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HELENA GARCIA-LLANA ° Presidenta del Comité Cientifico

"Los entornos cuidadores actuales son
cambiantes y complejos, y necesitamos pensar
un proyecto colectivo de cuidar™

municar en salud
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la Salud, psicooncdloga y master en Bioética, es vice-

presidenta de SECPAL y presidenta de la Sociedad
Espariola de Psicologia Paliativa (SEPP-Psicopalis), ademas
de profesora en el Centro Universitario Cardenal Cisneros
(UCM). Como presidenta del Comité Cientifico del XV
Congreso Internacional de SECPAL, ha participado en el

I I elena Garcia-Llana, doctora en Psicologia Clinica y de

disefio de un programa que busca ampliar la mirada de los
cuidados paliativos ante los nuevos desafios clinicos y so-
ciales. Bajo el lema Hacia un mar en calma en el final de la vida,
esta edicion reivindica la colaboracion entre disciplinas, el
dialogo entre humanismo e innovacioén y la necesidad de
abordar la diversidad y la complejidad de los entornos de
cuidado. En esta entrevista, Garcia-Llana destaca espe-
cialmente la urgencia de construir "un proyecto colectivo
de cuidar” que implique a profesionales, instituciones y
sociedad en general.

;Como habéis definido las lineas maestras del programa
cientifico de esta edicién del congreso?

El lema del congreso, Hacia un mar en calma en el final de la
vida, nos ayudo a inspirarnos. La pregunta que nos hicimos
fue qué se necesita para llegar al final de la vida en calma,
y desde ahi elegimos las cuatro lineas tematicas en las que
mas nos interesaba reflexionar: las herramientas clinicas
que nos importa mejorar; la educacidn, investigacion e
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innovacion tecnologica; la mirada desde la bioética y el
humanismo para recuperar la esencia y las redes con otras
disciplinas y culturas. Ha sido un disefio muy colaborativo
con todo el comité cientifico, que es un comité amplio,
plural, muy activo y con muchas ideas. Hemos intentado
abrir el foco sobre todo a la clinica, a profundizar en qué les
preocupa a nuestros pacientes y a sus familias y en como
podemos ayudarles.

;Cuales son los aspectos clave a los que se ha querido dar
valor en el programa cientifico?

Uno muy importante es atender la complejidad y la
diversidad desde las herramientas clinicas. Hemos hecho
un esfuerzo que creo que es muy importante, y es que
cada disciplina también tenga sus propios espacios para
profundizar en sus herramientas y en sus programas. Es
decir, no olvidar lo interdisciplinar, por supuesto, pero
tampoco olvidarnos de cada una de las disciplinas. Y por
eso también hay una parte del congreso donde las mesas
son muy especificas de cada una de las profesiones.

Otro es, desde luego, el humanismo, la importancia de
volver a las fuentes. Nos parecia muy importante recuperar
y seguir abriendo el didlogo con temas relacionados con

la bioética, también con las artes y otras herramientas que
nos conectan un poco con lo esencial del ser humano. Y
claro, tampoco podiamos olvidarnos de todo lo que es la
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innovacién tecnoldgica y las nuevas realidades a las que nos
enfrentamos como sociedad y también como cuidadores.
Por ultimo, algo que nos parece central y que no queremos
que se nos olvide es la colaboraciéon en todas sus
dimensiones: con otras disciplinas, con otros equipos, con
otros paises... En definitiva, la creacion de redes. En este
sentido, podriamos decir que, en el fondo, este congreso
estd tejido también como una gran red.

Cada edicion del congreso intenta responder a los nuevos
desafios de la practica clinica. ;Qué temas emergentes

o enfoques innovadores habéis querido incorporar este
ano? ;Hay alguna propuesta que penséis que sorprendera
especialmente a los asistentes?

Hemos intentado hacer un programa que sea atractivo

y que genere curiosidad, que den ganas de saber mas de

lo que se va a hablar. Yo creo que hay algunos temas que

no han sido suficientemente debatidos en el ambito de

los cuidados paliativos, como los abordajes nutricionales,
por ejemplo. Por eso hemos intentado también incorporar

a otros profesionales. Y algo que nos parece que también
puede sorprender tiene que ver con los entornos cuidadores
actuales, que son cambiantes, complejos, y necesitamos
pensar un proyecto colectivo de cuidar, porque actualmente
no hay un proyecto colectivo de cuidar como sociedad.
Tenemos que ayudar un poco, tanto institucionalmente
como a nivel mds individual, y pensar juntos férmulas sobre
como cuidar. Y algo también importante es reflexionar sobre
los nifios y los adolescentes en la enfermedad del adulto.
Necesitamos también la presencia de nuestros compafieros
de cuidados paliativos pediatricos y verlos, no como algo
separado, ni mucho menos, sino como una parte mas de esa
realidad que acomparfia a la enfermedad del adulto y de la
atencion integral que requiere.

La innovacién tecnolodgica y la investigacion conviven en el
programa con la bioética y el humanismo. ;Como se logra
mantener el equilibrio entre incorporar nuevos avances y
preservar los valores que definen la atencion paliativa?
Como bien dices, este es un equilibrio que es fundamental
mantener, y creo que para ello se requieren dos cosas. Por
un lado, una reflexién interna, personal, de cada uno de los
profesionales, que tendran que ver después de qué manera
pueden articularlo en su vida profesional y personal. Pero
también se necesitan espacios de reflexion colectiva, y esto
es que lo que intenta este programa cientifico: explorar
cOdmo herramientas y programas que podrian verse como
opuestos realmente son necesarios y complementarios

y se sostienen el uno al otro. La innovacién tecnolégica

no puede perder la esencia de las bases fundamentales

del humanismo, asi como el humanismo tiene que ir
adaptandose también. Recursos como la ética narrativa a
través del cine o metodologias docentes que vayan a las
bases fundamentales del ser humano también tienen que
alimentarse del desarrollo tecnolégico.

De hecho, el programa invita a profundizar en el valor de
las artes plasticas o del cine en cuidados paliativos...

Es algo que viene muy de la mano de la bioética y que
siempre ha estado ahi como estrategia docente, pero
también es interesante como estrategia para la ciudadania.
Hay determinadas experiencias humanas, como pueden ser
las emocionales o las experiencias limite —todo lo que tiene
que ver con la cercania a la muerte— a las que métodos
narrativos como los del cine o la literatura te acercan de
una manera mucho mas pura, mucho mas cruda y también
mucho mas real.

Como has apuntado al principio, uno de los ejes del
congreso apuesta por fortalecer las redes de colaboracion
con otras disciplinas. ;Hasta qué punto el futuro de los
cuidados paliativos pasa por un abordaje cada vez mas
interdisciplinar e integrado?

Es que no hay otro camino. No hay alternativa ni debe
haberla. Tenemos que establecer puentes y no muros con
nuestros colegas. Y no solamente con nuestros colegas

a nivel profesional, sino también con otras disciplinas
diferentes. Me temo que la realidad no es muy favorable,
porque nuestro sistema sanitario ve el cuidado como

algo fragmentado, cortoplacista, y hay una limitaciéon

de recursos importante. Es decir, los sistemas sanitarios
donde estamos integrados no acomparian. Pero espacios
como este congreso tienen que seguir existiendo y deben
tener presencia para ayudar a la clase politica y lograr
que exista voluntad de cambio, porque el ser humano es
mucho mas que la suma de sus partes. Y esto también
requiere que tengamos responsabilidad para mirarnos,

no solamente entre diferentes equipos para avanzar en la
integracién de los cuidados paliativos en otras disciplinas,
sino también entre diferentes realidades culturales. Por
eso tenemos también una mesa que hemos disefiado con
mucho carifio y a la que hemos invitado a nuestros colegas
latinoamericanos, portugueses y marroquies para poder
pensar juntos, de manera comun.
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El programa de este congreso no olvida la perspectiva
social, y pone el foco en cuestiones como la discapacidad,
la diversidad sexual y de género o las nuevas situaciones
socioculturales...

Claro, esto es el mundo en el que estamos y es maravilloso
que sea asi. Es un mundo plural, diverso; hay que mostrarlo
y hay que pensar sobre él. Y en este contexto, nuestros
companeros de trabajo social, que hacen una labor
fundamental y que estan creciendo mucho en presencia y
en voz, también tienen que asumir un papel de liderazgo.
Porque todo lo que tiene que ver con los determinantes
sociales en salud es una realidad que no podemos olvidar

;Qué retos plantean estas realidades para ofrecer unos
cuidados paliativos realmente centrados en la persona?
¢Crees que en la practica clinica se estan teniendo en
cuenta estas especificidades?

Creo que la sensibilidad existe, especialmente en el ambito
de los cuidados paliativos, pero a veces es algo dificil
interioriza. En ocasiones, la sobrecarga asistencial, la
inestabilidad laboral o las dificultades multiples hacen que
uno funcione en automatico. Por eso, es muy importante
tener tres dias para poder pararse, para poder reflexionar
como atendemos estas realidades como clinicos: ;las estoy
atendiendo como realmente quiero hacerlo o no estoy
parandome a pensar sobre ello? Creo que, en el dia a dia,
esto es dificil de incorporar, y cada uno lo hace lo mejor
que puede con lo que tiene, pero el congreso proporciona
un espacio donde tener esa reflexion personal de la que
hablabamos antes.

En los cursos precongreso se incluyen sesiones sobre
temas como el autocuidado y las artes creativas, la
identidad alimentaria o el acompanamiento del duelo.
¢Qué os llevo a apostar por estos contenidos?

Las inscripciones se abren a principios de septiembre y
esperamos que tengan buena acogida. Hemos intentado
ser muy generosos con la capacidad de asistencia, y por
eso agradezco desde aqui a todos los ponentes que hayan
abierto sus talleres a una asistencia mas amplia, porque

queremos que, en la medida de lo posible, no haya personas
que se queden fuera. Son talleres especialmente practicos
con temas interdisciplinares, como el autocuidado, la
presencia en el encuentro, la planificacion, la comunicacion
y la revisién de articulos cientificos, que son ejes
transversales de trabajo que nos competen a todos. También
se incluyen algunas cuestiones mas asistenciales, como la
ecografia clinica, que siempre interesa a nuestros colegas
médicos, o los cuidados nutricionales. Hemos tratado

de tener una mirada de continuidad, desde la pediatria

a la atencion de los adultos, e incluir escenarios clinicos
complejos, como los deseos de adelantar la muerte, la
valoracion de la competencia y la peticion de eutanasia.

Los cuidados paliativos invitan siempre a reflexionar
sobre cuestiones que van mas alla del ambito clinico,
como la eutanasia, por ejemplo. ;Qué debates éticos o
sociales habéis querido promover en esta edicion?
Hemos organizado una mesa que estara magnificamente
moderada por Ifiaki Saralegui, una persona con una
amplia experiencia en el abordaje de estas cuestiones, en
las que los aspectos éticos tienen un peso muy importante.
Lo que queremos es reflexionar sobre esta realidad, que
también nos interpela, desde tres miradas diferentes: una
mas organizativa, otra desde una cuestion muy técnica,
pero también con muchas connotaciones éticas, como es

la donacidn en asistolia, y otra mirada desde la parte mas
psicoldgica, el acompafiamiento y los procesos de duelo en
las condiciones de eutanasia. Queremos ver qué pasa con
los familiares, que es algo de lo que se habla poco y que a
veces no se mira directamente, aunque es una realidad que
esta ahi. Ese duelo tiene caracteristicas diferentes y también
hay que estudiarlo para saber cual es la mejor manera de
acompanar y qué piden y necesitan las familias en esos
procesos.

Si los asistentes tuvieran que llevarse unas pocas ideas
transformadoras al finalizar el congreso, ;cuales os
gustaria que fueran? ;Qué impacto esperais que tenga el
programa en su practica diaria?

Eso es algo que tenemos que escribir juntos. A mi me
gustaria mucho que las personas que asistan a este
congreso, los profesionales, pudieran llevarse herramientas
concretas, herramientas clinicas que les ayuden a mejorar
la calidad de vida y la calidad de muerte de los pacientes
a los que cuidan y de sus familias. Y también me gustaria
que se llevaran recuerdos. Que este congreso vaya mas
alla de una cita cientifico-técnica; que sea un lugar de
encuentro y deje recuerdos que tengan un peso emocional.
En este sentido, me parece muy importante la labor que
esta haciendo el Comité Organizador, promoviendo
espacios con un contenido mas lidico y propuestas como
la creacion de una playlist con canciones que puedan evocar
determinados momentos. La idea es que la gente pueda
descargarsela para recordar esos dias en Cartagena, no
solo como un encuentro inicamente cientifico, que es algo
tremendamente importante, por supuesto, sino también
como una experiencia vital que te pueda acompanar.



