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NUESRA

VOGAGION DE

El director ejecutivo dela Obra Social "la Caixa”, Jaime Lanaspa, nos presenta el Programa
de Atencidn Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas y a sus Familiares, a la vez
que remarca el valor que tiene ayudar a quienes se encuentran en una situacion vulnerable

SerV|C

LaObraSocial ”]aCaixa” dedicauna
atencion preferentealas personasy, en
especial, alos colectivos mas vulnerables
delasociedad. Los programas que im-
pulsamos parten delaideade que,enun
mundo sujeto a continuas transforma-
ciones, lasnecesidades sociales cambiany
hay que desarrollar proyectos de acuerdo
conlasnuevasdemandas: escucharalas
personas, proponer solucionesy poneren
marchaactuaciones en su favor, conocer
los programas pioneros que se desarrollan
dentroyfueradenuestro pais, adaptar
sus ensenanzasy sistematizarlas para
quepuedan beneficiaralacomunidad. El
objetivofinal es darrespuestaaalgunos
delosretos masimportantes que tiene
planteadoslasociedad de hoy: lapartici-
pacion, laintegraciényla cohesion social.
En estesentido,la ObraSocial “la Caixa”
promueve larelacion entreinstituciones
publicasyentidades privadaseinvitaa
participaraprofesionalesyespecialistas
dediversos campos.

SOBRETODO,AYUDAR
Unadelasnuevas prioridadesesla
atencion alas personas que sufren enfer-
medades avanzadasy que,ademas del
tratamiento médico, requieren atencién
desde el punto de vista psicologico, social
yespiritual. Se trata de asegurarse de que
las personas estén acompanadas, que
sientan que tienen alguien con quien po-
der contar. Quelos familiares se sientan
respaldadosy quelos profesionales que
trabajan asulado puedan contar con una
formacion adecuada para poder ofrecer
unaatencionintegral, que tengaen cuen-
tatodoslosaspectos delapersona.
Conesteobjetivo, desde el ano 20081a
ObraSocial "laCaixa” desarrolla el Pro-
gramade Atenci6n Integral a Personas
con Enfermedades Avanzadasyasus

Familiares. El proposito es contribuira
mejorarlacalidad devidadelas personas
queseencuentran en estasituacion espe-
cialmente vulnerable, llamarlaatencion
sobrelaimportanciadelos aspectos emo-
cionales, socialesy espiritualesy, sobre
todo, ayudar: yaseaen casa, en el hospital
oen centros especializados.

“HAY QUE EVALUAR EL TRABAJO REALIZADO
HASTA AHORA Y PONER EN COMUN T0DO L0
APORTADO DESDE UN PUNTO DE VISTA HUMANO"

APOYO,ACOGIDAY CONSUELO
Unadelas primerasiniciativas fuela
creacion de 29 equipos multidisciplinares
deatencion psicosocial, mediantelacola-
boracion con entidades del tercer sector.
Lamision de esos equipos es proporcionar
unaatencion caliday personalizadaen
estosmomentos tandificiles desdela
dimension humana dela persona, com-
plementandolalabor quelasunidadesde
cuidados paliativos realizan en los hospi-
tales o enlos domicilios. Laactuaciéon de
los equipos ha permitido poner derelieve
laimportanciadelaatencién integral a
las personas con enfermedades avanza-
dasydesarrollar estrategias adecuadas

adiferentes situaciones de su trabajo
cotidiano. Pero, por encimadetodo, han
proporcionado apoyo, acogiday consuelo
apersonas quelonecesitaban.

Elsegundo pasohasido crearunared
deintercambio de experiencias parapo-
ner en comun los conocimientos adquiri-
dos, trabajar en equipoy planificar actua-
cionesamedioy
largoplazo que
permitan gene-
ralizarel mode-
lodeatencién
integral. Setrata
dehacerbalan-
ce, analizar cuéles sonlos puntos fuertes
del programay qué se puede hacer para
mejorar, ver larepercusion en las perso-
nasquehan participado enlasactivida-
des. En definitiva: evaluar cientificamente
eltrabajo que seharealizado hastaahora
yponer en comin todoloque haaportado
desde el puntode vistahumano.

UNATRIBUNAABIERTA
Lapublicacién que hoy presentamos sur-
gedelavoluntad de contar con unaplata-
formapara compartirlas actividades, pre-
sentartestimonios, darvozalos expertosy
alas personas que trabajan diaa diajunto
alosenfermosy asus familias. Quiere ser
unmediodeinformaciényde comunica-
ci6én entre todoslos profesionales, entida-
deseinstituciones que intervienen en este
programay que tienen cosas que decir.

LaObraSocial "la Caixa” quiere
agradecerla colaboracion de todas esas
personas, que han aportado susideas, su
entusiasmoy capacidad de trabajo para
hacer de esta iniciativa un gran proyecto
comun. Esperamos que esta publicacién
contribuya a crear nuevos vinculos, que
seaun espacio deintercambioyuna
tribuna abierta.



PRESENTACION

NUEVA PUBLICACION ESPECIALIZADA

Un espejo que refleja
la labor de los equipos

'En primera persona’ pretende ofrecer periddicamente una visin global, pero también
personalizada mediante testimonios, de la realidad del Programa de Atencion Integral

Lacercaniacon el enfermoyel contacto personal con sus familiares son dos aspectos
importantes del trabajo que desempefan los Equipos de Atencién Psicosocial (EAPS).
Desde esamismavoluntad de proximidad, que forma parte delapropiaesenciadel pro-
gramaimpulsado porlaObraSocial "la Caixa”, hemos elaboradola publicacién que ahora
os presentamos. Con una periodicidad cuatrimestral, estas paginas serviran paraconocer
lasnovedades, las carasylos retos que hay detras de unainiciativa que busca complemen-

tarlalabor delos equipos del sistemasanitario.

Nuestro objetivo es ofrecer el testimonio de personas que forman parte del proyectode
caracterinterdisciplinario delos EAPS, asi como de beneficiarios que, en un momento
uotro, han tenido un contacto directo con el programa. Por estarazon hemosincluido
un apartado en que algunos delos profesionales que estan implicados enlos Equipos

de Atencién Psicosocial, ademéas de ciertas
personas que hanrecibido, ya, el cuidado delos
equipos, expresan su propiamiradasobrela
experienciadel apoyo integral al fin delavida.

Alhilodelavoluntad de promoverlacerca-
niayunavision global sobre el funcionamiento
del programa, queremos que esta cabecerasea,
también, unaherramienta quesirva paraque
estéisinformados al detalle sobre comomarcha
nuestrapropuestaen comtin. En este primer
ntmero, el director cientifico del programa,
Xavier Gomez-Batiste, nos explica, apartir de
los tltimos informes con que contamos, larea-
lidad presenteylosretos futurosdelos EAPS.

Enestas paginastambién encontraréisla
conversacion que hemos mantenido con Javier
Barbero. Como experto psicologo, noshadado
pautas que permiten entender mejor cual es
lavertiente emocional delos cuidados paliati-
vos. Todoserasin perder devistaque nuestra
laborimplica, ante todo, un trato humano. Un
trato proximo. Un trato, siempre, En primera
persona.

Colabora con nosotros. Envianos tus
experiencias, articulos, sugerencias, etc., a:
enprimerapersona@fundaciolacaixa.es

PRIMERA
PERSONA

ME
CA

JORAR LA
LIDAD DE VIDA

NOS APROAIMAMOS A

LA ERPERIENCIA QUE VIVEN
QUIENES PARTICIPAN 0

St BENEFICIAN DE

LA INICIATIVA

CENTROS COLABORADORES DEL PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL PARA ENFERMOS AVANZADOS

Andalucia 1. Cruz Roja Aimeria 2. Cruz Roja Cadiz 3. Fundacién para la Investigacion Biosanitaria de Andalucia

Oriental-Alejandro Otero (FIBAO) 4. Fundacion CUDECA Aragoén 5. Hospital San Juan de Dios de Zaragoza

Curso para agentes
de pastoral de la salud

Entre los dias 16 y 23 de febrero, ademas
del pasado 2 de marzo, tuvo lugar en
CaixaForum Barcelona un Curso de Aten-
cion Integral al Final de la Vida, destinado a
capellanes de centros sanitarios, rectores
de parroquia, religiosos, agentes de pas-
toral laicos y profesionales de la sanidad
vinculados con la atencién espiritual.

El curso sirvié para orientar a los asistentes
en la experiencia de tratar con enfermos
que se encuentran en fase avanzada, asi
como con sus familias, desde el punto de
vista del cuidado emocional.

IX Jornada Nacional
SECPAL

Espiritualidad en clinica: acompanhar el
sufrimiento desde la hospitalidad, presencia
y compasion es el titulo escogido por la
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
para celebrar sus jornadas anuales. En la
cita, especialistas en geriatria, medicina de
familia, gerontologia y cuidados paliativos
coincidieron en Palma de Mallorca durante
los dias 12 y 13 de mayo.

La idea de la SECPAL es profundizar en el
debate sobre la necesidad de prestar una
correcta atencién emocional a los pacien-
tes en el ambito de los cuidados paliativos.

La EAPC celebra
un congreso en mayo

En la capital portuguesa, Lisboa, tuvo

lugar, entre los dias 18 y 21 de mayo, el 12°
Congreso de la Asociacion Europea de Cui-
dados Paliativos (cuyas siglas en inglés son
EAPC). Igual que ocurri6 en ediciones ante-
riores, el objetivo de la cita es tratar el tema
de la atencion psicosocial de los enfermos
que pasan por la ultima etapa de la vida.

Si, aflos atras, el congreso se centré en los
cuidados que requieren los pacientes con
cancer, en esta ocasion, la voluntad de los
organizadores es hablar, también, sobre
otros grupos de enfermos.

Por otra parte, el evento resulta una oportu-
nidad para que distintos especialistas en la
disciplina de los cuidados paliativos com-
partan vivencias e intercambien opiniones.
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Asturias 6. Sociedad Espanola de Geriatria y Gerontologia del Principado de Asturias llles Balears 7. Hospital San 14
Juan de Dios de Palma Islas Canarias 8. Fundacion Canaria de Investigacion y Salud (FUNCIS) Cantabria 9. Hospital 11 A

Santa Clotilde-Orden Hospitalaria San Juan de Dios Castilla-La Mancha 10. Fundacion para la investigacion Sanitaria 2422:

(FISCAM) Castilla y Leén 11. Asociacion para el Desarrollo de los Cuidados Paliativos y el Tratamiento del Dolor 7
Cataluia 12. Creu Roja Granollers 13. F. Hospital Sant Jaume i Sta. Magdalena (Mataré) 14. Fundacié Hospitalaria 19 10 28

Residencial Sant Camil 15. MUtua de Previsié Social (MUTUAM) 16. SAR Fundacié Privada Pais Vasco 17. Fundacion

Matia 18. Hospital San Juan de Dios de Santurce Extremadura 19. Profesionales de la Salud de Extremadura

(FUNDESALUD) Galicia 20. Asociacion Espafola Contra el Cancer (AECC) La Rioja 21. Fundacién Rioja Salud Madrid

22. Hospital Centro de Cuidados Laguna 23. Hospital San Rafael-Orden Hospitalaria San Juan de Dios 24. Fundacion =
Instituto San José-Orden Hospitalaria San Juan de Dios 25. San Camilo Murcia 26. Fundacion Jesls Abandonado-
Orden Hospital San Juan de Dios Navarra 27. Hospital San Juan de Dios de Pamplona Comunidad Valenciana
28. Asociacion de Padres de Nifios Oncoldégicos (ASPANION) 29. Carena
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4 miradas sobre [a atencién integral

—

Javier Rocafort, SECPAL

La Sociedad Espaiiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) es una
de las instituciones que avalan el programa de la Obra Social "la
Caixa”. Al frente de la asociacion, como presidente, se encuentra
Javier Rocafort, que se muestra “muy satisfecho” con el progreso
que sigue esta iniciativa pionera para una caja de ahorros.

“Los cuidados paliativos van mas alla de los agentes sanitarios.
Afectan al conjunto de la sociedad, ya que todos pasamos, en un
momento u otro, por una situacién de enfermedad o de pérdida de
un familiar”, afirma el presidente de la SECPAL. “El programa recoge
muy bien esta preocupacion”, afiade. De hecho, Rocafort conside-
ra “un ejemplo que un agente con la importancia de "la Caixa” se
haya interesado por los cuidados paliativos”, a la vez que afirma:
“Siempre se ha dado mas apoyo al tratamiento de los sintomas,
pero hay pacientes que también necesitan una atencién psicolégica

seerm e | (S CUDADOS
oo aee PALIATIVOS VAN MAS
libros de referencia, la realiza- Al_l_A DE LOS AGENTES
SANITARIQS. AFECTAN
AL CONJUNTO DE
LA SOCIEDAD

cion de talleres sobre atencion
espiritual para profesionales y
la colaboracion para celebrar
las IX Jornadas de la SECPAL,
entre otras medidas.

] o . o

Silvia Viel, psicologa.

Dirge un EAPS

“Los EAPS complementan la atencién de los equipos de cuidados

paliativos, que realizan un trabajo integral sobre los enfermos y

sus familias. Si bien también hace falta que haya una asistencia

psicosocial especifica”, asegura Silvia Viel, psicéloga de la Unidad

de Cuidados Paliativos y directora del EAPS del Hospital Residén-

cia Sant Camil de Sant Pere de Ribes, un municipio situado en la

comarca de El Garraf, en la provincia de Barcelona.

La experta incide en la doble dimensién que tiene prestar un sopor-

te a los pacientes que pasan por una situacion vital de fragilidad,

asi como a los seres queridos que estan cerca de ellos. “Padecer
una enfermedad avanzada supone una experiencia dificil para

cualquier persona y, por tanto, no “

so6lo tendremos que hacer frente al PADECER U NA
malestar fisico, sino, sobre todo, al

malestar emocional y espiritual que EN FERM EDAD

cada uno sufre cuando tiene que AVANZADA ES U NA
dejar esta vida”. Una vez mas, cobra

sentido nuestro trabajo en el marco EXPERl ENC|A []| |:| C| |_
del programa, asi como la misién

de acompanar a las personas que PARA CUALOU | ER
sienten la experiencia de la muerte PERSONA”

como algo proximo. El respaldo que

implica contar con un plan de apoyo integral, formado por expertos
en distintas disciplinas profesionales, asi como por voluntarios,

sirve para aliviar el sufrimiento al afrontar este trance. Detras de

todo quedan algunas cifras para la reflexion: cada afo, 400.000
personas mueren en Espafa. 300.000 de ellas fallecen a causa de
una enfermedad progresiva crénica (100.000 por cancer y 200.000
a causa de otras dolencias).




TESTIMONIOS

SON TESTIMONIOS DE PERSONAS QUE PRESTAN O RECIBEN AYUDA, A TRAVES DE UN
PROGRAMA CONCEBIDO PARA OFRECER UN APOYO DE CARACTER INTERDISCIPLINARID

José Antonio,
el programa fue su apoyo

Cuenta que nunca habia tenido un contacto tan directo con

la muerte hasta que vivio de cerca la enfermedad de su madre.
“La trajeron a casa. Vinieron los profesionales de cuidados
paliativos del centro donde estaba ingresada. Al llegar a nuestro
domicilio, sufri una crisis de ansiedad. Desde ese momento me
traté un equipo”, explica José Antonio del Fresno, uno de los
beneficiarios del programa.

Aquel apoyo significd un gran soporte moral para un joven que
vivia unos momentos dificiles a los que nunca antes se habia
enfrentado. “Sin la ayuda del equipo hubiese sido bastante
complicado saber llevar mi situacion, porque nunca habia tenido

un contacto con la muerte, y

el primero que tuve fue por mi “SlN LA AYU DA DEL
madre”, comenta.

“Se me ha hecho todo mas EOU'PO HUBlESE
llevadero. Hoy en dia, con-

tindio con un seguimiento y S”]O BASTANTE

tengo mucho que agradecer a COMPUCADO LLEVAR
mucha gente”, asegura José »

Antonio. El joven anade que M| SH-UACK]N

“ha sido una ayuda en el ambi-

to psicoldgico y también en situaciones que la enfermedad de mi
madre habia generado en mi. Por ejemplo, quizas habia descui-
dado algun aspecto de mi vida y, gracias a la asistenta social, lo
he podido poner un poquito en orden, porque un tipo de enferme-
dad asi desmorona a una familia por completo, la verdad”.
Testimonios como el de José Antonio muestran el valor que el
trabajo de los EAPS puede tener al acompanar a las personas en
el duelo cuando se enfrentan al sufrimiento, al dolor que sienten,
por la pérdida de un familiar.

Enric Pérez,
un ejemplo de voluntariado

Las buscadas palabras de aliento, pero también las pausas, es
decir, los silencios (que a menudo se hacen tan necesarios) forman
parte de la labor habitual de las personas que deciden, de una
forma desinteresada, prestar su tiempo y su buen hacer al proyecto
comun de los EAPS. Enric Pérez es una de ellas.

“Como voluntarios, nuestro trabajo basico consiste en acompanar

ala gente”, explica Enric. “Acompafar a la gente significa no tener
activa, no de una forma que te entre “
por un oido y te salga por el otro. NU ESTRO TRABAJO
También es vivir a la persona con BAS|CO GONS'STE
carse a ella con gratuidad”, afiade. EN ACO M PANAR

Es el altruismo que movié a este

voluntario a formar parte de los

que son la esencia del Programa para la Atencion Integral a Perso-
nas con Enfermedades Avanzadas.

“La gratuidad es la base del voluntariado”, afirma. “Es decir, no

sale de dentro hacer las cosas de este modo, y lo necesitas. Ade-
mas, el compafiero al que ofrecemos nuestro apoyo también lo ne-
cesita”, relata Enric. Tal como cuenta este comprometido integrante
el lenguaje del voluntariado. Con todo, Enric se muestra conven-
cido de que aprende mucho y se lleva para si muchas vivencias
como miembro activo del programa: “En el fondo, si que recibes

miedo, incluso, a los silencios, saber escuchar de una manera
empatia, ponerse en su lugar y acer-

ALAGENTE
Equipos de Cuidado Psicosocial,
actuas por el hecho de que obtengas algo a cambio, sino porque te
de los EAPS, esperar contrapartidas es un concepto inexistente en
mucho a cambio de formar parte de una experiencia como ésta”.

VERANO 201/ 1111 5
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Al etalle

FL DIRECTOR CIENTIFICO,

XAVIER GOMEZ-BATISTE, NOS EXPLICA

EL RESULTADO DELOS ULTIMOS INFORMES
SOBRE EL TRABAJO DELOS EAPS

Laatencion psicologicayespiritual delos
pacientes con enfermedades avanzadas,
progresivasyterminalesesunodelos
principales ambitos en que nuestrosiste-
made cuidados paliativos puede mejorar.
Enestesentido, durantelaultimadécada,
hacrecidomucholaconcienciasobrela
importanciaquetienealiviarel dolory
reducirelsufrimiento enestaclasede
enfermosy,alavez, ensusfamiliares.

Ambos aspectos conforman el gran
objetivo delos cuidados paliativos, cuya
eficaciatambién depende de quelas per-
sonas que estanimplicadasenllevarlosa
cabodesarrollenlacapacidad de empa-
tia,ademas delashabilidades de comu-
nicacién suficientes, como para atender
lasdemandas emocionales que suelen
darse en esta clase desituaciones.

Por su parte, labusquedadel signifi-
cadodelavida,laesperanzaylasensacién
de pazson elementos fundamentales que
ayudan aun paciente aaceptar el proceso
delamuerte,yaenfrentarse aestareali-
dad deunaformasosegada. Despuésde

unaminuciosaevaluacién, hemos obser-
vado que atenderalafamilia,ademas
de prestarun apoyo en el duelo, son otras
piedrasangularesdelasbuenas practicas
en cuanto alos cuidados paliativos.

MASBIENESTAR

Sobre tal base se disefi6 el Programa
paralaAtencion Integral a Personas con
Enfermedades AvanzadasdelaObra
Social laCaixa”. Los datos obtenidos a
partirdeuninforme de 2010 muestran
quelospacientes alos que sehaasistido se
corresponden conlapoblacién ensitua-
ci6n de enfermedad avanzada terminal

Xavier Gomez-Batiste. Licenciado enmedicina porlaUniversitat Autonoma de Barcelona en 1975, especia-
listaen oncologia médicay medicinainterna, Xavier Gomez-Batiste es, ademas, un experto en el &rea de los cuidados paliati-
vos. Enlaactualidad, este prestigioso profesional dirige el centro colaborador de la OMS (CC OMS) para programas publicos
de cuidados paliativos en el Instituto Catalan de Oncologia, en Barcelona, asi como el Observatorio Qualy Fin de Viday el Direc-
torio de Servicios de Cuidados Paliativos de Catalunya. Es, ademas, el director cientifico del Programa parala Atencién Integral
aPersonas con Enfermedades Avanzadas de la Obra Social la Caixa”.

(SEAT)alaquehan prestadoserviciolos
Equipos de Atencién Psicosocial (EAPS)
del programa.
Respectoal estudio anterior, elaborado
enelverano de 2009, unadelasnoveda-
deses queel ano pasado creci6 el nimero
de personas que atendio el programa. Al
tiempo que también aumentola cifrade
visitas destinadas arealizarlaboresde
seguimiento.

¢Cuélessonlasmejoras quelosenfer-
mosensituacién avanzadaexperimenta-
rongraciasalapoyodelos EAPS? Todoslos
pacientes quelos equipos atendieron por
primeravezentreel 15 deseptiembreyel

10005 LS PAGIENTES QUE LOS EQUIPOS ATENDIERON
POR PRIMERA VEZ MOSTRARON MEJORAS SIGNIFICATIVAS
DEL ESTADO DE ANIMO, LA ANSIEDAD Y EL SUFRIMIENTO™



‘ RESULTADOS DEL PROGRAMA

30deoctubrede 2010 mostraron mejoras
significativasdel estado de Animo, asi
comomenos malestar, ansiedady sufri-
miento. De estamanera,losresultadosdel
informe de 2010 revelaron que el apoyo que
proporcionanlos EAPS del Programapara
laAtencion Integral delaObraSocial "la
Caixa”mejoralos sintomasemocionales,
asicomo el malestardeesos pacientes. Ya
enlosresultadosde 2009 (el analisisse
realizd sobre unamuestrade 453 personas
querecibieron el apoyo delos equipos) se
apreciabaqueeltrabajodelosEAPSbene-
ficiabalapercepcion debienestar del enfer-
moydesuentorno,alavezqueleayudabaa
tenermenosansiedad einsomnio.

LAACTUACION MEDIA

Elinforme de 2009 también confirmaba
queelapoyo alos enfermos, familiaresy
profesionales delasalud quetrabajan en

el ambito delos cuidados paliativos por
partedelos Equipos de Atencion Psico-
social redujola depresion (aunque, en es-
te caso, no de unamanerasignificativa).
Otro punto destacable del estudio
de 2009 es quelaintervenciéon delos
equipos de apoyo dur6, como promedio,
2,5 semanas. Ademas, los EAPSrealiza-
ron 3,5 actuaciones por beneficiario. Un
dato mas es que los equipos de atencién
psicosocial acompanan dando suapoyoy
atencion alos enfermos hasta el momento
delfallecimiento en el 85% delos casos.
Apartirdelosresultados que hemos
obtenidotrasevaluarlaactividad delos
EAPS del Programaparala Atencién

quelos equipos psicosociales del Pro-
gramaparalaAtencién Integral pueden
representar enlamejoradelosservicios
delos cuidados paliativos en Espaia. El
motivo es que el proyecto proporcionaun
buen modelo de atencion psicosocial a pa-
cientes terminales o que presentan enfer-
medades cronicas, asi como asus familias
yalosprofesionales delasalud.
Losresultados que se han obtenido
hastael momentotambiénllevan ainten-
tar queaumentela efectividad delas
intervenciones querealizanlos equipos.
Elobjetivoesdarun pasomasenel ca-
minode generalizarlaadopcion de este
tipoderecursosen el marco del sistema

"LABUSQUEDA DEL SIGNIFICADO DE LAVIDA, LA ESPERANZA
Y LA SENSACION DE PAZ AYUDAN A ACEPTAR EL PROGESO DE
LAMUERTE, Y A ENFRENTARSE A ELLA DE FORMA SOSEGADA

Integral a Personas con Enfermedades
Avanzadas, podemos valorarla efectivi-
dad del trabajo que realizan los equipos
psicosociales. Losinformes nosindican
que debemos seguir de cercalosbenefi-
cios delaasistenciaemocional.

CERTIFICACION ACREDITADA
Por otraparte, el estudio sobre comova
lamarchadela propuestade apoyo tam-
biénhacorridoacargodel organismode
control de calidad Aenor, querealizuna
evaluacién entre 74 profesionales delasa-
lud de 61serviciosde cuidados paliativos.
Elinforme, centrado en ocho dimensiones
distintas, revelaalgunas conclusionesin-
teresantes. Son alentadores, por ejemplo,
losdatossobreel grado desatisfaccion

que muestran los Equipos de Cuidados
Paliativos que participan enlainiciativa.
Ademas, enel estudio destacael nivel de
compromiso delosmiembrosdelos EAPS.

UNRETOPARAELFUTURO
Elanalisis externo por parte de una agen-
ciade control delacalidad como Aenor
también pone sobrelamesalainnovacion

sanitario, dentro delasredes de cuidados
paliativos queyaexisten hoy en dia. Este
eselretomasimportante que tenemosa
largoplazo.

UN COMPROMISO SOCIAL
Yesqueel programadelaObraSocial "la
Caixa”puede ser un modelo de organiza-
cién adecuado paramejorarlosaspectos
deatencion psicosocial, asicomolas
necesidades espirituales que se produ-
cen cuando estamos cercadelas personas
que padecen enfermedades avanzadas, de
sus familiasy delos propios profesionales
dedicadosal &mbito delasalud que cum-
plensulaborenlosservicios de cuidados
paliativos.

Porsu parte,laexperienciaesinnova-
dora como propuestade responsabilidad
social corporativa parauna cajade aho-
rros. El proyecto seincluye enla Estra-
tegiade Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional de Salud en Espafayrecibeel
aval del Ministerio de Sanidad, Politica
Social e Igualdad, la Organizacién Mun-
dial delaSaludylaSociedad Espafiolade
Cuidados Paliativos (SECPAL).

N

Las claves de nuestra labor

* En Espania fallecen 384.000 personas cada afio. Segun el Instituto Nacional de Estadistica,
300.000 de ellas padecen una enfermedad progresiva cronica.
¢ Elprogramade la Obra Social “la Caixa” (que esta avalado por la Organizacién Mundial de la

Salud) prevé, en 2011, prestarayuda a cerca de 10.000 enfermos.

¢ Mediante equipos profesionales multidisciplinarios (formados por psicélogos, trabajadores
sociales, enfermeros y voluntarios) damos soporte social, espiritual y emocional a los pacien-
tes con enfermedades avanzadasy asus familias.

e También apoyamos y complementamos la labor de los profesionales que trabajan en el
ambito de los cuidados paliativos, y contribuimos a mejorar la calidad de vida de los enfermos
enestadoavanzado.
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_JAVIER BARBERO
PSICOLOGO EXPERTO EN CUIDADOS PALIATIVOS

“Nuestras mejores
cualidades

han (e ayudar

a reducir
mento
(e la vida

Entre 1989y1993 dirigi6 la primera casa
deacogidade enfermos de sida que hubo
en Espana. Deaquellaexperienciarecuer-
daquefuedura, perotambién vital y en-
riquecedora. Con masde veinte afios en el
ejerciciodelapsicologia, Javier Barbero es
ahoramiembro del Comité de Expertos
del Programa parala Atencion Integral a
Personas con Enfermedades Avanzadas,
yhaformadoalos equiposinterdiscipli-
narios delaObra Social ’la Caixa” que
ofrecen apoyoalfinal delavida.

¢Existe un patron de comportamiento,
unmodo comiin dereaccionar, entre
laspersonas que padecenalgunaclase
deenfermedad avanzada?

Esté claro quelaformadeserde cadauno
sale en esos momentos. Es cuandolos
miedosylasesperanzas aparecen entre-
lazados en un presente de fragilidad yun
futuro que se muestraamenazante. En
ese estado, lapersona que sufre algtn tipo
de enfermedad avanzadanecesitauna
atencion tanto clinica como emocional. Es
basico que exista ese equilibrio.

3L
qfir

¢Por qué motivo?

Sobre todo, porque ante unasituacion asi
sehacevisible, por ejemplo, laimportan-
ciaquetiene desarrollarvalores emocio-

nales, como querer o sentirse querido.

¢Hay enfermedadesavanzadas que
sonmasdificiles de aceptar que otras
porpartede quienlas padece?
Todaslas enfermedades son dificilesde
asumir. De hecho, los pacientes viven

un proceso de adaptacion que canalizan
mediante reacciones diversas, y que van
desdelatristezaalarabiaolaangustia. Al
final, el objetivo es conseguir que el enfer-
mo acepte surealidad.

¢Aceptarimplicaresignarse?

No. Son dos cosas distintas. Aceptarno
esresignarse, porque quien aceptanore-
nunciaaquerer, aamar, sino que participa
delarealidad deun modo activo. Laresig-
nacion supone adoptar otra postura.

Javier Barbero

creequelalabor

delos equipos

interdisciplinarios

del Programade

Atencion Integral
mejoralacalidad de

\ vidadelos enfermos
avanzados.

¢De qué manerapuedenlos equipos
interdisciplinarios del programade
laObraSocial ”1a Caixa” apoyaralas
personas quese enfrentan alfinal de
lavida, asicomoalosfamiliares quese
encuentran cercade ellos?

Los profesionales que estan en contacto
conesas personas han detenerunabuena
formacion. A partir de ahi pueden conver-
tirse en unaventanaabierta queservira
paracanalizarlaexperienciade sufri-
miento delos enfermosy sus familias.

¢Como deben tratar esosfamiliares,
eneldiaadia,alosseres queridos que
estanapuntodeirse?

Todos sabemos que perder aalguien es do-
loroso. Esta claro quelos familiares pasan
malos momentosy, aveces, en situaciones
asi, el entorno puede tratar al enfermo
comosi fueraun nifo, porun afan de pro-
teccion. Debemos cuidar al paciente, pero
cuandolosea, como adulto.

¢Facilitalas cosas que el enfermo esté
siempreinformado detodo?
Esimportante que s6losepaaquello que
quieresaber. O, dicho en otras palabras, la
informacion es de quienla padece,node
quienlaconoce.

“EL PACIENTE NECESITA
UNA ATENGION
CLINICA Y EMOCIONAL

¢Hay quienno tiene miedo alamuerte?
Anadiele gustadejar este mundo. Sibien
hay personas que pueden acercarseaesa
experienciacomo unaliberacion. Un
casoaparte eslatanatofobia, el miedo
desmedido amorir. Al tanatofébico, la
sociedad le expulsa, yaque vivimos en un
entorno que tan solo aceptalamuertesies
televisiva.

¢Comoveel futurodelosEAPS?
Pasamos por un momento muy interesan-
te, en que ha de existir, cadavezmas, un
equilibrio entrela atencion psicosocial y
labiolégicaquese daalos enfermos avan-
zados. Entre todos debemos valernos de
nuestras mejores cualidades paraayudar
areducir el sufrimiento al fin delavida.
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