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MENSAJE PARANUESTROS SOCIOS

Estimados socios,

Durante los Ultimos dos afios hemos trabajado activamente en el
desarrollo de la Asociacion a nivel organizacional y en su
proyeccion regional, alineandonos con las tendencias mundiales.

Gracias al apoyo y la  colaboracion de ustedes como miembros de
la ALCP hemos avanzado mucho y nos hemos fortalecido.

En este reporte compartimos con Ustedes nuestros avances en el
camino a la construccién de este proyecto regional de desarrollar
los cuidados paliativos.

Tania Pastrana
Presidente

.

En el IX Congreso Latinoamericano que celebraremos en Santiago
de Chile del 11 al 14 de abril de 2018 tendremos la oportunidad de
compartir nuestros avances, ideas y suefios

Gracias por acompafiarnos los Ultimos dos afios y los esperamos en
Santiago.

iMuchas gracias por ser parte de la ALCP!

Tania Pastrana y Carolina Monti

Carolina Monti
Gerente Administrativa
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SOBRE LA ALCP

Equipo ALCP 2016 ¢ 2018

De izquierda a derecha:
Carolina Monti (Gerente administrativa), Marta Ximena Ledn (Vocal), Alejandro Vargas Bermudez (Vocal),
Patricia Bonilla (Secretaria), Tania Pastrana (Presidente), Miriam Riveros Rios (Vocal), Marisol Ahumada
(Tesorera), Claudia Magnasco (Asistente administ rativa), Maricarmen Alfaro Rodriguez (Fiscal)

Durante la Asamblea general de la ALCP en México fue elegid a esta Comision Directiva para el
periodo del 2016 -2018.
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AVANCES ORGANIZACIONALES

Realizamos dos reuniones presenciales con la Comision Directiva (mayo 2016 y abril 2017) con e |
objetivo de repensarnos como Asociaciony  realizar el PLAN ESTRATEGIC@ara encaminar el trabajo
y crec imiento en los proxim os afos.

Comisiones de trabajo

Revisamos los LINEAMIENTOS DE TRABAJ@e las Comisiones de Trabajo dela ALCP para mejorar el
trabajo conjunto , en linea con la vision, misiony metas de trabajo de la Asociacion.

Con los nuevos lineamientos se eligieron las nuevas autoridades de las comisiones existentes y se
crearon tres nuevas Comisiones de Trabajo : Educacion, Espiritualida d y Disponibilidad y uso racional
de opioides . Cada comision presentd sus objetivos y proyectos en el sitio web. Las Comisiones de
Trabajo seleccionaron publicaciones relevantes en cada una de las areas. Trimestralmente
hacemos videoconferencias con todas las comisiones y mantenemos una comunicacién constante
entre las comisiones de trabajo y la Comision Directiva.

Las comisiones quedaron conformada  sde esta forma (en orden alfabético)

Aspectos psicosociales

Coordinadora Asistente de coordinacion
Maria Luisa Rebolledo Garcia, Ps. Lorena Etcheverry, Ps.
(Costa Rica) (Argentina)

| TR

Cuidados Paliativos vi

Pediatricos

Coordinadora Asistente de coordinacién
Regina Okhuysen -Cawley, MD Marisol Bustamante, MD
(México, USA) (Guatemala)


http://cuidadospaliativos.org/uploads/2018/3/Planeacion%20Estrategica.pdf
http://cuidadospaliativos.org/quienes-somos/comisiones-de-trabajo/lineamientos-de-las-comisiones-de-trabajo/
http://cuidadospaliativos.org/quienes-somos/comisiones-de-trabajo/aspectos-psicosociales/
http://cuidadospaliativos.org/quienes-somos/comisiones-de-trabajo/cuidados-paliativos-pediatricos/

ALCP REPORTE 2016 2018

Disponibilidad y uso
racional de opioides

Coordinadora Asistente de coordinaci6n
Rosa Bwtragq, Farm. Danielle Soler, MD
(Panama) (Brasil)
Educacion
Coordinadora Asistente de coordinacién
Sofia Bunge, MD Anelise Fonseca, MD
(Argentina) (Brasil)
Enfermeria

18
Coordinadora
Denisse Parra Giordano , Dra. Mg.EU
(Chile)

Asistente de coordinacién
Xiomara Carmona Montoya , Mg®©. EU.
(Colombia)


http://cuidadospaliativos.org/quienes-somos/comisiones-de-trabajo/disponibilidad-y-uso-racional-de-opioides/
http://cuidadospaliativos.org/quienes-somos/comisiones-de-trabajo/disponibilidad-y-uso-racional-de-opioides/
http://cuidadospaliativos.org/quienes-somos/comisiones-de-trabajo/educacion/
http://cuidadospaliativos.org/quienes-somos/comisiones-de-trabajo/enfermeria/
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Espiritualidad

Coordinador Asistente de coordinaciéon
Marvin Omar Delgado Guay, MD Maria Margarita Reyes Donoso, PS
(Guatemala, USA) (Chile)

Voluntariadoy comunidad

A

[ /|
e - Wil A
Coordinadora Asistente de coordinacion
Maria del Socorro Ham, Vol. Jazmine Fernandez Ganem, EU
(Argentina) (Chile)


http://cuidadospaliativos.org/quienes-somos/comisiones-de-trabajo/espiritualidad/
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Avances de las comisiones de trabajo:

1 La comision de aspectos psicosociales lanz6 una encuesta para conocer las necesidades
de formacioén en cuidados paliativos en el area psicosocial para disefiar cursos a la medida
de las necesidades regionales. También tiene en pre paracién el Manual de Atencion
Psicosocial.

La comision ha entrado en contacto con la International Ps ico -Oncology Society (IPOS) vy el
grupo de trabajo Latin American and Spanish Interest Group (LASSIG) , el que fue apoyado
parala solicitud de becas  de una capacitacion en investigacion que incluiran investigadores
latinoamericanos. La comision preparé el taller precongreso con el tema del autocuidado y
fueron asesores del programa cientifico del congreso

1 La comision de cuidados paliativos pediatricos se enfocé en crear y reforzar  enlaces con
organismos afines. Estd colaborando estrechamente con el grupo Global de la American
Academy of Hospice and Palliative Medicine ( AAHPM); la Dra. Marisol Bustamante recibio
una de las becas académicas otorgadas por la AAHPM y participard n activamente en el
congreso anual en marzo. La Dra.  Regina Okhuysen representa a la ALCP en la International
Childrends Pal l i a(fCPGNgyhaee paete Nlel comibércigntifico  de su proximo
congreso, en Durban, Sudéfrica, donde se presentaran varios trabajos con participacion de
colegas de la Comisiéon y también particip6é en la planeacion del proximo congreso de la
Sociedad Latinoamericana de Cuidados Intensivos Pediatricos (SLACIP). La comisién
presenté un poster en el congreso convocado por | a Pontificia Academia Pro  -Vida (Roma)
y varios miembros de la comision participaron en la revision de los lineamientos de Cuidados
Paliativos Pediatricos de la Organizacion Mundial de la Salud . La comision organiz6 el taller
pre -congreso del IX Congreso Latinoamericano de cuidados paliativos y fueron asesores del
programa cientifico del congreso.

1 El objetivo de la comisién de educacién  es estimular a formacion técnica de profesionales
de la salud en Cuidados Paliativos . Esta comision recién formada ya ha entrado en contacto
con expertos del area, otras comisiones y otras instituciones/asociaciones para realizar
proyectos colaboracion. La comision colabora con SECPAL para difundir el curso de
Nutricion elaborado  por SECPAL, también colaborardn con  ecancer para revision de
material online . Adicionalmente la comision esta desarrollando un curso online en portugués
y espafiol.

1 Las metas alcanzadas por la  comision de enfermeria  son la publicacion de las
ORecomendaciones para el paciente con enfermedad oncolégica y/o enfermedad
avanzada, un consenso latinoamericano 6 di s p emeaspafoley portugués en nuestra
BIBLIOTECAEsta comision ha trabajado en hacer una comunicacién mas fluida entre sus
miembro. También participa ron como asesores del comité cientifico del X Congreso ALCP
Durante el IX Congreso se piensa lanzar el material educativo de Enfermer 2 a oLa
importancia d el cuidado persistente de la piel, un acto de amor por Enfermeria en
Cuidados PayldCutiidvaodso6s de m@lF akbepas ethu Cui dados Pali a
proyectos son: Desarrollo cursos virtuales a través de modulos, dirigido a personal y
profesional de E nfermeria y e stablecer alianza con la Red Internacional de Enfermeria en
Cuidados Paliativos (RienCupa)


http://cuidadospaliativos.org/recursos/biblioteca/
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1

La comision de espiritualidad  ha crecido desde su creacion. Realizaron un estudio sobre
religiosidad y espiritualidad en profesionales de Cuidados Paliativos, cuyos datos seran

presentados durante el IX Congreso . También presentaran durante el congreso un
documento corto sobre instrumentos de medicién de espiritualidad. La comision preparo el
taller precongreso con el tema del autocuidado y fueron asesores del programa cientifico

del congreso .

La comision de disponibilidad y uso racional de opioides esta en fomacion y ya tiene
planes de realizar un proyecto piloto sobre el tema.

La comision de voluntariado y comunidad ha preparado una propuesta de investigacion
con el grupo CUPAL para mayor participacion de grupos de pacientes en cabildeo vy
prepara una estudio de investigacién sobre el voluntariado en América Latina en
colaboracién con la expertos internacionales.

NSIaCIASS Qb S
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Encuestas de opinién

Opinion de los participantes sobre el VIl Congreso realizado enla  ciudad de México

Los participantes estuvieron muy satisfechos con el congreso. 88,1% de las personas que
respondi eron I o calificaron C 0 mp un 08B% ele pedsonas O Mu y
consideraron que el congreso llen6 sus expectativas. Un 86% de los particip antes

recomendaria el congreso a sus colegas.

La actividad cientifica tuvo una calificacion de sobre 4/5 tanto para ponentes como temas,
recibiendo el curso pre  -congreso de investigacion una calificacion de 4,9/5. La organizacion
de posteres, seleccion y  evaluacion obtuvo una calificacion de 3,7/5. La logistica fue

calificada alrededor de 4/5 recibiendo I a calific
durante el B8%%.gresood
La encuesta fue respondida por 218 personas (58.7% profesionales de medicina, 17%

enfermeria y 13% psicologia ). El medio de difusién del congreso fueron los boletines de la
ALCP (44,4%) seguido del aviso de colegas (29,8%) y la pagina web de la ALCP (30,2%).

Gracias por su participacién ya que sus comentarios nos ayudaron a planear el préximo
congreso.

Interés de nuestros socios en p ublicaciones
Esta encuesta estuvo destinada a conocer el interés de nuestros socios en acceder a
articulos cientificos y sus preferencias en la lectura . Obtuvimos respuesta de 124 personas.
Hubo gran interés en acceder a literatura cientifica. El 31,5% leen/leerian exclusivamente
Medicina Paliativa y 4.8% (n=6) leen/leerian exclusivamente revistas inglesas. Esta encuesta
nos llevé a entablar dialogos con SECPAL para el acceso a la revista Med icina Paliativa y a
poner a disposicién de los socios los articulos que requieren ,enun plazo de 1 a 2 dias . Este
servicio es usado activamente por nuestros socios . Puede acceder en SECCION EXCLUSIVA
DE SOCIOS

Satisfaccion de socios con la ALCP :
La encuesta se realiz6 de junio/agosto 2017. Nuestros socios respondieron que las r azones
para afiliarse a la ALCP fueron en sumayoria el apoyo de la visiény misién de la ALCP y a su
trabajo (89.2%), también por razones profesionales (59.5%) y el trabajo en red (36.5%). Los
beneficios de la membresia fueron una razén para el 30%de los participantes en la encuesta.
Esto nos ha complacido  en gran medida.
La satisfaccion con los beneficios de la ALCP fue de 4/5. Gracias por sus comentarios que
nos han ayudado a mejorar nuestro servicio.

10


http://cuidadospaliativos.org/membresias/seccion-exclusiva/
http://cuidadospaliativos.org/membresias/seccion-exclusiva/
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COMUNICACION

Sitio web ALCP

Desde mayo de 2017 contamos con un nuevo sitio web disefiado por nuestro webmaster Danilo

Fritzler. En el sitio encontrardn una seccion exclusiva para los socios con informacién institucional,
articulos y herramientas de utilidad para los socios. También esta la biblioteca con literatura
actualizada en diferentes temas (cabildeo, control de sintomas, espiritualidad, etc .) asi como
informacion regional e internacional de eventos relacionados con cuidad 0s paliativos.

En 2017 tuvimos 45.399 visitas de 23.742 usuarios y en 2016 33.112 visitas de 20 547 usuarios, con un
promedio de 3.783 visitas mensuales en 2017 y 2.759 visitas mensuales en 2016.

A continuacién, compartimos las estadisticas del sitio en los Ultimos dos afios con la cantidad de
visitas anuales que tuvimos en 2017 (azul) comparadas con las visitas anuales de 2016 (naranja).

01-ene-2017 - 31-dic-2017: @ Sesicnes
01-ene-2016 - 31-dic-2016: @ Sesiones

= M

atrd ge 2017 pio de 2047 octubre de 2017

Redes sociales

Se crearon las cuentas de  Facebook y Twitter en el afio 2013 para compa rtir informacion
actualizada sobre la actividad regional e internacional en cuidados paliativos, actividad que
incrementa la interaccion entre nuestros 3263 seguidores en Facebook y 314 en Twitter

11


http://cuidadospaliativos.org/actividades/eventos/eventos-regionales/
http://cuidadospaliativos.org/actividades/eventos/internacionales/
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Anuncios especiales

Contamos con un  nuevo formato en el disefio de los anuncios mensual es para mantener a mas de
7000 suscriptores actualizados en las  novedades regionales o institucionales.

Boletin paliativo

Retomamos los Boletines de la ALCP  de frecuencia trimestral y cuentan con informacion
institucional, regional e internacional y articulos de interés para nuestros lectores. El comité editorial
esta compuesto por el Dr. Alejandro Vargas Bermudes y la Dra. Tania Pastrana. En estos dos afios
publicamos 3 boletinos disponibles en nue  stro sitio web en la seccion BOLETINES Y ANUNCIOS

ABRIL-JUNIO 2017

Pubiicacion Oficial de I Asociacion Lslinosmericana de Culdados Palistivos

F3Q 2. ArSoulo Reoomandsco Fag 11. Obras potilomsionss
Lomon cartracs = B persoR: ¥ Fnal Sk 3 Ve Froyeato Todos Conligo
Fag T Curvos & tisinmmin

Pég 121 Refexon

‘nirocdaoolon & loc Arpeetos Pooocoolaie eo CF

= rrmTantos con ks Compransan dai Ousio FeSgrocTad y scortimine: w
= Sraf de = v

Fag 4. Litvo Reacmendaco

Docisfios de luz an of caméno Fag 12 Encossia

Epiniustios
Pig 15 Decde of aine

Fog 8. Asthviced Clemimica 2
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http://cuidadospaliativos.org/recursos/boletines-y-anuncios/
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EDUCACION

Congreso ALCP

Del 11 al 14 de abril de 2018 en la ciudad de Santiago, Chile estaremos realizando el IX Congreso
Esperamos contar con mas de 650 participantes de la region. La Dra. Mary Berenguel es la
presidente del comité cientifico y ha dirigido bajo su liderazgo hemos creado un atractivo programa

gue se basa en edosl emaal i @CEUivdba Lo iavitaanos taoviditarsed .SITIO DEL
CONGRESO. Los esperamos en Santiago!

Se revis6 el formulario para las postulaciones para ser se de de los Congresos de la ALC P disponibles
en nuestro sitio web en la seccion ~ POSTULACION SEDEF cualquier pais puede aplicar para futuros
congresos.

13


http://cuidadospaliativos.org/ix-congreso/inicio/
http://cuidadospaliativos.org/ix-congreso/inicio/
http://cuidadospaliativos.org/actividades/congresos-de-la-alcp/postulacion-a-sede/
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Cursos y seminarios

Durante estos dos afios la ALCP ha organizado actividades formativas presenciales en Argentina,
Uruguay, Colombia y México:

What Impacts Pain Intensity 0-107

Ao 2016

Ao 2017

Curso internacional de actualizacion en Medicina Paliativa: Realizamos el 29 de
noviembre en Buenos Aires, Argentina el Curso Avanzado Internacional de
Actualizacion en Medicina Paliativa que contd con el Dr. Eduardo Bruera y la Dra.

Tania Pastrana. Participaron 150 asistentes presentes y 20 por videoconferencia,
incluidos un grupo de la Sociedad Venezolana de Cuidados Paliativos y de la
Asociacion Paraguaya de Medicina y Cuidados Paliativos.

Taller de Investigacion en Cuidados Paliativos: Se realiz6 el dia 3 de diciembre en
conjunto con la Sociedad Uruguaya de Medicina y Cuidados Paliativos  y contd con
la Dra. Tania Pastrana como docente.

Curso de opioides - Manejo médico, racional y seguro : Se realizo del 31 de julio al
4 de agosto en la ciudad de Cali, Colombia. Estuvo organizado por la Asociacion
Latinoamericana de Cuidado Paliativo (ALCP) en conjunto con la Universidad Libre

de Cali, Colombia y la Universidad de Aquisgran (RWT H Aachen University),
Alemania. Este curso fue planeado por la Dra . Paola Diaz y la Dra. Tania Pastrana
conto con docentes  nacionales e internacionales.

Curso de actualizaciéon en Medicina Paliativa: Se realiz6 el 1 de septiembre en las
instalaciones de la Universidad Nacional de México y contd con el apoyo de la
Secretaria de Salud de la Ciudad de México. Contamos con la participacion de
més de 100 personas.

14
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Biblioteca virtual

Fueron actualizados los articulos de la  BIBLIOTECAde nuestro
sitio web en un trabajo realizado por la comision directiva y las
comisiones de trabajo. B objetivo de favorecer la
capacitacion de nuestros lectores.

Pronto tendremos una seccién de videos sobre cuidados
paliativos.

Videoconferencia

La ALCP ofrece a sus socios |l a posibilidad de acceder
de actwualizaci-n en Medicina Paliativaé dictado por el
en el mes de noviembre de 2016. Si es socio puede solicit arloenla SECCION EXCLUSIVA DE SOCIOS

de la ALCP.

15


http://cuidadospaliativos.org/recursos/biblioteca/
http://cuidadospaliativos.org/membresias/seccion-exclusiva/
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AVANCES REGIONALES

Red de asociaciones nacionales de cuidados paliativos
En abril 2017 se inici6 la Red Latinoamericana de Asociaciones Nacionales de Cuidados Paliativos.

Esta red es parte de la estrategia de la ALCP para el avance de los Cuidados Paliativos . Este nuevo
espacio sirve de plataforma para conocernos, intercambiar informacién, y discutir proyectos,
dificultades y buenos ejemplos , al tiempo que nos permite fortalecernos mutuamente y vamos
creando una identidad regional . Integran la Red las siguientes asociaciones:

A Asociacion Argentina de Medicina y Cuidados Paliativos (AAMyCP)

A Alianza Boliviana de Cuidados Paliativos (ABCP)

A Asociacion Chilena para el Estudio del Dolor y Cuidados Paliativos (ACHED)

A Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP)

A Sociedad Chilena de Medicina Paliativa (SOCHIMEDPAL)

A Asociacion Colombiana de Cuidados Paliativos (ACCP)

A Asociacién Cuidados Paliativos de Colombia (ASOCUPAC)

A Asociacion Costarricense de Cuidados Paliativos

A Asociacion Ecuatoriana de Cuidados Paliativos

A Asociacion Guatemalteca de Cuidados Paliativos

A Asociacién Medicina del Dolor y Cuidados Paliativos (MEDOPAL-Chile)

A Asociaciéon Panamefia de Cuidados Paliativos (APCP)

A Asociacion Paraguaya de Medicina y Cuidados Paliativos (APMyCP)

A Sociedad Peruana de Cuidados Paliativos (SPCP)

A Asociacion Salvadorefia de Medicina Paliativa ASMEPAL

A Asociacion Dominicana para el Estudio y Tratamiento del Dolor y Cuidados Paliativos

(ADETDyCP)

Asociacion OMEGA (Honduras)

Sociedad Hondurefia de Estudio y Tratamiento del Dolor

Sociedad Uruguaya de Medicina y Cuidados Paliativos (SUMCP)
Sociedad Venezolana de Medicina Paliativa (SOVEMEPALD

v >y >y >
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https://aamycp.com.ar/wpnew/
http://www.ached.cl/
http://www.paliativo.org.br/home.php
http://www.sochimedpal.cl/index.html
https://www.accpaliativos.com/#!the-practice/c5mn
http://paliativoscolombia.org/?page_id=8
http://medopal.cl/
https://www.facebook.com/asociacionpanamenadecuidadospaliativos/
https://www.cuidadospaliativospy.org/
http://spcpaliativos.com/index.php
https://www.iasp-pain.org/Chapter/DominicanRepublic
https://www.paliativos.uy/
http://svmedicinapaliativa.com.ve/
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Convenios y co laboraciéon

La ALCP se acercOa instituciones regionales e internacionales . Con esto pretendemos incorporarnos
a la red global de cuidados paliativos y buscar nuevas opciones para apoy ar a nuestros
profesionales.

1 Convenio con European Association for Palliative C are (EAPC): Acuerdo de reciprocidad
para que los socios de la ALCP tengan descuento en el registro a congresos de la EAPC.

I Convenio Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos y la Asociacion Portuguesa de
cuidados paliativos:  Un primer proyecto ha sido la creacion de un programa de inte rcambio
de profesionales de Latinoamérica, Espafia y Portugal. Con este fin estamos identificando
centros dispuestos para recibir rotantes.

1 Ademas de las ya existente cooperacion con la International Association for Hospice and
Palliative Care (IAHPC), International Children Palliative Care Network, Worldwide Hospice
and Palliative Care Alliance (WHPCA)

1 Continuamos en contacto con la Organizacion Panamericana de Salud (OPS) y la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

1 Nos aproximamos a la Asociacion Africana de Cuidados Paliativos (APCA) para proyectos
para paisesluso6fonosy a New Health Founda tion para conocer sus proyectos. C  on ecancer
realizamos un curso virtual de  cuidados paliativos que sera lanzado en el congreso. También
iniciamos contacto con la International Psycho -Oncology Society (IPOS), Federacion
Latinoamericana de Asociaciones para el Estudio del Dolor ( FEDELAT y Public Palliative
Publich Health International  (PPPHI)

De izquierda a derecha: Tania
Pastrana, Maider Grajales y
Marta Ximena Ledén, firmando el
acuerdo ALCP - SECPAL en
Bogoté 2016

17



