex presidenta de
SACPAy ex vicepresidenta SECPAL. Mas-
teres en Terapia de Conductay en Trata-
miento de Soporte y Cuidados Paliativos
(UAM). Experta en Dolor Avanzado. Médi-
ca del equipo domiciliario de Cuidados
Paliativos del HU de Jerez (SAS).
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VICTOR RIVAS JIMENEZ

VICEPRESIDENTE. Licenciado en Me-
dicinay Cirugia por la Universidad de
Cadiz, especialista en Medicina Interna,
Masteres en Cuidados Paliativos y en
Bioética y Humanizacion de la Asisten-
cia. Investigador. Profesor asociado en
el area Cuidados Paliativos de la Univer-
sidad de Cadiz.

MANUEL JOSE MEJIAS ESTEVEZ

VICEPRESIDENTE. Médico de Familia Dis-
trito de AP Sevilla. Psicoterapeuta. Espe-
cialista en Dolor, CP, Docencia, Investi-
gacion, Atencion Familiar y Cuidadores.
Comité Técnico de la Estrategia Nacional
de CP del Ministerio de Sanidad. Director
del Departamento de Formacion e Inves-
tigacion del Instituto SantAngela (ISA).

MARISA DE LA RICA ESCUIN

VICEPRESIDENTA. Presidenta de AECPAL.
Diplomada en Trabajo Social y en Enfer-
meria, Master en Enfermeria Oncologica
y Cuidados Paliativos, especialista en
Enfermeria Geriatrica y doctora en Cien-
cias de la Salud. Enfermera de investi-
gacion en el IISA de Aragon y profesora
asociada en la Universidad de Zaragoza.

ROCIO ROJI BUQUERAS

SECRETARIA GENERAL. Especialista en
Medicina Familiar y Comunitaria. Centro
de Salud Cizur y Hospital de Navarra.
Master en Cuidados Paliativos. Experta
en Etica Médica. Profesor colaborador
de la Facultad de Medicina de la Univer-
sidad de Navarra. Médico colaborador
de Medicina Paliativa en la CUN.


https://twitter.com/hashtag/Secpalavanza2021?src=hashtag_click
http://infocuidadospaliativos.com/wp-content/uploads/2020/10/10-Actualidad-Secpal-Octubre-2020-ok.pdf
http://infocuidadospaliativos.com/wp-content/uploads/2021/01/programa-candidatura-secpal-avanza-carmen-francisco.pdf
http://infocuidadospaliativos.com/wp-content/uploads/2021/01/programa-candidatura-secpal-avanza-carmen-francisco.pdf
http://infocuidadospaliativos.com/wp-content/uploads/2021/01/miembros-candidatura-secpal-avanza-carmen-francisco.pdf
http://infocuidadospaliativos.com/wp-content/uploads/2021/01/miembros-candidatura-secpal-avanza-carmen-francisco.pdf
https://twitter.com/hashtag/Secpalavanza2021?src=hashtag_click
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RITA FERNANDEZ ROMERO

TESORERA. Diplomada en Enfermeria
por la Universidad de Malaga. Master
en Cuidados Paliativos. Experta en
Atencion Integral a Enfermos Avanzados
y sus Familiares. Acreditada en nivel
excelente en Cuidados paliativos por la
Agencia de Calidad Sanitaria de Andalu-
cia. Vocal AECPAL Malaga. Enfermera ES-
CP del Area Sanitaria Norte de Malaga.

JOSE CONTRERAS HERRERA

VOCAL DE COMUNICACION. Miembro

de la Asociacion de la Prensa de Jerez

y de la Federacion Internacional de
Periodistas (IFJ). Socio fundador de SBP
Periodistas, miembro del Colegio Oficial
de Periodistas de Andalucia y socio de
la ANIS. Ha desarrollado una amplia
carrera en prensa, radio, television, asi
como en la Administracion espanola.

MARINA MARTIiN ZAMORANO

VOCAL MEDICO. Especialista en Me-
dicina Interna. Master en Cuidados
Paliativos. Experta en Dolor Avanzado.
Profesora asociada de la Universidad
de Cadiz. Proyecto actual de investiga-
cion junto con el Servicio de Oncologia
del Hospital Puerta del Mar, realizando
consulta de atencion compartida Onco-
logia-Cuidados Paliativos.

1/ 41 L4/ :
JUAN LUIS PEREZ CORONA
VOCAL DE ENFERMERIA. Diplomado en
Enfermeriay licenciado en Antropolo-
gia Social y Cultural. Master en Forma-
cion E-learning y nuevas tecnologias.
Enfermera asistencial y supevisor en
diversas unidades de hospitalizacion.
Enfermera en los ESCP del AGS Jerez,

Costa Noroeste y Sierra de Cadiz. Mas
de 800 horas de docencia.

MARIA GARCIA DE PASO MORA

VOCAL MEDICO. Especialista en Pedia-
tria. Master en Cuidados Paliativos.
Coordinadora de la Unidad de Cuida-
dos Paliativos Pediatricos del Hospital
Universitario Son Espases de Palma

y responsable de la implementacion
del Programa de Cronicidad Compleja
en Ninos y Adolescentes de las Islas
Baleares.

ROSA MARIA ALEGRE MARTIN

VOCAL DE ENFERMERIA. Diplomada en
Enfermeria. Master en Cuidados Palia-
tivos y en Relacion de Ayuda y Counse-
lling. Experta en duelo y pérdidas en el
ciclo de la vida. Docente de la rotacion
de Cuidados Paliativos EIR Geriatria.
Investigadora en proyectos nacionales
y autonomicos en Cuidados Paliativos.
AECPAL Aragon. Enfermera ESAD Teruel.


http://infocuidadospaliativos.com/wp-content/uploads/2020/10/10-Actualidad-Secpal-Octubre-2020-ok.pdf
http://infocuidadospaliativos.com/wp-content/uploads/2020/10/10-Actualidad-Secpal-Octubre-2020-ok.pdf
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ANA MARIA PEREZ-SERRANO

VOCAL DE PSICOLOGIA. Licenciada en
Filosofia y Ciencias de la Educacion
(Seccidn Psicologia). Especialista en
Psicologia Clinica. Especialista y Master
en Psicopatologia y Salud. Formacion
continuada en Oncologia y CP. Tutor de
practicas. Psicologa de la Unidad de
Cuidados Paliativos del Hospital Gene-
ral Universitario de Ciudad Real.

ISABEL PEREZ AMORES

VOCAL DE TRABAJO SOCIAL. Trabajadora
social en Hospital de Antequera. For-
macion continuada en Cuidados Palia-
tivos, entrevista clinica y comunicacion
centrada en el paciente, Bioética, etc.
Miembro de la Comision de Etica Asis-
tencial y de comisiones relacionadas
con atencion a personas vulnerables.
Registro de voluntades anticipadas.

&

YOLANDA LOPEZ PEREZ
VOCAL DE PSICOLOGIA. Diplomada en
Optica. Licenciada en Psicologia. Psico-
loga experta en Psicooncologiay CPy
en Emergencia y Catastrofes. Posgrado
en Enfermedad Avanzada y Master en
Intervencion en Duelo, entre otros.
Miembro EAPS Fundacion La Caixa. Do-

cente. Psicologa de la Unidad de CP San
Camilo y en equipos de Emergencia.

MARTA LOPEZ MAESTRO

VOCAL DE TRABAJO SOCIAL. Diplomada
y Grado en Trabajo Social. Master en
Atencion Sociosanitaria a la Dependen-
cia. Postgrado en Atencion Integral a
Personas con Enfermedades Avanzadas
y sus Familiares. Trabajadora social en
Programa de Atencion Integral a Perso-
nas con Enfermedades Avanzadas y sus
familiares de la Fundacion La Caixa.

; ‘ .//} &, %

JACINTO BATIZ CANTERA

VOCAL DE BIOETICA. Doctor en Medicina
y Cirugia. Director del Instituto para
Cuidar Mejor del Hospital San Juan de
Dios de Santurce (Vizcaya). Observa-
torio de Atencion Médica al Final de la
Vida (OMC). Master en CP, experto en
Etica Médica y Deontologia, profesor,
autor y coautor de numerosas publica-
ciones sobre Bioética y Deontologia.

ROSA M2 HERRERO BARRANTES

VOCAL DE VOLUNTARIADO. Licenciada
en Psicologia por la Universidad de
Sevilla (ltinerario Clinico y de la Salud).
Master en Psicooncologia y Cuidados
Paliativos. Psicologa en la Asociacion
Espanola Contra el Cancer. Coordinado-
ra de Voluntariado Hospital Universita-
rio Ramon y Cajal AECC. Desarrollo de
material docente.


http://infocuidadospaliativos.com/wp-content/uploads/2020/10/10-Actualidad-Secpal-Octubre-2020-ok.pdf
http://infocuidadospaliativos.com/wp-content/uploads/2020/10/10-Actualidad-Secpal-Octubre-2020-ok.pdf
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CARMEN FRANCISCO LOPEZ » candidata a la presidencia de SECPAL

"Si esta candidatura puede presumir de algo
es de tener profesionales con sensibilidad que
destacan por su nivel cientifico y humano"

corazon" es algo "especial", y por ello se ha rodeado

de un equipo del que destaca su "profesionalidad,
experiencia y humanidad". La Dra. Carmen Francisco Lopez
lidera una candidatura que, como valor anadido, aporta
"motivacion, experiencia, actitud empatica y compasiva",
herramientas necesarias para proporcionar una atencion de
calidad y mas humana.

Q firma que representar "a una sociedad cientifica con

¢Por qué decidio presentar su candidatura a la presidencia
de SECPAL?

Para mi, el presentar una candidatura a SECPAL es una cues-
tion de gratitud. La SECPAL y los cuidados paliativos son mi
escuela de vida. Lo tenia en mente como un deseo intimo.
La pandemia ha puesto en evidencia hechos muy dolorosos,
hemos visto como las personas mueren solas, sin compa-
niay sin el cuidado por parte de sus seres queridos, con un
importante nivel de sufrimiento familiar por no poderles
atendery despedirse de ellos. Con unos profesionales que
han sabido utilizar las miradas, los silencios, las caricias, me
senti muy orgullosa de ser sanitaria y de pertenecer a una
sociedad cientifica cuyo centro es el cuidado de la perso-
na, el paciente, la familia y también el equipo sanitario, un
grupo multidisciplinar que constituye una cadena. Donde el

profesional no solo se prepara para el control de sintomas
del paciente y el acompanar y adiestrar a la familia en los
cuidados, sino que aprende a enfrentar su propio proceso
de vida, se plantea un aprendizaje de crecimiento personal
y cada paciente se convierte en un maestro del que siempre
aprendemos.

¢Qué valores o caracteristicas ha tenido en cuenta a la hora
de formar su equipo?

Sobre todo la experiencia y la formacion integral. Son profe-
sionales expertos en cuidados paliativos, capacitados para
comprender el acompahamiento cuatridimesional al enfer-
mo: sus necesidades fisicas-biologicas, emocionales-psico-
logicas, sociales-familiares y espirituales-trascendentales.
Sin olvidar la disposicion a trabajar en equipo. En definitiva,
un coctel compuesto por profesionalidad, experiencia y
humanidad. Ha sido muy gratificante ver crecer y cohesio-
narse nuestro grupo mientras preparabamos la candidatura.
Todos tenemos una gran ilusion en renovar nuestra sociedad
cientifica y coincidimos en que el socio necesita convertirse
en el eje de todas las acciones a emprender. En un colectivo
como el nuestro hay demasiado talento y sensibilidad como
para no aprovecharlo. El tiempo es muy valioso, por lo que
la transformacion digital jugara un papel clave en nuestra
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estrategia para que la comunicacion con el socio sea rapiday
eficaz. Ha sido algo muy especial descubrir que todos y todas
en nuestra candidatura compartimos un mismo enfoque y
sentir sobre los cuidados paliativos.

De forma resumida, ;cuales son las prioridades y principales
lineas de accion que propone su equipo para los dos proxi-
mos ainos?

El objetivo principal es que los profesionales que traba-

jan en cuidados paliativos tengan una sociedad cientifica
mucho mas cercanay accesible a sus necesidades actuales.
La universalizacion de los cuidados paliativos y el reconoci-
miento y su acreditacion como especialidad es imprescindi-
ble. Creo que se ha de aumentar el nimero de socios fideli-
zandolos con cuestiones concretas que les sean de utilidad
en su actividad. Hay que crear grupos de trabajo multidisci-
plinares en temas de actualidad, como bioética, y potenciar
otros, como el de espiritualidad. Opino que debe impul-
sarse una formacion continuada para los socios segin sus
disciplinas y adaptada a su conciliacion familiar y laboral,
incluyendo a médicos residentes. Hay que seguir trabajando
para conseguir implementar la formacion en grado de los
cuidados paliativos. También hay que facilitar la formacion a
los profesionales de Atencion Primaria y Especializada.

La formacion en Cuidados Paliativos es una de las condicio-
nes fundamentales para ofertar una atencion de calidad.
Ademas, es preciso que esa formacion tenga una acredita-
cion académica universitaria. En la actualidad hay varias
iniciativas docentes postgrado en Cuidados Paliativos en
Espana. Cada una de ellas con distintas caracteristicas. En
primer lugar, vamos a hacer un diagnostico de la situa-

cion de formacion postgrado en cuidados paliativos. Para
ello solicitaremos programas, profesorado, horas lectivas,
encuestas de satisfaccion y profesionales destinatarios. Nos
ayudara a poder ofertar a nuestros socios aquellos masteres
que podrian estar avalados por SECPAL, segln los criterios
de calidad adecuados. En segundo lugar, un master online
propio de SECPAL con la colaboracion de profesores de los
distintos masteres existentes actualmente. Estaria orientado
a quienes no pueden acceder a los presenciales por motivos
geograficos, economicos o laborales. Con esta modalidad
online se llegaria a mas profesionales que desearan formar-
se en esta disciplina. Este tipo de master debiera depender
de una universidad y contar con otros apoyos privados e
institucionales que impulsen su financiacion.

Por otro lado, es fundamental la divulgacion de los cuidados
paliativos a la sociedad en general y fijar sinergias con otras
sociedades cientificas implicadas en la atencion paliativa.
Tenemos que fomentar la investigacion tanto cuantitativa
como cualitativa para conseguir una innovacion continua de
los cuidados, que cada socio disponga de igualdad de posibi-
lidades en el acceso a los recursos de la sociedad cientifica
en cuanto a la metodologia y apoyo en el proceso. Hemos de
seguir trabajando para conseguir que los cuidados paliativos
sean de acceso universal, equitativo y homogéneo en todo el
pais, y eso requiere otras estrategias mas eficaces.

¢Cual es, a su juicio, el valor anadido que aporta su candida-
tura para guiar la trayectoria de la sociedad cientifica en los
proximos anos?

Lo tengo claro: motivacion, experiencia, actitud empatica

y compasiva; todas ellas son herramientas necesarias para
dar una atencion mas humana. Vamos a contar con socios
expertos en distintas materias que contribuyan a optimizar
los recursos de SECPAL, sin exclusiones, en funcion de su
capacidad, experiencia y disposicion.

¢Cuales cree que son los retos mas importantes a los que se
enfrenta SECPAL en estos momentos?

Sobre todo, la universalizacion de los cuidados paliativos

y el reconocimiento y su acreditacion como especialidad,
una batalla que tenemos que ganar en distintos frentes con
todos los recursos a nuestro alcance. Ademas de impulsar la
implantacion de los cuidados paliativos pediatricos, enfo-
candolos como base del abordaje de la enfermedad cronica
compleja en el nino. SECPAL debe ser el motor que impulse
la aprobacion parlamentaria de una ley nacional de cuida-
dos paliativos. Y eso requiere que seamos una sociedad mas
potente e influyente, y que nuestra opinion sea tenida en
cuenta como merece.

¢Como definiria la situacion actual de los cuidados paliativos
en Espana?

Claramente deficitaria, porque no son accesibles para todos.

Depende de cada una de las autonomias donde se resida. No
hay equidad. Los profesionales formados en cuidados palia-

tivos no son reconocidos por las autoridades sanitarias salvo
excepciones, como es el caso de Andalucia.

¢Cuales son las necesidades mas urgentes respecto a la asis-
tencia que se presta a los pacientes que precisan atencion
paliativa?
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Hay que aplicar otras estrategias organizativas: los pacientes
que precisan cuidados paliativos necesitan una atencion
continuada, y eso pasa por disponer de recursos presupues-
tarios, por lo que necesitamos consenso politico para contar
con una legislacion nacional y autonomica dignas que procu-
ren equidad y seguridad.

:Qué déficits existen actualmente en relacion con el reco-
nocimiento de los profesionales que trabajan en cuidados
paliativos y con sus condiciones de trabajo?

Lo reitero: que no estan debidamente reconocidos ni acredi-
tados, de tal manera que, por falta de profesionales forma-
dos en esta disciplina, la atencion paliativa se asigna a otros
cuya formacion es desigual. Hay que fijar unas condiciones
de trabajo dignas y equitativas, que sean un referente nacio-
nal con los requisitos esenciales para el ejercicio de nuestra
actividad profesional con equidad en todas las comunidades
autonomas.

:Como definiria la respuesta que se esta dando a los pacien-
tes con necesidades paliativas y a sus familias en el actual
escenario de pandemia?

La atencion que se esta dando es desigual. Los pacientes
han muerto, en gran parte, en soledad. Y, por tanto, con gran
sufrimiento, tanto ellos como sus familias. Por eso hay que
extender la formacion basica en cuidados paliativos a todos
los profesionales sanitarios.

¢;Diria que esta crisis sanitaria y social ha modificado de
algin modo la percepcion que existe sobre los cuidados
paliativos entre la poblacion?

Absolutamente. Porque tal vez la sociedad haya visto mas de
cerca la muerte y esto le haya hecho pensar algo mas sobre
ellay sobre la importancia del acompanamiento a quienes
sufren. Puede ser que los ciudadanos comprendan mas lo
que aportan los cuidados paliativos. La divulgacion de la
existencia de esta atencion es el mejor acicate para que las
administraciones implementen estos recursos. Los ciudada-
nos tienen ese derecho.

¢Por qué cree que los ciudadanos no reclaman con mas
contundencia su derecho a recibir una atencion adecuaday
de calidad en caso de enfermedad avanzada o al final de su
vida?

Insisto, porque lo desconocen. Y porque el fragil, el débil, el
pobre suele tener miedo a exigir por temor a que luego no
le traten bien. Por eso, nuestra candidatura tratara de ser su
voz para exigir una ley nacional de cuidados paliativos, para
que el Estado tenga la obligacion constitucional de ofrecer-
les una atencion adecuada y de calidad.

En el actual debate politico y social sobre la despenalizacion
de la eutanasia, a menudo se han expresado argumentos que
ponen eutanasia y cuidados paliativos en el mismo "nivel
conceptual”, presentandolos incluso como opuestos. ;Qué
piensa de esta "polarizacion"?

La eutanasia no es un recurso que contemplen los cuidados
paliativos, porque cuidan la vida de la persona tratando de
que su proceso de morir sea sin sufrimiento. Y cuentan con
herramientas como el acompanamiento activo, control de
sintomas, evitar tratamientos indtiles en la situacion avan-
zada y terminal de su enfermedad. Asi como la aplicacion
de la sedacion paliativa cuando no se ha podido aliviar el
sufrimiento con las medidas anteriores empleadas y con el
consentimiento del enfermo. No estamos realizando ninguna
accion eutanasica para aliviar su sufrimiento mientras llega
su muerte. No necesitamos de la eutanasia para ello.

Desde el punto de vista personal, ;qué supone para usted
asumir el desafio de liderar una de las candidaturas que op-
tan a representar a SECPAL en los proximos dos ainos?

Supone un gran orgullo y una importante responsabilidad.
Representar a una sociedad cientifica con corazon es espe-
cial. Queremos que ese latido no cese de oirse ni sentirse,
que consigamos transmitirlo a otras sociedades cientificas,
que, al compartir la formacion con ellas, logremos la univer-
salidad de los cuidados paliativos. Se trata de una batalla
global. Que todos los socios se sientan integrados por igual,
que podamos lograr el reconocimiento de nuestra especia-
lidad, que les aportemos las herramientas que precisany
requieran, como el control de sintomas, comunicacion, inves-
tigacion, incluso autocuidado, elaboracion de pérdidas y pre-
vencion de duelos patologicos. La integracion de socios en
los grupos de trabajo permitira el avance de la sociedad de
forma multidisciplinar. Pero este no es un desafio personal,
Somos un equipo, un grupo de profesionales que no solo es-
tan preparados cientificamente y contindan formandose, sino
que ademas sienten una manera de cuidar especial, humana
e implicados con el paciente y la familia. Esa fuerza es la que
hace mejorar dia a dia. Si esta candidatura puede presumir
de algo es de ser un grupo de profesionales con sensibilidad,
en el que destacan su nivel cientifico y de humanizacion.
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HELENA GARCIA-LLANA

VICEPRESIDENTA. Doctora en Psicologia
Clinica y de la Salud (UAM). Master en
Psicooncologia (UCM). Profesora de la
Universidad Pontificia Comillas (Madrid),
del CES Cardenal Cisneros y de la UNIR.
Psicologa investigadora en La Paz. Socia
fundadora de la Asociacion Espanola de
Planificacion Compartida de la Atencion.

JUAN PABLO LEIVA

PRESIDENTE. Médico responsable de la
integracion de CP en el Hospital Mana-
cor (Mallorca). Pionero en el desarrollo
espanol de Cuidados Paliativos Rena-
les. Especialista en Medicina Familiar
y Comunitaria. Master en Cuidados
Paliativos. Acreditado en Liderazgo por
la European Palliative Care Academy.

DEBORAH MORENO

VICEPRESIDENTA. Doctora Cum Laude en
Ciencias de la Salud (UIC). Especialista
en Hematologia Clinica y Hemoterapia.
Master Oficial Universitari en Atencio i
Cures Pal-liatives y en Coaching Psicolo-
gico. Médica adjunta Servicio Cuidados
Paliativos ICO-L'Hospitalet. Médico res-
ponsable 1+D Cuidados Paliativos (1CO).

MARISA DE LA RICA ESCUIN

VICEPRESIDENTA. Presidenta de AECPAL.
Diplomada en Trabajo Social y en Enfer-
meria, Master en Enfermeria Oncologica
y Cuidados Paliativos, especialista en
Enfermeria Geriatrica y doctora en Cien-
cias de la Salud. Enfermera de investi-
gacion en el IISA de Aragon y profesora
asociada en la Universidad de Zaragoza.

DANIEL GUTIERREZ

SECRETARIO GENERAL. Profesor del Dep.
Enfermeria de la UMA. Master en CPy
en Nuevas Tendencias de Investigacion
en Ciencias de la Salud. Doctor por la
UMA. Mas de 10 anos en CP en el Hos-
pital Regional de Malaga y en Cudeca.
Miembro del IBIMAy del Grupo de
Trabajo de CP Renales de la SEN.


https://www.equipojpleiva.com/
https://wixlabs-pdf-dev.appspot.com/assets/pdfjs/web/viewer.html?file=%2Fpdfproxy%3Finstance%3D2UCLzMeg2qPddHxau74zoUlZvxogpcEDgiHmUod4lZI.eyJpbnN0YW5jZUlkIjoiNWNiYmFmZWEtYzg1OC00N2ViLWI2YWUtMDM0NTU5M2Q1MWUxIiwiYXBwRGVmSWQiOiIxM2VlMTBhMy1lY2I5LTdlZmYtNDI5OC1kMmY5ZjM0YWNmMGQiLCJtZXRhU2l0ZUlkIjoiYmYyYjVhODUtY2IyYS00NDkwLTg4NjktNTVlNWQzYjEyZjEyIiwic2lnbkRhdGUiOiIyMDIxLTAxLTE5VDEwOjM0OjUyLjM4OVoiLCJkZW1vTW9kZSI6ZmFsc2UsImFpZCI6IjI5YmMwNzA1LTBkY2MtNGQ4Ni1iZWNiLTI2Y2Q4ZDljOTA2ZiIsImJpVG9rZW4iOiJlMzkwZjU2Zi0wMzcyLTAzN2ItM2VjNy01NmEwOGE4YzdlZjMiLCJzaXRlT3duZXJJZCI6IjU3ZmRlZjE4LWEyYTAtNDZlOC1hODE0LWVjMzBiN2U5ZmJhNyJ9%26compId%3Dcomp-kjv4oikx%26url%3Dhttps%3A%2F%2Fdocs.wixstatic.com%2Fugd%2F57fdef_70fbd8e1a763473b86d44fc69fe094d9.pdf#page=1&links=true&originalFileName=PROGRAMA-PLAN%20DE%20ACCION-SECPAL%202021-2023&locale=es&allowDownload=true&allowPrinting=true
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CARMEN MORENO

TESORERA. Técnico en el Centro Coor-
dinador del Programa de Cuidados
Paliativos de les Illes Balears. Enfermera
especialista en Enfermeria Geriatrica.
Master en Atencion y Cuidados Paliati-
vos (UVIC). Profesora asociada Facultad
de Enfermeria de la UIB. Nueve anos
coordinadora de Enfermeria en la
Unidad de CP del Hospital Joan March.

AIDA CORDERO

VOCAL MEDICO. Especialista en Medi-
cina Interna en el Hospital Santa Luzia
de Elvas (Portugal) y coordinadora

del ESIHCP del mismo hospital. Curso
Avanzado de CP Extremadura-Alentejo.
Competencia en Medicina Paliativa por
la Ordem dos Médicos. Miembro del
Grupo Técnico de Apoio a Coordenacao
Regional de CP do Alentejo.

ELIA MARTINEZ

VOCAL DE COMUNICACION. Médico
adjunto Oncologia Médica Hospital
Universitario de Fuenlabrada. Especia-

lista en Medicina Interna 'y en Oncologia

Medica. Master en Cuidados Paliativos

(UAM). Mas de una década en asistencia

a enfermos oncologicos y paliativos en
hospitalizacion de agudos y Centro de
CP Fundacion Vianorte-Laguna.

JAIME GANDARA

VOCAL DE ENFERMERIA. Diplomado en
Enfermeria y Cooperacion Internacio-
nal. Fellowship sobre el modelo de
hospice en St. Christopher's en Bog-
nor Regis. Master en Enfermeria en

CP. Creador del ESH-UCP en Hospital
General de Villalba 2015-2017. Equipo de
expertos en LO+EIR de GEA Consultoria.
DUE en PAL24 SUMMA 112 y ESAD de CP.
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MARCELINO MOSQUERA

VOCAL MEDICO. Geriatra. MFyC. Com-
plejo Hospitalario Universitario Ferrol.
Experto Universitario en Cuidados Pa-
liativos (UDC) y en Dolor (UCA). Respon-
sable de la Unidad de CP del Complejo
Hospitalario Universitario de Ferrol.
Profesor-Tutor de la UNED-Senior en

el Area de Medicina. Exsecretario de la
SEHAD y presidente de SOGACOPAL.

JESUS MARTIN

VOCAL DE ENFERMERIA. Profesor e inves-
tigador en la Facultad de Enfermeria

de la UNAV. Diplomado en Enfermeria
(Uva). Master en Enfermeria en CPy en
Practica Avanzada y Gestion en Enfer-
meria (UNAV) y Doctor en Ciencias de la
Enfermeria por la UNAV (Premio Extraor-
dinario). Experiencia clinica en CP en el
Hospital Fundacion Vianorte-Laguna.
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LORI THOMPSON

VOCAL DE PSICOLOGIA. Psicéloga clinica
y Doctora en Psicologia. Master of
Science in Clinical Counseling. Cofunda-
dora Unidad de CP en Fundacion Matia.
Co-creadora del Postgrado en CP de
Deusto. Secretaria fundadora de Arin-
duz. Comité Organizador VI Congreso
SECPAL. Docente y public speaker. Comi-
té Etica Asistencial F. Matia y Hurkoa.

RAQUEL DEL CASTILLO

VOCAL DE TRABAJO SOCIAL. Trabajadora
Social en el Ayuntamiento de Getafe y
responsable provincial en la Asociacion
Lorategi. Especialista en mediaciony
tratamiento de conflictos y en gestiony
promocion de ONG. AECC. Colaboradora
en la Estrategia Nacional de Cuidados
Paliativos. Vocal de Trabajo Social de
SECPAL 2018-2020.

CARMEN EXPOSITO

VOCAL DE PSICOLOGIA. Psicologa. Master
Psicoterapia Analitica Grupal. Especialis-
ta en Clinica y Psicoterapia Psicoanaliti-
ca, en Terapia Familiar, en Gerontologia
y Psicologia aplicadas y en Atencion
Psicosocial y Espiritual. Acreditada en
Psicooncologia y CP. Grupos de Trabajo
de CP (COPC) y Psicooncologia y CP de la
Academia de Ciencias Médicas Cataluna.

ALEJANDRO GONZALEZ

VOCAL DE TRABAJO SOCIAL. Trabaja-

dor social en el Hospital Nifo JesUs.
Miembro de la Fundacion Porque Viven.
Experiencia en el Centro de Cuidados
Lagunay en ESAD. Docente en el Master
de CP Pediatricos UNIR. Participacion
docente Universidad de Comillas. Parti-
cipacion en PEDPAL y Colegio Oficial de
Trabajo Social de Madrid.

MONICA DONES

VOCAL DE ETICA Y ESPIRITUALIDAD. En-
fermera. Fundacion Instituto San José.
OHSJD Madrid. Fundadora ONG BASIDA.
Miembro del Grupo de Espiritualidad
de SECPAL. Master en SIDA (ISCIII) y en
Bioética (UCM). Master en CP (Pontificia
de Comillas). Postgrado en Humaniza-
cion y Atencion Espiritual en Socieda-
des Plurales (Universidad Barcelona).

NAOMI HASSON

VOCAL DE VOLUNTARIADO. Coordina-
dora de Getxo Zurekin y miembro de la
Fundacion Doble Sonrisa y asociacion
Babespean (Alava). Enfermera de la Uni-
versidad de Ulster de Irlanda del Norte.
Master en CP (UPV). Miembro del Inter-
national Pioneer Nurses of St. Christo-
pher's Hospice. Experiencia en CP en
Inglaterra, América Latina e Irlanda.
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JUAN PABLO LEIVA e candidato a la presidencia de SECPAL

"Debemos ofrecer los mejores recursos
a los socios de SECPAL, pues son la promesa
para el desarrollo de los cuidados paliativos"

que lidera es realizar un diagnostico del desarrollo de

los cuidados paliativos en cada comunidad autonoma.
Con su candidatura, el Dr. Juan Pablo Leiva asume el compro-
miso de ponerse "al servicio de los pacientes, sus familias y
los socios" a través de un equipo caracterizado por "el equili-
brio entre disciplinas y trayectorias, la multiculturalidad y los
valores ético-morales".

U na de los primeras tareas que plantea en la propuesta

¢Por qué decidio presentar su candidatura a la presidencia
de SECPAL?

Me propusieron e inspiraron mis companeros. Lo he conside-
rado por mi trayectoria en cuidados paliativos, que comenzo
hace 20 anos en el Hospital Divina Providencia de El Salva-
dor y continué en CP pediatricos en San José (Costa Rica) y
con mi posterior formacion y ejercicio clinico en Espana. He
tenido la oportunidad de complementar mi formacion en Ed-
monton (Canada) y en el Cicely Saunders Institute del King's
College, en Londres. A través de una beca de la European Pa-
lliative Care Academy y la Robert Bosch Foundation, integré
en mi educacion el liderazgo y gestion en CP, formandome en
Alemania, Reino Unido, Polonia y Rumania. Fui animado por
mi jefe y mis companeros de equipo a considerar este pro-
yecto, y mi decision se consolido al reflexionar que, ademas
de ser médico, soy un largo superviviente de cancer con una
condicion cardiaca cronica secundaria asociada. Asi que con
estos recursos y bendiciones consideré que era una llamada
a la que debia responder con un si.

:Qué valores o caracteristicas ha tenido en cuenta a la hora
de formar su equipo?

Fundamentalmente, el equilibrio entre disciplinas, trayecto-
rias académicas, clinicas y de gestion y un demostrado com-
promiso con los cuidados paliativos. Los estilos de liderazgo
colaborativo y compasivo que mis companeros demuestran
en sus equipos me inspiraron a proponerles formar parte
del proyecto. La multiculturalidad y los valores ético-mo-
rales han sido determinantes. Siete de nuestros compane-
ros tienen titulo de PhD en salud; a su vez, 14 de nosotros
trabajamos en clinica y seis companeros asumimos respon-
sabilidades de gestion. Atencion Primaria, Medicina Interna,
Geriatria, Hematologia, Oncologia, Nefrologia y Urgencias
son disciplinas que se encuentran representadas en nuestro
equipo, asi como el Trabajo Social, tanto en Pediatria y como
en negociacion de conflictos, al igual que los programas de

1l ction or process for a new method, idea, creative thought or |
Ul tion of better solutions that meet new requirements or unarti
) oot Bseach HER 509 16,2019

Innovation

Atencion Psicosocial de "la Caixa". Ademas, al menos cuatro
miembros del equipo tenemos una amplia y consolidada
experiencia en la asistencia clinica tipo hospice.

De forma resumida, ;cuales son las prioridades y principales
lineas de accion que propone su equipo para los dos proxi-
mos anos?

Estudiamos como disenar nuestro programa de plan de
accion estratégico. Tras la revision de la evidencia cientifica,
hemos recurrido a una metodologia tipo Investigacion-Ac-
cion-Participacion con el objetivo de definir los planes
estratégicos, incorporando entrevistas a socios, seis webinars
interactivos y un diario de campo resultado de documentar
las interacciones dentro del equipo y con los socios via email,
WhatsApp y Twitter, principalmente. Como resultado, hemos
definido un programa preliminar: 1) Plan de garantias de
plazas profesionales y reivindicacion de la especialidad en
Cuidados Paliativos; 2) Plan de gestion en docencia e inves-
tigacion; 3) Plan de integracion y alianzas institucionales; 4)
Plan de proyeccion en la comunidad; 5) Plan de relaciones
internacionales y 6) Plan de gestion SECPAL. Llegados a este
punto, nos preguntamos: ;como podriamos identificar las
necesidades de desarrollo de cuidados paliativos de las au-
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tonomias?, ;como dar seguimiento al desarrollo del trabajo
de los equipos autonomicos?, ;como autoevaluar nuestra
gestion?, ;como priorizar planes y estrategias para la inno-
vacion? Para responder a estas preguntas, hemos propuesto
el desarrollo de un instrumento que, por el momento, hemos
denominado indice Situacional Autonémico de Cuidados
Paliativos (ISACP), para el diagnostico, el seguimiento y la
evaluacion del desarrollo de los CP en cada autonomia.

¢Cual es, a su juicio, el valor anadido que aporta su candida-
tura para guiar la trayectoria de la sociedad cientifica en los
proximos ainos?

Considero que somos un equipo joven, experimentado y
competente para sistematizar e incorporar estandares de
calidad organizacional en las tareas de SECPAL. Estamos
desarrollando una vision estratégica para generar respues-
tas necesarias para los pacientes y sus familias, los socios,
otras sociedades cientificas, las estructuras de sanidad y la
comunidad global.

¢Cuales cree que son los retos mas importantes a los que se
enfrenta SECPAL en estos momentos?

Se trata de una constelacion compleja, tanto desde el punto
de vista organizativo del SNS como de su legislacion. Nos
preocupa especialmente el entendimiento de los CP por
parte de la sociedad. Es fundamental para nosotros conti-
nuar promoviendo la educacion en CP en pre y postgrado,
que vaya asociada a proyectos de investigacion competitiva.
Trabajaremos por la acreditacion profesional y la innovacion
para el desarrollo y la calidad de las estructuras que dan
sostenibilidad al avance de los CP en Espana.

:Como definiria la situacion actual de los cuidados paliativos
en Espaina?

Existe una urgente necesidad de estructurar el conoci-
miento en CP en el pregrado, donde solo el 10% de los
estudiantes de Medicina reciben esta asignatura de manera
especifica y obligatoria; en Enfermeria representa el 48%.
Los decretos que legislan sobre los CP deben implementar-
se de manera homogénea en el territorio nacional y poder
ser auditados por expertos objetivos. Existe la necesidad de
garantizar que los profesionales tengan sus plazas con-
solidadas. A nivel europeo estamos en el tercer cuartil de
desarrollo (Atlas de CP, Atlantes 2019), y esto significa que
necesitamos mayor y mejor colaboracion multicéntricay
ofrecer los mejores recursos a los socios de SECPAL, pues
son, en si mismos, la promesa para el desarrollo de los
cuidados paliativos.

¢Cuales son las necesidades mas urgentes respecto a la asis-
tencia que se presta a los pacientes que precisan atencion
paliativa?

Es urgente velar por la disminucion de la inequidad en la
prestacion de CP y optimizar las estructuras asistenciales y
organizativas. El deseo de una integracion temprana de CP

nuw are rud &
IPOS promoting
healthcare
innovation for
global clinical
care?

en diferentes trayectorias de enfermedad no oncologicas es
un reclamo que en los Gltimos anos recibe mayor atencion,
pero su implementacion es lenta, y es urgente generar forma-
cion y asesoramiento a los equipos para su progreso.

:Qué déficits existen actualmente en relacion con el reco-
nocimiento de los profesionales que trabajan en cuidados
paliativos y con sus condiciones de trabajo?

La ausencia de guias docentes homogéneas en el pregrado
impacta directamente en la formacion de CP en postgrado.
Esto es uno de los factores que queremos mejorar. Estas
condiciones impactan negativamente en el reconocimiento
de la especialidad. Esta serie de factores en cascada hace eco
en la distribucion de presupuestos y legislacion sanitaria sin
beneficiar a los CP. Asimismo, la falta de garantias laborales
genera barreras y frustraciones en los profesionales que
atentan contra la estabilidad de los programas de CP.

¢:Como definiria la respuesta que se esta dando a los pacien-
tes con necesidades paliativas y a sus familias en el actual
escenario de pandemia?

La pandemia ha provocado un elevado sufrimiento en
pacientes y familias, asi como una enorme presion en
profesionales y servicios. La atencion paliativa se ha con-
cebido como uno de los ejes principales de su abordaje.
Este hecho ha provocado una reestructuracion de equipos
y servicios de CP y atencion psicosocial. Sin embargo, los
equipos merman vy las adaptaciones en la asistencia clinica
son suboptimas. Esta pandemia podria ser una oportuni-
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dad para humanizar nuestro sistema de salud. Es urgente
que los gestores de politicas sanitarias integren la aten-
cion paliativa de forma homogénea.

¢;Diria que esta crisis sanitaria y social ha modificado de
algin modo la percepcion que existe sobre los cuidados
paliativos entre la poblacion?

La del COVID-19 es una crisis de salud piblica y social, no
exclusivamente sanitaria. Requirio priorizar recursos, algo
inherente a cualquier sistema de salud (triajes, listas de
espera, etc.) pero que, en este contexto, ha sido tragico. La
epidemia requirio aislar a enfermos graves en sus dltimos
dias de vida. La excelencia profesional de muchos evitaba
que murieran solos, pero miles de personas fallecieron sin la
cercania de sus seres queridos ni la asistencia a sus necesi-
dades espirituales y religiosas, un derecho proclamado en
regulaciones legales autonomicas y nacionales. Esta crisis ha
colectivizado y visibilizado el proceso de muerte en nuestra
sociedad. Se han hecho visibles necesidades tan importantes
como el acompanamiento en los Gltimos momentos de vida
y la responsabilidad que tenemos los profesionales ante el
sufrimiento de los pacientes y las familias. Creemos que los
CP son ahora mas visibles, mas necesarios y cercanos a 0jos
de nuestra sociedad. Ojala esto ayude a poder tener un de-
bate mas maduro entre los agentes sociales sobre la muerte
y el morir.

¢Por qué cree que los ciudadanos no reclaman con mas
contundencia su derecho a recibir una atencion adecuaday
de calidad en caso de enfermedad avanzada o al final de su
vida?

Se trata de un conjunto de factores : 1) La falta de equipos
suficientes y recursos disponibles. 2) Un pobre conocimien-
to entre la poblacion de lo que ofrecen los CP: control de
sintomas, apoyo en la gestion emocional, soporte a proble-
mas sociales y acompahamiento espiritual. 3) La vision dis-
torsionada de los CP por parte de un significativo nimero
de profesionales sanitarios, que son quienes deben remitir
a los pacientes y familiares a cuidados paliativos, ya que a
menudo los identifican exclusivamente con atencion en la
agonia. &) La vulnerabilidad de los pacientes y familiares,
que con frecuencia han depositado su confianza en un mo-
delo biomédico organicista, desconociendo una atencion
dirigida a la personay su biografia. 5) La conciencia colecti-
va de negacion de la muerte. Necesitamos altavoces ciuda-
danos que, a través de sus testimonios, puedan poner en su
lugar los efectos beneficiosos de los cuidados paliativos.

En el actual debate politico y social sobre la despenaliza-
cion de la eutanasia, a menudo se han expresado argumen-
tos que ponen eutanasia y cuidados paliativos en el mismo
"nivel conceptual”, presentandolos incluso como opuestos.
¢Qué piensa de esta "polarizacion"?

La "polarizacion" implica un dano moral. En este caso se
agrava con la poca claridad conceptual, que no permite un
dialogo con propiedad. La eutanasia es un debate social no

exclusivo de CP. Hay un error en la reflexion sobre la eutana-
sia cuando se plantea el debate polarizado de "vida" versus
"libertad". Lo que hay de fondo es como hacemos frente a la
experiencia de sufrimiento del ser humano, sobre todo cuan-
do es refractaria, irreversible y pone de manifiesto la respon-
sabilidad de los profesionales de proporcionar una respuesta
en su acompanamiento. Los profesionales de CP somos
expertos en dar respuesta a peticiones anticipadas de muer-
te, aliviar el sufrimiento fisico, socioemocional y espiritual.
Los equipos de CP buscamos acompanar en la experiencia de
sufrimiento humano —que es muy complejay requiere inter-
venciones especializadas-, asi como en la toma de decisiones
complejas y dificiles. Mas alla de hacer los cuidados paliati-
vos "visibles", es urgente que los hagamos "comprensibles".
Para que nuestro mensaje llegue a ser efectivo necesitamos
que nuestras respuestas y debates surjan desde una optica
conciliadora y generosa, no desde la frustracion o el enfado.

Desde el punto de vista personal, ;qué supone para usted
asumir el desafio de liderar una de las candidaturas que op-
tan a representar a SECPAL en los proximos dos ainos?

Mi compromiso como candidato a la presidencia de SECPAL
significa estar al servicio de los pacientes, sus familiasy los
socios a través de nuestro equipo. Mucho hemos vivido en el
Gltimo ano. Haré mi mayor esfuerzo para que la ciencia del
alivio del sufrimiento nos permita sanar en nuestros equi-
pos, trabajar por la dignidad humana y liderar proyectos que
contribuyan a alcanzar unos #CuidadosPaliativosUniversales.
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MARISA DE LA RICA ESCUIN e Ppresidenta de AECPAL

"Las enfermeras debemos liderar los
cuidados y generar evidencia cientifica"

sume con un inmenso "honor, pero también como
A"un reto y una enorme responsabilidad”, representar

a la Asociacion Espanola de Enfermeria en Cuidados
Paliativos (AECPAL) y suceder en el cargo a Isidro Garcia
Salvadory a quienes ocuparon la presidencia anteriormen-
te, como Lourdes Guanter y Luis Utor. Enfemera y traba-
jadora social, Marisa de la Rica Escuin es especialista en
Enfermeria Geriatrica, Master en Enfermeria Oncologica y
Cuidados Paliativos y doctora en Ciencias de la Salud por la
Universidad de Zaragoza. Actualmente desarrolla su labor
en el Instituto de Investigacion Sanitaria de Aragon y es
profesora de la Univesidad de Zaragoza.

¢Cuales son los retos que se plantea AECPAL a corto, medio
y largo plazo?

Para plantear los retos creo que es importante echar la
vista atras y ser conscientes de lo que se ha ido logrando
hasta ahora. Desde que nacio AECPAL en 2005, ha ido cre-
ciendo poco a poco, y siempre compartiendo los objetivos
con SECPAL. Los grupos de trabajo de AECPAL han realizado
una labor muy importante para la enfermeria. Quiero desta-
car principalmente el Grupo de Trabajo del Area de Capaci-
tacion Especifica (ACE), que ha trabajado estos afios con el
objetivo de que se lograra un ACE de Cuidados Paliativos,
con todas las dificultades que han existido y existen en este
tema; el de Planes de Cuidados, que ha trabajado y logrado
la publicacion de dos ediciones de la Guia de Planes de Cui-
dados Estandarizados; el Grupo de Investigacion, que ha ido
logrando los objetivos que se plante6 desde su inicio, como
dar respuesta a las cuestiones concretas de investigacion,
facilitar recursos y servir de nexo entre investigadores que
compartian el interés sobre los cuidados paliativos, ademas
de desarrollar produccion cientifica propia; y finalmente,

el Grupo de Competencias, que en estos anos publico dos
documentos francamente importantes para la enfermeria,
como la Monografia de Competencias Enfermeras y la Mono-

grafia sobre recomendaciones sobre Formacion de Cuidados

Paliativos en el Grado. Creo que debemos seguir avanzado
y creciendo, y es el momento de crear nuevos grupos de
trabajo liderados por enfermeras referentes en cuidados
paliativos pediatricos, cuidados paliativos en la atencion
al paciente geriatrico, en la docencia en el ambito univer-
sitario... Y, por supuesto, continuar con nuestro grupo de
investigacion, puesto que una sociedad cientifica tiene que
seguir generando evidencia. Estar mucho mas presentes en
las redes sociales, invitando e implicando a profesionales
a que compartan sus experiencias, inquietudes, proyectos,
dudas y opiniones y pudiendo servir de recurso de difusion

para el desarrollo y visibilizacion de sus investigaciones.
Debemos crear sinergias entre las diferentes sociedades
cientificas de enfermeria que tengan grupos de trabajo
sobre cuidados paliativos, como la Sociedad Espaiiola de
Enfermeria Pediatrica, Geriatrica o de Enfermeria Comuni-
taria. Y, por supuesto, seguir trabajando de forma conjunta
con SECPAL, para defender y avanzar en el objetivo de
lograr la especialidad de cuidados paliativos para todas las
disciplinas implicadas en los mismos. Y siempre visibilizan-
do la enfermeria en cuidados paliativos. Las enfermeras
debemos liderar los cuidados, mostrar su importancia y
generar evidencia.

No podemos obviar que estamos inmersos en una crisis
sanitaria sin precedentes, ;como esta afectando a los cui-
dados paliativos?

Sin duda, la crisis sanitaria actual ha tenido desde el inicio
importantes implicaciones desde el punto de vista sanitario,
ético y social. Al comienzo de la pandemia, varias socieda-


http://www.secpal.com//Documentos/Paginas/GuiaPlanesdeCuidadosdeEnfemeria_2.pdf
http://www.secpal.com//Documentos/Paginas/GuiaPlanesdeCuidadosdeEnfemeria_2.pdf
http://www.secpal.com//Documentos/Paginas/archivo_287.pdf
http://www.secpal.com//Documentos/Paginas/Monografia%20AECPAL_8.pdf
http://www.secpal.com//Documentos/Paginas/Monografia%20AECPAL_8.pdf
http://www.secpal.com//Documentos/Paginas/Monografia%20AECPAL_8.pdf
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des cientificas, entre ellas SECPAL y AECPAL, destacaron la_
importancia de humanizar la asistencia, de garantizar el
acompanamiento a los pacientes, permitiendo estar presen-
te a un familiar en las Gltimas horas de sus vidas. Posterior-
mente, algunas comunidades implementaron protocolos de
acompanamiento a estos enfermos de coronavirus, visua-
lizando la obligacion ética de cuidar a los mas vulnerables,
con criterios de equidad y solidaridad. Precisamente, desde
el Grupo de Investigacion de AECPAL quisimos conocer
como habia sido el acompanamiento y la despedida de los
pacientes en situacion de altimos dias durante la pandemia
COVID-19 a nivel hospitalario y residencial y, por supuesto,
conocer las actitudes profesionales hacia el cuidado de
estos enfermos. El estudio fue publicado en la revista Medi-
cina Paliativa, y en los resultados quedo patente la soledad
en la que han vivido sus @ltimas horas un buen nimero de
pacientes, todo ello, a pesar de la existencia de protocolos
de acompanamiento y de los esfuerzos de los profesionales
que les atendian. Ademas, la especial situacion vivida du-
rante la pandemia por parte de los profesionales ha hecho
que se tuviera que modificar el cuidado proporcionado a
los pacientes al final de la vida, generando conflictos en los
profesionales por no poder hacerlo como ellos hubieran
querido. Debido al aislamiento al que los pacientes esta-
ban sometidos, preguntamos a los profesionales si habian
encontrado pacientes fallecidos al entrar a su habitacion, y
mas de la mitad de los profesionales respondieron afirmati-
vamente. La muestra fue de 335 enfermeras de toda Espana.
Creemos que, por todo ello, se hace necesaria una revision
de los protocolos y de los cuidados proporcionados, con

el objetivo de garantizar unos cuidados de calidad al final
de la vida, incluyendo el acompanamiento y la despedida.
Por otro lado, esta situacion de aislamiento ha supuesto un
coste emocional tanto para los profesionales como, segura-
mente, para los familiares en duelo, cuyas consecuencias ya
se estan empezando a observar.

Los profesionales sanitarios sois los grandes protagonis-
tas de esta pandemia. En el terreno positivo, porque sois

la esperanza de nuestros cuidados, pero, a la vez, estais
sufriendo un desgaste brutal. Estudios recientes indican
que la mitad tiene riesgo de desarrollar problemas de salud
mental. ;Como estais realmente? ;Qué pedis para afrontar
la cuarta o la quinta ola de esta pandemia por COVID-19?

Durante la primera ola, y de forma ininterrumpida, desde
los centros hospitalarios, colegios profesionales, etc. se
pusieron a disposicion de los profesionales teléfonos de
soporte psicologico para atajar lo que se estaba viendo:
sintomas de afectacion de la salud mental y emocional en
los profesionales. En algunos hospitales hubo iniciativas de
crear grupos de autoayuda en los que profesionales (mé-
dicos, enfermeras, TCAE, celadores, etc.) pudieran hablar
sobre lo que estaban viviendo. Una encuesta realizada por
el Sindicato de Enfermeria SATSE en mayo revelo que el 15%
de las enfermeras requirio ayuda psicologica tras la primera
ola. Todo esto nos ponia sobre aviso de lo que estaba
sucediendo y de lo que experimentariamos a medio y largo

plazo. Dos estudios de investigadores del Hospital del Mar
de Barcelona destacan que casi la mitad de los profesiona-
les sanitarios presenta un riesgo alto de trastorno mental

a causa de la pandemia, y el 14,5% sufre alguna patologia
mental discapacitante. En el peor de los casos esta el 3,5%
que presenta ideaciones suicidas activas. No es la Unica
investigacion que se ha llevado a cabo al respecto. Otro
estudio del Colegio de Médicos de Barcelona senalaba que
el agotamiento fisico y mental de los médicos tras la primera
ola era tal que una cuarta parte se planteaba incluso aban-
donar la profesion. Y otra investigacion de la Universidad
Complutense de Madrid apuntaba que, tras la primera ola,
la mitad de los sanitarios tenian cuadros de estrés postrau-
matico. Todo ello, mientras se ha seguido trabajando sin
descanso. La Organizacion Mundial de la Salud, de hecho,
alerta ya de la llamada fatiga pandémica, ese hartazgoy
desmotivacion de la ciudadania para seguir las medidas de
proteccion, el agotamiento por la hipervigilancia y el estrés
que supone la pandemia. Los profesionales hemos pedido

a lo largo de todo este tiempo algo tan importante como
RESPONSABILIDAD, seguir las recomendaciones sanitarias,
tan simples y sencillas como distancia, mascarilla, higiene
de manos, etc., nada complicado. Desde muchos colectivos
enfermeros hemos apelado en todo momento a la responsa-
bilidad ciudadana, puesto que la pandemia es un problema
de todos, y todos podemos contribuir a que esto pueda
frenarse, a que el sistema sanitario no se colapse y a que los
profesionales sigamos proporcionando cuidados de calidad
y excelencia. Cuidandonos cada uno y siendo responsables
también cuidamos los recursos humanos y materiales de


http://infocuidadospaliativos.com/no-deberiamos-permitir-que-ninguna-persona-muriera-sola/
http://infocuidadospaliativos.com/no-deberiamos-permitir-que-ninguna-persona-muriera-sola/
https://www.medicinapaliativa.es/acompanamiento-a-los-pacientes-al-final-de-la-vida-durante-la-pandemia-por-covid-19534
https://www.medicinapaliativa.es/acompanamiento-a-los-pacientes-al-final-de-la-vida-durante-la-pandemia-por-covid-19534
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nuestro sistema sanitario. Los profesionales estamos en
una situacion delicada y fragil.

Se habla cada vez mas de los cuidados paliativos, en parte
porque, de forma equivocada, la eutanasia ha puesto en
valor la importancia de los derechos al final de la vida, pero
la realidad es que miles y miles de personas mueren sin
una atencion integral adecuada. ;Como podemos seguir
avanzando para que los profesionales, los pacientes y las
familias sepan que los cuidados paliativos existeny que
son necesarios?

Por desgracia, los cuidados paliativos siguen siendo unos
grandes olvidados en toda la asistencia sanitaria. Existen as-
pectos que dificultan el acceso de las personas en procesos
de final de vida y sus familias a
estos cuidados, como recursos
insuficientes y desiguales entre
CCAA, provincias, e incluso en
una misma ciudad. Tenemos
que promover la mirada paliati-
va, trabajar para eliminar bulos
y tables que existen alrededor
de los cuidados paliativos y,

en general, en el concepto de
muerte, que impide manejarla
como un proceso vital mas e
impide también una mayor
implicacion del paciente en

su proceso. Ademas, existe

una escasa formacion prey
posgrado de los profesionales,
entre otras causas. Todo ello
esta provocando que la cober-
tura de cuidados paliativos no
llegue a todos los pacientes

y familias que lo necesitan.
Debemos seguir visibilizando
estos cuidados, quitandoles
ese estigma asociado a una
muerte inminente. Mostrar que cuando los cuidados palia-
tivos intervienen en los procesos de final de vida, hay una
mejora en la calidad de vida de los pacientes y las familias
atendidas, un ahorro de costes, un aumento en la satisfac-
cion de los profesionales y un largo etcétera. Como profesio-
nales, debemos dar siempre confianza y seguridad tanto a
los pacientes como a las familias, transmitirles que no se les
va a abandonar, que se les acompanara incluso hasta des-
pués del fallecimiento de su ser querido. Y todo eso se logra
no solo diciéndolo, sino observando, midiendo la realidad y
acompanandolo de datos y resultados.

Erroneamente se equiparan los cuidados paliativos solo
con el final de vida, cuando hay pacientes cronicos con un
prondstico de vida limitado, que no tienen que ser dias o
semanas, que no reciben esa atencion fundamental para
mejorar la calidad de ese tiempo tan valioso que les puede
quedar. ;Como se puede avanzar en este aspecto?

Es fundamental promover el modelo de identificacion
precoz de las personas con enfermedades cronicas avan-
zadas y proporcionar a los profesionales instrumentos,

que ya tenemos, para realizar esa identificacion precoz.

Ser conscientes de que para ofrecer una atencion paliativa
de calidad se debe realizar una valoracion holistica y, por
tanto, debe ser ejecutada por parte de un equipo inter-
disciplinar (médicos, enfermeras, trabajadores sociales,
psicologos). Esa atencion debe plantearse siempre desde la
perspectiva de la atencion centrada en la persona, ponién-
dola en el centro de los cuidados, que sea protagonista de
su situacion, de sus decisiones, con un dialogo compartido
y respetuoso y promoviendo la planificacion anticipada de
decisiones. Y, por supuesto, mayor coordinacion y colabora-
cion entre los recursos hospitalarios y de atencion primaria,
asi como facilitar la continuidad
de los cuidados entre los dife-
rentes recursos asistenciales.

Y, sobre todo, hacérselo facil

al paciente y a la familia. En
definitiva, la persona enferma
debe ser la protagonista de su
situacion en todo momento,

y los profesionales debemos
apoyarla en sus decisiones,
acompanarla y resolver dudas

y conflictos que pueda tener en
ese proceso del final de su vida.

Las enfermeras son, por exce-
lencia, los profesionales que
mas se identifican con los cui-
dados de los pacientes, mucho
mas en situacion de extrema
vulnerabilidad. ;Como se puede
ir mejorando este papel hacia
personas que afrontan el final
de lavida?

El cuidado de los pacientes es
la esencia de la profesion, y en el ambito concreto de los
cuidados paliativos, los cuidados de enfermeria deben ser
unos cuidados integrales, en los que el objeto de cuidado
no solo es la persona enferma, sino también su familia, y
han de estar centrados en la esfera fisica, emocional, social
y espiritual. Debemos saber identificar y controlar los sinto-
mas fisicos y ensenar tanto a la persona enferma como a la
familia a identificarlos y controlarlos, implicandoles en los
cuidados y reforzando sus actuaciones en todo momento.
Es preciso fomentar la autonomia de la persona, porque
perderla, verse cada vez mas dependiente y sentir que
puede ser "una carga” para los suyos son las situaciones
que mas sensacion de pérdida de dignidad producen en los
pacientes. Hay que cuidar también el resto de dimensiones
y poder identificar de forma precoz situaciones que pueden
requerir la intervencion de otros profesionales, como psico-
logos y trabajadores sociales. Todos estos cuidados deben
estar basados en la evidencia; debemos conocer la reali-
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dad, planificar intervenciones, poderlas evaluar y comparar,
para poder mejorar nuestra atencion. Los cuidados enfer-
meros no deben ser improvisados.

Como sociedad cientifica, ademas de seguir concienciando
a la poblacion, formar y cuidar a los profesionales de palia-
tivos es siempre tarea obligada. ;Como se plantea AECPAL
el plan de formacion, congresos, encuentros... en un marco
tan complicado como el actual?

Es complicado, teniendo en cuenta la situacion en la que
estamos inmersos por la pandemia. Ya se tuvo que pospo-
ner el congreso de 2020 previsto en Palma de Mallorca de
SECPAL, y las Jornadas de AECPAL, que se iban a celebrar
este 2021, también se han pospuesto. La idea es celebrarlas
en 2022. Pero como todo, habra que ir valorandolo dia a
dia. Esta pandemia nos ha ensanado a no poder planificar
muchas cosas a medio o largo plazo. Pero si esta en nuestro
pensamiento poder organizar breves encuentros tipo webi-
nar entre profesionales de cuidados paliativos, encuentros
interdisciplinares, de profesionales con la asociaciones de
pacientes... Es una idea que tenemos en el pensamiento y
queremos madurar.

Como presidenta de AECPAL, ocupara también la vicepre-
sidencia de SECPAL tras el proceso electoral del que saldra
una nueva junta directiva a principios de febrero. ;Cuales
cree que deben ser los primeros objetivos de la sociedad,
también en el marco de un aiio dificil como el que nos
espera?

Por supuesto, trabajar conjuntamente con la nueva junta
directiva en los objetivos que plantee. Y como socie-
dad cientifica de enfermeria, siempre vamos a procurar
promover los cuidados, darles su lugar, su
importancia, unos cuidados siempre ba-
sados en la evidencia cientifica. Para ello,
debemos fomentar la investigacion enfer-
mera en cuidados paliativos; es fundamental
conocer lo que sucede en nuestro entorno,
lo que vemos a pie de cama, medir, analizar,
comparar... Todo ello, con la idea de mejo-
rar, de revisar los cuidados, los protocolos y
comunicar los resultados de investigacion.
Los cuidados llegan donde a veces no llegan
los farmacos. Una persona siempre recuer-
da como ha sido cuidada, como ha estado
acompanada en los momentos complicados,
y en los procesos de final de vida, no solo
los pacientes, también los familiares, incluso
en el proceso posterior de duelo. Durante la
pandemia hemos visto, sin embargo, como
los profesionales han tenido que modificar la
forma en la que proporcionaban los cuida-
dos: han tenido que evitar el contacto fisico
con los pacientes, con la dificultad anadida
que suponen las mascarillas en la comunica-
cion no verbal, ademas de las situaciones de

aislamiento de los pacientes en los procesos de final de
vida, con las repercusiones de todo ello en los pacientes,
en las familias y en los profesionales sanitarios.

¢Qué hay que pedir de forma urgente a las administra-
ciones sanitarias para seguir avanzando en los cuidados
paliativos en Espaiia?

Hay que pedir igualdad y equidad en los recursos y en el
acceso a éstos, independientemente del lugar en el que
residamos, la edad que tengamos, la raza, cultura, ingre-
sos o la patologia que estemos afrontando. Toda persona
que necesite cuidados paliativos debe tener acceso a ellos
sin retraso indebido y de acuerdo con sus necesidades y
preferencias. La no existencia de una Ley Nacional de Cui-
dados Paliativos permite que cada comunidad autonoma
tenga sus criterios, por ejemplo, a la hora de crear recur-
sos, lo que refuerza la inequidad en la atencion. Deberia-
mos poder ofrecer una amplia gama de recursos, atencion
a domicilio, ingreso en unidades especificas o conven-
cionales, hospital de dia y consulta externa, atencion a
llamadas de emergenciay facilidades para el descanso

del cuidador. Se deberia apoyar mas a los cuidadores con
politicas sociales que evitaran las repercusiones sociales
que muchas veces sufren, como el riesgo de pérdida de
trabajo, pérdida de ingresos, etc. Ademas, los cuidados pa-
liativos deben ser incluidos en toda formacion de pregra-
do de los profesionales implicados en esta atencion; todos
los profesionales deberiamos tener una formacion basica
en cuidados paliativos y, por supuesto, deberia exigirse
que los recursos especificos contaran con personal forma-
do y con experiencia en cuidados paliativos, a través de la
creacion de bolsas especificas, plazas perfiladas o, desde
luego, creando la especialidad de Cuidados Paliativos.
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FERNANDO GAMBOA e Presidente de la Sociedad Andaluza de Cuidados Paliativos

"Vivimos en un mundo que huye del sufrimiento
y la muerte, en una sociedad anestesiada"

Sociedad Andaluza de Cuidados Paliativos (SACPA) hace

poco mas de tres anos, un periodo en el que, junto a un
equipo que considera "magnifico”, ha tratado de impulsar
avances dirigidos al reconocimiento de los profesionales, a
la mejora de su formacion especifica y al acercamiento de la
atencion paliativa a los ciudadanos para que sean conscien-
tes de su derecho a reclamar una atencion adecuada que
asegure su bienestar y su calidad de vida hasta el final.

E L Dr. Fernando Gamboa asumio la presidencia de la

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

- FOMENTAR el desarrollo de los Cuidados Paliativos en
nuestra Comunidad mediante reuniones con asociaciones
de pacientes y familiares, encuentros con profesionales 'y
encuentros con los responsables autonomicos sanitarios.
La relacion con la coordinacion del Plan Andaluz de
Cuidados paliativos es fluida y frecuente.

- Promover la EQUIDAD en la atencion sanitaria al final de
la vida. Denunciar las areas de inequidad en el acceso a
la atencion paliativa en nuestra Comunidad, como ya ha
puesto de manifiesto el informe del defensor del Pueblo
Andaluz de Diciembre de 2017 y el informe de situacion
publicado en BOJA el dia 8-1-2021.

- Mejorar la FORMACION de los profesionales sanitarios
y de los estudiantes de grado, promoviendo la
implantacion de asignaturas de atencion paliativa en
medicina y enfermeriay participando y promoviendo
formacion de postgrado universitaria (master y titulo de
experto), y a través de las plataformas institucionales
(IAVANTE, EASP, REDPAL) y de los centros sanitarios.

- Mejorar el RECONOCIMIENTO y la ESTABILIDAD de los pro-
fesionales que trabajan en equipos o unidades de Cuidados
Paliativos. Ademas, hemos desarrollado vocalias propias
para potenciar diferentes aspectos del cuidado paliativo:


https://sociedadandaluzadecuidadospaliativos.com/
https://www.defensordelpuebloandaluz.es/sites/default/files/ie-muerte-digna/index.html
https://www.defensordelpuebloandaluz.es/sites/default/files/ie-muerte-digna/index.html
https://www.juntadeandalucia.es/boja/2021/4/3.html
https://www.juntadeandalucia.es/boja/2021/4/3.html
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VOLUNTARIADO: se han puesto en marcha una serie de
actividades con el objetivo de poner en valor el rol del
voluntariado en el acompanamiento a los pacientesy a
sus familiares bajo el prisma de que el voluntario forma
parte del equipo interdisciplinar de cuidados paliativos

y acompana, escucha y da soporte al pacientey a la
familia en el final de la vida, complementando la labor

de los equipos asistenciales con el apoyo social. Se

han organizado actividades formativas limitadas por la
pandemia, pero que se desarrollan online. El objetivo

es compartir, crear vinculos y poner en valor su labor a
través del intercambio de experiencias de voluntarios,
organizaciones que gestionan programas de voluntariado
y profesionales de equipos
asistenciales.

ESPIRITUALIDAD: la
atencion en cuidados
paliativos es integral.

Es necesario mejorar la
formacion de los profe-
sionales en este ambitoy
promover la participacion
de la comunidad y de

las estructuras sociales
implicadas. Desde la So-
ciedad se han desarrolla-
do actividades formativas
colaborando también con
el Grupo de Espiritualidad
de SECPAL.

TRABAJO SOCIAL: es im-
prescindible promover un
adecuado soporte social a
los pacientes y sus familias
en la atencion al final de

la vida. La implicaciony

el fomento de un correcto
apoyo socioeconomico me-
jora la atencion paliativa.

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

En cuanto a los logros, podemos destacar los siguientes:
- Poner en marcha una directiva que, con nuevas vocalias
(espiritualidad, trabajo social y voluntariado), ponga en
valor su importancia en los cuidados paliativos.

- Acercar la SACPA al ambito universitario a través de la
formacion.

- Crear redes que favorecen la creacion de proyectos
comunes, enriqueciendo a la sociedad.

- Creacion de la categoria profesional de médico y pedi-
atra de recursos avanzados de Cuidados Paliativos.

- Participar, con el Plan Andaluz de CP, en la definicion de
competencias y formacion de los profesionales.

- Potenciar y desarrollar la presencia en redes de la
SACPA.
- Mejorar la atencion paliativa en edad pediatrica.

Respecto a los retos, los prioritarios son:

- Que los profesionales encuentren en la SACPA un aliado
en su dia a dia.

- Desarrollar lineas de investigacion que avalen el conoci-
miento de los cuidados paliativos en Andalucia.

- Acercar los cuidados paliativos a los ciudadanos desde la
sociedad cientifica a la que representamos.

- Conformar una estructura solida de profesionales bien
organizada que pueda atender las necesidades de los
pacientes al final de la
vida en todos los ambitos
(domicilio y centros
sanitarios).

- Incorporar psicologos y
trabajadores sociales en
todos los equipos.

- Extender la atencion
paliativa pediatrica a toda
la Comunidad.

- Apoyar a los
profesionalesy a las
personas después de la
pandemia.

¢Como definiria la
situacion actual de los
cuidados paliativos

en Andalucia? ;Qué
destacaria como positivo
0 como avance en relacion
a otras comunidades
autonomas?

La situacion actual precisa
de importantes mejoras
en la accesibilidad a la
atencion paliativa, ya
que existe inequidad

en el acceso, falta de estructura organizativa propia,
variabilidad en la practica clinica y precariedad laboral.
Es preciso potenciar la formacion de los profesionales

y su reconocimiento con mejoras en la dotacion de
profesionalesy recursosy en la organizacion de la
jornada laboral. En este sentido, hay que destacar la
aprobacion de la categoria laboral de médico de recursos
avanzados de Cuidados Paliativos y el desarrollo de un
nuevo proceso asistencial que se esta implementando en
la practica clinica. Se han realizado importantes tareas
formativas de los profesionales de atencion primaria,
hospitalariay de los equipos de cuidados paliativos que
ahora se van a retomar.

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


https://www.juntadeandalucia.es/boja/2020/177/33
https://www.juntadeandalucia.es/boja/2020/177/33
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No esta garantizada la asistencia paliativa en nuestra
Comunidad. Hay importantes inequidades en el acceso a
una adecuada atencion al final de la vida. No estan confor-
mados los equipos necesarios y no son estables. Falta una
dotacion adecuada de psicologos y trabajadores sociales y
existen importantes déficits organizativos.

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

Las referidas anteriormente.

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?

Vivimos en un mundo que huye del sufrimiento y la muer-
te, en una sociedad anestesiada. En general, las personas
no se plantean el final de la vida hasta que éste esta
cerca. Estamos trabajando para acercar los cuidados palia-
tivos a la ciudadania, como una atencion centrada en las
personas en situacion de enfermedad avanzada o terminal
(v sus familias), y queremos acompafiar a las entidades
que ya lo estan haciendo.

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

Una de las cosas que ha puesto de manifiesto la pandemia
es la importancia de implicar a todas las personas en una
adecuada atencion al final de la vida. Los que trabajamos
en cuidados paliativos lo sabemos, pero el mensaje ha
calado de forma muy clara en la ciudadania. Es importante
estar preparado para acompanar hasta el final y contar
con los medios necesarios para ello. Esta situacion es
insolita, y todos los esfuerzos pueden parecer insuficien-
tes, pero los profesionales estan dando lo mejor de ellos
mismos pensando en los pacientes.

¢Qué supone para usted estar al frente de SACPA y como
valora que la asociacion forme parte de SECPAL?

Es importante que nuestra sociedad este federada dentro
de SECPAL, lo cual permite afrontar propuestas en todo el
territorio nacional encaminadas a la mejora de la atencion
paliativa en Espana y al reconocimento de los profesio-
nales que nos dedicamos a ella. Para mi es un reto estar
al frente de la Sociedad rodeado de un magnifico equipo
de companeros, una gran responsabilidad y una ocasion
de servicio a la profesion sanitariay a la Comunidad. Me
brinda una oportunidad de colaborar en la mejora de la
atencion al final de la vida de nuestros conciudadanos.

SOCIEDAD ANDALUZA DE CP (SACPA)

RECURSOS DE CP DISPONIBLES EN LA COMUNIDAD:


https://www.juntadeandalucia.es/boja/2021/4/3.html
https://www.juntadeandalucia.es/boja/2021/4/3.html
https://sociedadandaluzadecuidadospaliativos.com/
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1. SOBRE LA EUTANASIA Y LA
DIGNIDAD AL FINAL DE LA VIDA

COMUNICADO EMITIDO POR SECPAL Y AECPAL SOBRE
LA LEY APROBADA EN EL CONGRESO

con amplia mayoria la Proposicion de Ley Organica de

Regulacion de la Eutanasia en medio de un intenso
debate politico y mediatico en el que a menudo se habla de
dignidad al final de la vida. A juicio de la Sociedad Espanola
de Cuidados Paliativos (SECPAL) y de la Asociacion Espafiola
de Enfermeria en Cuidados Paliativos (AECPAL), la norma que
ha recibido luz verde en la Camara Baja introducira en el or-
denamiento juridico espanol el derecho de una persona que
sufra «una enfermedad grave e incurable» o «una enferme-
dad grave, cronica e invalidante» a elegir el momento en el
que quiere fallecer.

Desde la postura que venimos manteniendo de respeto
absoluto a todas las opiniones y sensibilidades individuales
que existen en relacion con este debate, consideramos que
es sumamente simplista reducir el derecho a morir con dig-
nidad al objeto de esta ley. Porque lo que nosotros entende-
mos por «dignidad al final de la vida» abarca mucho mas que
la posibilidad de decidir cuando se quiere morir.

Como sociedades cientificas, desde SECPAL y AECPAL con-
sideramos que el concepto de «dignidad» en los procesos de
enfermedad avanzada o final de vida es mucho mas amplio
y complejo, y exige que se garanticen mas derechos, ademas
del CUANDO. De este modo, para que pueda hablarse de una
muerte digna es preciso lo siguiente:

« La persona debe poder decidir DONDE quiere morir, y
no solo el diay la hora en la que desea hacerlo. Si decide
que sea en su domicilio, es necesario poner a su disposicion
recursos suficientes para que pueda hacerlo en las mejores
condiciones y con un acompanamiento adecuado, lo que
requiere, por ejemplo, bajas incentivadas para sus cuidado-
res. A dia de hoy, esto no es una realidad en Espana, donde
cada ocho minutos una persona en situacion de dependencia
fallece sin recibir las ayudas que tiene reconocidas, segin
datos recientes del Observatorio Estatal para la Dependencia
de la Asociacion de Directores y Gerentes en Servicios Socia-
les. Eso no es morir con dignidad.

Si lo que desea es ser atendida en un centro hospitalario
al final de su vida o las caracteristicas del proceso desacon-
sejan que permanezca en casa, también tienen que darse las
condiciones necesarias para que la persona pueda recibir
una asistencia digna y humana.

En este sentido, es precisa la existencia de centros hos-
pitalarios orientados a proporcionar una atencion centrada
en la persona, y no en su patologia, con vocacion de cuidary
recursos estructurales para ello. Estos centros, ya existentes
en otros paises, se caracterizan por disponer, por ejemplo, de
una habitacion individual que aporte al paciente la intimi-
dad que requiere este proceso, asi como otros recursos que
garanticen una respuesta adecuada a todas sus necesidades
fisicas, psicologicas, sociales, emocionales y espirituales.

E | pasado jueves el Congreso de los Diputados aprobo

SECPAL AECPAL
COMUNICADO

Sobre la eutanasia y la dignidad al final de la vida

Madrid, 21 de diciombre de 2020 = £} pasada jueves ol Cangreso de los Diputados
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Paliatheos (SECPAL) y de |a Asocacitn Espafiola de Enfermeria en Cuidados Palafvos
(AECPALY, la morma que ha recibidc luz verde en la Cdmara Baja imtroducid en el
andenamiento juridico: espafcd ef derecho de una persona que sufra ‘una enfermedad
grave & incurable” o “una enfermedad grave, crénica & imvalicantz" a elegir e momento
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Como sociedades cientifices, desde SECPAL y AECPAL consideramos que ol concegio
de “dignidad” en los procescs de enfermedad avanzada o final de vida es mucho mas
amgic y complajo, y exige que se garanticen més dorochos, adomds del CUANDO.
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* La persona debe poder decidir DONDE quiere marir, y na solo el dia y la hora en
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 con un acampatamiento adecuado, ko que requiere, por ejempla, bajas incentivadas
para sus cuidadares. A dia de hoy, esio no es una realidad en Espafa, donde cada
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que damse las condiciones necesanas para que 2 persona pusda rechbir una
asistencia digna y humana.

Dignidad también es decidir CON QUIEN quiere morir, sin
ningin tipo de limitaciones, un derecho que actualmente
tampoco esta garantizado, tal y como se ha constatado en
la actual pandemia. Durante los iltimos meses se ha impe-
dido categorica y sistematicamente que miles de personas
(con COVID y sin COVID) fallecieran acompaiiadas, vulneran-
dose claramente el derecho a la autonomia del paciente.

Como aproximacion a lo sucedido, el Grupo de Investi-
gacion de AECPAL ha publicado en el dltimo niimero de la
revista Medicina Paliativa un estudio en el que, en base a la
experiencia de 335 profesionales de Enfermeria de todo el
pais, se pone de manifiesto que el 49,8% de los pacientes
con COVID-19 en situacion de iltimos dias que atendieron
durante los meses de abril y mayo no pudieron despedirse
de sus seres queridos. Solo en el 6,8% de los casos esta
despedida se produjo en el momento del fallecimiento.

En cuanto a los pacientes sin COVID-19 en situacion de
final de vida, las enfermeras encuestadas manifestaron que
no se produjo despedida en el 17,8% de los casos, siendo el
22,7% en el momento del fallecimiento.

Debido al aislamiento al que los pacientes estaban
sometidos en esos meses, los autores del estudio también
preguntaron a los profesionales de Enfermeria si habian
encontrado a pacientes fallecidos al entrar a su habitacion:
el 52,4% de los encuestados respondieron afirmativamente
en relacion con el grupo de afectados con COVID-19, mien-
tras que el porcentaje fue del 46,2% en el grupo de pacien-
tes sin COVID.



http://infocuidadospaliativos.com/sobre-la-eutanasia-y-la-dignidad-al-final-de-la-vida/
http://infocuidadospaliativos.com/comunicado-de-secpal-y-aecpal-sobre-la-proposicion-de-ley-organica-de-regulacion-de-la-eutanasia/
https://www.directoressociales.com/prensa.html
https://www.medicinapaliativa.es/numero-actual-esp?AspxAutoDetectCookieSupport=1
https://www.medicinapaliativa.es/numero-actual-esp?AspxAutoDetectCookieSupport=1
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Datos como estos ponen de manifiesto que, a pesar de
la existencia de protocolos de acompanamiento y del gran
esfuerzo realizado por los sanitarios para humanizar la asis-
tencia, la soledad ha estado muy presente en los pacientes
en situacion de dltimos dias, lo que supone un importante
coste emocional para las familias en duelo, al igual que para
los propios profesionales.

Esta realidad, que sigue produciéndose y que ha incre-
mentado hasta limites insoportables el sufrimiento de los
pacientes y de sus seres queridos, no puede considerarse en
ningiin caso morir con dignidad.

« Si se reduce el derecho a morir con dignidad a la posibi-
lidad de que la persona decida cuando quiere hacerlo, nos
olvidamos del COMO. Existe una incuestionable evidencia
de que, en la mayoria de los casos, los cuidados paliativos
garantizan un alivio eficaz del sufrimiento ante enfermedades
avanzadas o procesos de final de vida mediante una atencion
integral, multidisciplinar y centrada en la personay en su fa-
milia. Pero este derecho sigue siendo inalcanzable para miles
de personas en nuestro pais.

Si la respuesta a las necesidades de estas miles de perso-
nas que necesitan unos cuidados paliativos de calidad con-
tinGa sin estar garantizada por una ley nacional que compro-
meta de igual forma a todo el territorio (como asi sera en el
caso de la eutanasia), se esta dando a entender que la Gnica
alternativa garantizada para dejar de sufrir cuando se padece
«una enfermedad grave e incurable» o «una enfermedad
grave, cronica e invalidante» es dejar de vivir.

En un debate erroneamente polarizado y simplificado en
el que constantemente se han expresado argumentos que
ponen en el mismo nivel conceptual «eutanasia» y «cuida-
dos paliativos», planteandolos como un dilema entre op-
ciones contrarias, se ha llegado a sugerir que muchas de las
personas que reclaman la eutanasia rechazan los cuidados
paliativos.

Ahora que se garantiza por ley el derecho a la primera,

pero no a los segundos, ;qué hacemos con las miles de
personas que si necesitan y quieren cuidados paliativos, pero
no los reciben? Asegurar que asi sea también es garantizar un
final de vida digno.

Por tanto, desde SECPAL y AECPAL entendemos que no es
posible hablar de atencion digna ni de muerte digna cuando
no esta garantizado que las personas puedan decidir donde,
como y con quién morir. Solo cuando.

En este sentido, consideramos que solo existira una
verdadera libertad y un verdadero derecho a decidir cuando
encima de la mesa estén disponibles todas las opciones para
asegurar la dignidad en todos los procesos de final de la vida.

Este es precisamente el objetivo de todos los profesio-
nales de cuidados paliativos y el horizonte que guia la labor
de SECPAL y AECPAL: poner en el centro a las personas que
sufren buscando responder a sus necesidades con ciencia y
humanidad. Mas alla del debate estéril, es hora de hablar del
«buen morir» y de TODO lo que puede garantizar un «buen
morir».

Por ello, y en vista de la preocupacion y la sensibilidad
que han mostrado a lo largo de estos meses respecto a la
dignidad de las personas al final de su vida, nos ponemos de
nuevo a disposicion de los representantes politicos y de los
organismos publicos para trabajar juntos y lograr una aten-
cion verdaderamente dignay de calidad al final de la vida
para toda la poblacion. Es un ofrecimiento que desde SECPAL
y AECPAL hemos hecho de forma reiterada, pero hasta ahora
no se ha demostrado una firme voluntad.

Mucho se ha hablado estos meses de la necesidad de im-
pulsar unos cuidados paliativos integrales y de calidad.

Todo el mundo lo quiere, pero nadie lo hace posible. Es
hora de acabar con las palabras y empezar con los hechos
para que antes de que finalice la legislatura existan en Espa-
fa unos cuidados paliativos universales y eficaces para to-
dos. Eso si que seria garantizar que en este pais las personas
viven con su dignidad intacta hasta el final.



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/
http://infocuidadospaliativos.com/secpal-pide-a-los-nuevos-gobiernos-central-y-autonomicos-que-reaccionen-ante-la-realidad-del-atlas-de-los-cuidados-paliativos-en-europa-que-situa-a-espana-a-la-cola-del-continente/
http://infocuidadospaliativos.com/secpal-pide-a-los-nuevos-gobiernos-central-y-autonomicos-que-reaccionen-ante-la-realidad-del-atlas-de-los-cuidados-paliativos-en-europa-que-situa-a-espana-a-la-cola-del-continente/
http://infocuidadospaliativos.com/preocupante-aumento-de-personas-sin-acceso-a-cuidados-paliativos-mas-de-77-500-cada-ano/
http://infocuidadospaliativos.com/preocupante-aumento-de-personas-sin-acceso-a-cuidados-paliativos-mas-de-77-500-cada-ano/
http://infocuidadospaliativos.com/preocupante-aumento-de-personas-sin-acceso-a-cuidados-paliativos-mas-de-77-500-cada-ano/

ACTUALIDAD SECPAL > NOTICIAS

#EstoSonCuidadd Pﬁiétivos

#PaliativosVisibles

LA RISA ES
CONTAGIOSA

24

2
ey

TR
Un carfiinestfansformador ‘

2. UN NUEVO PROYECTO PONE VOZ Y ROSTRO A LA ATENCION PALIATIVA

CON LA INICIATIVA #ESTOSONCUIDADOSPALIATIVOS, SECPAL BUSCA MOSTRAR QUE SUPONE RECIBIR O PRESTAR
ESTA ASISTENCIA A PARTIR DE TESTIMONIOS DE PACIENTES, FAMILIARES, PROFESIONALES Y VOLUNTARIOS

puso en marcha el pasado mes de noviembre el proyec-

to #EstoSonCuidadosPaliativos, una iniciativa pensada
para mostrar a la poblacion qué supone recibir o prestar
esta asistencia a través de los testimonios de quienes viven
los cuidados paliativos: pacientes, familiares, profesionales,
cuidadores y voluntarios.

El objetivo es contar historias en primera persona que
permitan poner voz y rostro a la atencion paliativa para que
los ciudadanos no la vean como una idea abstracta con la
que es dificil identificarse y contribuir a desterrar las falsas
creencias que existen sobre los cuidados paliativos, todavia
grandes desconocidos para buena parte de la sociedad.

«Este proyecto pretende enmendar un error que, a mi
juicio, llevamos cometiendo mucho tiempo. En demasiadas
ocasiones, hemos desestimado las historias reales de enfer-
mos, familias y companeros a la hora de difundir la realidad
de los cuidados paliativos. Casi siempre por pudor, o por
pensar que no interesaria, no hemos dado cauce a centena-
res de testimonios que ponen en valor lo que implica recibir
una atencion de calidad en caso de enfermedad avanzada
o al final de la vida», explica el Dr. Alberto Meléndez, vice-
presidente de SECPAL e impulsor de esta iniciativa que se
enmarca en el Plan de Sensibilizacion #PaliativosVisibles.

Sin embargo, anade, «khemos comprobado que las perso-
nas que han vivido una experiencia de cuidados paliativos

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)

#PaliativosVisibles

#EstoSonCuidadosPaliativos

—

no solo no suelen negarse a contarla, sino que agradecen

la oportunidad de hacerlo» para subrayar como mejoro su
bienestar o el de sus seres queridos. «La idea es difundir
experiencias que hablen de los cuidados paliativos sin tecni-
cismos, tal y como los viven las personas, sin frivolizar y sin
recurrir al morbo ni a la emocion facilona. Solo contar qué
hacemos, qué sienten los protagonistas de estas historias,
cada una diferente, pero con el nexo comin de una atencion
paliativa de calidad», aclara el Dr. Meléndez, quien recuerda
que todavia son muchos los ciudadanos «que no saben que
existimos» y que no conocen qué implica un tipo de asisten-
cia «a la que tienen derecho». MAS INFORMACION AQUi



http://infocuidadospaliativos.com/morirse-bien-en-tiempos-de-pandemia-es-posible/
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En #EstoSonCuidadosPaliativos hay testimonios rotundos, simpaticos, conmovedores... Como se puede comprobar
haciendo clic sobre estas imagenes, todos ellos son la muestra tangible de como una intervencion de calidad, mul-
tidisciplinar y humanizada con personas que se enfrentan a una enfermedad que limita la vida es capaz de aliviar el
dolor en todas sus manifestaciones. #EstoSonCuidadosPaliativos es un proyecto vivo. Puedes atodas
las historias, y si quieres compartir la tuya solo tienes que escribir a
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FUNDACI(]N SECPAL: &POR QUE NUESTRA SOCIEDAD
CIENTIFICA HA INSCRITO UNA FUNDACION?

ESTHER LIMON - TESORERA DE LA SOCIEDAD ESPANOLA DE CUIDADOS PALIATIVOS

na fundacion es una organizacion
U sin animo de lucro que persigue

un interés general y beneficia a un
colectivo de personas (en genérico).

Hay una serie de caracteristicas, ademas
de su interés general y el beneficio a
colectividades genéricas de personas, que
definen lo que es una fundacion:

+ Aunque tenga una duracion temporal, su
vocacion, en general, es indefinida.

- Se debe aportar inicialmente una canti-
dad minima (30.000 euros), ya sea como
aportacion dnica o sucesiva.

* No se pueden beneficiar ni directa ni
indirectamente los patronos (aquellos que
gobiernan la fundacién) ni personas singu-
larizadas que no persigan fines de interés
general.

+ Si se disuelve, ni los fundadores ni terce-
ras personas recuperaran las aportaciones
realizadas, de modo que el remanente sera
destinado a otra entidad sin fines de lucro
0 a una institucion piblica.

« Esta sujeta a la supervision de la admi-
nistracion (protectorado) a través de la
rendicion anual de cuentas, la supervision
del presupuesto y del plan de actuaciony
de la tramitacion de autorizaciones y comunicaciones para
determinados actos de disposicion patrimonial.

Una fundacion tiene como mision ayudar a los demas. A
nivel de la administracion, esa vocacion esta incentivada,
pero también estrictamente regulada.

Por ejemplo, los cargos de patronos son gratuitos
(aunque los gastos que realicen en trabajos a favor de la
propia fundacion, si son justificables, seran devueltos).

Y se puede contratar a los patronos, siempre que el
protectorado lo autorice.

El funcionamiento de una fundacion se rige por la
Ley 50/2001, de 26 de diciembre, de Fundaciones, y el
régimen fiscal que se aplica es el de las entidades sin fines
lucrativos y de los incentivos fiscales al mecenazgo (Ley
49/2002, de 23 de diciembre).

Disponer de una fundacion supone una serie de
ventajas fiscales, pero tiene también sus contrapartidas.

Se debe llevar una contabilidad ordenada y adecuada
(libros contables, actas, balances, memorias...). Las cuentas
se presentan anualmente al Protectorado, que las deposita
en el registro de fundaciones una vez ha comprobado su
adecuacion formal a la normativa.

En este sentido, no solo es necesario el rigor, sino que
también es un requisito indispensable la transparencia,
que genera confianza en los donantes, los beneficiarios y
la sociedad en general.

Ciertamente, a nivel administrativo, es mucho mas
complejo para nosotros —para la junta- ser una Fundacion
(Fundacion SECPAL) que una sociedad cientifica (SECPAL).

Siendo asi, ;por qué hemos inscrito una Fundacion?

Ante todo, porque teniamos un encargo historico. En
la Asamblea llevada a cabo durante las X Jornadas de
SECPAL (Toledo, 2013) ya surgio ese encargo a la junta
de nuestra Sociedad. Hasta hace alrededor de tres anos
no habia sido posible, basicamente por limitaciones


https://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2002-25180
https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2002-25039
https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2002-25039
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presupuestarias; nuestra Sociedad ha tenido momentos de
cierta precariedad, y embarcarse en un proyecto del calibre
de una Fundacion requeria ciertas garantias de liquidez,

al menos en opinion de esta tesorera. Cuando lo vimos
viable, iniciamos un largo y a veces desesperante proceso
administrativo y legal. Ya en el tiempo de descuento,
hemos logrado inscribir Fundacion SECPAL.

Por otro lado, es el sentir de esta junta directiva que lo
que queremos conseguir como SECPAL trasciende lo que
una sociedad cientifica puede conseguir. Nuestro proyecto
es de interés general, sin duda alguna, y buscamos algo
mas que el beneficio de "nuestros socios".

Muchas de las acciones en las que estamos involucrados
van mas alla de la actividad cientifica al uso y son mas
comunitarias, de divulgacion o de sensibilizacion. En
este sentido, una fundacion puede dar amparo a dichas
actividades.

¢CUALES SON LOS FINES DE FUNDACION SECPAL?

« Promover conocimientos sobre cuidados paliativos con ba-
ses cientificas solidas a través de la educacion y formacion
de los profesionales implicados y de los estudiantes en su
formacion universitaria.

- Integrar a aquellas personas relacionadas con la atencion
de personas con enfermedad cronica avanzada y/o situa-
cion de final de vida, sus familias y cuidadores.

* Impulsar estudios de investigacion que redunden en una
mejora de la calidad de la atencion.

« Sensibilizar a la sociedad y a la administracion para que
facilite una financiacion adecuada y una organizacion ra-
cional de los recursos.

« Elaborar directrices éticas sobre los problemas asociados
a los cuidados paliativos.

« Representar los intereses de sus miembros en el marco
de las leyes y ante los organismos de las administraciones
pUblicas sanitarias y docentes u otros organos o entidades
nacionales o internacionales, piblicos o privados.

Disponemos, pues, de un instrumento que nos permitira
alcanzar nuestros fines, mas alla de los servicios a los
socios de la SECPAL, que siguen siendo el motor de la
actividad de nuestra sociedad cientifica.

De este modo, la Fundacion SECPAL nos permitira
realizar tareas de sensibilizacion y difusion, asi como
optar a fuentes de financiacion pablicas y privadas
reservadas a las organizaciones sin animo de lucro
y emprender todas las acciones que sus patronos
consideren oportunas.

En definitiva, un instrumento esencial para el presente y
el futuro que nos espera.




#LUIDARTE

# PALIATIVOS VISIBLES

Nada en el tintero
JAVIER PERTINEZ MORENO

DUE en la Unidad de Cuidados Paliativos
del Hospital Universitario Santa Cristina de Madrid

continuo empeoramiento, seguia siendo la mujer fuerte y sorprendente de siempre. Ahora, postrada en
una camay llena de dolor, estar despierta le resultaba todo un suplicio. Agotadas las alternativas, y tras
hablar con el equipo y haberse despedido de sus mas allegados, habia solicitado dormir hasta el final.

Conversar con Irene cada dia podia ser excitante, sobrecogedor, triste, alegre... A sus 65 afos, y pese al

Aquel iltimo dia que conversé con ella tratamos el tema de la felicidad. Entré en su habitacion, bomba de
perfusion en mano, y la sorprendi dando a su marido el beso mas tierno que recuerdo haber visto jamas. "Qué
bonito es ver a una pareja que se quiere tanto después de tantos anos", dije mientras conectaba el equipo de
infusion. Irene me dedicé una sonrisa picaray amable a la vez, pese a que sabia que el dolor la consumia por
dentro.

Como si leyera mi mente y supiese las ganas que tenia de que me contase su historia de amor, me revelé que
su secreto radicaba en no dejarse nada en el tintero: "Cerca de la muerte, cobra mas sentido la importancia
de regalarle a tus seres mas queridos las palabras que mas nos cuesta decir". Por supuesto, pregunté cuales
eran: "Los cinco correctos, mucho mas importantes que los que tanto se emperiaron en ensenarnos: gracias,
lo siento, perdon y te quiero", respondio. Abri los ojos, emocionado, y pregunté: ":Y el quinto?". Ella me miré,
maternal: "El quinto, Javi... jel quinto es hablar absolutamente todo con tu chico!".

El irritante pitido del aparato la interrumpio. Su marido camino hasta un caballete que habia traido dias
antes con una marina de las que tanto le apasionaban. ";Te pongo el paisaje delante, carino?". Ella le miro
tiernamente: "El mejor paisaje que puedo admirar antes de dormir eres ti...".

Dos dias mas tarde, la cama de Irene quedo vacia...

... Y, sin embargo, aiin hoy, arios después, la recuerdo en esa habitacion instandome a no olvidar los cinco
correctos mas maravillosos y productivos que jamas tuve la oportunidad de aprender.

ENVIA TU HISTORIA PARA HACER MAS VISIBLES LOS CUIDADOS PALIATIVOS

prensa.secpal@gmail.com



