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La ‘lll Jornada de Atencién Psicosocial’ de la Fundacion SARquavitae de Lleida ofrecio a los profesionales pautas para mejorar su calidad de vida laboral.

L4 importancia de cuidar al cuidador

La Il Jornada de Atencion Psicosocial’ de la Fundacion SARquavitae retine en Lleida a més de un
centenar de profesionales para abordar la trascendencia del autocuidado del profesional sanitario

que “el valor de laidentidad y la ética son cla-
ves parala excelencia en el trabajo asistencial”.

El psicologo clinico Fidel Delgado, de amplia
experiencia en el acompafiamiento a personas
en el tramo final de su vida, detallé como evitar el
llamado sindrome de burn-out. En este sentido, de-

Mas de un centenar de profesionales vincu-
lados al mundo sanitario, especialmente cen-
trados en la atencién a enfermos cronicos o en fase
de enfermedad avanzada, acudieron el 4 de abril
al CaixaForum de [ leida para participar en la /1]
Fornada de Atencion Psicosocial, organizada por la
Fundacion SARquavitae en el marco del Pro-
grama para la Atencion Integral a Personas con
Enfermedades Avanzadas de la Obra Social ’la
Caixa”. El encuentro se convirtid en un espacio de
aprendizaje de estrategias relacionales y de herra-

mientas practicas para ayudar a mejorar la cali-
dad delavidalaboral, ¢l autoconocimiento y
la optimizacion del trabajo en equipo.

Enla apertura de la sesion inaugural, el geren-
te de la Region Sanitaria de Lleida, Alt Pirineu y
Aran, Jordi Cortada, sefialo la importancia de
cuidar al cuidador. “Los responsables de los
equipos asistenciales deben trabajar la satisfac-
cion personal y profesional”, dijo. En estaidea
incidio también el jefe del Servicio de Atencion a
las Personas de Lleida, Ramiro Bonet, que afiadid

nunci6 la “falta de conciencia” sobre el bienes-
tar emocional que prevalece en el trabajo asisten-
cial: “Los cuidadores nos descuidamos (...) Nos
olvidamos de nuestras emociones, de nuestros
sentimientos y nos acabamos cifiendo a protocolos
y rutinas”, enfatizé. Delgado recalcé la impor-
tancia de cuidarse al 100%, “no Unicamente
aplicando remedios puntuales cuando no estamos
bien”, e instd a los profesionales a tener “‘presencia
y cercania personal”’, ya que, afirmo, “el mensaje
también es el mensajero”.

La Fundacién consolida en China su programa de acompanamiento

ElPrograma parala Atencién Integral a Personas con Enfermeda-
des Avanzadas hadado un paso mas en su consolidaciéon en Hong
Kongtraslafirma, el pasado mes de mayo, del acuerdo que supone la
renovacion de la colaboracién que formalizaron en 2010 la Fundacién
Bancaria "la Caixa”, The Bank of East Asia Charitable Foundation
Limited y The Salvation Army Hong Kong. El Programa se impulsa ac-
tualmente en 13 centros de laterceraedady es unainiciativa pionera
eneldesarrollo de los cuidados paliativos en China, donde estos se
dispensan en hospitales y centros sanitarios, pero no enresidencias
geriatricas. Ademas de potenciar la formacién de profesionales en

el pais, también se pretende crear conciencia social sobre como
afrontar la etapa final de las enfermedades avanzadas de unamanera
optima. Durante lafirma del convenio, Isidre Fainé, presidente de la
Fundacién Bancaria "la Caixa”, destacé que “nosotros contribuimos
firmemente agarantizar unaatenciénintegral alas personas que
atraviesan situaciones dificiles. Entre ellas, a quienes afrontan el final
delavida. Aligual que en Espafia, les ofrecemos acompafiamiento,
queremos que este compromiso con los mas vulnerables traspase
fronteras para llevar nuestra accion social a las areas geograficas don-
de mantenemos alianzas financieras”.
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Deizquierdaaderecha, Isidre Fainé (Fundacién Bancaria ”la Caixa”), lan Swan (The Salvation
Army Hong Kong)y David K. P. Li (The Bank of East Asia) tras la renovacion del convenio.
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COLABORA
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Envianos tus experiencias,
articulos, sugerencias,
etcétera, a:

Aniversario del EspacioCaixa del Garral

El centro se afianza como Servicio de atencion psicosocial integral

Calendario de las

Conmotivodel aniversario, el EAPS del Garraf organizé un diverso programa de actividades.

El EspacioCaixadel Garraf celebrd, afinales del pasado afio, su quinto
aniversario con un extenso programade actividades -talleres, conciertos,
cineférum- desarrolladas durante noviembre y diciembre de 2016. Este fue
el primer espacio ludico-terapéuticoy de atencion psicosocial integral
alos pacientes con enfermedades avanzadasy crénicas creado en Espafa.
Consolidado hoy como un servicio parael descansoy disfrute delos
pacientesy sus familias atendidos por el EAPS del Hospital Residencia Sant
Camil-Consorcio Sanitario del Garraf en Sant Pere de Ribes (Barcelona),
desde la Fundacion Bancaria "la Caixa” el balance de su trayectoria es muy
positivo. En sudiscurso de conmemoracion, el director corporativo del
Area Social, Marc Simén, aseguraba que “nuestroreto esimpulsareste
espacio paraque cadavez mas personas puedanbeneficiarse de éI”.

Mayor compromiso social de ’la
Caixa” con los pacientes de ELA

Jaume Gird, director general de la Fundacion Bancaria "la Caixa”, y
Francisco Luzon, presidente de la fundacién que lleva sunombrey
que promueve la asistencia sanitaria y social en favor de personas con
enfermedades degenerativas de las neuronas motoras, han firmado

un acuerdo de colaboracion paraimpulsar diferentes actuaciones
que contribuyan ala mejora de la calidad de vida de los pacientes de
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA). Entre las iniciativas destacala
promocién de actividades formativas, de sensibilizacion y difusion, asi
como lamejorade lalabor asistencial alos afectados de ELAy a sus
familiares, una cuestion en la que la Obra Social ya esta plenamente
implicada a través de su Programa para la Atencién Integral a Personas
con Enfermedades Avanzadas.

Jaume Giré (derecha) junto a Francisco Luzon durante la firma del acuerdo.

enprimerapersona@  iniciativas impulsadas por el
Programa y por los EAPS
7 de julio
Celebracion | aniversario EspacioCaixa Camilos (Madrid).
26 de julio

Charla “Inteligencia emocional para cuidadores”.
Organiza: Hospital Universitario de Gran Canaria Dr. Negrin.
HUGC Dr. Negrin. Las Palmas de Gran Canaria (Las Palmas).

28 de septiembre

Jornada de puertas abiertas para conocer el Programa.
Organiza: EAPS Salamanca.

EspacioCaixa del Hospital Los Montalvos. Salamanca.

29 de septiembre

Jornada de Voluntariado.
Organiza: EAPS Carena.

Sede del EAPS Carena. Valencia.

Octubre

Jornada de directores de los EAPS.
Organiza: Obra Social "la Caixa”.
CaixaForum. Madrid.

Octubre

Jornada de profesionales de los EAPS.
Organiza: Obra Social "la Caixa”.
CaixaForum. Madrid.

Octubre

| Jornadas de Cuidados Paliativos Pediatricos.

Organizan: Servicio de Pediatria y Servicio de UCP del HG de La Rioja.
Centro de Investigacion Biomédica de La Rioja (CIBIR). Logrofio.

4 de octubre

Taller de formacion inicial para voluntarios.
Organiza: EAPS Cruz Roja Almeria.
Hospital Cruz Roja. Almeria.

4y 5 de octubre

Xl Jornadas de Cuidados Paliativos.

Organiza: Centro de Humanizacion de la Salud-CEHS.
Centro San Camilo. Tres Cantos (Madfrid).

5y 7 de octubre

Sesion “Comunicacion médico-paciente”. X Congreso de Educacion
Médica.

Organiza: CEEM.

Santander.

7 a9 de octubre

Curso “Atencion al duelo de personas mayores, personas con
discapacidad y sus cuidadores”.

Organiza: EAPS La Rioja.

Centro de Investigacion Biomédica de La Rioja (CIBIR). Logrofio.

9 de octubre

| Jornada EAPS Madrid “Asumiendo retos en la atencion al final de la
vida”.

Organiza: EAPS FISJ.

CaixaForum. Madrid.

10 de octubre

Jornada “Dia mundial de los Cuidados Paliativos”.

Organizan: EAPS Tenerife y UCP del HU Nuestra Sefiora de la
Candelaria.

Hospital de Ofra y sede provincial de Cruz Roja Tenerife. Sta. Cruz de
Tenerife.

18 de octubre

Formacion de voluntarios “Gestion de emociones e inteligencia
emocional”.

Organiza: EAPS Salamanca.

EspacioCaixa del Hospital Los Montalvos. Salamanca.

18 de octubre
Formacion de duelo.
Organiza: CAP Casernes.
CAP Casernes. Barcelona.

20 de octubre

Quinto aniversario del EspacioCaixa.
Organiza: EAPS FISJ.

Fundacidn Instituto San José. Madrid.
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APOYO ESPECIFICO. Cuando unaenfermedad amenaza o limita la vida de un nifio, todo su entorno enferma con
él. Asi, el cuidado especifico del paciente, pero también de su familia mas proxima, es un aspecto esencial que distingue

laatencién en cuidados paliativos pediatricos (CPP). Pero hay mas. El Programa apoya a las unidades que dispensan esta
atenciény todas aquellas iniciativas encaminadas al desarrollo de los CPP, una asignatura aiin pendiente en nuestro pais.

Situar al nifio en el

centro de la atencidn

L0S MAS JOVENES QUE RECIBEN CUIDADOS PALIATIVOS
TAMBIEN REQUIEREN QUE SUS NECESIDADES
PSICOSOCIALES Y ESPIRITUALES SEAN ATENDIDAS

Hasta hace poco, en Espaiia so-
lo cuatro hospitales contaban con
Unidades de Cuidados Paliativos
Pediatricos (UCPP): el Hospital
Sant Joan de Déu de Barcelona, el Hos-
pital Materno Infantil de Las Palmas,
el Hospital Nifo Jesus de Madrid y el
Hospital Son Espases, en Palma de Ma-
llorca. Ahora, en otros centros con uni-
dades de oncologia pediatrica también
prestan atencion paliativa, apoyados
por asociaciones centradas en la mejo-
ra dela calidad de vida de los nifios con
enfermedades cronicas o avanzadas,
como la Fundacion Porque Viven,
en Madrid, 0 Aspanion, en Valencia.
La atencion paliativa pediatrica es,
segun coinciden los profesionales con-
sultados, una asignatura pendiente
en nuestra Sanidad, ya que solo uno
de cada diez nifios puede acceder
aella. “En la mayoria de los hospita-
les espafioles a los nifios a partir de los
14-15 afios se les atiende en unidades
hospitalarias de adultos, algo que, co-
mo podemos suponer, no es lo mas
adecuado”, explica Amparo Jimé-
nez, trabajadora social y coordinadora
general de Aspanion, la Asociacion de
Padres de Nifios con Cancer dela Co-
munidad Valenciana. “Una atencién
integral de calidad en CPP deberia
apostar por el trabajo interdisciplinar,
la integracion de programas de volun-
tariado, la presencia de trabajadores
sociales y psicologos, el tratamiento de
la vertiente espiritual, la formacion de
profesionales y su cuidado emocional,
y el desarrollo de un trabajo posterior
de duelo. Todo esto es lo que se deberia
impulsar en el Sistema Nacional de

Salud y en los servicios sanitarios
detodaslas comunidades autbnomas™,
asegura. Jiménez es también directora
técnica del EAPS de Aspanion, que se
integra en tres hospitales de la comuni-
dad valencianadesde el 2008, elmismo
afio en el que la Obra Social ”’la Caixa”
impuls6 su Programa parala Atencion
Integral a Personas con Enfermeda-
des Avanzadas. Y es que la atencién
paliativa pediatrica ha sido siempre
una prioridad parala Obra So-
cial, entendiendo que los nifios tienen

500 uno de cada diez
nifios puede acceder
a la atencidn paliativa
peditrica

sus particularidades, empezando por
el hecho de que quieren vivir como
nifios, sobre todo a la hora de afrontar
una dura enfermedad. “Hay que tener
en cuenta el bien del nifio atendiendo

UNA REALIDAD DIFERENTEA LADE LOS ADULTOS
Los CPP atienden realidades muy diferentes a las de los adultos. EI Dr.
Ricardo Martino, director del EAPS de la Fundacion Porque Viven, detalla
algunasdeellas: “Los tipos de enfermedadesy sucomplejidad, yaque

lamayor parte comprenden problemas neurolégicos de origen congénito o
adquirido, paralisis cerebral, sindromes polimalformativos o enfermedades
degenerativas; las causas de lamuerte, porque lamayor parte de los nifios
que mueren lo hacen por otras causas diferentes al cancer; el tipo de atencién,
porque, desde el diagndstico, el enfoque es paliativo; las edades de atencion,
yaque los CPP comienzan enla etapa prenatal y a veces se extienden hastalos
20025 aros; y el papel de lafamilia, porque no solo nosinteresa el cuidador
principal, sino todos los que conviven con ély que sufren por la situacion”.



Laatencion cercanay siempre con unasonrisa es una de las caracteristicas que distinguen alos equipos que atienden alos
menores en las UCPPy que mas valoran los familiares. En lasimagenes, una profesional del EAPS de Aspanion juegaconun
nifio, y un grupo de padres se retine con lareferente espiritual de la Fundacién Porque Viven.

a su propia perspectiva de vidayno a
criterios funcionales de un mundo de
adultos”, reconoce el Dr. Ricardo
Martino, coordinadordela UCPP del
Hospital Nifio Jestis de Madrid y direc-
tor del EAPS de la Fundacion Porque
Viven. Por eso, el Programa aporta
EAPS especificos alas UCPPya
entidades como Aspanion y Porque
Viven, con lo que, actualmente, dis-
pensa atencion psicosocial y espiritual
pediatrica a siete hospitales y centros
sociosanitarios del pais. Uno de ellos es
el Hospital Son Espases de Palmay a
Marc, unnifio al que atiende su EAPS.
El equipo le visita sobre todo a domici-
lio, y le ayuda en la gestion de material
y de medicamentos. Para sus padres,
la presencia del EAPS es clave: “Enla
situacion de shock inicial, agradecimos
mucho que nos dijesen donde ir y qué
teniamos que hacer”. Pero también
valoran otras cosas: “La disponibili-
dad, la cercania de los profesionales,
que conozcan a Marc y que nos conoz-
can a nosotros. Y la tranquilidad de
saber que, si algo le pasaa Marc, vana
estar aqui, apoyandonos”.

Ggica que e adapta

“El nifio necesita que su familia y los profesionales aceptemos su
condicién de nifio, mas alla de la complejidad de sus cuidados, para que pueda
seguir siendo nifio y tener una vida lo mas plena posible”, asegura Aurora
Martinez, psicologa del EAPS de la Fundacién Porque Viven en la UCPP
del Hospital Nifio Jestis de Madrid. “Por eso, la intervencion psicologica se
adapta a las necesidades del menor, pero también a las de su familia y alas de
los profesionales con los que colaboramos, desde la confianza, la amabilidad
y el respeto”. Para Clara Madrid, psicologa del EAPS de Aspanion en el
Hospital General de Alicante, lo mas importante para la estabilidad emocional
del menor es “asegurarle el maximo bienestar fisico, posibilidades de ocio y
aprendizaje, asi como espacios seguros donde pueda expresar sus principales
miedos, preocupaciones o fantasias relacionadas con su enfermedad”.

Una intervencion psico

Los beneficios del juego

Los profesionales que atienden a los nifios de un programa de pa-
liativos no se olvidan nunca de la edad de sus pacientes. Susana Jorda, en-
fermera pediatrica de la UCPP del Hospital Son Espases de Palma, explica
que utilizan el juego y las manualidades, “‘pero no como terapias alternativas,
sino como técnicas de distraccion que forman parte del conjunto global del
tratamiento, para administrar medicamentos o aliviar el dolor”. Para Elena
Forcano, enfermera de la Unidad de Hospitalizacion a Domicilio Pediatrica
del Hospital La Fe de Valencia, los beneficios de estas técnicas son innumera-
bles: “No tener la cabeza en lo que estd pasando les evade y nos ayuda mucho
amejorar los sintomas que derivan de los tratamientos. Hemos evidenciado la
disminucion de farmacos adyuvantes para controlar sintomas gracias a tera-
pias alternativas a través del juego, el baile y la musica”. Elena Lorences, vo-
luntaria en Porque Viven, lo corrobora: ““Tratandose de nifios, te debe gustar
relacionarte, jugar, cantar e, incluso, hacer un poco el payaso. Una sonrisa dela
nifia ala que visito cuando le canto me basta”, afirma.
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CUATRO MIRADAS SUBRE
L05 CUIDADOS PALIATIVOS P

DIATRICOS

0 Amor Andrés Ramo, coordinadora
de voluntariado de Aspanion
en Valencia

La integracion de los voluntarios en los equipos se considera un
principio basico del modelo de atencién en cuidados paliativos.
Afade valores de caracter humano y realiza, junto a los profesio-
nales, aportaciones complementarias en la atencion integral al fi-
nal de la vida. En la Asociacion de Padres de Nifios con Cancer de
la Comunidad Valenciana (Aspanion), con un EAPS desde el 2008,
valoran especialmente el papel

del voluntario pediatrico. oo~ “E| yoluntario debe

nocedores de que, cuando el

entermo es un nino, su papel SADET ENITELENET &l Nifi0
adquiere una relevancia ma- ' |
yor. “Hay una gran diferencia ara |nten[ar apor[are
entre el acompafnamiento a un a ma 0[‘ nDrmahdad
paciente adulto y el acompana- . .
miento a un nifno”, afirma Amor DOSIh e a |0 que esta
Andrés. “Con el menor supone, VlVlendO”

no solo estar con él en situacio-

nes dificiles, sino, a la vez, lo-

grar entretenerle para aportar la mayor normalidad posible a lo
que esta viviendo. Por eso, con un nifio el voluntario ha de tener
mucha empatia y, sobre todo, poder transmitirle mucha tranquili-
dad”. La edad también tiene gran importancia: “Tenemos distin-
tos grupos. Con los mas pequefios, realizamos talleres y salidas;
con los adolescentes también, pero nos enfocamos, ademas, en
las charlas”. Amor explica que incluso estos momentos de ocio
son duros para los padres. “Aun sabiendo que la vida de su hijo es
corta, le dejan bajo custodia de los voluntarios porque saben que,
realmente, a su pequefio le hace mucho bien este contacto. Para
mi, es un enorme acto de generosidad”.

9 Alejandro Gonzalez Pena,
trabajador social y coordinador del EAPS de la
Fundacion Porque Viven en Madrid

Porque Viven cuenta con una dilatada experiencia en cuidados
paliativos pediatricos, ambito para el cual nacié con el objetivo de
garantizar una mejora en la calidad asistencial de los nifios con
enfermedades avanzadas en la comunidad de Madrid. Desde hace
tres afios, el EAPS de la Fundacién da apoyo a centros socio-sa-
nitarios de Madrid y a la UCPP del Hospital Infantil Nifio Jesus.
“Hablamos de un volumen de 20 pacientes de media en régimen
de hospitalizacién domiciliaria. El EAPS ofrece su disponibilidad
al equipo sanitario de referencia de dicha ruta de pacientes”,
explica su coordinador, Alejandro Gonzéalez, que es también tra-
bajador social. Su labor como tal en el

Eaes conssto o vtz v esiaot Doy g gvolucion de
la enfermedad

evolucion de la enfermedad del nifo,
con un pronéstico de vida limitado, H-
es inevitable que la situacién familiar de' nan; CO” Un
se complique por cuestiones como mnOS“CO de Vlda
conciliar la enfermedad con lavida |, , . .
laboral, ver disminuido el poder ad- |m|[8d0, es |neV|[ab|e
quisitivo... y todos los problemas que | i iA
conllevan una vivienda no adaptada, la que a Sl[”acmn . "
inmigracion, el absentismo escolar...”. famlhar Se Comphque
Asi, la elaboracion de informes socia-

les para la adquisiciéon de material or-

toprotésico, o de tramitacion de la Ley

de Dependencia o de reduccion de jornada por el cuidado de un
niflo con enfermedad grave, son algunas de sus tareas diarias, por
lo que coordinarse en red con otras instituciones, sociales,
sociosanitarias y escolares, es basico.




CUATRO PERSONAS VINCULADAS ALOS EAPS NOS RELATAN SU EXPERIENCIA EN LA ATENCION INTEGRAL
QUERECIBEN LOS NINOS EN LAS UNIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

9 Maria del Mar Pellitero Fernandez,
familiar atendida por el EAPS de Aspanion
en el Hospital La Fe de Valencia

Mar y su familia tuvieron que afrontar uno de los procesos mas
duros cuando a su hijo le diagnosticaron Sarcoma de Ewing.
“No nos plantedbamos nada, viviamos el dia a dia, intentando
disfrutar de cada uno de los momentos buenos que teniamos”,
recuerda. Pero ese “vivir el dia a dia” no era facil. “Conmigo, mi
hijo no mostraba sus sentimientos y pensé que con otra persona
que no fueran sus padres resulta-

ria mas facil”. Y entonces conocié “Mi hlJO no mostraha

a Aspanion, que le plante6 traba-

jfar con unat;?sigéllogazl“Pa'_’a que SUS Semlmleﬂ'[os
uese aceptandola, al principio yla IﬂC|US|0ﬂ de |a

los encuentros eran en la calle, a

la entrada del hospital. Se la pre- pSICOlUgﬁ er mUy

sentamos como una amiga, ya .
efectiva

que no queria ver a ningun psi-

cologo. Cuando ibamos al hospi-

tal yo la llamaba y nos veiamos”. Después, las visitas empezaron
a extenderse al domicilio “y esto fue muy positivo para todos”,
reconoce. “Porque, a veces, parecia que tenia dos nifios. Uno, el
enfadado, cuando estaba ingresado; y otro, el feliz, cuando esta-
ba en casa”. El EAPS también ayudd a la familia con la asistencia
social: “Las trabajadoras sociales se pasaban todos los dias para
ver si necesitdbamos algo o, simplemente, para saludar”. Por eso,
no tiene para el equipo méas que palabras de agradecimiento:
“Como profesionales, su labor es excelente. Y, en lo personal, sé
que es muy duro para ellos, porque, sin querer, también se invo-
lucran”. Ahora, Mar sigue vinculada a la asociacién para dar su
testimonio en los grupos de duelo: “Transmito a otros padres lo
que hemos aprendido de la vida gracias a los nifios”.

9 Angela Tavera Tolmo, pediatra
responsable de la UCPP del Hospital
Son Espases de Palma

Desde 2008, el EAPS del Hospital Sant Joan de Déu de Palma de
Mallorca desarrolla el Programa en las Islas Baleares. El Hospital
Son Espases es ER de este EAPS y su UCPP, referencia en palia-
tivos pediatricos de Baleares desde 2013. Dos profesionales del
EAPS, una psicooncdloga y una trabajadora social, dan apoyo a la
unidad, por lo que Angela Tavera conoce muy de cerca la labor que
realiza el equipo. “El EAPS hace asistencia tanto en consulta exter-
na como en domicilio, y atiende a todos los nifios que son derivados
a la UCPP. Para nosotros, es indispensable su apoyo, tanto para
poder trabajar de manera interdisciplinar como para propor-
cionar la atencién integral que

11
los nifios en programa de palia- E UCPP
N nuestra ULFr, es
atencion médica y de enfermeria
estd cubierta por la sanidad publi- ]( | A
ca, la psicosocial recae sobre este pam 0 |recer| a atenmon
solo ofrece atencion a los pacien- g . qu

tes: “La psicéloga trabaja en la necesnan

contencién emocional y apoyo

nales del Son Espases cuando lo necesitan. Como, por ejemplo,
tras un fallecimiento”. Es muy importante este “autocuidado”: “En
nuestro trabajo hay que estar dispuesto a aprender cada dia, tanto
por esta cercania con ellos que debemos cuidarnos interiormente,
y de forma constante, para poder asimilar las experiencias de
enfermedad y pérdida con las que se trabaja en paliativos pe-

tivos necesitan, ya que, si bien la mdls ensa e e

pensable el EAPS
equipo”, explica. Pero el EAPS no
psicolégico a los profesionales de la UCPP y a otros profesio-
académicamente como de lo que nos ensefian los pacientes. Y es
diatricos”, afirma Angela.
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Unmomento de lamesa de didlogo que el Programa organizé durante el Congreso de la

Asociacion Europea de Cuidados Paliativos en Madrid del 18 al 20 de mayo.

"laCaixa” Foundation

Foro internacional sobre cuidados paliativos

EL PROGRAMA COMPARTE LAS CLAVES DEL MODELO PSICOSOCIAL QUE IMPULSA DESDE
200 EN EL CONGRESO MUNDIAL DE LA EAPC CELEBRADO EN MADRID

“Mi admiracion por los EAPS, por su
flexibilidad y dedicacion, es inmensa.
Es importante seguir realizando evaluacio-
nes rigurosas y publicar los resultados en la
literatura internacional para poder desarro-
llar programas similares al de la Obra Social
en otras partes”. Estas palabras de Sheila
Payne, referente mundial en el desarrollo
de modelos de atencién paliativa, son el
mejor colofon a la mesa de dialogo con la
que el Programa para la Atencion Integral
a Personas con Enfermedades Avanzadas
participo en la XV edicion del Congreso
Mundial de la Asociacion Europea de
Cuidados Paliativos (EAPPC), organi-
zada en colaboracion con la SECPAL, del
18 al 20 de mayo en Madrid. Este foro in-
ternacional puso de manifiesto el creciente
reconocimiento de la importancia de estos
cuidados, asi como los tltimos avances del

sector y su integracion en los distintos sis-
temas de salud. Cont6 con la asistencia de
cerca de 2.800 delegados de una amplia
gama de disciplinas, incluyendo médicos,
cuidadores y educadores en CP, entre los
que se encontraban Alan Kellehear, crea-
dor delas “comunidades compasivas”.

El congreso fue una oportunidad tinica
paradar a conocer ante los mayores exper-
tos del mundo el modelo de atencion psico-

El congreso puso de manifiesto
el creciente reconocimiento de |a
importancia de los CP los tltimos
avances y su integracion en los
sistemas de sall
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Avances relevantes Enlos ditimos anos, los avances en el desarrollo de los CP han sido
relevantes, aunque alin queda por delante unlargo camino por recorrer. Para el Dr. Eduardo
Bruera, que ha participado en el desarrollo de programas de CP en diversos paises, existen
unaserie deretos: “Esimportante que los encuentros psicosociales y espirituales se
perfeccionen de tal manera que se puedan aplicar con éxito en ambientes clinicos donde hay
volumenesimportantes de pacientes y familiares; mediry estudiar los resultados de las
intervenciones es de granimportancia, porque, sin duda, unas son mas efectivas que otrasy
eselmomento de empezarademostrar cuales deben ser utilizadas y cuales no, y potenciar la
comunicacioén dentro delos equipos, para evitar confundir con informaciones dispersas al
paciente, alafamilia o almédico referente”, argumenta.

AN B

social que la Obra Social esta impulsando
desde 2008 y que, actualmente, se desarrolla
en 120 hospitales y con 130 equipos domi-
ciliarios en 17 comunidades, 33 provincias
yla Ciudad Auténoma de Ceuta. Acompa-
fiando a Payne en la mesa, estuvieron Marc
Simén, director corporativo del Area Social
de la Fundacion “’la Caixa”; Xavier Go-
mez-Batiste, director cientifico del Pro-
grama; Eduardo Bruera, director del MD
Anderson Cancer Center de Houston, y
Lori Thompson, psicologa y directora del
EAPS dela Fundacion Matia de San Sebas-
tian. “El Programa es una de las innovacio-
nes mas impresionantes en salud publica y
un modelo de integracion de profesio-
nales diferentes en equipos de CP, una in-
tegracion que es muy dificil delograr”, argu-
ment6 Payne. En este sentido, Thompson
comento que “‘se esta afianzando la presen-
cia de psicologos y trabajadores sociales en
los equipos de CP conunreconocimiento
desuvalorydelanecesidad de estos aspec-
tos enlaatencion. Se esta creando un mode-
lo comun de atencion y demostrando su efi-
cacia”. A ello ha contribuido “la formacion
de un nimero importante de profesionales y
que ellos, a su vez, estén transmitiendo su
formacion a otros, de forma que el impac-
to continuara produciéndose con un efec-
to de ‘bola de nieve’”. Por su parte, Simén
destaco que el Programa “haidentificadoun
nuevo modelo de atencion psicosocial que es
reconocido como tal por los diferentes
gruposdeinterés”.



Una jornada para compartir y conectar

EN'SU ‘IV JORNADA DE VOLUNTARIADO' EL EAPS DE LA REGION DE MURCIA REUNE A MAS DE 160 PERSONAS DE AMBITOS DIVERSOS

El salon de actos del Hospital Gene-
ral Universitario Morales Meseguer
(HUMM) Ilené por completo su aforo du-
rante la IV Jornada de Voluntariado en Cuida-
dos Paliativos organizada el pasado 4 de abril
por el EAPS de la Region de Murcia bajo el
titulo Cuzdado 'y buenas practicas: todos suma-
mos. Mas de 160 personas, entre profesiona-
les sanitarios (médicos, enfermeras, auxilia-
res...), representantes y voluntarios de dife-
rentes asociaciones dedicadas al sector social
(Fundacion FADE, Cruz Roja, Fundacion
Jesus Abandonado, Fundacion Diagrama,
Asociacion Kairos, Asociacion de Laringec-
tomizados San Blas, Voluntarios Residencia
Religiosa Maria Inmaculada y Asociacion
Agraria deJovenes Agricultores) y ciudadania

con sensibilidad e interés en el tema se dieron
cita para reflexionar en torno alos mode-
los de buenas practicas en voluntariado
através de las aportaciones de entidades con
amplia trayectoriaen el ambito.

Con este encuentro, el EAPS, cuyo
trabajo en la Region de Murcia se lleva a
cabo por la Orden Hospitalaria de San
Juan de Dios, a través de la Fundacion Je-
sus Abandonado, perseguia un objetivo:
motivar a los interesados en la concien-
cia del cuidado desde un punto de vista
muy concreto. Esto es “desde la vision
antropologica del ser humano como un
ser necesitado del cuidado altruista de los

individuos de su comunidad, concibiendo
la presencia del cuidador como motor del
desarrollo sociocultural y cuyo perfil
esta presente en nuestra sociedad de una
manera natural desde la misma definicion
del concepto de voluntariado”, explicod
Maria Rosa Castellano, directora del
EAPS. Para Castellano, no obstante, el va-
lor de esta jornada residia en su impacto
social “para contribuir a la motivacion del
voluntariado en cuidados paliativos, un
momento en el que la cercania de los que
rodean al enfermo en el cierre de su biogra-
fia vital se hace mas necesaria que nunca”.
Este encuentro proporciond un “espacio

de relevancia y reflexion sobre la figura del
voluntariado que apoya a los EAPS, co-
mo una herramienta que complementa y
acompafia en el transito de una vida desde
la hospitalidad, la humildad y la res-
ponsabilidad”, afirmo.

La mesa inaugural estuvo formada por
Angel Baeza, director-gerente del Area VI
de Salud; Mercedes Martinez-Novillo, di-
rectora general de Asistencia Sanitaria del
Servicio Murciano de Salud; Rocio Vera,
responsable de EspacioCaixa Murcia, y
Eva Avilés, psicooncologa del EAPS.

El ponente fue el psicologo y formador
de formadores José Luis Bimbela.

Primer enctentro del proyecto
Final de vida y soledad

La soledad es uno de los problemas mas serios y tristes a
los que se enfrentan no solo las personas mayores, sino
muchas de las que se ven obligadas a convivir con una enferme-
dad avanzada. Para ayudar, enla medida delo posible, a mejorar
su bienestar social y emocional el Programa para la Atencién
Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas impulsa el pro-
yecto Final de vida 'y soledad, una red de voluntarios formados
especificamente para atender a personas que se encuentran en
soledad en residencias, domicilios y centros sanitarios. Como el
Hospital San Juan de Dios de Santurce (Vizcaya), que co-
labora en esta iniciativa y que, a finales del pasado afio, organizo el
1 Encuentro de Voluntariado con la finalidad de ofrecer un punto de
encuentro a todos los voluntarios participantes en el proyecto. Alli,
hasta 80 voluntarios, del hospital y de otras entidades de la pro-
vincia, pudieron conocerse y compartir experiencias con las que
enriquecerse mutuamente y tomar conciencia de la magnitud
delainiciativa enla que estaban colaborando.
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H |STOR|AS DE VIDA unaenfermedad grave no solo afectaal cuerpo. Impacta en todos los @mbitos de lavida: ladel paciente, pero también
enlade sufamiliay amigos. ; Cémo abordan los EAPS el apoyo emocional, social y espiritual, desde los cuidados paliativos? En esta pagina, un EAPS

ejemplifica el proceso seguido con una de sus pacientes en el abordaje de su espiritualidad. En la siguiente, una tiema historia dirigida a una paciente

surgida de laimaginacion de la psicélogade un EAPS.

Encontrarle un sentido a la vida

MUCHOS PACIENTES NO AFRONTAN SU ENFERMEDAD HASTA QUE NO LOGRAN RESOLVER SUS CONFLICTOS ESPIRITUALES

MARIA. 69 ANOS
Paciente atendida por el

Equipo de Atencidn Psicosocial
Los Montalvos (Salamanca)

“Sabiamos que teniamos que aproximar-
nos a ella con humildad, sin prisas y ganan-
donos poco a poco su confianza para que,
al final, pudiese expresar sus inquietudes”.
Asies como el EAPS de Salamanca en el
Hospital L.os Montalvos relata su relacion
con Maria, una paciente de 69 afios que in-
gresa en la Unidad de Cuidados Paliativos
por presentar dificultad respiratoria como
consecuencia de derrame pleural secunda-
rio a metastasis de un carcinoma de ovario.
Diagnosticada en el aiio 2012, ha luchado
contra la enfermedad con fortaleza de
animo, sin derramar una lagrima desde el
momento del diagndstico, pensando que se
podia curar, aunque en la evaluacion inicial
ya es consciente de que tiene una enferme-

dad que amenaza su vida y que la condu-
ce a sus ultimos momentos. Es la primera
vez que manifiesta emocion y llora. En esta
situacion tan extrema, como le sucede ala
mayoria de pacientes en su caso, Maria tie-
ne miedo a afrontar la muerte desde su
espiritualidad. Dice ser una persona muy
creyente, pero que ahora le cuesta conectar
con sureligion; le surgen dudas sobre el sen-
tido de la vida y no sabe como resolver este

Abordando su conflicto
espiritual Marfa podré
afrontar con m4s fuerza el
curso de su enfermedad

problema. E1 EAPS le ofrece ayuda porque
tiene contradicciones respecto a su fe y no
puede expresarlas, lo que la aboca también
a pasar las noches intranquila, a pesar de un
adecuado control del dolor: tiene miedo

a dormirse, porque es entonces cuando
mas piensa en su enfermedad y en por qué
le hatenido quetocaracella.

El equipo sabe que solo abordando su
conflicto espiritual Maria podra afrontar
con mas fuerza el curso de la enfermedad.
Con la ayuda de una voluntaria, la pa-
ciente empieza a abrirse: “Hablamos de
muchas cosas, sobre todo de politica y reli-
gion”, comenta la voluntaria. “Parece que
tanto ella como su marido me estaban espe-
rando por lo bien que me acogieron”.

Poco a poco, empieza a dormir mejor y
a estar més tranquila, y desea que el equipo
la siga cuidando hasta el final. Comienza a
afrontar su enfermedad en primera perso-
na, sus miedos, vida y muerte, y es ella
misma quien pide hablar con un sacerdote.
“Delo quelos dos se dijeron nunca se supo,
pero, desde ese momento, Maria irradia-
ba una sensacion de paz interior que nos
acompanio hasta el momento de su falleci-
miento”’, recuerda el EAPS.



CARTAS

AG RADEC'M'ENTOS Familiares que

agradecenalos Equipos de Atencién Psicosocial su
apoyo en los momentos mas dificiles.

“NUESTROS NINOS NOS ENSENAN
AVALORAR LO QUE REALMENTE
MERECE LA PENA“

Cuando nos toca empezar a vivir una enfermedad na-
die nos dice que todo vaya a ser un camino de rosas. En
algunos casos, quizas, pero hay que empezar mentali-
zandose de que puede que no haya un final feliz. Aunque
la vida no es facil nunca. Ni con enfermedad, ni sin ella.
Simplemente, hay que luchar y yo, por toda esa lucha, he
aprendido mucho. Como que de las malas situaciones
hay que quedarse con lo bueno. Y lo bueno en esta lucha
es que nuestros nifios nos ensefan a vivirel diaa diay a
dar importancia a las cosas que realmente merecen la pe-
na. No se trata de ser valiente. Por cada palabra que estoy
escribiendo se me cae una lagrima. El dia que Alvaro nos
dej6 os hubiera dicho mil cosas, pero se me hacia un nudo
en la garganta. Valiente fue mi hijo hasta el final y yo voy
a seguir su ejemplo. Creo que si él ya no estd a milado es
porque ahora me toca a mi seguir luchando como él, pero
en primera persona. Y no quiero olvidar lo feliz que he
sido estos tres afios a su lado. Mi hijo ha puesto todas sus
fuerzas, su sonrisa, su ilusion. Yo he hecho lo que he po-
dido en cada momento, pero ahora es cuando empieza
mi lucha, no olvidandole y siguiendo adelante cada dia,
porque €l se lo merece. Muchas gracias al equipo de la
Fundacion Porque Viven. Y alos médicos que han estado
con mi nifio. A todos os llevaré siempre conmigo, porque
s0is personas maravillosas.

Manoli (Madrid)

“CON PALABRAS NO SOMOS CAPACES
DE DECIR LO QUE SENTIMOS, PERO
SICON UNAVOZ”

Pocos dias después del fallecimiento de Juan, su familia
nos convocd, al EAPS de Cruz Roja Granollers (Barce-
lona), para hacernos un regalo. Insistieron en ofrecernos
algo especial, distinto. Nos presentamos todo el equipo
vestidos de blanco para acoger a la esposa de Juan, pero
también a su hijo, nuera, hermanos y a una amiga de la
familia. Empezaron recordando la atencién recibida, tan-
to en el domicilio como en el hospital, y 1a nuera ley6 este
escrito:
“¢Como deciros, en unas palabras, lo que ha significado
para nosotros vuestro trabajo en estas semanas? Imposi-
ble. ¢Qué regalo podiamos hacer a unas personas de tal
calidad humana? Nada seria suficiente para compensar
todo lo que habéis hecho. Habéis sido una luz en nuestro
tinel, un salvavidas en el ancho mar de nuestro dolor, una
voz calida en nuestro frio silencio. Con nuestras palabras
no somos capaces de decir lo que sentimos. Pero si con
una voz, que emocione y que os haga llegar nuestro espe-
cialhomenaje”. Y la amiga empez6 a cantar gospel. Una
original muestra de agradecimiento con la que yo, como
persona e integrante de un equipo de CP, me di cuenta de
latrascendencia de nuestra labor diaria.

Valérie (Granollers)

CUENTO

PILINGUINO

(Una historia sobre el amor
y ser merecedor de amor)

Autora: Yolanda Santesteban (EAPS San Juan de Dios de Pamplona)

Me llamo Pilingtiino, sé que
habéis estado hablando de mi
yesomegusta...Pero, sime
permitis, os voy a contar mi
verdadera historia:

Hace seis meses que naci,
que me pinté Diego, un nifio
de 8 anos. Supadretiene
unahermanacon cancer,
un cancer muy malo, y sele
ocurrid que quiza si Diego
pintaba uno de sus cuadrosy
seloregalaba, Pili se animaria.
Asique fui creado paraserun
regaloy desde entonces estoy
conella, en su habitacion .

Dicen que no soy muy
guapo, que estoy un poco
gordo, vamos...dificil de ver.
Algunos, aunque no lo dicen, no entienden por qué Diego me pint6 a mi,
un pinguino, en vez de un pajaro de alas con colores, que pudieravolar...
No se dan cuenta delo listo que es este nifio, de todo lo que vio en mi:
todo un sefior, con mi elegancia, mi estructura fuerte, un cuerpo para
estar bajo el agua y también para moverme por tierra firme. Mi capacidad
para bucear con mis alas-aletas esta fuera de toda duday tambiénlade
dar saltos que hacen que pueda escapar de mis depredadores. Diego
me quiso desde el primer momento que me imagind, taly como soy.
Ademas, sabia para quién me queria.

iiiAy!!l Pero estoy un poco triste: todos los dias soy testigo de los
despertares de Pili, de sus preocupaciones, de sus conversacionesy de
sutristeza. Ella se queja de que no la entienden, de que no puede hablar
delo quessientey le pasa desde que tiene esta enfermedad. Se siente sola
sin estar sola.

Yo no puedo hablar con ella, pero lamiro y lamiro, buscando que ella
también me vea.. . pero sigue sin verme, aunque me mira. Porque, sime
vierarealmente, se daria cuenta de que yo laescucho, de que quiero
escucharla, pero ellano dael paso...no dael paso de atreverse a hablar
detodo lo que quiere hablar, porque cree que eso no interesa. Y estoy
triste porque veo que no se da cuenta de que buena parte del problema
es que ellano se siente merecedora de que laescuchemosy, me atrevo a
decir, tampoco de que laqueramos.

Pero soy un sofiador, sefiores. Eso si, un sofiador con las patasen el
suelo. Dicen que esa es la Uinica manera de sofiar y suefio con que Pili, de
unavez, dé ese paso...el paso de quererse. Y, mientras tanto, aqui estoy,
asulado, mirandola, creyendo en ellay con ganas de decirle, tal como
decia ese escritor que murié esta primavera, que:

"PUEDES SER SOLAMENTE UNA PERSONA PARA EL MUNDO,
PERO PARA ALGUNA PERSONA TU ERES EL MUNDC'.
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SERGI NAVARRO

Pediatra. Responsable de la

Unidad de Cuidados Paliativos del

Hospital Sant Joan de Déu de

Barcelona y presidente de la PEDPAL

Lo nifios no

S

S

0N ‘a0los
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10 requiere
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SergiNavarro no esconde que su trabajo le
llevaa menudo a vivir situaciones de mucho
impacto que pueden generarle desgaste o fatiga
por compasion, pero reconoce que también
lehacen crecer, profesional y personalmente.
Elegido primer presidente delanueva
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
Pediatricos (PEDPAL), tiene por delante unos
ilusionantes retos: aunary organizar todas
lasiniciativas que selleven a cabo en Espafia
enmateria de cuidados paliativos pediatricos
(CPP), ylograr quelos nifios que se enfrentan a
enfermedades que amenazan o que limitan su
vidarecibanunaatencionintegral que ainno
llegaatodos.

¢Quéavalalanecesidaddeuna
organizacion centradaenlapediatria
paliativa?

Enun pais como Espafia, en el que 6.000 nifios
necesitarianrecibir unaatencion paliativa
especializada, no existia ninguna organizacion
deambito estatal que diese cabidaauntema
tanimportante. Actualmente, no tenemos
ningunared que facilite esta atencion, sino que
cada comunidad se organiza de formalocal,
conlo que hay comunidades conunidades
especializadas en CPPy otras donde no. Pero,
incluso enlas que hay, ponemos el interrogante
ensiestamosllegando realmente atodos

los nifios quelasrequieren. Es cierto, y hay
queaclararlo, que noaccederaunaunidad
especializadano quiere decir quelos nifios no
recibanatencion paliativa. Al contrario. Todos
los profesionales hacenlo que pueden, ymas: el
pediatra, los equipos domiciliarios de adultos,
loshospitales, la primaria. . . Perono esunmarco
nimucho menos regulado niordenado.

¢Quéaportanalosnifios enfermosyasus
familias estas unidades especializadas?
Unaatencionalasnecesidades que
Ilamamos “totales”, es decir, no solo fisicas,
sino también sociales, psicoemocionales y
espirituales. Porquelos nifios también tienen
estasnecesidades yhay que sabertratar
su enfermedad desde todoslos angulos.
Empezando porentender quelos nifios
no son “adultos pequeiios” sino
que, cadauno, en funcién de su
edad, requiere unaatencion
diferente: no eslomismoun
bebé que un adolescente, y
estomodificarealmente
como cadauno serelaciona
conlos profesionales, con
lasfamilias y conla propia
enfermedad.

Hayprofesionalesa
losquenoles gusta
usarlapalabra
“paliativos”...

“Paliativo” proviene, etimologicamente, de
lapalabra “manto”, algo que “‘envuelve”, que
“cuida”. Enelfondo, su origen es muy bonito,
peroescierto que sehaacabadoasociandoa
estigmasligados a “terminalidad” ya “agonia”
cuandoesta claro que esalgo que vamas alla. Si,
nosocupamos del finaldela vida, pero, desde

el mismo momento en que se diagnosticauna
enfermedad que
amenazao quelimita
lavida,ayudamos
alpacientea “vivir”
mejor. Sialgo sabemos
enpediatriaes quees
muy dificilestablecer
prondsticos. Poreso,
queunnifio entre
enunprograma
depaliativoshade

“(ue un nifio entre
BN Un programa
e paliativos ha de
entenderse como
0tra capa de ese

manto que cuida,
entenderse comootra

capadeese “manto” que pmtgge y que

quecuida,queprotege EYJEe
yqueenvuelve.

Sabemosquela

enfermedad esalgoreal, que esta sucediendo, y
queelenorme sufrimientono vaadesaparecer
pormucho que estén enunidades especializadas,
peroel proposito es disminuirlo el maximo
posible.

¢Lasfamiliassabenlo quesehace,
realmente, en estasunidades?
Cuandollegan por primera vezno; vienen
temerosas delo querepresenta este término. Pero
su percepcion vacambiando amedida que seles
explicabiensusignificadoreal y ven que,apesar
de que, desafortunadamente, lamayoriadelas
veceslas enfermedades pueden ser progresivas y
derivarenla pérdida, entrar en paliativos supone,
enrealidad, disponer de mas recursos paratratar
asuhijoyfacilitarles herramientas para que una
situacion tan triste no se convierta en terrorifica
paraellos. De hecho, muchas familias, cuando
yallevanun tiempo aqui, nos dicen queles
hubiéramos podidoayudarantes. Y es también
triste, porque no esinfrecuente que algunos
nifioslleguena paliativosenunestadodela
enfermedad muy avanzado cuando su situacion
podriahaber mejorado mucho sihubiesen sido
atendidos aquiantes.

¢Podriaentenderse el trabajo en estas
unidades sin contar con equipos
interdisciplinares?

Enabsoluto. El trabajo en equipo, y de equipos
integrados por diversos perfiles profesionales
(pediatra, enfermera pediatrica, psicologo,
trabajador social y agente espiritual, como
minimo), es fundamental. Aligual que ofrecer
unaatencionlas 24 horas del dialos 7 dias dela
semanay promover la atencion domiciliaria,
porque el hospital no deja de serun medio hostil
paralosnifios.

SergiNavarro La PEDPAL organizé el pasado mes de abril su
I Jornada Nacional, que reuni6 en el Hospital Son Espases de Palma
de Mallorca cercade 250 profesionales de toda Espaia para, ademas
de presentarse oficialmente tras su constitucién hace un afio, debatir
sobre los diversos aspectos que intervien enlaatencion integral al nifio,
entodas las edades, y poner en comun protocolos de actuacion.
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