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Mensaje de la Presidenta y la Secretaria Ejecutiva
Hola a todos;

Este es nuestro primer Boletin Informativo de 2007 correspondiente al mes Febrero, que por
cuestiones de disefio se postergd su publicacion. Para este afio tenemos muchos planes para la
organizacion y proyectos que lanzaremos para nuestros colegas que trabajan en Cuidados
Paliativos. Esperamos que continlen acompafandonos en la tarea de impulsar esta disciplina y
contar con su apoyo en la consolidacién de la Asociacién.

Donaciones. Agradecemos al Laboratorio Grunenthal para Latinoamérica en Quito por la
donacién de US $2000 que realizé en Febrero de este afio a la ALCP, para colaborar con el
desarrollo de nuestros proyectos.

Publicaciones de la ALCP. Los Boletines Informativos y la Circulares se enviaran en un
nuevo formato que incluird la lista del contenido de cada publicacién y un enlace para acceder
en nuestro sitio Web a los textos completos. Recordamos que las ediciones anteriores de
ambas publicaciones se pueden acceder en las secciones “Circulares” y “Boletines
informativos” de www.cuidadospaliativos.org Ademas les informamos que desde este afio se
traduciran al Portugués todos los Boletines Informativos y Circulares, como ademas muchos de
los contenidos de nuestro sitio Web.

IV Congreso Latinoamericano de Cuidados Paliativos. Del 26 al 29 de Marzo de 2008 se
realizara en la ciudad de Lima, Perd, el pr6ximo Congreso organizado por la ALCP. La carta de
invitacion esta disponible en este Boletin y en la pagina principal de nuestro sitio Web
www.cuidadospaliativos.org

Ganadores Latinoamericanos del IAHPC Traveling Scholars. La International Association
for Hospice and Palliative Care (IAHPC) recientemente hizo una convocatoria para candidatos
interesados en asistir al Congreso de la Asociacién Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) en
Budapest, Hungria en Junio 2007. Los ganadores para América Latina fueron:

Jorge Eisenchlas — Argentina

Rene Rodriguez - Colombia

Sergio Conti — México
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Felicitaciones a los ganadores de las becas — esperamos que ademas de la asistencia al
Congreso, puedan sacar provecho de su estancia en Budapest para lograr alianzas estratégicas
con personas interesadas en apoyar programas de CP en América Latina.

Hasta pronto!
Liliana De Lima, MHA
Presidente ALCP

Directora Ejecutiva IAHPC

Lic. Carolina Monti
Secretaria Ejecutiva — ALCP
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La pagina de la Comisidén Directiva.

Resumen de costos de atenciéon durante un afio, de doce nifios con patologia terminal
asistidos en una unidad de cuidados paliativos pediatricos comparados con el gasto
proyectado si hubiesen permanecido en una unidad de cuidados intensivos.

Para mantener el contenido original, esta seccion no ha sido editada.

En la medida en que la Unidad de Cuidados Intensivos de Nifios (UCIN) del Centro Hospitalario
Pereira Rossell comienza a trabajar en los modos de morir y los aspectos éticos, emerge la
necesidad de brindar una asistencia especificamente disefiada para el nifio que cursa la etapa
terminal de su enfermedad y su familia. Para ello se convocdé a profesionales que tuviesen
interés y experiencia sobre el tema, creandose de esta forma la unidad de cuidados paliativos
pediatricos en Abril del 2004. Desde entonces el equipo que conforma la unidad ha ido
evolucionando hasta contar en este momento con cuatro médicos: dos pediatras intensivistas,
una pediatra oncéloga y un oncdlogo, una licenciada en psicologia y una licenciada en
enfermeria.

Se asistieron doce enfermos con patologia terminal; con una media de edades de 2 afios 6
meses, que van desde 15 dias a 14 afios, cuatro pacientes varones y ocho nifias. Los
diagndsticos fueron: cuatro con amiotrofia espinal congénita, cinco con encefalopatia cronica,
uno con gangliosidosis, uno con atresia de la via biliar y uno con sindrome de Vater.

Siete de ellos han requerido apoyo ventilatorio a través de traqueotomia con BIPAP, cinco de
los cuales fueron atendidos en domicilio.

De los 12 pacientes asistidos por la unidad de cuidados paliativos, por un total de 1580 dias;
cuatro permanecieron internados en sala de pediatria convencional y los ocho restantes en
domicilio.

Se controlaron los gastos en los siguientes rubros: materiales, medicamentos, equipos y
oxigeno; en un periodo que va desde Octubre 2004 hasta Septiembre 2005. No se evaluaron
costos por viaticos, recursos humanos ni el impacto en la calidad de vida del enfermo y su
familia.

El total de gastos materiales fue de 1838 U$S, los gastos por medicamentos fueron de 875
U$S, el rubro equipos que incluye alquiler de BIPAP el monto fue de 16.435 U$S, en cuanto al
oxigeno los gastos fueron de 10.000 U$S, totalizando 29.148 U$S.

Teniendo en cuenta que el costo diario de una cama en UCIN es de aproximadamente 416
U$S, de no haber sido asistidos por la unidad de cuidados paliativos el costo total hubiese
ascendido a 657.280 U$S, de lo cual se desprende que el ahorro generado en dicho periodo es
de 628.132 U$S, o sea 95.5%.

El costo total de estos pacientes equivale a solo el 4.5% del gasto proyectado si su internacién
se hubiera mantenido en la unidad de cuidados intensivos de nifios.
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Dr. Edgardo Gonzalez
Centro Hospitalario Pereira Rossell
Montevideo, Uruguay
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Comision de Enfermeria.

Directora: Marlene Goyburu - Peru

Asesora Internacional: Clara Granda — EEUU

Miembro de la Comision: Beatriz Montes de Oca - México

cTimidez o falta de motivaciéon?

En el Boletin de la ALCP del mes de Diciembre, la Comision de Enfermeria llamé a convocatoria
a todas las/los enfermeras/os con interés en CP para que enviaran sus aplicaciones para
integrar la misma. La convocatoria se cerrd a finales de Enero y desafortunadamente ninguna
de nuestras/os enfermeras/os paliativistas de Latinoamérica envi6é una solicitud.

Como miembros fundadores de la Comisidn de Enfermeria nos sentimos confundidas con la
falta de respuesta a la convocatoria. Nos sentimos confundidas porque en varias ocasiones
nuestras colegas de la Region han manifestado un especial interés en el CP; sin embargo,
cuando se presenta la oportunidad para que participen activamente en esta iniciativa, no hay
respuesta.

Nos preguntamos si es timidez o falta de motivacién?

O si nuestro Boletin no lleg6 a todas/os nuestras/os colegas?

Cualquiera que haya sido la razén, queremos que sepan que la enfermeria paliativista en
nuestra Region tiene que ser construida por ustedes, por nosotros... por todas/os las/los
enfermeras/os que trabajan en CP. Tenemos la oportunidad de construir algo maravilloso que
va a beneficiar a nuestra profesion, pero muy especialmente, a nuestros pacientes.

Para poder formar la Comision de Enfermeria, hemos decidido invitar a participar a los
individuos que se han destacado por su trabajo como enfermeros y enfermeras en CP en sus
paises. De esta manera empezaremos la labor que nos hemos propuesto.

Una de las primeras actividades a realizar es consolidar una base de datos de las enfermeras
paliativistas de la Region. Para poder hacer esto necesitamos de su colaboracidén que consiste
en completar la encuesta que préximamente estard& montada en la seccién “Comision de
enfermeria” en www.cuidadosspaliativos.org

La enfermeria paliativa en Latinoamérica es un trabajo de equipo... Unase a nosotros

Lic. Marlene Goyburu Molina Lic. Clara Granda Lic. Beatriz Montes de Oca
Directora Asesora Experta Internacional Miembro de la Comision
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Comisién de Psico-oncologia.

Hola a todos!
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Aungue la psico-oncologia tiene una historia relativamente reciente, ha tenido importantes
avances en los ultimos afos. Esto podria atribuirse en parte al gran esfuerzo que se ha hecho
por facilitar el intercambio entre quienes trabajamos en esta disciplina y fomentar la
capacitacion e investigacion sobre los aspectos psico-sociales del paciente con cancer.

Definitivamente, la asociaciéon que ha logrado estos objetivos de manera continua y creciente
es la International Psico-Oncology Society (IPOS). IPOS no sé6lo ha favorecido el intercambio
entre profesionales de paises desarrollados sino que ha apoyado de manera incondicional los
esfuerzos de paises en vias de desarrollo y ha generado estrategias para fomentar la
participacion. Por ejemplo, nuestra comision de psico-oncologia cuenta con el apoyo directo de
IPOS a través de un asesor general.

Los invito a conocer el sitio Web de IPOS www.ipos-society.org. Alli podran capacitarse de

manera gratuita a través de las conferencias en linea, disponibles en muchos lenguajes, entre

ellos el espafiol. Podran acceder a conocimientos muy actualizados de la mano de los mas

importantes profesionales de la psico-oncologia en el mundo. Las conferencias disponibles son:
e Comunicacion y habilidades interpersonales en el cuidado oncolégico, por Walter Baile

Ansiedad y trastornos adaptativos en pacientes con cancer, por Katalin Musbek

Manejo del malestar emocional en cancer, por Jimmie Holland

Depresion y trastornos depresivos en pacientes con cancer, por Luigi Grassi

Evaluacion psico-social en pacientes con cancer, por Uwe Koch y Ania Mehnert

La duracion aproximada de cada conferencia es de una hora y quienes diligencien la evaluacion
del curso (“on-line evaluation™) podran recibir la correspondiente certificacion.

Pueden acceder a
http://www.ipos-society.org/professionals/meetings-ed/core-curriculum/core-curriculum-
pres.htm#Spanish y alli escoger la conferencia que prefieran.

Esta es una excelente manera para que en Latinoamérica comencemos a participar en la psico-
oncologia mundial y estemos al tanto de los conocimientos mas recientes. Asi podremos
aportar de manera directa teniendo en cuenta las diferencias culturales de nuestras sociedades
y regiones.

Espero que lo aprovechen al maximo!

Un saludo especial desde la Comisidon de Psico-oncologia,
Alicia Krikorian,

Psicologa — Psico-oncéloga,

Directora.
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Actividad Regional e Internacional.

IV Congreso Asociacion Latinoamericana de Cuidado Paliativo
Lima, Peru / Marzo 26 — 29 de 2008

Queridos amigos y amigas de América Latina:

En Marzo 26-29 de 2008, celebraremos el IV. Congreso Latinoamericano de Cuidados
Paliativos de la ALCP en Lima, Peru. Este Congreso se celebra cada 2 afios y redne a los
colegas de América Latina que trabajan y tienen interés en el cuidado de personas con
enfermedad avanzada. En esta ocasion se discutiran temas clinicos, de investigacion,
psicologia, pediatria, enfermeria, tecnologia, y gestién de servicios referentes a CP.
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Los invitamos a participar y aprovechar esta oportunidad para conocer los nuevos avances en
el campo del CP, establecer contactos en la regidon y compartir con otros colegas de América
Latina sus experiencias, avances en la atencion de pacientes y desarrollo de programas.
Contaremos con la presencia de lideres reconocidos global y regionalmente que garantizaran la
calidad de las presentaciones y los paneles.

Como ya es costumbre en el Congreso, todos los paliativistas de la Regidon quedan invitados a
participar activamente y a proponer temas para la realizaciobn de talleres y seminarios. El
interés en la presentacion de trabajos originales marca el propdsito de apoyar y desarrollar la
investigacion en CP en la Regidon que resultara en beneficio de los pacientes y sus cuidadores,
los profesionales y las instituciones.

Los Comités Cientificos y de Organizacién han puesto mucho trabajo y esfuerzo para que el
Congreso sea exitoso para todos. En esta ocasidon queremos, como ha sido la tradicién, superar
la asistencia de los congresos anteriores y esperamos alrededor de 500 personas.
Esperamos verlos en la ciudad de Lima!
Cordialmente,

Dra. Maria del Rosario Dra. Liliana De Lima Dr. Jorge Eisenchlas

Berenguel Presidente ALCP Pte. Comité Cientifico
Pte. del Congreso

Para mas informacién sobre el congreso visite nuestro sitio Web www.cuidadospaliativos.org
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