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Sentando las bases de una nueva etapa: creando
nuevas alianzas y fortaleciendo las existentes

La nueva junta directiva de SECPAL repasa las lineas de trabajo emprendidas para afianzar el papel
de la sociedad cientifica y avanzar en la implantacion de unos cuidados paliativos de calidad

"Importas porque eres tii hasta el iiltimo momento de tu vida, y haremos todo para ayudarte,
no solo a morir en paz, sino también vivir hasta morir"

avanzada de la enfermedad y sin opcion a tratamiento

curativo va mas alla de lo fisico, y las personas que le
cuidan deben tener en cuenta aspectos sociales, emociona-
les y espirituales o trascendentes: la experiencia total del
paciente comprende la ansiedad, la depresion y el miedo; la
preocupacion por la pena que afligira a su familia y, a menu-
do, la necesidad de encontrar un sentido a la situacion, una
realidad mas profunda en la que confiar.

En Espana, el acceso a cuidados paliativos es significativa-
mente variable entre los distintos territorios. La administra-
cion del Gobierno central alin no ofrece garantias para pro-
porcionar una cobertura universal y de calidad. Desde 2014
se reivindica que cerca del 50% de la poblacion espanola que
necesita cuidados paliativos no los recibe. La paralisis en la
que se encuentra la Estrategia Nacional de Cuidados Paliati-
vos desde ese mismo ano y la ausencia del reconocimiento
de la especialidad en cuidados paliativos son competencias
del Gobierno central. Esto se traduce, lamentablemente, en
un abandono de las personas que sufren al final de la vida 'y
de sus seres queridos.

La covid-19 ha incrementado las barreras y aumentado
la complejidad en la demanda de atencion, y los equipos

E L sufrimiento que experimenta un paciente en fase

asistenciales han hecho admirables esfuerzos para adap-
tarse a las circunstancias y ser fieles a la calidad que exigen
estos procesos. En las comunidades autonomas, es necesario
y urgente que el compromiso con el desarrollo de los CP se
demuestre desde las consejerias de Sanidad apoyando a los
profesionales mediante el reconocimiento de las categorias
profesionales, para que los equipos asistenciales tengan la
capacidad de dar sostenibilidad a una atencion de calidad
en el final de la vida. El recambio generacional de los profe-
sionales es un proceso natural y saludable para la sociedad
que no deberia poner en riesgo la prestacion de servicios.
Generar nuevas alianzas y fortalecer las existentes es primor-
dial para superar estos retos.

SECPAL renovo su junta directiva el pasado mes de
febrero. Nuestra sociedad cientifica vive un momento en el
que la solidaridad, la confianza y la colaboracion marcan,
de manera urgente, el ritmo al cual nuestra sociedad debe
avanzar en la basqueda de garantias para la equidad del
acceso a cuidados paliativos. Nuestra vision debe evolucio-
nar a la integracion de los cuidados paliativos y hacerlos
comprensibles para las otras sociedades cientificas y para la
comunidad global.

Juan Pablo Leiva, presidente de SECPAL


http://infocuidadospaliativos.com/el-dr-juan-pablo-leiva-nuevo-presidente-de-secpal-los-cuidados-paliativos-son-clave-estrategica-para-la-humanizacion-de-la-salud/
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VOCALIA DE MEDICINA

Desde la Vocalia de Medicina se han establecido como
objetivos de trabajo para el periodo 2021-2023:

1) La gestion y adjudicacion de avales SECPAL en el area de
conocimiento de cuidados paliativos. Se ha identificado

la necesidad de redefinir el procedimiento de solicitud

de datos fiscales con informacion a los solicitantes de

los honorarios y de divulgacion de estos eventos en los
diferentes ambitos SECPAL. Se han adaptado las tasas de
avales al nuevo contexto de eventos virtuales, con la vision
de que un modelo hibrido sera la nueva norma.

2) Promocion de la calidad asistencial e integracion en
cuidados paliativos. Se ha definido el equipo coordinador
del grupo de trabajo que ha elaborado los objetivos y

la estrategia en el contexto de los grupos de trabajo de
SECPAL.

3) Estructurar y dar sostenibilidad a la cooperacion
internacional en el area de los cuidados paliativos.

Se ha establecido contacto con la Asociacion Portuguesa
de Cuidados Paliativos (APCP) para desarrollar una
estrategia de colaboracion con SECPAL. En este ambito,
también se han iniciado relaciones con la Sociedad
Francesa de Cuidados Paliativos y se ha dado continuidad
a las existentes con la Asociacion Latinoamericana de
Cuidados Paliativos.

Ademas, y entre otras acciones, la vocalia ha contribui-
do a la elaboracion del posicionamiento SECPAL ante el
visado ministerial para el uso de fentanilos en dolor irrup-
tivo no oncologico, ha colaborado en la revision de la Guia
de Cuidados Paliativos disponible en la web de SECPAL
y ha participado en la organizacion de las XIV Jornadas
Internacionales SECPAL, de octubre de 2021.


https://www.secpal.com/biblioteca_guia-cuidados-paliativos-1
https://www.secpal.com/biblioteca_guia-cuidados-paliativos-1
https://jornadassecpal2021.com/
https://jornadassecpal2021.com/
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VOCALIA DE ENFERMERIA Y AECPAL

Desde la Vocalia de Enfermeria 'y de la Asociacion Espanola
de Enfermeria en Cuidados Paliativos se subraya que el tra-
bajo de AECPAL sigue la continuidad de la actual junta direc-
tiva. Se ha publicado la tercera edicion de la Guia de Planes
de Cuidados (2021), y junto a profesionales de otras discipli-
nas de SECPAL, se ha participado en el 22 Congreso Nacional
Covid-19 con dos ponencias de enfermeras de AECPAL.

Es destacable el desarrollo de nuevos grupos de trabajo
y la consolidacion de los ya existentes, como los de investi-
gacion, educacion en la universidad, geriatria, etc. El Grupo
de Investigacion ha publicado articulos en Medicina Pa-
liativa, Enfermeria Clinica, Emergencias y Revista Espanola
de Salud Piblica, entre otras. Actualmente esta en fase de
validacion un cuestionario sobre necesidades formativas.
Asimismo, se ha creado un nuevo grupo de trabajo deno-
minado Grupo de Orientacion en la Practica de Cuidados
Paliativos para Docentes Universitarios.

Por otro lado, AECPAL ha participado en la creacion de
un Grupo de investigacion sobre cuidados enfermeros en

VOCALIA DE PSICOLOGIA

4

procesos de final de vida en el Instituto de Investigacion
Sanitaria de Aragon.

Se mantienen los comités organizador y cientifico de las
Jornadas de AECPAL en Santander, programadas inicialmen-
te en 2021,y que se celebraran en 2022. Actualmente, AECPAL
ofrece un calendario de webinars gratuitos para los meses
de abril, mayo, junio, noviembre y diciembre, organizados en
colaboracion con la Fundacion Vivo Sano.



https://aecpal.secpal.com/
https://2congresocovid.es/2congresocovid
https://2congresocovid.es/2congresocovid
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VOCALIA DE TRABAJO SOCIAL

La Vocalia de Trabajo Social considera prioritarios los
siguientes objetivos:

1) Generar una comunidad de sistematizacion
de experiencias y aprendizaje entre el colectivo de
profesionales de Trabajo Social en los procesos de final de
vida.

2) Elaborar documentacion cientifica de interés para el
ejercicio del trabajo social en cuidados paliativos, el avance
en la calidad de la atencion y el impacto de la atencion/
abordaje social al final de la vida.

3) Fortalecer la capacitacion de los y las trabajadoras
sociales que ejercen o quieren ejercer su labor profesional
con personas en cuidados paliativos, sus familias 'y
comunidades.

4) Ofrecer asesoramiento técnico en investigacionesy

VOCALIA DE VOLUNTARIADO

El objetivo del voluntariado en cuidados paliativos es prestar
una atencion y acompanamiento personalizado a pacientes
en situacion de enfermedad avanzada y sus familiares con el
objetivo de aliviar el sufrimiento y alcanzar una calidad de
vida optima. Durante estos meses se ha trabajado en la con-
solidacion del Grupo de Voluntariado. Xabier Azkoitia y Eva
Tejedora, provenientes del equipo constituido por la anterior
directiva, han renovado su compromiso y deseo de seguir co-
mo parte del grupo experto, al que se unen Carmen Castroy
Rosa Herrera. Entre los objetivos principales para el periodo
2021-2023 destacan los de crear un directorio de entidades

y asociaciones que disponen de voluntariado especifico en
CP, y asi poder conocer los recursos con los que contamos

en Espafay marcar unos estandares minimos de formacion
que entendemos que deben tener los voluntarios que estan
acompanando en CP.

Para ello, se crearan dos grupos de trabajo, se contactara
con instituciones y entidades de referencia y se informara a
las sociedades autonomicas para que su vocal de volunta-
riado pueda participar. El grupo 1, liderado por Eva Tejedor y

estudios de Trabajo Social centrados en procesos de final
de vida y cuidados paliativos.

5) Trabajar en pro de la singularizacion profesional del
perfil de Trabajo Social en el ejercicio de los cuidados al
final de la vida.

6) Fortalecer las sinergias con las entidades y
asociaciones nacionales e internacionales que trabajen al
final de la vida desde el Trabajo Social y, con el apoyo de los
socios de SECPAL, crear una Asociacion Espaiiola de Trabajo
Social y Cuidados Paliativos.

En estos primeros meses se ha realizado una revision
del Grupo de Trabajo Social, actualizando la base de datos
de socios trabajadores sociales e iniciando el contacto con
profesionales claves en cada junta autonomica.

Por otro lado, el pasado 25 de mayo se celebro un
encuentro de trabajadores sociales dedicados a cuidados
paliativos en las diferentes autonomias. A partir de esta
reunion, se han consensuado las lineas prioritarias de
trabajo y se esta valorando la integracion de nuevas
proyecciones.

Por otro lado, se ha iniciado la revision del Monografico
de Trabajo Social SECPAL 2015. Se ha incorporado un
miembro mas de Trabajo Social en el equipo directivo, en
la figura de Patrono de la Fundacion SECPAL. Igualmente,
se ha puesto en marcha un nuevo procedimiento que nos
ayude a agilizar la gestion de las peticiones, consultas o
intereses relacionado con el Trabajo Social en Cuidados
Paliativos a través del email info@secpal.com. También
se esta elaborando un documento sobre Dependencia
en enfermedad avanzada, influencia del apoyo social en
la calidad de vida como aportacion al proyecto Pildoras
de buenas practicas iniciado en SECPAL a través de la
colaboracion de las diferentes vocalias.

Carmen Castro, se encargara de identificar los servicios que
ofrecen voluntariado comprometido con los CP. El grupo 2,
coordinado por Rosa Herrero y Xavier Azkoitia, examinara la
formacion que se ofrece a los voluntarios en CP como paso
previo para crear un documento que, desde SECPAL, defina
los estandares para las diferentes entidades e instituciones
que acogen voluntarios. Las personas interesadas en unirse
al grupo pueden contactar en voluntariado@secpal.com
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VOCALIA DE ETICA Y ESPIRITUALIDAD

La Vocalia de Etica y Espiritualidad engloba dos ambitos
de los Cuidados Paliativos que estan muy relacionados
entre siy que, a la vez, tienen identidad propia. Por
ello, quizas seria conveniente para SECPAL valorar la
posibilidad de contar con dos vocalias independientes,
de manera que puedan seguir colaborando en determi-
nadas cuestiones y, al mismo tiempo, desarrollar areas
de conocimiento propias.

ETICAAL FINAL DE LAVIDA

En este ambito se proponen los siguientes objetivos:
1) promover la formacion de los profesionales de CP
en bioética; 2) promover la formacion de profesiona-
les de otras disciplinas en temas relacionados con la
bioética en enfermedad avanzada y proceso de morir;
3) aclarar a la poblacion general conceptos y términos
de actualidad relacionados con la bioética; 4) generar
conocimiento en este ambito.

En este escenario, se plantean las siguientes lineas
de trabajo: formacion de un Grupo de Trabajo de
Bioética SECPAL (GBS); impulsar un cuestionario para
explorar las necesidades formativas en bioética para
los profesionales de CP y realizar un plan de formacion
atendiendo a los resultados; profundizar en la Planifi-
cacion de la Atencion Sanitaria (PAS) y en el Método De-
liberativo; favorecer la colaboracion con otras socieda-
des cientificas y generar documentos interdisciplinares
y crear una Monografia de Bioética SECPAL.

Durante los Gltimos meses se ha llevado a cabo una
puesta al dia con el anterior responsable de la vocalia,
Julio Gomez, y se ha contactado con Jacinto Batiz, quien
se ha ofrecido a colaborar con la vocalia. También se ha
iniciado la creacion del Grupo de trabajo de Bioética en
base a la normativa de grupos de trabajo SECPAL Y en el
Documento complementario de apoyo para Grupos de

Trabajo SECPAL GT-SECPAL. La colaboracion en el diseio
del nuevo proyecto Pildoras de Buenas Practicas en
Cuidados Paliativos ha sido otra de las acciones desarro-
lladas desde esta vocalia hasta el momento.

ESPIRITUALIDAD

Algunos de los objetivos prioritarios en este ambito
son: 1) retomar el Grupo de Espiritualidad de SECPAL;

2) promover la formacién de los profesionales de CP en
acompanamiento espiritual; 3) impulsar la investigacion
en espiritualidad.

Entre las lineas de trabajo emprendidas para lograr
estas metas destacan las siguientes: reformular el
Grupo de Espiritualidad SECPAL (GES) atendiendo a los
documentos anteriormente citados para la formacion de
Grupos de Trabajo de SECPAL; realizar un cuestionario
para explorar las necesidades formativas de los profe-
sionales de CPy, atendiendo a sus resultados, redisefiar
los talleres sobre Acompanamiento Espiritual en Clinica
realizados hace varios anos; actualizar los documentos
de consenso en acompanamiento espiritual y, a través
de la revision bibliografica y de experiencias clinicas de
acompanamiento surgidas en los Gltimos anos, llevar a
cabo una puesta al dia en espiritualidad y promover la
publicacion y difusion de estos avances.

Desde el pasado mes de febrero, se ha mantenido
contacto con varios miembros del Grupo de Espirituali-
dad para retomar la actividad del GES y se ha hablado
con Enric Benito, que se ha ofrecido a colaborar con la
vocalia. Ademas, se ha iniciado el proceso de reformula-
cion del grupo en base a las actuales recomendaciones
de SECPAL y se ha colaborado en el disefo del nuevo
proyecto Pildoras de Buenas Practicas, asi como con el
Foro Iberoamericano de Espiritualidad en el diseno de
talleres de formacion para profesionales de CP.

VOCALIA DE COMUNICACIONES
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VICEPRESIDENCIAS SECPAL

Los vicepresidentes de SECPAL asumen tareas adicionales a
las que les competen por su disciplina profesional. Entre las
desarrolladas en estos meses se encuentran las siguientes:

1) Estudio y definicion de estrategias para los procesos de
reconocimiento de la especialidad en Cuidados Paliativos.

2) Colaboracion en la coordinacion de acciones/publicacio-
nes relacionadas con la ética y la espiritualidad.

3) Labores de representacion de SECPAL cuando es solicita-
do por instituciones o medios de comunicacion.

4) Labores de representacion de SECPAL en la generacion de
convenios marco con sociedades cientificas, colegios profe-
sionales y universidades.

5) Gestion de sponsors y patrocinios.

ISACP, UN PROYECTO PARA IDENTIFICAR LAS NECESIDADES DE LAS CCAA

ternacionales SECPAL



https://jornadassecpal2021.com/
https://jornadassecpal2021.com/
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FEDERICO DE MONTALVO e Presidente del Comité de Bioética de Esparia

"Un profesional puede ser objetor de
conciencia ante la eutanasia y no por ello dejar
de acompanar al paciente"

de 2019 el Comité de Bioética de Espafa (CBE), un érgano
"independiente y de caracter consultivo" adscrito al

Ministerio de Sanidad que se encarga de diseccionar las
implicaciones éticas y sociales derivadas de la Biomedicina
y las Ciencias de la Salud. La pandemia pillé a sus miembros
—-también literalmente- trabajando en un informe sobre el
debate surgido en torno a la regulacion de la eutanasia, y
su enorme impacto les llevo, inevitablemente, a cambiar el
rumbo de su labor de reflexion hacia infinidad de cuestiones
éticas derivadas de esta inesperada crisis global. Retomado
el analisis sobre el final de la vida y la atencion en el proce-
so de morir, el CBE emitio, en octubre de 2020, un informe
unanime que el Parlamento no tuvo en cuenta.

Personalmente, hubiera preferido que se aprobara una
ley integral sobre atencion al final de la vida que incorpora-
ra el acceso a la eutanasia como una posibilidad para casos
excepcionales, sobre la base de que, bajo su criterio, "no
es posible construir juridicamente un derecho a la muerte".
También desde la conviccion de que el ser humano tiene
"unos resortes insolitos" que le aferran a la vida, aun en las
peores circunstancias, y que lo que a muchas personas les
falla es el acceso a unos recursos y unos apoyos adecuados
que permitan controlar su sufrimiento fisico y existencial.

Sabe de lo que habla, porque él mismo ha tenido varias
vivencias que le han asomado a ese camino: un cancer en
plena juventud, que le enfrentd a un prondstico inicial de
seis meses de vida, y la covid-19, que en su caso no fue leve
y que también afecto a sus padres, cuya salud ya era delica-
da. Sin embargo, afirma que su reflexion no esta determina-
da por su experiencia -"que es mia 'y no puedo trasladarla a
los demas"-, sino porque es consciente de que el final de la
vida no es un proceso de blancos o negros, sino de grises.
En esa gran gama de situaciones, circunstancias, deseos
y sentimientos hay que moverse, defiende, para ofrecer a
quien sufre la mejor respuesta, que siempre es el acompa-
fnamiento. De uno u otro modo.

Federico de Montalvo Jaaskelainen preside desde enero

Después del esfuerzo realizado y de ese trabajo de reflexion
para intentar aportar un poco de luz al debate sobre la
regulacion de la eutanasia, ;qué se siente al ver que en el
proceso hasta su aprobacion se pasa por alto el informe de
un organo asesor del Gobierno?

Hay que explicar algo que creo que es importante: la
relacion que hemos tenido con este Gobierno y con los an-
teriores ha sido fluida y muy buena. EL Comité de Bioética
de Espana (CBE) fue creado en la Gltima etapa del Ejecutivo

de Rodriguez Zapatero. Cuando llegué a la vicepresiden-
cia (2013), llevaba funcionando cuatro afos y habia hecho
informes muy interesantes a iniciativa propia, pero no
habia sido consultado nunca. Con ocasion del Decreto Ley
de Ensayos Clinicos que se estaba tramitando, la enton-
ces presidenta y yo planteamos a la secretaria general de
Sanidad que si bien el Comité era un organo consultivo, era
preceptivo consultarlo. A partir de ahi, el Gobierno, tanto
del PP como del PSOE, nos ha ido pidiendo informes, como
en el caso de la crisis de los respiradores durante la pan-
demia, la Carta de Derechos Digitales, el derecho a elegir
vacuna de las personas con la primera dosis de AstraZe-
neca... Respecto al tema de la eutanasia, justo antes de la
pandemia mantuve una reunion con el secretario de Sani-
dad en la que le dije que ibamos a hacer un informe sobre
la eutanasia y que seria insolito que se aprobara una ley
sin una declaracion del Comité de Bioética. Nos transmitio
que al Gobierno le parecia muy bien, pero que en este caso
no podian solicitarnos un informe, porque no se trataba de
un proyecto gubernamental, sino que era una proposicion
de ley nacida en el Parlamento. Lo que si fue una pena es
que pensabamos que la comision parlamentaria llamaria

a agentes e instituciones para consulta, pero la mayoria
parlamentaria lo veto. De hecho, habia una propuesta que



http://www.comitedebioetica.es/
http://assets.comitedebioetica.es/files/documentacion/Informe%20CBE%20final%20vida%20y%20la%20atencion%20en%20el%20proceso%20de%20morir.pdf
http://assets.comitedebioetica.es/files/documentacion/Informe%20CBE%20final%20vida%20y%20la%20atencion%20en%20el%20proceso%20de%20morir.pdf
http://www.comitedebioetica.es/
http://www.comitedebioetica.es/
http://assets.comitedebioetica.es/files/documentacion/Informe%20CBE-%20Priorizacion%20de%20recursos%20sanitarios-coronavirus%20CBE.pdf
http://assets.comitedebioetica.es/files/documentacion/Informe%20CBE%20sobre%20el%20Borrador%20de%20Carta%20de%20Derechos%20Digitales.pdf
http://assets.comitedebioetica.es/files/documentacion/Informe%20CBE%20Eleccion%20Vacunas.pdf
http://assets.comitedebioetica.es/files/documentacion/Informe%20CBE%20Eleccion%20Vacunas.pdf
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incluia la comparecencia del CBE y nuestra idea era, preci-
samente, comparecer con un informe.

Un informe unanime, ademas...

Eso fue lo mas dificil. Para el Comité de Bioética, el infor-

me sobre la propuesta de ley el aborto (2014) fue bastante
complicado. Hubo cinco votos particulares, alguna filtracion
y malentendidos. Después de eso, la entonces presidenta,
Maria Teresa Lopez, busco la unanimidad, intentando incluir
determinadas frases que hacen ver que la opinon del CBE no
era (inica, sino que habia varias posiciones que convergian
en una misma conclusion, aunque con diferentes argumen-
tos. Lo hemos conseguido casi siempre. Cuando tuve que
coordinar el informe sobre la eutanasia, ya como presiden-
te, pensé en seguir la misma filosofia e intentar incorporar
las visiones de todos: parece que a ninguno nos gusta la
eutanasia en clave de derecho; a algunos les gustaria mas en
clave de excepcion flexible, a otros menos flexible... Pero hay
elementos que nos unen y que nos permitian ofrecer una voz
unanime, porque pensabamos que eso le daba una fuerzay
una legitimidad enormes.

Sin embargo, desde la simplificacion, eso se ha interpretado
como una vision contraria a la eutanasia por parte de todo el
Comité...

Contraria a considerar la eutanasia como un derecho y una
prestacion. Al final del informe planteamos que, tal y como
esta hecha, la ley no resuelve un problema -o lo resuelve
insuficientemente-y que hay alternativas. Una es la seda-
cion paliativa ante el sufrimiento existencial refractario y,
de hecho, apuntamos que hay instituciones que ya tienen
protocolizado este procedimiento. También decimos que
seria interesante analizar como evoluciona la experiencia
britanica, que no plantea la eutanasia como un derecho,
sino como una situacion excepcional que no mereceria un
reproche penal. No seria como lo que sucede ahora mismo
en Espana, donde nadie ingresa en prision por eutanasia
porque existe una atenuante privilegiada en el Codigo Penal,
sino a través de una posible eximente de la responsabilidad
penal para casos muy concretos. La primera opcion seria

en clave médica, no juridica, como es la sedacion paliativa.
Ademas, decimos que incluso podria existir alguna solucion
juridica diferente a reconocer un derecho.

En este sentido, en su informe plantean que el deseo de
morir “debe ser atendido mediante una actuacion compasiva
eficaz”, y para ello sugieren, como comenta, la sedacion pa-
liativa. Sin embargo, este es un recurso que ya puede aplicar-
se y es totalmente legal...

La sedacion paliativa es un recurso, pero yo le daria incluso
un estatus moral superior: es un derecho. Yo defiendo que
nosotros no tenemos “derecho a morir”, que es imposible
construir juridicamente un derecho a morir, pero lo que si
tengo claro es que tenemos derecho a no sufrir. Eso esta
reconocido en la Constitucion, donde se recoge mi derecho

a la integridad fisica y psiquica, qué es distinto al derecho a
la vida y que supone que, en la medida que se pueda paliar
mi sufrimiento y existan medios para ello, yo tengo derecho
a no sufrir. Y si para ello mi vida tiene que ser acortada,

entiendo que hay que reconocerlo. El problema es que existe
una gran confusion en la sociedad, se confunde la eutanasia
con la sedacion paliativa. Yo siempre lo digo, y hay gente que
se sorprende: la ley de eutanasia no es una ley de final de la
vida ni una ley de sedacion paliativa; es una ley de la eutana-
sia, y plantea solo una alternativa al final de la vida, e incluso
se va a la alternativa mas excepcional, a la Gltima que hay. La
poblacion confunde estos conceptos, pero es que los propios
profesionales también lo confunden. Igual que los paliativis-
tas saben de qué estamos hablando, nos encontramos con
que algunos oncologos, internistas, gerontologos, geriatras...
tienen sus dudas, y a veces creen que ese acortamiento de

la vida que puede implicar la sedacion paliativa es “ilegal”,
cuando no es que sea legal o ilegal, es que es un derecho.

:Como se puede resolver esta confusion y aclarar que la se-
dacion paliativa no supone acabar con la vida del paciente?
Para mi la clave de todo esta en el fin que persigue el médico.
Cuando el profesional aplica una sedacion, no persigue
matar al paciente, sino liberar su dolor, pero acepta que la
muerte puede ser una consecuencia de ese alivio del dolor;
es decir, su fin principal es aliviar el dolor. En la eutanasia, el
fin principal es acabar con la vida del paciente. Yo uso mucho
un ejemplo para explicarlo: cuando un cirujano opera, asume
la muerte como posibilidad, pero no como fin; ninglin médico
opera para matar a un paciente, pero asume que en el trans-
curso de la cirugia el paciente puede morir. En mi opinion, la
clave en medicina es el fin, que siempre tiene que ser curar,
aliviar o paliar el dolor, nunca acabar con la vida. Por eso a
mi me cuesta construir la eutanasia como un derecho, tanto
juridica como médicamente; eso no corresponde a los roles


http://assets.comitedebioetica.es/files/documentacion/Informe%20Anteproyecto%20LO%20Proteccion%20Concebido.pdf
http://assets.comitedebioetica.es/files/documentacion/Informe%20Anteproyecto%20LO%20Proteccion%20Concebido.pdf
https://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2021-4628
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de la medicina, que es una profesion que no esta en manos
de la sociedad ni del legislador.

Mas alla de posturas a favor y contra, resulta incomprensible
que se legisle antes sobre una realidad que afecta un nime-
ro reducido de personas, mientras sigue sin garantizarse una
atencion paliativa de calidad a buena parte de la poblacion...
Aligual que creo que falta claridad sobre lo que es la seda-
cion paliativa y su diferencia con la eutanasia, también faltan
medios para atender las necesidades que existen. Estamos
aprobando una ley de eutanasia, cuando en Espana los
recursos de cuidados paliativos son manifiestamente insufi-
cientes. Y falta también el reconocimiento de la especialidad.
No tiene sentido que para atender un proceso tan relevante
para el ser humano como son sus Gltimos dias no exista

una especialidad reconocida. A mi me sorprende que ni los
genetistas ni los paliativistas ni los urgenciologos puedan ser
considerados especialistas, cuando ahora mismo son tres de
las areas mas importantes de la medicina. Por lo tanto, en

la atencion al final de la vida, hay confusion, faltan medios y
faltan profesionales reconocidos.

En un debate en el que se han presentado los cuidados pa-
liativos como la alternativa a la eutanasia, poniendo ambos
conceptos en el mismo plano conceptual, muchos paliati-
vistas recuerdan que algunas personas manifiestan deseos
persistentes de morir, aun recibiendo una atencion paliativa
adecuada. ;Cual puede ser la alternativa en este caso si no
se contempla la eutanasia como un derecho y una presta-
cion?

Yo hubiera optado por una ley de final de la vida en la que se
podia haber contemplado en un capitulo qué solucion legal y
médica podria darse a una situacion extrema. No por una ley
que no es sobre el final de la vida, sino Gnicamente sobre la
alternativa mas excepcional. De hecho, uno de los problemas
que plantea esta norma, al menos para mi, es si realmente

la eutanasia es una alternativa mas o es la Gltima via en un
proceso largo de final de vida.

¢Realmente cree que la posibilidad de acceder a la eutanasia
supondra en la practica no dar mas opciones al paciente?

No lo sé. El problema de esta ley es que es muy confusa

en sus términos y va a ser aplicada por muchos actores

en muchisimos sitios. Decir que la ley no es garantista es
mentira; contempla una serie de garantias y, de hecho, desde
que una persona pide la eutanasia hasta que esta se aplica
puede pasar un mesy medio. Lo que pasa es que muchos de
los conceptos que utiliza son muy confusos, y cuando esto
ocurre, esas presuntas garantias que incorpora al final se
diluyen, porque son muy interpretables. Por ejemplo, para mi
uno de los problemas graves es el articulo 5.2, que aborda la
posibilidad de aplicar la eutanasia a personas sin capacidad
de obrary decidir. Mientras que el articulo 5.1 —que se refiere
a los solicitantes que tienen capacidad de decidir y opinar-
se sujeta a unas garantias enormes, en el 5.2 parece que no
hay ninguna duda. Si un médico se encuentra con un testa-
mento vital emitido ante testigos 15 afnos antes en el que una
persona pedia la eutanasia, ahora el médico podria aplicarla
si esos testigos aceptan. Pero en 15 anos una persona puede

haber cambiado de opinion. Y mas después de una expe-
riencia tan traumatica como la pandemia, que ha hecho que
muchas personas cambien de parecer sobre muchas cosas.

Queda muy poco para la entrada en vigor de la ley, el 25 de
junio. ;Estan todos los cabos atados para su aplicacion?

La ley se sujeta a tres desarrollos: uno es el manual de
buenas practicas, en el que parece que esta trabajando el
Ministerio; otro son unas guias para el manejo de los casos
en los que existe falta de capacidad de obrary que tampoco
estan redactadas todavia, y también habla de un plan de
informacion y formacion, para cuyo desarrollo deja un poco
mas de tiempo. Sé que el Ministerio esta trabajando en elloy
que SECPAL, asi como el CBE, estan colaborando en ese plan
de formacion, que es muy importante. Otro de los problemas
que existen con esta ley tiene que ver con lo que en Derecho
llamamos vacatio legis —el periodo que transcurre desde la
publicacion de una norma hasta su entrada en vigor—, y que
puede variar, porque hay leyes tan complejas que exigen un
tiempo mayor. La ley de eutanasia entra en vigor a los tres
meses de su publicacion, cuando yo creo que hubiera sido
una norma para un desarrollo mas tranquilo, sobre todo en el
contexto tan dificil en el que estamos ahora mismo.

En este escenario, si alguien solicita la eutanasia a partir del
25 de junio, ;existiran los instrumentos y las herramientas
suficientes para un procedimiento con garantias?

No lo sabemos, porque depende de lo que se tarde en desa-
rrollarlas. En principio, la eutanasia sera una prestacion y un
derecho el 25 de junio, y ese dia una persona la puede pedir.
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Otra cuestion que genera muchas dudas es la objecion de
conciencia, tanto desde el punto de vista de los profesio-
nales como de los pacientes. En el primer caso, porque la
exigencia de un registro previo choca con el derecho de los
profesionales a no ser obligados a declarar sobre su ideolo-
gia o creencias. ;Qué problemas puede plantear esto en la
practica?

El Tribunal Constitucional dice que la objecion de conciencia
es un derecho fundamental cuando se asocia a un impera-
tivo moral vinculado a la vida, al inicio o al final de la vida.
Como tal, no depende de que el legislador lo regule, por-
que esta en la Constitucion, de modo que se podia haber
ejercido sin necesidad de que se contemplara en la ley. En mi
opinion, la norma plantea varias dudas. Una, cuando habla
de “participacion directa”, porque hay profesionales que no
participan directamente, pero si intervienen: si, como farma-
céutico hospitalario, preparo un veneno y se lo doy a alguien
que se lo aplica a una persona que muere, yo soy cooperador
necesario, porque para el
Derecho Penal mi accion
seria indispensable; en
cambio, no puedo objetar.
Es decir, penalmente, soy
responsable de matar, pero
no puedo objetar frente a la
eutanasia porque no se me
considera participe directo,
por lo que el ordenamiento
juridico me esta tratando de
manera desigual. Ademas,
la ley recoge que la objecion
es individual, cuando la li-
bertad ideologica y religiosa
son propias de personas
fisicas y personas juridi-
cas, como ocurre con las
confesiones religiosas o los
partidos politicos. También
me surge un dilema: ;podemos obligar a una institucion de
la Iglesia que trabaja con pacientes al final de la vida a prac-
ticar la eutanasia porque tiene un concierto con la Sanidad
piblica, cuando eso afecta a lo mas profundo de sus convic-
ciones? Eso tampoco esta resuelto y también va a generar

un conflicto enorme si no se aclara. En cuanto al registro, a
mi me hubiera gustado mas un registro positivo, es decir, si
el sistema quiere reconocer el derecho a la eutanasia y tiene
que organizar los recursos para que nadie se quede sin esa
prestacion por la objecion de conciencia, lo importante es
saber quién esta dispuesto a practicarla, no quién no quiere.
Porque, ademas, en esta cuestion existen muchos grises,
esto no es blanco o negro. Hay profesionales que a lo mejor
si estarian dispuestos a participar en el auxilio al suicidio,
que es mas indirecto; otros que son contrarios a la eutanasia,
pero que quizas en un caso concreto serian capaces de apli-
car un acto casi eutanasico... ;Qué ocurre con un profesional
que forma parte de esos "depende"? ;Se inscriben o no se
inscriben en el registro? De hecho, en el Comité de Bioética
estamos trabajando en un informe sobre esto, y queremos
publicarlo justo cuando entre en vigor la ley.

Parece que los interrogantes todavia son muchisimos a po-
cos dias de que la ley entre en vigor...

La premura con la que la ley entra en vigor no resuelve los
interrogantes, y eso realmente es un problema; otro es que
la norma se ha hecho sin consultar a los médicos, que son
protagonistas de todo el proceso. Pero también creo que a
los profesionales hay que decirles que las leyes tampoco re-
suelven todos los problemas. El final de la vida plantea tanta
casuistica y tantas circunstancias que, por muy perfecta que
sea una ley, hay que ir al caso. Aqui vuelvo a que creo que,
mas que reconocer un derecho, lo que habria que dejar es
un margen de excepcion o de cierta flexibilidad para abordar
casos muy concretos con garantias.

Pero en el escenario actual, si el médico encargado del pa-
ciente es el responsable de tramitar la solicitud de eutanasia
y de aplicarla y existen muchos profesionales que objetan,
£como se garantiza el acompainamiento a estas personas que
expresan su voluntad de no
seguir viviendo?

Este es un tema al que le he
dado muchas vueltas... Una
persona puede ser obje-
toray no por ello dejar de
acompanar. El proceso de la
eutanasia es largo, de mas
de un mes. Yo puedo objetar,
pero tengo que ser lealy
transparente con el pacien-
te, porque soy su médico
responsable, quien le ha es-
tado tratando, el profesional
en el que tiene confianza. Le
puedo decir que no puedo
aplicarle la eutanasia por
mis convicciones, pero que
le voy a acompanar en el
proceso, en el que la ley dis-
tingue una parte inicial de peticion y evaluacion y una fase
de ejecucion. Es decir, puedo objetar y tramitar el proceso, lo
que no voy a hacer es ejecutarlo. Para algunos profesionales,
la objecion de conciencia puede plantearse solo respecto al
final. ;Por qué? Porque el acompanamiento al paciente es
muy importante, y si soy su médico responsable y he desa-
rrollado con él una relacion de confianza, no puedo desen-
tenderme, ya que incluso en ese proceso puede tener dudas
y quizas le puedo ir ayudando.

Por tanto, ser objetor de conciencia ante la eutanasia no
significa que se deba abandonar al paciente...

Esto me lo ha explicado muy bien un profesional de cuida-
dos paliativos que forma parte del Comité de Bioética, Alva-
ro Gandara, y me ha hecho reflexionar. Si estoy en contra de
la eutanasia y un paciente me la pide, ;por qué voy a dejarle
solo? Como médico, no le puedo decir: “Ah, ;has pedido

la eutanasia? Pues mala suerte, adios”. Puede ocurrir, por
ejemplo, que una persona la solicite en una institucion de la
Iglesia y se tramite, informando al paciente, desde la lealtad
y la transparencia, de que alli no se va a ejecutar, y para eso
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se le puede derivar a otro centro, algo que ya es habitual
para otros procedimientos diagnosticos o terapéuticos. En
este caso, le puedo acompanar y ayudar en el proceso. No
estoy ahi para hacerle cambiar de opinion, pero si para ver
como va evolucionando y cuales son sus dudas. A lo mejor,
en un determinado momento, el paciente puede replantear-
selo, algo que, de hecho, recoge la ley, que establece que la
persona debe estar “reconfirmando” su decision a lo largo
del procedimiento. Si ese médico tiene confianza con el pa-
cientey es leal y transparente, a lo mejor puede orientarle,
porque quizas se esta dejando llevar por la presion familiar,
por el miedo al impacto economico que puede tener su
enfermedad sobre los seres queridos, por la sensacion de
que estar pendiente de él esta generando un impacto en

la familia de los acompanantes... En esta sociedad todos
estamos tan ocupados y trabajamos tanto, que a veces se
crea en el paciente un sentimiento de culpabilidad por la
sensacion de que esta privando del futuro a sus hijos, por
ejemplo. Ahi tiene que estar el profesional para acompanar
y aclarar sus dudas.

En el debate que se ha desarrollado en nuestro pais en torno
ala regulacion de la eutanasia no ha habido mucho espacio
para esos "grises" a los que se referia antes, como si lo Ginico
valido fuera posicionarse a favor o en contra. ;Por qué cree
que no se ha dado cabida a los matices?

En Espana, el debate sobre la eutanasia ha estado tan
politizado que al final hemos ido a un modelo de extremos:
si 0 no. A veces parece que la eutanasia es una expresion
de anticlericalismo, y eso me da rabia, porque es como si
esto fuera una conquista del laicismo. Como bien saben

los profesionales de cuidados paliativos, el final de la vida
es un mundo de grises, no hay blancos y negros. Existen
muchas circunstancias, muchos elementos, muchas situa-
ciones, muchas peticiones y declaraciones. Y en ese gris hay
que moverse, sabiendo que el acompanamiento es esencial
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para el paciente, que se puede ser objetor y acompanary
que hay situaciones en las que a lo mejor uno puede no
aplicar la eutanasia, pero si una sedacion paliativa cuando
existe un sufrimiento existencial refractario. Eso también es
acompanary no es eutanasia. Es importante que se sepa.
Hay personas que dicen que estan a favor de la eutanasia
porque su padre murio sufriendo y un médico se nego a
sedarle. Yo solo he visto morir una persona en mi vida; lo
hizo sedada, y eso me reconcilio con la muerte, porque lo
que vi fue una muerte dulce. No puede ser que la posicion
en esta cuestion venga determinada por una experiencia
que es incorrecta.

Pero es que esas experiencias son muy comunes, mucha
gente ha vivido de cerca situaciones de final de vida con un
sufrimiento no paliado...

Con 18 anos, acabando primero de carrera, tuve un cancer
con un pronostico inicial de seis meses de vida, por lo que sé
qué es enfrentarse a una situacion asi. Mi reflexion no viene
por mi experiencia, que es mia 'y no puedo trasladarla a los
demas, pero cuando uno vive este tipo de circunstancias, se
da cuenta de que los seres humanos tenemos habitualmente
unos resortes de supervivencia insolitos. Siempre pensamos
que si nos viene algo tremendo nos vamos a venir abajo,
pero hay una especie de fuerza interior impresionante que
nos agarra a la vida. Lo que les faltan a algunas personas son
los recursos y los apoyos apropiados. Y un entorno emocio-
nal adecuado. Con la eutanasia, el problema no es decirle a
alguien “no te dejo morir, pese a que me lo estas pidiendo”,
es que muchas personas no lo solicitan libremente, sino por-
que faltan alternativas, por determinadas presiones sociales
o por la falta de apoyos. Si siempre fuera una decision ver-
daderamente libre y tuviéramos esa garantia, a lo mejor el
debate seria mas sencillo: ;por qué ibamos a privar a alguien
de algo que deseay que nos pide? EL gran problema aqui es
que esa libertad es, a veces, una ficcion.
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19, 26 de octubre
y 2 de noviembre de 2021

1. XIV JORNADAS INTERNACIONALES SECPAL EN FORMATO "ONLINE'

SE DESARROLLARAN EN SESIONES DE CUATRO HORAS DURANTE LAS TARDES DEL 19 Y EL 26 DE OCTUBRE
Y EL 2 DE NOVIEMBRE EN TORNO A TRES AREAS TEMATICAS TITULADAS 'AVANZAR, MEJORAR Y SUPERAR'

universales es el objetivo con el que se han concebido

con entusiasmo, dedicacion y esfuerzo las XIV Jorna-
das Internacionales SECPAL, que se celebraran en formato
online a lo largo de tres semanas entre octubre y noviembre
de este ano. Asi, durante las sesiones programadas para los
dias 19y 26 de octubre y 2 de noviembre se han estructu-
rado las diferentes ponencias y mesas redondas en torno a
tres areas tematicas: Avanzar, Mejorar y Superar.

EL 19 de octubre, a las 15:45 horas, tendra lugar la bienve-
nida a estas jornadas a cargo de Juan Pablo Leiva, presi-
dente de SECPAL, y Marisa de la Rica, presidenta de AECPAL.
Tras la presentacion por parte de los organizadores, Manuel
Castillo y Denise Pergolizzi, se desarrollara la primera de
las tres sesiones, que profundizara, bajo el lema AVANZAR,
en los Cuidados Paliativos en tiempo de crisis sanitaria,
analizando la respuesta de los paliativistas a las necesi-
dades generadas por la covid-19 o el aprendizaje que esta
situacion nos deja para el futuro, viendo las oportunidades
de mejora.

También se celebrara una mesa redonda sobre la Crea-
cion de centros docentes y plataformas de investigacion de
referencia en Cuidados Paliativos, en la que se conoceran
diferentes experiencias desarrolladas en este ambito, asi
como los perfiles y necesidades formativas existentes y
las posibles estrategias de colaboracion y transferencia de
informacion. Por Gltimo, el espacio Estableciendo sinergias
contara con la participacion de los responsables de Cuida-
dos Paliativos en Latinoamérica y Portugal Patricia Bonilla'y
Edna Gongalves, respectivamente.

Seguir trabajando hacia unos cuidados paliativos

Una semana después, el 26 de octubre, con el lema
MEJORAR, se expondra la experiencia de desarrollo de
los Cuidados Paliativos en Colonia (Alemania) tras la
aprobacion de la ley que les da soporte, destacando su
modelo organizativo, asistencial, docente e investigador,
asi como los logros conseguidos. En esta jornada, la mesa
redonda Vehiculizando la capacidad de compasion de
la comunidad permitira debatir diferentes estrategias
de Cuidados Paliativos basados en la comunidad y
en la atencion compasiva, con varios ejemplos de
implementacion en Cataluna o Andalucia.

La planificacion compartida de la atencion y la integra-
cion de nuevas tecnologias y redes sociales en Cuidados
Paliativos completaran las sesiones previstas en este dia.

Finalmente, también el 2 de noviembre, y bajo el epigrafe
SUPERAR, se abordaran, en una mesa redonda titulada los
Retos en competencias clinicas y estrategias de desarrollo,
tanto las necesidades asistenciales resueltas y por mejorar
como las competencias y perfiles profesionales, las barre-
ras para la implementacion y el avance y las estrategias de
desarrollo futuro. Seguidamente, se presentaran las comu-
nicaciones mas destacadas enviadas a estas Jornadas Inter-
nacionales y se conoceran los ganadores de esta edicion.

EL Dr. Enric Benito sera el encargado de impartir la con-
ferencia de clausura, Como nos transforma espiritualmente
nuestro trabajo en Cuidados Paliativos, tras la que tendra
lugar la despedida, en la que se presentara también el Con-
greso SEPCAL 2022, que tendra lugar en Palma de Mallorca.

MAS INFORMACION EN LA WEB DE LAS JORNADAS



http://infocuidadospaliativos.com/morirse-bien-en-tiempos-de-pandemia-es-posible/
https://jornadassecpal2021.com/
https://jornadassecpal2021.com/
https://secpal2022palma.com/
https://secpal2022palma.com/
https://jornadassecpal2021.com/
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RETOMAR EL IMPULSO PARA EL DESARROLLO DE LA ESPECIALIDAD

MANUEL CASTILLO Y DENISE PERGOLIZZI, COORDINADORES DE LAS XIV JORNADAS INTERNACIONALES DE
SECPAL, INVITAN A PARTICIPAR EN ESTE ENCUENTRO INTERDISCIPLINAR DE PROFESIONALES DEBATIENDO
SOBRE LAS NECESIDADES, PRIORIDADES Y DESAFIOS QUE PLANTEAN LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Taly como indican en su escrito de bienvenida a las
jornadas, aun con las dificultades y limitaciones que im-
pone la situacion actual "creemos que es necesario con-
tinuar avanzando con ilusion en una estrategia global de
desarrollo de nuestra disciplina”. Para ello, han disehado
un encuentro cientifico con un programa que, a partir de
diversas experiencias internacionales y locales, aborde
aspectos organizativos, formativos, investigadores y cli-
nicos desde una perspectiva multidisciplinar. Todo ello,
para contribuir a que, en estos momentos de cambio, se
refuerce el compromiso de los Cuidados Paliativos con
una atencion integral y centrada en la persona, conju-
gando los valores humanos de sus profesionales con
unos rigurosos fundamentos técnicos.

¢Como afrontan estas jornadas después de un aiio tan
dificil debido a la pandemia por covid-19?

Consideramos que los profesionales que desarrollan

su labor en Cuidados Paliativos han realizado en este
tiempo de crisis un trabajo excepcional, y tenemos
mucha ilusion en poder encontrarnos en estas jornadas,
aun en modo virtual, para demostrar que continuamos
con nuestro compromiso con los pacientes y la sociedad
en general, presentando y discutiendo sobre temas que
son de especial interés para todos. Después de tener
que posponer, por las dificultades y limitaciones que
nos impone la situacion actual, el Congreso SECPAL 2020
y las Jornadas AECPAL 2021, creemos que una edicion

en modo virtual de las Jornadas Internacionales SECPAL
puede servir para que profesionales de todas las areas
que representan nuestra sociedad puedan reunirse para
retomar, de modo conjunto, el impulso para desarrollar
ideas, estrategias e iniciativas que permitan continuar
avanzando en el desarrollo de nuestra disciplina.

Haciendo mencion a uno de los lemas de las Jornadas,
¢cuales son las prioridades para avanzar hacia unos
Cuidados Paliativos universales?

Hemos de continuar trabajando para conseguir que los
Cuidados Paliativos se integren con normalidad en nues-
tros diversos sistemas sanitarios, pudiendo llegar a to-
das las personas que los necesitan. Algunos de los retos
pendientes en los que se esta intentando avanzar son el
reconocimiento de nuestra disciplina como una especia-
lidad o area de capacitacion especifica, estar presentes

de forma normalizada en la docencia pre y postgrado,
unificar los criterios de acreditacion, aumentar el nimero
de equipos y recursos especificos de Cuidados Paliativos
disponibles, mejorar la integracion con los equipos de
Atencion Primaria y Hospitalaria y aumentar la informa-
cion y conocimiento que tiene la sociedad sobre la ayuda
que prestamos.

¢Queé destacarian del programa de las jornadas?;En qué
aspectos fundamentales se va a incidir para lograr la
atencion integral centrada en la persona en el proceso
del final de la vida o enfermedades incurables?

En el desarrollo del programa de estas Jornadas, nuestro
pensamiento-guia ha sido la necesidad de que los pro-
gramas, proyectos y profesionales de Cuidados Paliativos
deben continuar evolucionando hacia una version actua-
lizada y potenciada, necesariamente integral en cuanto

a sus valoraciones y propuestas e integrada, tanto en los
diferentes sistemas sanitarios como en la comunidad. Es-
ta serie de cambios se sustentarian, no solo en una serie
de valores humanos, que nadie discute, sino también en
unas capacidades técnicas excelentes, fundamentadas
en una formacion/docencia de calidad, unos recursos

de investigacion que es necesario potenciary una solida
experiencia clinica.
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2. ANTE LA LEY DE REGULACION DE LA
EUTANASIAY EL SUICIDIO ASISTIDO

COMUNICADO EMITIDO POR SECPAL Y AECPAL CON
MOTIVO DE LA APROBACION DE LA LEY ORGANICA
3/2021, DE 24 DE MARZO

humanizado. El debate social de la eutanasia como

opcion de final de vida no deberia enfrentarse a los
cuidados paliativos. Hay un error en la reflexion sobre
la eutanasia cuando se plantea el debate polarizado de
"vida" vs. "libertad". Lo que hay de fondo es como hacemos
frente a la experiencia de sufrimiento del ser humano,
sobre todo cuando es refractaria, irreversible y pone de
manifiesto la responsabilidad del sistema 'y de los profe-
sionales para dar una respuesta en su acompanamiento.

La propuesta de ley para la despenalizacion de la euta-
nasia en Espana adolece de deliberacion y calidad concep-
tual, fundamentalmente. No podemos decir que se trata de
una ley "garantista" cuando existen errores conceptuales.
Una polarizacion de posturas, independientemente de los
motivos que la sustenten, implica siempre un dafio moral.
El maximo consenso social es deseable. Queda mucho por
hacer para que la comunidad y las sociedades cientificas
comprendan la trascendencia de los cuidados paliativos en
los procesos de cronicidad avanzada y final de vida. De he-
cho, al aparecer la ley de eutanasia en el escenario social
y legal, los conceptos pueden confundirse alin mas. Las
prisas con las que se ha propuesto esta ley y la evitacion
de asesoramiento ético y técnico generan preguntas fun-
damentales que todavia no tienen respuestas: ;quién es
el médico responsable en cada caso?, ;cual es el papel de
enfermeria?, ;quién debe realizar la objecion de concien-
cia?, scual es el papel de los comités de ética asistencial?,
¢por qué la formacion de los profesionales esta propuesta
tras un ano de la entrada en vigor de la ley?

La eutanasia supone una toma de decisiones compleja
en la que hay que ver desde donde se acompanay qué
agentes asumen la responsabilidad de hacerlo. El procedi-
miento deliberativo y comunicativo que hay que hacer en
maniobras terapéuticas como el inicio de un tratamiento
de sedacion paliativa es igual de complejo y sensible que
el que hay que hacer en la eutanasia. ;Quién garantiza a
los ciudadanos que van a ser acompanados en esta plani-
ficacion desde criterios de excelencia? La Ley no lo refleja,
ni la realidad formativa actual en nuestro pais, en estos
ambitos tan concretos, lo asegura.

Las buenas practicas en cuidados paliativos proponen
una derivacion oportuna de la persona que padece una
enfermedad progresiva, activa, avanzada y sin oportu-
nidades de tratamiento curativo para una planificacion
anticipada de la atencion. Esta practica garantiza el control
de la persona sobre su propia experiencia de enfermedad,
le permite manejar la incertidumbre de lo que sucedera
y ofrece un apoyo a sus seres queridos. La adecuacion o
limitacion de esfuerzo terapéutico es un concepto del que

I as personas deseamos un final de vida dignamente
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poco conoce la poblacion; se refiere al no inicio o retira-
da de un tratamiento fGtil (que no aporta beneficio, que
carece de utilidad) y promueve la no prolongacion de
la vida bajo circunstancias de sufrimiento. Poco hemos
estudiado sobre la terapia de la dignidad que puede
dar respuesta al sindrome de desmoralizacion, que se
identifica por tres elementos: pérdida de significado, pér-
dida de esperanzay deseos de adelantar la muerte, en
ausencia de depresion. La terapia de sedacion paliativa
es un recurso destinado a la disminucion de conciencia
con medios farmacologicos cuando existe un sintoma
refractario que produce un sufrimiento inevitable por
otro medio.

Los profesionales de cuidados paliativos, trabajan-
do como equipos interdisciplinares, somos expertos
en abordar peticiones anticipadas de muerte, aliviar el
sufrimiento fisico, psicosocial y espiritual. La experiencia
de sufrimiento humano es compleja, y se necesita de
personal experto en este ambito para hacer una evalua-
cion impecable y una intervencion integral de calidad.
Hay una necesidad apremiante de formacion de los
profesionales sanitarios en la atencion al sufrimiento
humano desde fases tempranas de la enfermedad, no
solo cuando ésta llega a fases avanzadas, en las que se
dispone de poco tiempo para tomar decisiones de forma
serenay compartida con el paciente y su familia.


http://infocuidadospaliativos.com/comunicado-de-secpal-y-aecpal-ante-la-ley-organica-de-regulacion-de-la-eutanasia/
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La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)
es una sociedad cientifica con posturas plurales sobre
la conveniencia o no de la despenalizacion de la ayuda
médica para morir, tanto en su modalidad de prescripcion
(suicidio medicamente asistido) como en la de administra-
cion (eutanasia). La SECPAL tiene como mision promover
la universalizacion de los cuidados paliativos, pero no
desarrollar la ley de eutanasia.

Desde la SECPAL no queremos entrar en una dinamica
de omnipotencia, pensando que vamos a ser capaces de
aliviar toda experiencia de sufrimiento al final de la vida,
ya que es una realidad que en algunos pacientes estos
tratamientos pueden no ser suficientes. Entendemos que
un curso de accion puede ser la eutanasia, pero, desde
luego, desde una condicion de excepcionalidad. Toda esta
reflexion conceptual conviene hacerla de manera concilia-
dora, protegiendo a los mas vulnerables y con un espiritu
de dialogo. La ley aprobada ni es conciliadora ni protege a
los vulnerables ni ha establecido dialogo alguno. Esta falta
de dialogo, y el que en algunos ambitos se hable de esta
ley como ley de muerte digna, puede suponer un sesgo en
la toma de decisiones. La dignidad es un término comple-
jo, y no se deberia hacer uso de él de forma simplista.

Nos preocupa la creacion de una ley, confusa en su
aplicacion practica y precipitada en sus tiempos, para
intentar solucionar estos casos que nos confrontan con los
limites de los cuidados paliativos cuando no hay una ley
de final de vida que acompane a esta y garantice que los
cuidados paliativos deber ser ofertados a todos los ciuda-
danos. Conviene recordar que Espana es un pais en el que

las ayudas sociales estan a la cola de Europa y donde los
cuidados paliativos estan insuficientemente desarrollados,
y este factor es de dificil comparacion con otras culturas
(como la poblacion canadiense, donde se ha aprobado

la eutanasia). Debe tenerse en clara consideracion que
estos infradesarrollos atentan de manera directa contra la
autonomia de las personas e influyen en gran medida en la
vivencia de enfermedad.

El correcto cuidado integral de los pacientes durante las
trayectorias avanzadas de enfermedad y el final de vida
deberia ser una prioridad con capacidad de integracion de
los cuidados paliativos en todo el proceso. Desafortunada-
mente, los cuidados paliativos no parecen ser una priori-
dad para los legisladores en Espana.

Esto no solo se aprecia en el abandono de la estrategia
en Cuidados Paliativos, sino en la inexistente ordenacion
de la especialidad y en la falta de actividad legislativa
en esta materia. Todas esas son competencias claras del
Gobierno de la nacion. Tampoco ha tenido en cuenta el
Gobierno central las recomendaciones del Consejo de
Europa de 2018, que puso en evidencia, una vez mas, el de-
creciente desarrollo de los cuidados paliativos en Espana,
ilustrado en el Atlas de Cuidados Paliativos en Europa 2019,
del Grupo Atlantes.

La reflexion, participacion y dialogo no pueden estar
ausentes. Aliviar el sufrimiento de personas que padecen
alfinal de la vida y el de sus seres queridos debe ser la
inspiracion que marque el camino a seguir en decisiones
sobre la legislacion para la atencion al final de la vida en
el Sistema Nacional de Salud.



http://dadun.unav.edu/handle/10171/56787?_ga=2.105378883.1152724398.1558602103-450474266.1556281195
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3. CALENDARIO DE ENCUENTROS
VIRTUALES SOBRE EL FINAL DE LA VIDA

ORGANIZADOS POR AECPAL CON LA COLABORACION
DE LA FUNDACION VIVO SANO

ha organizado, en colaboracion con el proyecto Al Final de la

Vida, de la Fundacion Vivo Sano, un calendario de webinars
gratuitos y abiertos a profesionales, estudiantes y poblacion en
general. Las despedidas y duelos durante la crisis sanitaria (abril),
la planificacion anticipada de decisiones (mayo) y los cuidados
paliativos a personas en riesgo de exclusion social (junio) han
centrado los encuentros virtuales celebrados hasta la fecha. EL 23
de noviembre tendra lugar un webinar titulado El mundo del arte,
el cine, la literatura que nos hace entender y encajar las pérdidas, y
el 14 de diciembre otro sobre Comunicacion y counselling.

I a Asociacion de Enfermeria en Cuidados Paliativos (AECPAL)

— = e

2° CONGRESO NACIONAL
MULTIDISCIPLINAR

Ci¥VID19

de las Sociedades Cientificas de Espafla

M e

DEL 12 AL 16 DE ABRIL DE 2021

4. PARTICIPACION EN EL 22 CONGRESO
NACIONAL SOBRE LA COVID-19

MIEMBROS DE SECPAL Y AECPAL INTERVINIERON EN EL
PROGRAMA CIENTIFICO DE ESTE GRAN ENCUENTRO

SECPAL y AECPAL participaron el pasado mes de abril en el 22
Congreso Nacional Multidisciplinar Covid-19 de las Sociedades
Cientificas de Espana, no solo mediante la intervencion de varios
de sus miembros en ponencias como las COVID en Casa 'y Acom-
panamiento y soledad, sino también secundando el manifiesto
unitario emitido durante el encuentro. En él, las 82 sociedades
cientificas involucradas en el congreso reclamaban a las distintas
administraciones sanitarias impulsar la vacunacion frente a la
covid-19 y "coordinar sus actuaciones y sus mensajes" a través de
un "acuerdo rapido y definitivo para garantizar el control de la
pandemia".

5. FORMACION AVANZADA
EN MEDICINA PALIATIVA

LA CLINICA UNIVERSIDAD DE NAVARRA
CONVOCA UN NUEVO 'CLINICAL FELLOW'

La Clinica Universidad de Navarra (CUN) ha
puesto en marcha una nueva convocatoria de
su Programa de Formacion Avanzada en Medi-
cina Paliativa, de un ano de duracion, dirigido

a formar a médicos en cuidados paliativos y
que otorga un certificado propio de la CUN. Este
Clinical Fellow esta concebido como un curso de
formacion postgrado que imparte un entrena-
miento equilibrado entre la practica asistencial
y la formacion teorica. Actualmente esta abierto
el plazo de solicitudes para incorporarse el 1

de septiembre de 2022, y es preciso tener en
cuenta que la solicitud debe presentarse un ano
antes de la fecha en la que se desearia iniciar
el programa. El Clinical Fellow esta dirigido a
médicos especialistas que buscan formacion

en Medicina Paliativa. Para financiar la estancia
formativa de los candidatos que lo necesiten,
esta disponible la Beca Clinical-Fellow Maria
Ordofnana . MAS INFORMACION

6. EXPERTO UNIVERSITARIO EN
ACOMPANAMIENTO ESPIRITUAL

LA UNIVERSIDAD FRANCISCO DE VITORIA
OFERTA UN PROGRAMA ONLINE DE 23 ECTS

La Universidad Francisco de Vitoria (Madrid)

oferta el titulo de Experto Universitario en

Acompanamiento Espiritual en Clinica, un pro-
grama formativo que otorga 23 Créditos ECTS y

que esta dirigido a profesionales de Cuidados
Paliativos interesados en cultivar su capacidad
de acompanamiento espiritual. Coordinado por
el Dr. Enric Benito y Marcela Specos, el curso, de
modalidad online, esta organizado con la cola-
boracion de SECPAL y el Foro Iberoamericano de
Espiritualidad en Cuidados Paliativos. "Adquirir
las competencias necesarias para desempenar-
se como experto en acompanamiento espiritual
en clinica; ser capaces de explorar y atender los
recursos y necesidades espirituales de pacien-
tes y familiares desde un modelo humanista y
aprovechar la riqueza de la relacion terapéutica
para ayudar al profesional profundizar en su
propio desarrollo espiritual" son algunos de los
objetivos del programa. MAS INFORMACION



https://www.cun.es/docencia/formacion-continuada/curso-formacion-postgrado-medicina-paliativa
https://www.cun.es/docencia/formacion-continuada/curso-formacion-postgrado-medicina-paliativa
https://www.cun.es/docencia/formacion-continuada/curso-formacion-postgrado-medicina-paliativa
https://2congresocovid.es/2congresocovid
https://2congresocovid.es/2congresocovid
https://2congresocovid.es/2congresocovid
https://2congresocovid.es/static/upload/ow121/events/ev378/site/files/manifiestonoparen.pdf
https://2congresocovid.es/static/upload/ow121/events/ev378/site/files/manifiestonoparen.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=BzXE6hsdTHE
https://www.youtube.com/watch?v=BzXE6hsdTHE
https://www.youtube.com/watch?v=BzXE6hsdTHE
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ESTRATEGIAS DE FORMACION PARA PROFESIONALES DE LA
SALUD SOBRE COMO ABORDAR EL DESEQ DE ADELANTAR
LA MUERTE Y EL SUFRIMIENTO RELACIONADO

AUTORES (*) - CONSORCIO PARA EL DISENO DE UN PROYECTO FORMATIVO SOBRE EL DAM

DESEO DE ADELANTAR LA MUERTE Y FACTORES
RELACIONADOS

El deseo de adelantar la muerte (DAM) es un fenémeno
fluctuante que puede emerger con cierta frecuencia en los
pacientes con enfermedad avanzada o en determinados
momentos criticos del proceso’. Se trata de un fenomeno
objeto de preocupacion entre los profesionales de la salud.

Diversos estudios relacionan el DAM con factores de
origen fisico, emocional, espiritual y social. Este deseo no
siempre es expresion de un auténtico deseo de morir, sino
mas bien como un medio para acabar con el sufrimiento.
Una revision sistematica puso de relieve que el DAM
es un fenomeno reactivo a un sufrimiento de origen
multidimensional y que, de acuerdo a los pacientes que lo
manifiestan, tiene significados diferentes que no implican,
necesariamente, un deseo real de quitarse la vida.

De esta sintesis emergieron seis temas y un modelo
explicativo del DAM en esta poblacion: 1) el DAM se origina
en el contexto de un sufrimiento fisico, psicologico, espiritual
y social; 2) la "pérdida de uno mismo", entendida como el
conjunto de pérdidas que los pacientes identifican, como
por ejemplo la pérdida de funcionalidad fisica, la pérdida
de sentido de la vida, la pérdida de dignidad percibida, la
pérdida de control, etc.; y 3) el miedo, tanto a la muerte en
si como al proceso de morir. En esta situacion, el paciente
muestra desesperanzay un gran malestar emocional, y
el DAM puede emerger como 4) un deseo de vivir, pero
"no de este modo"; 5) como un medio para acabar con el
sufrimiento y, por Gltimo, 6) como un mecanismo de control
sobre la vida, es decir, como tener un as en la manga? Una
revision sistematica posterior subrayo el sufrimiento como
un comin denominador en todos los pacientes; también se
identificaron las razones, los significados y las funciones del
DAM no solo en los pacientes, sino también la familia®.

Asimismo, diversos estudios con modelos estadisticos
avanzados han analizado las variables que median o explican
el DAM. Investigadores canadienses observaron, en pacientes
con cancer metastasico, que la sintomatologia depresiva y
la desesperanza explicaba el DAM, siendo estas variables
predictoras directas del DAM“. Un estudio con pacientes
espanoles, también con cancer avanzado, mostro que la
sintomatologia depresiva y la pérdida de sentido de la vida
actuaban como variables mediadoras del DAM. Este estudio
relaciono el deterioro funcional con DAM en pacientes con
depresion y pérdida de sentido de la vida®. También en
una muestra de 193 pacientes con cancer se observo que

la sintomatologia depresiva, la percepcion de pérdida de
dignidad, la pérdida de control y el deterioro funcional eran
factores precursores directos del DAM®,

Todos estos elementos requieren una evaluacion y plan
de trabajo para su identificacion y atencion integral a través
de un plan individualizado.

APROXIMACION CONCEPTUAL AL DESEO DE
ADELANTAR LA MUERTE

Con estos antecedentes, expertos internacionales en la
materia, liderados por investigadores de la Catedra WeCare
de la Universitat Internacional de Catalunya, a través de téc-
nicas de grupo nominal y Delphi, aportaron una definicion de
consenso internacional para referirse al deseo de adelantar
la muerte en el contexto de enfermedad avanzada’. El DAM,
en el contexto de enfermedad que amenaza la vida, se define
como:

Una reaccion al sufrimiento, en un contexto de enfermedad
que amenaza la vida, en que el paciente no atisba otra salida
que la de acelerar su muerte. Este deseo puede expresarse de
forma espontanea o tras ser preguntado, pero debe distin-
guirse de la aceptacion de la muerte inminente o de un deseo
de morir de forma natural, aunque preferiblemente pronto.
Puede surgir en respuesta a uno o mas factores, como sinto-
mas fisicos (presentes o previstos), psicolégicos (por ejemplo,
depresion, desesperanza, miedos, etc.), el sufrimiento existen-
cial (por ejemplo, la pérdida de sentido de la vida) o aspectos
sociales (por ejemplo, la sensacion de ser una carga)’.
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En este sentido, su identificacion precoz es una
oportunidad para detectar un sufrimiento muchas veces
oculto y para tratar de aliviarlo. Sin embargo, su deteccion
y abordaje precoz suponen un reto, dada la naturaleza del
fenomeno y la vulnerabilidad de la poblacion en la que
se presenta, asi como la reticencia de los profesionales
por temor a danar o a invadir la privacidad. Algunos
estudios han mostrado que la exploracion del DAM para su
deteccion precoz no es molesta para los pacientes, por el
contrario, esta bien aceptada y valorada por los pacientes®.
No obstante, se requieren profesionales formados en su
abordaje y evaluacion.

ASPECTOS ETICOS RELACIONADOS CON EL DAM

EL DAM conlleva el deber ético de comprendery ayudar a la
persona que lo expresa, implica no abandonarla y tratar de
ayudarla de la mejor manera posible. Es necesario siempre
descartar cualquier trastorno depresivo, que tan frecuente-
mente puede ocurrir en esta situacion. Es fundamental tratar
de entender el significado que este deseo puede tener para
la persona que lo manifiesta, mirar de cerca la experiencia
del paciente y disenar un plan terapéutico para abordar

este sufrimiento multidimensional. En cualquier caso, antes
de interpretar el DAM como una expresion deliberada de
autonomia personal, deben explorarse las areas de sufri-
miento presente o anticipado (fisico, psico-emocional, social
y espiritual-existencial), a saber, todas las posibles razones
de DAM. De lo contrario, tratar de honrar un deseo expresado
por el paciente sin un abordaje multidimensional podria ir
en detrimento de brindar una buena atencion.

El pasado 18 de marzo de 2021 el Gobierno espanol
aprobo la ley de la eutanasia y suicidio asistido, haciendo
de Espana el quinto pais del mundo en regularla®. Dicha
ley introduce la eutanasia como un nuevo producto en la
cartera de servicios del sistema sanitario.

Los previsibles cambios que su desarrollo va a
suponer exigiran a los clinicos a tener muy presente el
potencial sufrimiento subyacente a las expresiones del
deseo de morir por sus pacientes y sus causas, tal como
anteriormente se ha mencionado. Lo anterior ha motivado
la recopilacion del conocimiento actual sobre el DAM y su
manejo y plantear un proyecto formativo dirigido a clinicos
y a estudiantes en la deteccion, valoracion y manejo del
deseo de adelantar la muerte.

FORMACION CLiNICA ADECUADA PARA LA
IDENTIFICACION Y MANEJO DEL DAM

Un equipo de investigadores y clinicos de cuidados pa-
liativos de Alemania, colegas con los que colaboramos,
disenaron e implementaron un programa formativo para
mejorar la autoconfianza de los profesionales de la salud
para responder de forma adecuada a la expresion de DAM
de un paciente. Los participantes en el curso formativo
mejoraron sus habilidades en comunicacion con el paciente
y autoconfianza en el manejo del DAM. Ademas, dichos par-
ticipantes consideraron la formacion en manejo del DAM de

gran valor para detectar necesidades y abrir conversaciones
necesarias para los pacientes™. Esta experiencia alemana
nos sirve como punto de partida para disenar y preparar una
formacion dirigida a profesionales que, en su practica clinica,
pueden encontrarse con pacientes que expresan DAM.

UNA NUEVA INICIATIVA PARA LA FORMACION EN LA
DETECCION Y MANEJO DEL DAM

Recientemente hemos constituido un consorcio de investi-
gadores y clinicos del ambito de cuidados paliativos proce-
dentes de ocho universidades espanolas para el diseno y
preparacion de un proyecto formativo sobre el DAM. Dicha
formacion se dirige a profesionales de la salud que atienden
a pacientes con enfermedades avanzadas y amenazantes de
la vida y a estudiantes de ciencias de la salud, especialmente
de medicina y enfermeria.

El objetivo general de dicha formacion es:

- Capacitar en la deteccion precoz del deseo de adelantar
la muerte, asi como responder de forma significativa, dentro
de un contexto clinico.

Como objetivos secundarios, se espera que quien
participe en dicha formacion:

+ Adquiera conocimientos teoricos sobre los aspectos que
subyacen en la aparicion del deseo de adelantar la muerte.

« Adquiera o mejore la autoconfianza en conversaciones
complejas, especificamente en la exploracion y respuesta al
deseo de morir.

« Adquiera conocimientos tedricos sobre el marco
legislativo y ético en torno a la manifestacion del deseo de
adelantar la muerte.
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Esta previsto adaptar el proyecto formativo a diferentes
ambitos: un nivel avanzado dirigido a profesionales que
quieran profundizar en el manejo del DAM; un madulo
intermedio dirigido a profesionales con, quiza, menor
incidencia de DAM en su practica clinica (ej. atencion
primaria, geriatria, medicina interna, oncologia, entre otros);
y otro madulo basico para estudiantes de ciencias de la
salud. Esta formacion nos parece muy relevante, ya que sera
la primera en abordar la identificacion y manejo del DAM
para profesionales de la salud en nuestro pais.

Esperamos que esta iniciativa sea Gtil para la adquisicion
de las competencias (conocimientos, habilidades y actitudes)
para el manejo del DAM y asi atender lo mejor posible a las
personas en la tarea de disminuir el sufrimiento de nuestros
pacientes.
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