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Ménica Dones, vocal de Etica y Espiritualidad de SECPAL: "Siempre tenemos
la posibilidad de conectar con la parte sana que tiene el paciente"
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Comprender los Cuidados Paliativos

Una responsabilidad de todos
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SECPAL lanza 'Comprender los Cuidados
Paliativos: una responsabilidad de todos'

El proyecto prevé una serie de publicaciones orientadas a la divulgacion y comprension de la
atencion paliativa por parte de los profesionales sanitarios y de la poblacion en general

como un derecho humano, los Cuidados

Paliativos son una responsabilidad de todos. Esta
consideracion es la que da soporte a la creacion de redes
de colaboracion que reivindican el cultivo de la compasion
en mdltiples niveles y escenarios de la comunidad.

Por lo tanto, es preciso que la poblacion en general,
asi como los profesionales de la salud, "conozcan con
mayor propiedad los recursos, habilidades y conceptos
necesarios para que, en el final de la vida, las personas
puedan ser atendidas con calidad y que el sufrimiento
prevenible pueda ser aliviado".

En este escenario, SECPAL inicio el pasado 15 de febrero
el proyecto Comprender los Cuidados Paliativos: una
responsabilidad de todos: una serie de publicaciones
orientadas a la divulgacion y comprension de la atencion
paliativa elaboradas con la colaboracion de un nutrido
grupo de autores de todos los estamentos bajo la
coordinacion de la vicepresidenta de SECPAL, Helena
Garcia-Llana, y la vocal de Etica y Espiritualidad, Monica
Dones. Los destinatarios son los socios y socias de SECPAL,
pero también los profesionales que forman parte de las
diferentes sociedades cientificas que componen la red
global de atencion sanitaria en Espanay la poblacion en
general.

D esde la optica de Salud Puablica, y entendiéndolos

Las publicaciones divulgativas, que se lanzan con
periodicidad quincenal, abordaran cuestiones como
la adecuacion del esfuerzo terapéutico, la objecion de
conciencia, la planificacion compartida de la atencion,
el cuidado basado en la dignidad, el sidrome de
desmoralizacion o el abordaje del sufrimiento al final de la
vida, entre muchas otras.

En la primera entrega, elaborada a modo de
presentacion, Juan Pablo Leiva, presidente de SECPAL,
reflexiona sobre las razones por las que debe mejorar la
comprension de los cuidados paliativos. También destaca
como, "a través de su respuesta humana e integral hacia
la muerte, la pérdida y el morir", la asistencia paliativa "ha
revolucionado la forma en que se realiza y proporciona la
atencion en el fin de la vida". En este sentido, considera
que comprender los cuidados paliativos desde el punto de
vista de la Salud Publica "es fundamental para disminuir
lainequidad en el acceso" a esta prestacion que es
reconocida como un derecho humano.

El segundo articulo, publicado el 28 de febrero, lleva
por titulo ;Qué es la adecuacion del esfuerzo terapéutico?
En ella, Carmen Gomez del Valle, de la Unidad de Cuidados
Paliativos Hospital Sant Joan de Déu de Palma), junto
con Mercé Llagostera Pagés y Maria del Carmen Moreno,
ambas del Centro Coordinador del Programa de Cuidados



http://infocuidadospaliativos.com/wp-content/uploads/2022/02/160222-secpal-comprender-los-cuidados-paliativos-responsabilidad-de-todos.pdf
http://infocuidadospaliativos.com/wp-content/uploads/2022/02/160222-secpal-comprender-los-cuidados-paliativos-responsabilidad-de-todos.pdf
http://infocuidadospaliativos.com/wp-content/uploads/2022/02/160222-secpal-comprender-los-cuidados-paliativos-responsabilidad-de-todos.pdf
http://infocuidadospaliativos.com/wp-content/uploads/2022/02/comprender-cuidados-paliativos-2-adecuacion-esfuerzo-terapeutico.pdf
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Paliativos de las Illes Balears, responden a las siguientes
cuestiones:

+ A qué llamamos adecuacion del esfuerzo terapéutico
* Por qué "adecuacion" en lugar de "limitacion"

+ Cuando esta indicada la adecuacion del esfuerzo
terapéutico (AET).

+ Qué medidas tenemos que adecuar

+ Qué implicaciones éticas tiene la adecuacion del
esfuerzo terapéutico

+ Qué diferencia la AET de la eutanasia

+ Qué dificultades supone la adecuacion del esfuerzo
terapéutico

+ Qué consecuencias tiene no realizar una AET

PROXIMAS ENTREGAS

Las siguientes publicaciones previstas en el marco
del proyecto Comprender los Cuidados Paliativos: una
responsabilidad de todos son las siguientes:

3. ;Qué es la terapia de sedacion paliativa?
Autores: Belén Ascanio Leon, Manuel Castillo Padros y
Miguel Angel Benitez del Rosario.

4, ;Qué es la objecion de conciencia?
Autores: Jacinto Batiz y Monica Dones.

5. ;:Qué es el método deliberativo?
Autores: Pablo Iglesias Gutiérrez y Concha Gomez Cadenas.

6. ;:Qué es la planificacion compartida de la atencion?
Autores: miembros de la Asociacion Espanola de
Planificacion Compartida de la Atencion (AEPCA), en
colaboracion con SECPAL.

7. :Qué es el cuidado basado en la dignidad?
Autora: Marisa de la Rica Escuin (AECPAL), en colaboracion
con SECPAL.

8. ;Qué es la integracion en Cuidados Paliativos?
Autores: Aida Cordero, Daniel Ramos y Marcelino
Mosquera.

9. ;Como abordamos el sufrimiento al final de la vida?
Autores: Helena Garcia-Llanay Javier Barbero Gutiérrez.

10. ;Qué es el acompafhamiento espiritual?
Autores: Monica Dones y Enric Benito.

11. ;Qué es el sindrome de desmoralizacion?
Autoras: Lori Thompson y Carme Exposito.

12. ;Como influye el apoyo social en la calidad de vida de
las personas con enfermedad avanzada?

Autores: Alejandro Gonzalez Pefa 'y Raquel del Castillo
Martin.

El acceso a cada una de las entregas programadas se
facilita a los socios y socias de la Sociedad Espanola de
Cuidados Paliativos mediante newsletter, aunque todos
los articulos estaran disponibles también en el portal
InfoPaliativos.

Del mismo modo, tras su lanzamiento las publicaciones
se difunden a través de las redes sociales de SECPAL,
desde donde pueden compartirse con el objetivo de
promover "un mejor conocimiento sobre la ciencia
dedicada a aliviar, acompanar y cuidar del sufrimiento
relacionado con el final de la vida de las personas y sus
seres queridos".



http://infocuidadospaliativos.com/
http://infocuidadospaliativos.com/
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MONICA DONES e Vocal de Etica y Espiritualidad de SECPAL

"Siempre tenemos la posibilidad de conectar
con la parte sana que tiene el paciente"

Espafola de Cuidados Paliativos (SECPAL) trabaja

en proyectos de calado para avanzar en la atencion
integral de los pacientes, también en su dimension
espiritual, y no solo en procesos de final de la vida.
Para ello, se pondra en marcha un nuevo estudio que
busca conocer como se percibe y como se aborda el
acompanamiento espiritual entre los profesionales, y
también se dara un impulso a la funcion de la biotética con
la creacion de un nuevo grupo de trabajo. Nos lo cuenta la
vocal de Eticay Espiritualidad de SECPAL y coordinadora
del grupo, Monica Dones. Enfermera experta en cuidados
paliativos y profesora asociada de esta materia en la
Universidad Autonoma de Madrid, considera que avanzar
en la formacion de los profesionales y poner en valor la
autonomia del paciente es fundamental para lograr que el
necesario acompanamiento espiritual esté cada vez mas
extendido en la atencion sanitaria.

E | grupo de Etica y Espiritualidad de la Sociedad

:Cuales son los retos que se marca el Grupo de Eticay
Espiritualidad de SECPAL??
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. Seria
conveniente valorar en el medio-largo plazo que estos dos
ambitos ocupasen vocalias independientes, de manera que
pudieran seguir colaborando en determinadas cuestiones
y, al mismo tiempo, desarrollar areas de conocimiento
propias.

:Habra entonces un nuevo grupo de trabajo de Etica?

Hay una propuesta de constitucion, entendiendo que

los cuidados paliativos atienden una parte de la vida
relacionada con uno de los campos de la bioética mas
complejos: el final de la vida. La funcion de la bioética es
mejorar la calidad de la toma de decisiones clinicas. Para
ello, es fundamental el conocimiento de la disciplinay del
proceso de la enfermedad, pero también de cuestiones
relacionadas con los valores y con la relacion clinica,
teniendo como base el dialogo y la deliberacion. No es
suficiente con tener sentido comin o buena voluntad.

La ética tiene un cuerpo de conocimiento que debe ser
conocido y manejado por las personas que nos dedicamos
a cuidar de otras personas en situaciones tan complejas
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como puede ser el proceso de morir. La ética siempre

ha sido un area de conocimiento de interés en cuidados
paliativos, pero en el contexto legislativo que nos
encontramos, con la aprobacion de la Ley de Regulacion
de la Eutanasia (LORE) en Espafia, se han abierto debates
relacionados con el proceso de morir, tanto entre
profesionales como en la poblacion en general, que han
puesto de manifiesto la necesidad de formacion y también
de espacios de deliberacion. Consideramos que el grupo
de trabajo puede ser una oportunidad para establecer
relaciones con otras sociedades cientificas y promover
colaboraciones.

¢Con qué objetivos concretos?

El GAT de Bioética se plantea los siguientes objetivos,
revisables en cuanto a prioridad y contenido, dado el
contexto legislativo y social: promover la formacion de
los profesionales de CP en bioética; clarificar conceptos

y términos de actualidad; promover la investigacion en
bioética y generar conocimiento en este ambito mediante
la elaboracion de documentos guia.

¢Hacia donde quiere avanzar en el grupo de Espiritualidad?
EL GT de Espiritualidad de la SECPAL (GES) se constituyd en
2004. Desde entonces se ha mantenido activo, con etapas
muy operativas y algunas etapas con menores acciones
conjuntas. En 2008 se editd una primera guia con un
glosario de términos relacionados con la espiritualidad. Y
en 2014, la monografia SECPAL Espiritualidad en Clinica, con
la participacion de 37 autores. En 2010, SECPAL promovio

un estudio descriptivo sobre conocimiento, experiencia'y
atencion espiritual en los equipos de cuidados paliativos
en Espana, que ahora vamos a repetir mediante el envio de
cuestionarios.

"Crearemos un grupo propio de
Etica y haremos otro estudio sobre
el acompanamiento espiritual”

En el momento actual, la espiritualidad en clinica sigue
siendo un ambito de especial interés, aunque todavia de
insuficiente desarrollo, dentro de los cuidados paliativos.
Creemos necesario continuar con el GES, con un enfoque
adaptado a las necesidades actuales.

¢Cuales son esas necesidades?

Lo fundamental es promover el acompanamiento
espiritual (AE) de los pacientes y de sus familias en la
atencion paliativa. Y para desarrollar esta gran tarea,
hay que potenciar la formacion de los profesionales en
competencias y promover la investigacion en AE, generar
conocimiento en este ambito y promover el autocuidado
espiritual de los profesionales que acompanan el
sufrimiento humano dentro de la enfermedad avanzada
y el proceso de morir. En el AE, lo trasversal es que la
herramienta es el propio profesional, por eso hay que

cuidarlo, y también entrenarnos cada uno de nosotros,
asumir la responsabilidad de ese autocuidado.

¢£Como puede hacerse? ;Donde hay que incidir?

En la formacion. Lo mas inmediato es repetir el estudio de
2011 sobre como percibian los profesionales el AE en los
equipos de cuidados paliativos de Espana. Fue publicado
en 2013 en la revista Medicina Paliativa, y ahora queremos
ver como se ha evolucionado diez afios después. En breve
se enviara una encuesta a los socios de SECPAL para que
nos cuenten la formacion que tienen, como se aborda

el AE dentro de los equipos y en qué medida se dedica
tiempo y se utilizan herramientas. Desde este estudio,
pretendemos realizar un mapa de los grupos de trabajo
territoriales de espiritualidad en CP y actualizar las
necesidades de formacion e intervencion relacionadas con
el acompanamiento espiritual. El primer analisis ya nos
revelo cuestiones relevantes: todos los profesionales, o
un porcentaje muy alto, veian la importancia de abordar
la espiritualidad en los pacientes y sus familias, pero
apreciaban una falta de formacion. Muchos sentian que
era parte de su responsabilidad, porque en el ADN de los
paliativos esta entender la multidimensionalidad de los
pacientes, y la dimension espiritual es una mas que hay
que trabajar también. Pero, a la vez, aseguraban no tener
suficiente competencia profesional.

£Como se define la espiritualidad en el ambito de los
cuidados paliativos? ;Qué es el acompaiiamiento espiritual?
En el acompanamiento espiritual, se trata de acoger,

desde el respeto profundo, a la persona en su totalidad:

sus valores, propositos, sentido de la vida, su entorno
familiar... Todo lo que es importante para una persona en
este ambito del ser humano, y acompanar esta bisqueda


http://www.secpal.com/%5CDocumentos%5CBlog%5CMonografia%20secpal.pdf
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de sentido que el paciente y la familia sufren ante el
impacto de una aparicion de enfermedad avanzada y con
pronostico de terminalidad. La espirituaidad se caracteriza
por esa dimension intrinseca del ser humano, que a su

vez es dinamica y que nos mueve en la basqueda de la
trascendencia. Cada uno le pone el nombre que quiere;
para los creyentes, Dios, otros lo viven a través de la
naturaleza o el arte, y se experimenta mediante la conexion
del ser humano consigo mismo (dimension intrapersonal),
con los demas (interpersonal) y con la trascendencia
(transpersonal). Estamos para acompafiar este viaje que

el paciente va haciendo sobre su biofrafia. Hay una salud
biologica que todos entendemos, y a los sanitarios se

nos da bien trabajar ahi, porque se mide y se evidencia,
pero hay otra salud biografica que no se correlaciona
exactamente con la otra: puede haber una salud biologica
muy deteriorada y, sin embrago, una biografia muy
saludable. Siempre tenemos la posibilidad de conectar con
la parte sana que tiene el paciente.

Un cuidado integral del paciente, no sdlo en lo fisico...

En cuidados paliativos no hablamos de curacion, sino de
cuidado integral, y en esta dimension espiritual, hablamos
de sanacion, de como el propio paciente, en ese viaje
profundo hacia la bisqueda de sentido, va encontrandola.
No quiere decir que el sufrimiento tenga sentido, no, sino
que ya que estoy viviendo un proceso del final de vida...
busco algln sentido. En este camino, los profesionales,
desde la simetria moral, debemos considerar al paciente
como alguien autonomo y competente en esta bisqueda,
por encimay a través de su fragilidad fisica. Muchas

veces ese sufrimiento puede impactar mucho también al
profesional, y piensas que tienes que llevar al paciente en
volandas, por una actitud paternalista, pero es importante
en el siglo XXI creer en los recursos de cada persona.

:Qué necesidades espirituales se detectan en este proceso
del final de la vida?

No lo llamaria necesidad. Hay unas lineas que van
marcando esa dimension espiritual: si la persona no
encuentra ese sentido a la vida, hay una necesidad, pero si
lo encuentra —el tiempo que me queda voy a compartirlo
con mi familia, les voy a dejar el legado- entonces
hablariamos de recurso. Una necesidad espiritual es amar
y ser amado, pero eso no es solamente cuando te estas
muriendo, es siempre; que te reconozcan como persona,

y esto también es siempre, no porque estés enfermo.

El profesor Ramon Bayés habla de equilibrio entre los
recursos que ti tienes y las amenazas. La experiencia de
sufrimiento espiritual se hace en clave de balance, entre
la amenaza que tengo por una enfermedad que me lleva a
la muerte y no sé como afrontarla, y los recursos que van
apareciendo en esta blsqueda. Es un trabajo enorme del
paciente y la familia, realizan un itinerario muy profundo.

Por eso habla de los pacientes como "maestros"...
Es como cuando los antiguos decian que la tierra era plana
y nadie se atrevia a acercarse al limite, porque creian que

se iban a caer todos, el caos total. Quizas ellos son los que
nos acercan a ese limite y vemos que mas alla hay mucho
mas. En un primer paso del itinerario, cuando han recibido
la noticia y saben que van a morir, entran en fase de caos,
pero luego todo puede ir cambiando. Creemos en la enorme
capacidad del ser humano, en esa espiritualidad innata
que nos hace darle la vuelta a lo que vemos con los cinco
sentidos, en ese impulso de asomarse el limite y ver que
hay mas, que la tierra es redonda y que la vida continda,
incluso cuando la persona deja de existir fisicamente. Las
familias la recuerdan, incluso los profesionales seguimos
recordando a pacientes, poniéndolos como ejemplo, y viven
en esa memoria.

Ha tenido que venir una pandemia brutal para darnos
cuenta de la enorme importancia del acompaiiamiento del
alma. Pero ahora, y antes, mucha gente muere sola, ;hemos
avanzado?

Afortunadamente, en cuidados paliativos hay un interés
creciente entre los profesionales. Lo vemos por la demanda
de formacion, por los congresos... donde se percibe que

no es suficiente con el abordaje del sufrimiento fisico y

el control impecable de sintomas. Nosotros nos tenemos
que adelantar al hablar sobre esto, pero nos queda mucho
por avanzar. Hay que trabajar en la coordinacion con otras
especialidades médicas en el final de la vida, pero también
de forma general, que se pueda trabajar el AE en todas las
patologias y en todos los momentos de la enfermedad. Por
ejemplo, un ictus en una persona con hijos a su cargo, con
padres, que esta trabajando o incluso que puede ser el
motor de la familia, supone un cambio vital muy importante,
y el paciente tiene que recolocarse por dentro. Se necesita
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extender este AE, no solo esperar a estar al limite. Es
importante el concepto de salud espiritual, incluso cuando
estamos sanos. Y no como una exigencia, también hay que
ser compasivos y entendernos a nosotros mismos. No ser
exigentes enfermizos, pero si ver cuales son nuestros valores
y, en la medida de lo posible, vivir de acuerdo con ellos.

¢Como se puede poner en valor este trabajo, como lo
contabilizamos y lo protocolizamos?

En primer lugar, se necesita formacion, saber de qué
hablamos cuando nos referimos a la dimension espiritual,
y en la encuesta es lo que vamos a volver a preguntar. En
segundo lugar, efectivamente, protocolizar esta atencion:
integrar en la evaluacion y valoracion de los pacientes

ese registro de la dimension espiritual. No solo si es
creyente o practicante o cual en su religion -hay gente muy
espiritual que no es nada religiosa—, sino tener una vision
mucho mas amplia y laica. Y en tercer lugar, considerar
también una formacion mas especializada, para que, al
igual que entendemos el dolor fisico, todos sepamos
atender la dimension espiritual para derivar al profesional
especializado.

¢Qué papel debe jugar la familia? ;Como se logra que se
sientan parte del equipo?

El paciente es el protagonista absoluto, y nosotros, desde
fuera, acompanamos a través de preguntas abiertas, de la
validacion de la biografia, de todo tipo de intervenciones
que se hacen en el acompanamienteo espiritutal. Tienen
que estar muy claros los tres actores del proceso: el
paciente, con sus valores; la familia, que también tiene
los suyos y no tienen por qué coincidir, y el profesional.
En el itinerario que el paciente va haciendo, desde el
caos a la aceptacion y la trascendencia, a veces pasa de

fase y la familia se queda instalada en el caos. Por eso es
tan importante trabajar a la vez con los tres factores que
intervienen, porque la familia tiene su propia espiritualidad
e itinerario, el impacto de la enfermedad es un zarandeo
existencial y a su biografia como familia. Y también la
propia espiritualidad del profesional, porque si no tenemos
claros cuales son nuestros valores, podemos tratar de
imponerlos, aunque sea la buena voluntad.

En este escenario, iniciativas como Comprender los
Cuidados Paliativos: una responsabilidad de todos, son
fundamentales para que tanto los profesionales como

la poblacion en general conozcan con mayor propiedad

los recursos y conceptos necesarios. ;Qué se pretende
conseguir con este proyecto que usted coordina, junto a la
vicepresidenta de SECPAL, Helena Garcia-Llana?
Pretendemos conseguir lo que esta en el titulo, que la gente
comprenda qué son los cuidados paliativos. Las personas
tomamos las decisiones de acuerdo con la informacion

que asimilamos y que entendemos, y ahora mismo la
ciudadaniay la sociedad no terminan de entender lo que
es la atencion paliativa. Todavia hay personas que nos
transmiten definiciones como "adelantar" o "retrasar" la
muerte. Pero no, estan para ensanchar la vida, para facilitar
ese cierre de la biografia desde la calidad de vida. Si no
hay informacion, a veces ese dialogo no existe, y la familia
se empena en decir que hay que luchar, sin entender que

el paciente no ha tirado la toalla por aceptar la realidad,
sino que ha realizado un trabajo inmenso de bisqueda

de sentido, un viaje interior muy profundo y muy rico. Los
profesionales tenemos también la gran suerte de que lo
comparten con nosotros, nos construyen como personas, y
por eso hablamos siempre, y no es para quedar bien, de que
los pacientes son nuestros maestros, y las familias también.



http://infocuidadospaliativos.com/secpal-lanza-el-proyecto-comprender-los-cuidados-paliativos-una-responsabilidad-de-todos/
http://infocuidadospaliativos.com/secpal-lanza-el-proyecto-comprender-los-cuidados-paliativos-una-responsabilidad-de-todos/
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1. CONVENIO ENTRE SECPAL Y LA CATEDRA DE CUIDADOS PALIATIVOS DE LA
UNIVERSIDAD DE VIC PARA LA DIFUSION DE LA APLICACION NECPAL 4.0

LA APP, DISENADA EN EL MARCO DEL PROGRAMA NECPAL, ESTIMA EL RIESGO DE MORTALIDAD EN PERSONAS CON
ENFERMEDADES AVANZADAS PARA ACELERAR LAS MEDIDAS DE INTERVENCION PALIATIVA EN CASO NECESARIO

la Catedra de Cuidados Paliativos de la Universidad de

Vic (UVic) han establecido un convenio de colaboracion
para el lanzamiento de NECPAL 4.0, una aplicacion movil que
permite estimar el riesgo de mortalidad en personas con en-
fermedades cronicas avanzadas para garantizar una respues-
ta precoz a sus necesidades paliativas.

La herramienta combina una evaluacion de la percepcion
de los profesionales a partir de la denominada "pregunta
sorpresa” (PS) -";le sorprenderia que este paciente muriese a
lo largo del proximo ano?"- con la medicion de seis parame-
tros objetivos de severidad, progresion de la enfermedad,
comorbilidad y consumo de servicios, seleccionados por
su valor prondstico. Mediante el procedimiento estadistico
desarrollado por el equipo de la Catedra, y en funcion del
nimero de indicadores positivos que presenta cada persona,
puede establecerse una mediana de supervivencia de entre
4,5y 38 meses que hace posible hacer una estratificacion de
los pacientes segiin su estadio pronostico.

La Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL) y

VISION GENERALISTA DE LA ATENCION PALIATIVA
Asi, en enfermos cronicos con un pronostico de vida mas o
menos incierto, esta app proporciona "una estimacion mas
precisa, incluso tres o cuatro anos antes de la fase propia-
mente terminal”, lo que permite acelerar o no determina-
das medidas de intervencion paliativa, segln explica el Dr.
Xavier GOmez-Batiste, director de la Catedra de Cuidados
Paliativos de la UVic.

La herramienta NECPAL 4.0 esta dirigida a todos los profe-
sionales que atienden patologias cronicas, y resulta de espe-
cial utilidad en Atencion Primaria, residencias de mayores y
servicios de Medicina Interna o Geriatria, asi como en otros
donde se registren proporciones elevadas de personas con
enfermedades avanzadas. "Es un instrumento que parte de
una vision generalista e integral de los cuidados paliativos,
que entiende que cualquier servicio del sistema de salud que
atienda a personas con enfermedad avanzada debe mejorar
la asistencia que les prestay, para ello, es preciso comenzar
con su identificacion precoz", destaca el catedratico.

En este contexto, el proyecto esta en sintonia con uno de
los objetivos prioritarios de SECPAL, el de garantizar a los
ciudadanos una atencion paliativa precoz, no solo desde
los recursos especificos de cuidados paliativos —destinados
al abordaje de los casos mas complejos—, sino compartida
con los distintos niveles asistenciales del sistema de salud.
Se trata, por tanto, de una herramienta practica que ayuda a
los servicios sanitarios convencionales a mejorar la atencion
paliativa de las personas con enfermedades cronicas y pro-
nostico de vida limitado.

INSTRUMENTO NECPAL VERSION 4.0 2021
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Tomado de: Recomendaciones practicas para la identificacién y la aproximacion pronostica de las
personas con enfi les crénicas dasy dad en servicios de salud y sociales

NECPAL4.0 PRONOSTICO (2021)

El diseno de la herramienta NECPAL 4.0 Pronéstico forma
parte del Programa NECPAL, puesto en marcha en 2010 por el
Observatorio QUALY del Instituto Catalan de Oncologia con
el objetivo de promover una atencion integral e integrada a
las personas con enfermedades avanzadas y sus familias en
todos los servicios de salud y desde una perspectiva comuni-
tariay poblacional.

TUTORIAL PREVIO A LA DESCARGA DE LA 'APP’

Para asegurar que la aplicacion de este instrumento en la
practica clinica se asienta sobre determinados requisitos
éticos, técnicos y de procedimiento, la Catedra de Cuidados
Paliativos de la UVic y SECPAL consideran necesario garan-
tizar "un minimo de formacion metodologica" sobre como
utilizarla e interpretar los resultados.

"La curva pronostica de mortalidad que se obtiene con la
app es fruto de una mediana de riesgo aplicada a una po-
blacion en funcion de los factores que presenta, pero es muy
importante saber interpretarla individualmente y gestionar
los resultados en cada caso", aclara el Dr. Gomez-Batiste.

Por ello, para utilizar NECPAL 4.0 Pronostico es preciso
realizar previamente el curso Identificacion de las necesi-
dades paliativas para la mejora de la atencién integral e
integrada a personas con cronicidad avanzada, después del
cual se tendra acceso a la descarga de la app para su uso
profesional.



https://www.catedrapaliativos.com/
https://www.catedrapaliativos.com/
https://www.catedrapaliativos.com/media/42/media_section/8/2/5482/INSTRUMENT-NECPAL-4.0-2021-ESP.pdf
https://www.catedrapaliativos.com/NECPAL
https://www.catedrapaliativos.com/commodities/identificacion-de-las-necesidades-paliativas-para-la-mejora-de-la-atencion-integral-e-integrada-a-personas-con-cronicidad-avanzada/
https://www.catedrapaliativos.com/commodities/identificacion-de-las-necesidades-paliativas-para-la-mejora-de-la-atencion-integral-e-integrada-a-personas-con-cronicidad-avanzada/
https://www.catedrapaliativos.com/commodities/identificacion-de-las-necesidades-paliativas-para-la-mejora-de-la-atencion-integral-e-integrada-a-personas-con-cronicidad-avanzada/
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2. NACE LA SOCIEDAD ESPANOLA DE MEDICINA PALIATIVA (SEMPAL)

PERMITIRA CANALIZAR LA SOLICITUD DEL AREA DE CAPACITACION ESPECIFICA (ACE) EN CUIDADOS PALIATIVOS

celebrada el 2 de noviembre de 2021 la creacion de la
Sociedad Espafiola de Medicina Paliativa (SEMPAL) en el
seno de la sociedad cientifica.

La constitucion de SEMPAL es una propuesta de la junta
directiva, y surge de la necesidad de disponer de una socie-
dad cientifica de Medicina Paliativa para sustentar la soli-
citud del area de capacitacion especifica (ACE) de Cuidados
Paliativos para profesionales de la medicina. Ademas, SEMPAL
aglutinara las inquietudes, proyectos y necesidades de losy
las profesionales de la medicina de SECPAL.

La nueva sociedad estara integrada dentro de SECPAL,

I 0s socios y socias de SECPAL aprobaron en la asamblea

a semejanza de como lo esta la Asociacion Espanola de
Enfermeria en Cuidados Paliativos (AECPAL). De este modo,
funcionara sin presupuesto propio, y formaran parte de ella
los y las profesionales de la medicina socios de SECPAL, sin
coste adicional. En el momento actual, se estan elaboran-
do sus estatutos, y se espera que en las proximas semanas
pueda estar inscrita, cumpliendo todos los requerimientos
legales para poder empezar su funcionamiento.

Desde SECPAL, se espera que la creacion de esta nueva en-
tidad contribuya con su servicio a satisfacer las necesidades
y expectativas de los y las profesionales de la medicina de la
Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos.

3. MARCO DE ACTUACION DE LA ENFERMERIA EN CUIDADOS PALIATIVOS

EL CGE Y AECPAL ELABORAN UN DOCUMENTO COMO BASE PARA DISENAR EL MAPA DE COMPETENCIAS
ACREDITADAS COMO PRACTICA AVANZADA EN EL AMBITO DE LA ATENCION PALIATIVA

L Consejo General de Enfermeria (CGE) y la Asociacion

Espanola de Enfermeria en Cuidados Paliativos
(AECPAL) han elaborado un documento que relne el
Marco de actuacion de las/os enfermeras/os en el ambito
de los Cuidados Paliativos para que sirva como base para
el desarrollo de un mapa de competencias acreditadas
como practica avanzada de enfermeria.

Segin explica Marisa de la Rica, presidenta de AECPAL,
"el curriculum de competencias enfermeras en paliativos
deberia formar parte de los correspondientes sistemas
de acreditacion de profesionales y reconocerse como
una nueva especialidad de enfermeria, como via hacia
la excelencia de la practica profesional enfermera”. "No
podemos olvidar que todavia no existe una regulacion

Marco de actuacion de
las/os enfermeras/os
en el ambito de los
Cuidados Paliativos

académica de conocimientos especifica, debido a la
juventud de esta disciplina de cuidados", continta. En
este caso, se da la circunstancia de que esta situacion "no
va pareja a la necesidad social y sanitaria, existiendo un
desfase que suele cubrirse con la formacion continuada”.
MAS INFORMACION


http://infocuidadospaliativos.com/diez-sociedades-cientificas-se-unen-para-solicitar-la-creacion-de-un-area-de-capacitacion-especifica-en-medicina-paliativa/
http://infocuidadospaliativos.com/diez-sociedades-cientificas-se-unen-para-solicitar-la-creacion-de-un-area-de-capacitacion-especifica-en-medicina-paliativa/
https://www.consejogeneralenfermeria.org/profesion/competencias-enfermeras/send/70-competencias-enfermeras/1622-marco-actuacion-cuidados-paliativos
https://www.consejogeneralenfermeria.org/profesion/competencias-enfermeras/send/70-competencias-enfermeras/1622-marco-actuacion-cuidados-paliativos
https://www.consejogeneralenfermeria.org/profesion/competencias-enfermeras/send/70-competencias-enfermeras/1622-marco-actuacion-cuidados-paliativos
https://www.consejogeneralenfermeria.org/actualidad-y-prensa/sala-de-prensa/notas-prensa/send/20-notas-de-prensa/1645-el-cge-y-aecpal-consideran-imprescindible-una-formacion-homogenea-a-nivel-nacional-en-cuidados-paliativos-para-mejorar-la-atencion-al-final-de-la-vida
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4. PROXIMAS SESIONES FORMATIVAS
DEL GRUPO DE PSICOLOGIA PALIATIVA

PSICOPALIS INICIO SUS ACTIVIDADES EL 17 DE FEBRERO

[ nuevo Grupo de Psicologia Paliativa de SECPAL (PsicoPalis), cuya

creacion se aprobo el pasado mes de junio, inicio oficialmente su
andadura el pasado 17 de febrero con una sesion formativa en la que
se presesentaron los objetivos del grupo y se reflexiono sobre el pa-
sado, presente y futuro de la integracion del psicologo en los servicios
de cuidados paliativos.

Para los proximos meses, PsicoPalis, que ha marcado diferentes
lineas estratégicas para avanzar en el desarrollo de la profesion en
cuanto a formacion, investigacion, reconocimiento y cooperacion, ha
organizado las siguientes actividades:

* 17 de marzo, de 18:00 a 19:30 horas: Sesion para todos los psicolo-
gos de SECPAL sobre el deseo de adelantar la muerte y presentacion
de un caso de eutanasia.

* 21 de abril, de 18:00 a 19:30 horas: sesion para todos los psicologos
de SECPAL, junto con representantes de PEDPAL, sobre los cuidados
paliativos pediatricos.

* 19 de mayo, de 18:00 a 19:30 horas: Sesion para todos los psicologos
de SECPAL sobre el sufrimiento.

+ 10 de junio, 10:30 a 11:30 horas: reunion abierta y presencial del Gru-
po PsicoPalis en el XIll Congreso Internacional de SECPAL.

5.V JORNADAS APALEX: ‘PARA PODER
CUIDAR, EMPIEZ0 POR MI

EL ENCUENTRO TENDRA LUGAR EL PROXIMO 18 DE MARZO

érida acogera el 18 de marzo las V Jornadas de la Asociacion de

Profesionales de Cuidados Paliativos de Extremadura (Apalex),
organizadas bajo el lema Para poder cuidar, empiezo por mi. En este
encuentro, la entidad quiere resaltar "la importancia, no solo del cui-
dado del paciente y su familia, para quienes los cuidados paliativos
son un derecho, sino también el de todos los profesionales que dia-
riamente estamos en contacto directo con el sufrimiento, intentando
acompanar, escuchar, tratar y cuidar con la mayor calidad asistencial
y respeto”. MAS INFORMACION

10

6.1 CONCURSO ‘DANDO
VALOR A LA VIDA'

[ comité organizador del Xlll Congreso

Internacional de Cuidados Paliativos,
junto con SECPAL, AECPAL e ILLESPAL, ha
convocado el

, una tematica que
coincide con el lema de este encuentro que
se celebrara entre los dias 9y 11 de junio
en Palma de Mallorca.

El objetivo del certamen es visibilizar a
traves de fotografias aquellos valores que
son importantes para los pacientes y las
familias que son atendidos con una mirada
y perspectiva paliativa adecuada y que dan
mayor valor a la vida.

En esta convocatoria pueden partici-
par de forma gratuita todas las personas
mayores de edad inscritas en el congreso,
que podran concursar con un maximo de
cinco fotografias. El plazo para remitir las
imagenes concluye el 13 de mayo (incluido),
y el formulario se encuentra disponible en
ESTE ENLACE, en el que también pueden
consultarse las bases del concurso.

- MAS INFORMACION sobre el Congreso y el
programa cientifico
+ INSCRIPCIONES al XIIl Congreso SECPAL

¥@
Xl | | Congreso Internacional
de la Sociedad Espanola

de Cuidados Paliativos

Do\ndo valor A (A vida

kd

llles Balears 09 -11 de junio 2022

iLES PRESENTAMOS EL
CONCURSO DE FOTOGRAFIA!

"Dando valor 4 la vida”

ENVIE SUS IMAGENES
ANTES DEL
13 DE MAYO DE 2022


https://secpal2022palma.com/
https://secpal2022palma.com/
https://secpal2022palma.com/concurso-de-fotografia/
https://secpal2022palma.com/concurso-de-fotografia/
https://secpal2022palma.com/concurso-de-fotografia/
https://secpal2022palma.com/
https://secpal2022palma.com/inscripcion/
https://secpal2022palma.com/concurso-de-fotografia/
https://www.pedpal.es/site/
https://secpal2022palma.com/
http://infocuidadospaliativos.com/wp-content/uploads/2022/02/v-jornadas-apalex-cuidados-paliativos-marzo-2022.pdf
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LA PLANIFICACION COMPARTIDA DE LA ATENCION

CRISTINA LASMARIAS - ENFERMERA, DOCTORA POR LA UNIVERSITAT DE VIC,
RESPONSABLE DEL PROGRAMA DE PLANIFICACION COMPARTIDA DE LA ATENCION EN

LA DIRECCION ASISTENCIAL TERRITORIAL DEL INSTITUTO CATALAN DE ONCOLOGIA (ICO),
HOSPITALET DEL LLOBREGAT, PRESIDENTA DE LA AEPCA

emergido como un proceso facilitador del respeto a

la autonomia en la atencion a personas con enferme-
dades cronicas avanzadas. Esta autonomia se ejerce en
funcion del contexto asistencial, social, cultural, econdmico
e incluso de las politicas en salud. En este sentido, se con-
sidera que el fundamento ético de la PCA es la autonomia
relacional, y esta determina el estilo de la relacion tera-
péutica entre la persona enferma y su equipo asistencial.
A pesar de los esfuerzos por hallar un consenso definitorio
de la PCA que promueva el despliegue de este concepto en
contextos y ambitos asistenciales diversos, es importante
conocer las particularidades de su puesta en practica en
relacion a muchos aspectos: el entorno asistencial, la tra-
yectoria de enfermedad, las peculiaridades socioculturales
y, por supuesto, las necesidades individuales. La PCA se en-
tiende como un proceso deliberativo y estructurado a partir
del cual la persona expresa sus valores, deseos y expec-
tativas con el objetivo de planificar la atencion que desea
recibir. En este proceso participan las personas enfermas,
su entorno afectivo y todos los equipos que les atienden.

Casi toda mi trayectoria como enfermera asistencial,

durante 15 anos, se desarrollo en la atencion a personas
con enfermedad oncologica, especialmente en las
fases finales de su enfermedad. En mi experiencia, era
constante la complejidad de la toma de decisiones, que

La planificacion compartida de la atencion (PCA) ha

frecuentemente requeria la adecuacion de las expectativas
de las personas a su situacion real de enfermedad, dada
la baja introspeccion que tenian de las perspectivas
pronosticas. Habitualmente, los procesos de comunicacion
que se habian llevado a cabo con estas personas a lo largo
de la relacion clinica en cuanto a diagnostico, pronostico
y otras dimensiones era muy limitada, en ocasiones nula o
lamentablemente yatrogénica.

Fue como enfermera de soporte hospitalario en
un equipo de cuidados paliativos donde constaté las
dificultades, barreras y limitaciones que mis companer@s
de oncologia tenian para mantener conversaciones dificiles
con las personas enfermas. Eran pocas las oportunidades
que ofreciamos para que las personas ejercieran
debidamente su autonomia, su derecho a tomar decisiones
informadas y coherentes con su sentido de vida. Eso me
inspiraba mucha impotenciay, a la vez, suponia un reto
profesional en mi proceso de aprendizaje. Como enfermera
consultora, debia mantener el equilibrio entre explorar las
necesidades de la persona enferma, el conocimiento que
tenia de la situacion de su enfermedad (conocimiento de
diagnostico y prondstico) y la dosis de informacion que
yo me sentia legitimada a proporcionar, dado que muchas
veces era informacion de contenido médico.

Uno de los casos mas significativos para mi en
aquella época fue el de Gladys. La conocia desde hacia
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anos, primero como paciente que habia recibido varios
tratamientos en fase experimental, servicio en el que
trabajé varios anos; y posteriormente, en el servicio de
soporte de cuidados paliativos, del mismo hospital, donde,
como he mencionado, trabajaba en ese momento (como
muchas enfermeras, al principio de nuestras carreras
hacemos madltiples trabajos para ir buscando nuestro hueco
en unas instituciones que no valoran la importancia de las
competencias enfermeras especificas que se requieren en
cada servicio).

En una de las descompensaciones clinicas, tuvo que
ingresar en la planta de oncologia. Gladys se estaba
muriendo. Cuando la fui a visitar, le habian iniciado una
perfusion con cloruro morfico endovenoso, ja una paciente
que nunca habia tomado opioides! Consideraban que
estaba entrando en situacion de dltimos dias y que la
morfina la ayudaria, sin embargo, no tenia dolor. Con
Gladys resultaba facil hablar. Conocia su enfermedad y su
prondstico, y habia algo importante que queria hacer antes
de morir: despedirse de su hermano que vivia en Cuba. Me
comprometi a ayudarla y, dado que la morfina le provocaba
somnolencia, acordamos que no se le administraria
ninguna medicacion que la dejara obnubilada hasta que
pudiéramos organizar la despedida.

Hicimos un proceso de toma de decisiones compartidas
de manual (en esa época, alin no me habia sumergido en
el concepto de la PCA) que, por cierto, no sirvié para nada
(esto lo matizaré mas adelante). Era un martes, a las 18:30
horas, casi todo el equipo médico se habia marchado, pero
pude pactar con la residente que quedaba por alli que le
ajustaria la dosis de la perfusion de morfina y me daria
tiempo para cumplir los deseos de Gladys, intentando
preservar su capacidad cognitiva sin que tuviera dolor.
Todo este proceso quedo escrito en la historia clinica.

Voy a resumir brevemente lo que sucedio a la
manana siguiente: Gladys empeoro, hizo un cuadro de
encefalopatia y mostro signos de desorientacion y dolor
a la palpacion abdominal. Cuando la adjunta responsable
vio a la paciente y que sus 6rdenes meédicas del dia
anterior habian sido modificadas, me acuso de haberle
infligido un sufrimiento innecesario a Gladys, de mala
praxis e irresponsabilidad y de intrusismo profesional.

Yo era la enfermera del equipo de soporte hospitalario
de cuidados paliativos, conocia a Gladys, ella confiaba
en mi; tuvimos una conversacion preciosa (de esas que
validan tu trabajo, que te hacen sentir orgullosa de lo
que haces). Sin embargo, me hicieron sentir culpable e
impotente, ya que no tuvieron en consideracion todo
el proceso de decisiones que habia dejado reflejado
en la historia. Por supuesto, tampoco los deseos que
Gladys habia expresado; en definitiva, no legitimaron mi
competencia profesional ni la capacidad de Gladys para
priorizar sus preferencias en aquel momento. Me marco
tanto esa experiencia que escribi ese caso y lo hemos
utilizado durante anos en la formacion de postgrado que
impartimos a enfermeras de cuidados paliativos.

Son diversos los aprendizajes que extraigo de aquella
situacion y, probablemente, contribuyeron a que acabase

haciendo una tesis doctoral sobre el tema. Algunas
reflexiones que quiero compartir:

1) los profesionales no contemplamos la voluntad de los
pacientes en los procesos de toma de decisiones (por lo
menos, fuera del marco de los cuidados paliativos);

2) esa voluntad no siempre es realista o factible, dado que
las circunstancias en un contexto tan vulnerable como el
final de la vida varian constantemente y hay que estar pre-
parados para anticiparse a los cambios de guion;

3) cualquier encuentro en el que la persona se sienta escu-
chada y comprendida ES IMPORTANTE;

4) lo que cuenta en este caso no es tanto que las decisiones
tomadas sean definitivas, dado que, en muchas ocasiones,
suceden cosas que desmontan toda la planificacion hecha;

5) lo IMPORTANTE es que la persona perciba que "usted

me importa porque es usted", que nos interesa lo que es
importante para ella, que ponemos en valor sus prioridades
(recientemente lei un trabajo que destacaba que lo impor-
tante es el ranking, mas que el rating);

6) la continuidad asistencial se basa en la confianza mutua,
para afianzar el respeto a las decisiones de los pacientes

es fundamental reconocer la planificacion como parte del
modelo asistencial en todos los niveles asistenciales y,

para ello, hay que tener espacios de registro que faciliten
compartir la informacion y los acuerdos establecidos con las
personas que atendemos;
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7) las decisiones no pertenecen a una disciplina, sino que
son del paciente, y el equipo ejerce de facilitador; a veces,
estas decisiones giraran entorno a aspectos médicos, y otras
corresponderan a otra dimension que, como sucedio con
Gladys, condicionara la decision terapéutica.

En un foro de cuidados paliativos, como es este, seguro
que os preguntais a diario: ;como algo tan evidente -como
seres humanos que somos los/las profesionales- como
mostrar interés por el sufrimiento de otro ser humano,
vulnerable, enfermo, que requiere nuestra ayuda para
poder gestionar ese sufrimiento y que le resulte lo mas
llevadero posible, no es algo que se contemple en todos los
modelos asistenciales, en cada caso de la practica diaria?

En mi opinion, ain no hemos resuelto este enigma, pero
no cesamos los esfuerzos para resolverlo. Casos como el
de Gladys son demasiado comunes cuando sales de un
entorno de expertia en cuidados paliativos. Como sugirio
Begona Roman en el acto de defensa de mi tesis doctoral,
debemos elevar el concepto de PCA a un marco de ética
de la justicia. Porque es de justicia ser respetad@, ser
involucrad@ y ser informad@, para poder ser capaces de
tomar las decisiones de forma coherente con nuestra escala
de valores.

Aunque considero que son las personas enfermas las
primeras interesadas en exigir la puesta en valor de estas
premisas, desde mi experiencia profesional, principalmente
en el ambito de la oncologia, creo que contribuir a la
mejora de la seguridad de los profesionales a la hora de
llevar a cabo el proceso de PCA puede implicar un cambio
sustancial en la manera de atender, especialmente en
aquellas personas que mas pueden beneficiarse de un
proceso de toma de decisiones compartidas, como pueden

ser las personas con enfermedades cronicas complejas

0 avanzadas. Estas personas se pasean por el sistema
asistencial de servicio en servicio, en un modelo de
atencion que esta absolutamente fragmentado, mientras
que deberian beneficiarse de una aproximacion integral e
integrada. La PCA deberia ser parte de este modelo y, para
ello, debemos comprender la complejidad asociada a su
puesta en practica en el marco de la atencion sanitaria'y
social hoy en dia.

Siento un profundo respeto por el compromiso que la
mayoria de los profesionales de la salud muestran hacia
su profesion, y empatizo totalmente con la complejidad
que implica atender cada dia a personas que sufren; soy
consciente de la poca formacion de base que ofrecemos
desde el ambito universitario a los/las profesionales del
futuro. Por tanto, exigirles una competencia compleja, como
es la comunicacion entre seres humanos en un contexto de
vulnerabilidad, cuando no se ha ofrecido la formacion de
base, es un gran reto y seguramente un error. Sin embargo,
como seres humanos que somos, ninguno de estos
argumentos nos eximen de la responsabilidad de tratar a
los demas como nos gustaria a nosotr@s ser tratad@s.

AUTOEFICACIA EN EL PROCESO DE PCA

Mi reto en la tesis ha girado en torno a esto: comprender
como de capaces se sienten los profesionales de la salud
para llevar a cabo un proceso de PCA, qué dificultades
perciben, como valoran este proceso como practica de
valor en el proceso asistencial a personas con enferme-
dades cronicas y como de factible lo ven en su dia a dia,
entre otros aspectos. La autoeficacia en PCA ha sido el hilo
conductor de mi trabajo, y es el constructo principal de la
teoria social cognitiva de Albert Bandura. La autoeficacia es

-
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un determinante clave para que los profesionales se invo-
lucren en la puesta en practica de procesos de PCA. Si los
profesionales perciben buenas expectativas de resultados
(el proceso de PCA es positivo y aporta valor) y, ademas,
manifiestan expectativas de autoeficacia (el proceso de
PCA es factible y sé como llevarlo a cabo), con mayor segu-
ridad estos profesionales se involucraran en su desarrollo.
Ademas, la literatura ha contemplado que la autoeficacia
es un indicador que contribuye a la medida del impacto
de programas de PCA.

Para evaluar la autoeficacia en PCA en este proyecto,
tradujimos y adaptamos culturalmente una escala que
contiene 19 items que puntdan de 1a 5 (nada capaz-
totalmente capaz), y que recoge diversas dimensiones
del proceso de PCA (la escala es la Advance Care Planning
Self-Efficacy spanish, ACP-SEs). Se invitd a participar a
profesionales de cuidados paliativos, geriatria y atencion
primaria.

Lo mas interesante al comparar las diferentes
disciplinas que participaron fue que los profesionales
de cuidados paliativos y los de geriatria muestran
mayores valores en autoeficacia en PCA respecto a
los de atencion primaria. También vimos que no hay
diferencias estadisticamente significativas en los valores
de autoeficacia entre médic@s y enfermer@s en el global
de la escala; sin embargo, si las hay cuando analizas los
diversos items de la escala: [@s médic@s parecen mostrar
mas autoeficacia en aquellas variables que exploran
decisiones relacionadas con tratamientos médicos o
revision de objetivos terapéuticos.

UN PROCESO VALORADO POR LOS PROFESIONALES
Por otro lado, en la tesis hemos hallado que los profesio-
nales valoran muy positivamente la PCA, y creen que es
beneficiosa para las personas enfermas, especialmente
aquellas con enfermedades cronicas avanzadas, como las
patologias de 6rgano, las oncologicas o la fragilidad; sin
embargo, no lo asocian tan relevante ante un contexto de
demencia. Finalmente, algo muy interesante ha sido hallar
que los profesionales que claramente muestran valores
elevados de autoeficacia son aquellos que se sienten
suficientemente formados en PCA, que han llevado a cabo
estos procesos integrados en su practica asistencial y que
valoran muy positivamente que la PCA ayuda a conocer los
valores y deseos de las personas a las que atienden. O sea,
comprender la PCA como una practica de valor para la aten-
cion de personas con enfermedades cronicas avanzadas,
formarse en ello y poner en practica los procesos de PCA
podria contribuir a que los profesionales, sean del ambito
asistencial que sean, se sientan mas seguros y motivados
para iniciar estos procesos con aquellas personas que mas
puedan beneficiarse.

Como reflexiones finales, considero que debemos
apostar por promover la formacion y el conocimiento
de la PCA en niveles educativos de grado de todas las
profesiones sociosanitarias, para que los estudiantes
incorporen desde las aulas herramientas para promover la
autonomia de las personas que les resultaran muy Gtiles

una vez afronten la realidad asistencial; generar acciones
que sensibilicen a los profesionales con la importancia
de integrar la PCA como practica de valor; convencer a
las instituciones de que la PCA es un indicador de calidad
asistencial claramente demostrado en la literatura;
favorecer la continuidad de la formacion cuando los
profesionales ya estan en el ambito laboral, disenandola
en base a las necesidades de cada nivel asistencial y
entorno de trabajo; generar programas informativos
y educativos que motiven a la ciudadania a exigir ser
participes de los procesos de toma de decisiones que
afectan a su estado salud-enfermedad; investigar en el
desarrollo de estrategias de implementacion de la PCA,
que contemplen facilitar que las personas enfermas se
involucren y que hagan énfasis en la mejora de indicadores
como los resultados de salud de las personasy de su
entorno afectivo; y, finalmente, exigir a los gobiernos
de cada comunidad autonoma que contemplen la PCA
como un derecho de la ciudadania y una obligacion de los
profesionales, dotando de los recursos necesarios para
el conocimiento de las herramientas necesarias para que
todas las personas participantes se sientan seguras en la
puesta en practica del proceso de PCA.

Casos como el de Gladys deberian convertirse en meras
anécdotas desafortunadasy, por ello, como presidenta
de la Asociacion Espaiiola de Planificacion Compartida de
la Atencion (AEPCA), estoy convencida de que apostar por
la PCA es una de las claves para que las Gladys del futuro
sientan que "usted nos importa porque es usted, y nosva a
importar hasta el Gltimo momento de su vida".


https://aepca.es/
https://aepca.es/

Xl | | Congreso Internacional
de la Sociedad Espanola
de Cuidados Paliativos

i
2§
]

5

’
iIC

> Dando valor 4 la vida

5;’ il

www.secpal2022palma.com

= _. : Al b %
MesPal
CURES PAL LATIVES



https://secpal2022palma.com/

