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Siete comisiones para facilitar el desarrollo del Programa en cada territorio

El objetivo principal es conectar la vision estratégica del modelo con la realidad de cada Comunidad Autdnoma
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Impulsadas desde la Direccion del Programa para la Aten-
cién Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas dela
Obra Social ”la Caixa”, las nuevas comisiones trabajaran para iden-
tificar barreras y oportunidades que favorezcan el desarrollo del
modelo y lineas de intervencion en el &mbito psicosocial acordes a la
situacion de cada territorio, con el objetivo de facilitar el desarrollo del
Programa y lograr alinearlo con las necesidades de las entidades asis-
tenciales y gubernamentales que lo implementan. Estos grupos de
trabajo se han dividido en siete comisiones territoriales —Cata-
lufia, Madrid y Castilla L.a Mancha, Levante, Zona Noroeste, Zona
Nordeste, Zona Sur y Canarias— que, conformadas por los directo-
res de los EAPS de cada area y por un representante de la Fundacion
Bancaria ’la Caixa”, han de permitir a los equipos establecer sinergias.
Dichas comisiones, que estableceran planes a partir de la situacion
previa de cada EAPS, se centraran en identificar mejoras asistencia-
les y organizativas; buscar la sostenibilidad del Programa; establecer
acciones con stakeholders; trabajar por lamejora dela calidad dela aten-
cion; incentivar la formacion; identificar potencialidades de cada terri-
torio; y fomentar la investigacion y la innovacion participativa.

COMISION TERRITORIAL CATALUNA

Cataluiia

Creu Roja Catalufia, Granollers

Fundacié Hospital St. Jaume i Sta. Magdalena, Matard
SARQuavitae, Lleida

Consorci Sanitari del Garraf

Mutuam, Girona

Mutuam, Barcelona

Parc Sanitari Sant Joan de Déu, Barcelona

Fundaci6 Vilaniu, Tarragona

Fundacion Catalana de ELA Miquel Valls, Catalufia

COMISION TERRITORIAL LEVANTE

Comunidad Valenciana, Region de Murcia e Islas Baleares

Asociacién Carena, Valencia
Aspanion, Valencia

Cruz Roja, Castellon
Fundacién Jests Abandonado

Hospital Sant Joan de Déu, Palma

COMISION TERRITORIAL ZONA SUR

Andalucia, Extremadura, Ceuta
Fundacién CUDECA, Mélaga
FIBAO
(Fundacion Publica Andaluza para la
Investigacion Biosanitaria de Andalucia
Oriental), Granada
Cruz Roja, (adiz

Cruz Roja, Almeria
SARQuavitae, Sevilla

SARQuavitae, Cérdoba

Fundacién para la Formacion e Investigacion
de los Profesionales de la Salud de Extremadura

Asoc. Espariola Contra el Cancer (aecc), Ceuta

COMISION TERRITORIAL MADRID Y CASTILLA-LA MANCHA

Madrid, Castilla-La Mancha
Complejo Asistencial San Camilo

Hospital San Rafael

Hermanos San Juan de Dios
Hospital Centro de Cuidados Laguna
Fundacion Instituto San José
Fundacién Porque Viven

Fundacion Jiménez Diaz

Fundacion Instituto San José, Toledo

Castilla y Ledn, Galicia, Principado de Asturias

Hospital Universitario de Burgos

Asociacion para el Desarrollo de los Cuidados Paliativos
y el Tratamiento del Dolor, Salamanca

Asoc. Espafiola Contra el Cancer (aecc), Pontevedra
CruzRoja, A Corufia

Sociedad de Geriatria y Gerontologia del Principado de
Asturias

La Rioja, Cantabria, Pais Vasco, Navarra y Aragon
Fundacion Rioja Salud
Hospital Santa Clotilde. Orden Hospitalaria San Juan de Dios
Hospital San Juan de Dios, Santurce
Fundacién Matia. Hospital R. Bermingham
Hospital San Juan de Dios, Pamplona

Hospital San Juan de Dios, Zaragoza

COMISION TERRITORIAL CANARIAS

Canarias

Fundacién Canaria de Investigacion Sanitaria

(ruz Roja, Tenerife

Innovador manual de ayuda para iniciar
programas de atencidn paliativa
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La Obra Social ”la Caixa” haimpulsa-
do elinnovador manual en atencioén
paliativa Building Integrated Palliative
Care Programs and Services, editado
conjuntamente por la Catedrade
Cuidados Paliativos UVic-UCCyla
Worldwide Hospice Palliative Care
Alliance (WHPCA). Se tratade una
guiadirigida alos paises que quie-
ran iniciar programasy/ o servicios
de cuidados paliativos. Elmanual
incluye las estrategias mas actuales
einnovadoras sobre aspectos orga-
nizativos y clinicos en cuidados palia-
tivos e incorpora un cambio de visiéon

sobre laintroduccion de la atencién
paliativa en los sistemas convencio-
nales de salud.

Enla elaboracion de esta nueva he-
rramienta han participado mas de 40
expertos, muchos de ellos miembros
del grupo técnico que asesoraala
Organizacion Mundial de la Salud, y
esta disponible para sudescargaen
el siguiente enlace:

http://www.thewhpca.org/resour-
ces/category/building-integrated-
palliative-care-programs-and-
services.
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COLABORA
CON NOSOTROS

Envianos tus experiencias,
articulos, sugerencias,
; etcétera, a:
enprimerapersona@
fundacionlacaixa.es

Calendario de las
iniciativas impulsadas por el

Cinco afios del EspacioCaixa en Los Gamilos

El centro celebra su positiva trayectoria con una fiesta de aniversario en Tres Cantos

El EspacioCaixa San Camilo de Tres Cantos (Madrid), mas conocido como
Los Camilos, ha celebrado su quinto aniversario. Ubicado enlaUnidad de
Cuidados Paliativos (UCP), esta instalacién ha contribuido al bienestar
delos pacientesy de sus familiares, al tiempo que ha facilitado sin
dudalalabor del equipo de profesionales que los atiende. Para celebrar
estadestacadafecha, el pasado 7 de julio se desarrollé un programa

de actos ludicos que incluyé desde musica (los alumnos del Master de
Musicoterapia de la Universidad Autonoma de Madrid ofrecieron una
sesion alos pacientes) ajuegos de magia. También se organizé un emotivo
pase de videos que mostro la evolucion de la UCP y momentos vividos en
el EspacioCaixa. La clausura conté conla presencia, entre otros, de Marc
Simén, director corporativo del Area Social de la Fundacién Bancaria
"laCaixa”, y de Jesus Moreno Garcia, alcalde de Tres Cantos. José
Carlos Bermejo, director del CEHS, hizo balance de la trayectoria del
area: “Ha sido muy entrafable |a historia de cinco afios de encuentros en
el EspacioCaixa. En él, muchas personas han sido estimuladas, se han
reunido, han jugado, han llorado, han narrado historias, han compartido
almuerzos o cenas... Los seres humanos necesitamos ‘espacios-nido’
enlos que acurrucarnos unos a otros con ternura. Esto hasidoel
EspacioCaixa”, explico con satisfaccion.

Programa y por los EAPS

16 a 20 de octubre

Participacion en la Semana del Paciente.

Organiza: Servicio de Hematologia y Oncologia Médica.
Hospital Universitario Morales Meseguer. Murcia.

27 y 28 de octubre

Xl Jornadas de la Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos: “De
la molécula a la emocion”.

Organiza: SECPAL.

Reus (Tarragona).

6 a 8 de noviembre

Formacidn de voluntarios: “Atencidn integral en enfermedad
avanzada pediatrica”.

Organiza: EAPS ASPANION.

Sede de ASPANION en Valencia y HGU de Alicante.

7 de noviembre

Inicio de talleres de soporte al personal sanitario.
Organiza: EAPS ASPANION.

HGU. Alicante

9 de noviembre

Il Jornadas “Vivir la muerte”.

Organiza: Hospital Sant Joan de Déu y EAPS de Palma de Mallorca.
Hospital Sant Joan de Déu. Palma.

10 y 11 de noviembre

Participacion del EAPS de Burgos en la mesa “Atencion
Psicosocial”, dentro de las VIl Jornadas de Cuidados Paliativos en
Castilla y Leon.

Organiza: Sociedad Castellano Leonesa de Cuidados Paliativos.
Hospital de Burgos. Burgos.

15 y 16 de noviembre

Xlll Jornadas de Duelo.

Organiza: CEHS.

Centro San Camilo. Tres Cantos (Madfrid).

17 de noviembre

Grupos de Soporte al Duelo.

Organiza: EAPS Mutuam Girona.

Instituto de Asistencia Sanitaria y Hospital Josep Trueta. Girona.

1 de diciembre

Encuentro: “Navidad y duelo”.
Organiza: EAPS de Palma de Mallorca.
Hospital Sant Joan de Déu. Palma.

Enero

Taller de asertividad para el equipo del UCA.
Organiza: EAPS Mutuam Girona.

Hospital Josep Trueta. Girona.

11 de enero

Inicio del grupo de duelo.
Organiza: EAPS ASPANION.
Sede de ASPANION. Valencia.

Febrero

Grupo de Soporte a Pacientes: “Compartamos historias de vida”.
Organiza: EAPS Mutuam Girona.

HSS Mutuam. Girona.

Marzo

Formacion de voluntarios: “Voluntariado y espiritualidad”.
Organiza: EAPS Mutuam Girona.

HSS Mutuam. Girona.

9y 10 de marzo

X Congreso de la Sociedad Catalanobalear de Cuidados Paliativos.
Organiza: Sociedad Catalanobalear de Cuidados Paliativos.
Palacio Ferial de Congresos. Tarragona.

12 a 14 de marzo

Formacidn de voluntarios: “Atencidn integral en enfermedad
avanzada pediatrica”.

Organiza: EAPS ASPANION.

Hospital General Universitario. Alicante.
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ACOMPANAMIENTO.

Los familiares son unapieza
fundamental del cuidado de lapersona
enferma, por lo que requieren también
de atenciéon por parte delos EAPS.
Los equipos lesacomparfan durante
todo el proceso de laenfermedad de su
serquerido.

I WV
La famiia, un soporte
esencial que tambiér

necesita cuidados

EL ENTORNO MAS CERCANO DEL PACIENTE
FORMA UNA SOLIDA'Y NECESARIA RED DE
ASISTENCIA A LA PERSONA ENFERMA

El Manual para la atencién psicosocial
y espiritual a personas con enfermeda-
des avanzadas, editado porla Obra So-
cial ”’la Caixa”, define “familia” como
“el marco de crecimiento emocional
de las personas, la fuente fundamental
de cuidados para la persona enferma
y su sistema principal de bienestar”.
Partiendo de esta premisa, los EAPS
del Programa para la Atencion Inte-
gral a Personas con Enfermedades
Avanzadas entienden que pacien-
te y familia conforman una sola
unidad, indivisibles el uno de la otra,
y que el proceso de afrontamiento de
una enfermedad que lleva al final de
la vida debe realizarse de la forma mas
facil posible no solo para la persona en-
ferma, sino también para su entorno.
“La familia es el eje esencial de apoyo
al enfermo porque, al final, es en estos
momentos de fragilidad cuando el ser
humano mas necesita ‘descansar’ en el
otro,atodoslos niveles”, afirma Laura
Parra, psicologa del EAPS de Cruz
Roja Almeria. “Por eso, empezamos
atrabajar conla familia en el mis-
mo momento en el que se produce
laderivacional EAPS deuncasoy
nuestra relacion termina con el falleci-
miento del paciente, siempre que la fa-
milia no presente problemas durante el
proceso de duelo, en cuyo caso también
sele ofrece acompafiamiento”.

En la valoracion que los EAPS lle-

AN

Prevenir duelos dificiles

“Es basico hacer un buen trabajo de duelo, tanto antes como tras el
fallecimiento del paciente, para facilitar la adaptacion a la pérdida de un ser
querido y evitar los duelos complicados”, asegura Maria José Redondo,
coordinadoraregional del Programa de Cuidados Paliativos de Extremadu-
ray directora del EAPS Fundesalud. Asi, las intervenciones de los equipos
“pasan por trabajar en como sera el final de vida, cerrar temas pendientes,
definir como quiere el paciente que lo recuerden, facilitar las despedidas...
para reducir en lo posible el sufrimiento psicologico en paciente y familia”,
dice Ana Almansa, directora del EAPS de Cruz Roja en Almeria.

Estrategias concretas y voluntariado

Las estrategias de los EAPS para el abordaje psicosocial son multi-
ples: desde talleres de autocuidados emocionales y de facilitacion de pautas
para miembros vulnerables a grupos de duelo, pasando por toma de con-
clencia somatica, analisis funcional de conducta, técnicas de meditacion...
Elvoluntariado es también una figura de enorme valor en la relacién con la
familia. Para Hansi Riart, voluntario en el EAPS de Cruz Roja Almeria, su
labor es como un soplo de aire fresco: “El cuidado continuo es agotador pa-
ralos familiares. Cuando aparece entonces una persona que se ofrece para
ayudary queles permite un respiro, para ellos es como volver aempezar™.



van a cabo al inicio de la atencion se
analizan la estructura y dinami-
ca familiares para intentar com-
prender su funcionamiento inter-
no, roles, jerarquias o los vinculos
de cada miembro con el paciente.
“Porque cada familia es Gnica y pre-
senta necesidades diferentes. Algunas
estan relacionadas con el rol que el pa-
ciente juega en la familia; otras derivan
de la situacién socioeconémica y legal
o de las relaciones familiares previas;
y también se analizan las necesidades
que la propia enfermedad presente...”,
coinciden en sefialar Catalina Pé-
rezy Carmen Rodriguez, trabaja-
doras sociales del EAPS Fundesalud
en Extremadura. “Es importante
conocer qué red social de apoyo tiene
el paciente. No debemos olvidar que
hay pacientes que no cuentan con nin-
gun tipo de apoyo ni familia. Y tener
identificados al cuidador o cuidadores
principales y secundarios”. Para Pa-

Unpaciente,
suesposay

un miembro
delEAPSde
laFundacion
Vilaniu. Arriba
derecha,un
psicologodel
EAPS dela AECC
de Pontevedra
atiendeauna
familiaren duelo.

mmm!
R rr——

blo Braifia, del EAPS dela AECC
en Pontevedra y también trabajador
social, “se debe intentar, en la
medida de lo posible, involu-
crar a todos los miembros de la
familia para que sean agentes
activos en los cuidados. Se ocu-
pan de muchas tareas cotidianas al
convertirse directamente en pro-
veedores de atencion en la salud.
Por ejemplo, llevan el control de los
medicamentos y de las visitas médi-
cas, o de la alimentacion y de otras
funciones basicas”. Por ello, los psi-
cologos del EAPS de la Fundacion
Vilaniu en Tarragona (Miriam
Cabré, Imma Lillo, Angela
Vargas y Joe Vinyes) aseguran
que “en la atencidon que damos a
la familia debe incluirse a todas las
personas afectadas por el proceso de
enfermedad, independientemente
de la edad o grado de consanguini-
dad, poniendo énfasis en la atencion
a aquellas mas vulnerables, como
los nifios olos ancianos”.

DISTINTASREACCIONES

Y es que cada persona presenta una
serie de reacciones que influyen en
el funcionamiento familiar y en el
estado de bienestar o sufrimiento

En ocasiones, la familia no se siente
preparada para acompafiar al paciente
Y Necesita apoyo externo para poder
seguir estando a su lado

de la persona enferma. “Cuando no
se consigue la adaptacion, aparecen
comportamientos disfuncionantes
que causan sufrimiento en el pacien-
te”, apunta el equipo de psicologos
del EAPS de la AECC de Ponte-
vedra, conformado por Begofia
Amaro, Jorge Hernandez, Elisa
Alonso y Penélope Sanjurjo.

MEZCLADEEMOCIONES
El abanico de sentimientos a los
que se enfrenta la familia es amplio
y cambiante. Desde la Fundacién
Vilaniu hablan de “incredulidad,
negacion, ira o enfado como sensa-
ciones mas comunes al principio del
proceso, ante el diagnostico y el pro-
nostico. Latristezayladesesperanza
estan muy presentes en algunos mo-
mentos de la enfermedad. E incluso
laincertidumbre y la esperanza, tras
cada nueva prueba médica”. Algu-
nos de estos sentimientos son mas
probables en unas u otras fases de la
enfermedad, pero no son exclusivos
niexcluyentesunos de otros. Aligual
que los miedos. “Al principio, las
familias sienten temor por no saber
como organizarse en los cuidados o
por no disponer de recursos econo-
micos para poder pagar un centro o
el sueldo de un auxiliar”, afiade Isa-
bel M.. Sanchez, trabajadora social
del EAPS Fundesalud. “Aunque,
en su gran mayoria, todas ellas
tienen en comun la necesidad
de recibir informacion y aseso-
ramiento”.
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CUATRO MIRADAS SOBRE FAMILIAY ATENCION INTEGRAL

Nuria Fargas Serra, trabajadora social del
PADES del Pius Hospital de Valls, Equipo
Receptor del EAPS de la Fundacion Vilaniu

Desde febrero de 2015, el equipo PADES recibe el soporte del
EAPS de la Fundacion Vilaniu para la atencion a la dependencia.
Nuria Fargas, trabajadora social del PADES, enfatiza que “aten-
der a enfermos y familias en situaciones de final de vida con-
lleva mucha dedicacioén y tiempo, por lo que es basico el tra-
bajo en equipo”. Y asegura que, en este sentido, la incorporacion
de la psicologa del EAPS ha mejorado

la calidad de la intervencién, tanto en lo “ES Impor[ame

referente al paciente como a la familia,

“especialmente porque ahora podemos 9|3b0r8r ObJenVOS
trabajar con ellos aspectos esenciales, JU”[U a |a ](amlha’

como los vinculados a las emociones

(tristeza, miedo, preparacién a la muer- y respetar SUS

te, duelo...), y porque también los pro-

fesionales podemos compartir dudas e Compﬂrtamlgﬂms
ngri::)uii?;ca un trabajador social la ydemsmnes

relacién con la familia? De manera global y muy abierta. “Con las
visitas a domicilio y con la técnica de la entrevista vamos acer-
candonos a las situaciones familiares. Incidimos en la situa-
cion econdmica, numero de miembros disponibles y la relacion
que existe entre ellos; nivel cultural, medio social donde residen,
alteracion en las estructuras familiares, rol del paciente dentro de
la familia...”. Destaca que el final de vida es un momento en el que
las familias se entregan al maximo, por lo que tienen que sa-
ber pedir ayuda y poner limites a la hora de cuidar. “Por eso es
tan importante elaborar objetivos conjuntamente con la familia, y
respetar sus decisiones y comportamientos”.

Dra. Noa Pazos Otero, miembro del HADO
del Complejo Hospitalario de Vigo, Equipo
Receptor del EAPS AECC de Pontevedra

El servicio de Hospitalizacién a Domicilio (HADO) del Complejo Hos-
pitalario de Vigo lo conforman un coordinador, cinco médicos, siete
enfermeros y una supervisora de enfermeria. La Dra. Noa Pazos, es-
pecialista en medicina interna, forma parte de este equipo que atien-
de a una media de 850 pacientes al afio. Desde 2008, el HADO
es Equipo Receptor (ER) del EAPS AECC de Pontevedra, una cola-
boracién que ha resultado fundamental

para el servicio: “Dado que la mayoria “|_a ](am"la eS Un

de nuestros pacientes son paliativos

y requieren un abordaje multidiscipli- p||af bﬁSlCO y Se
nar, es un lujo poder contar con los Con\”ene en Uno

compaiieros del EAPS, y mas en las ,

situaciones complejas del final de la maS de nuestro

vida. Son conocedores de la compleji- .

dad y necesidad de apoyo psicosocial, eql-“po

no solo del paciente, sino también de

su familia”. Asegura que este es un punto clave, porque la familia
es un pilar basico para ayudar a aportar el maximo bienestar al
enfermo. En especial cuando se trata de la atencién domiciliaria, que
reporta enormes beneficios psicolégicos. “A las casas acudimos sin
bata, derrumbamos ‘barreras’, lo que facilita una relacién entre pa-
ciente y familia mas fluida y de mayor confianza”, asevera. De hecho,
contar con un buen apoyo familiar es uno de los criterios de inclusién
en HADO: “Cuando un paciente esta ingresado con nosotros en casa
es porque tiene una familia encargada de administrar medica-
cién, de avisarnos si ha empeorado o, simplemente, de acom-
panar a la persona enferma. Sin familia, el HADO no seria posible.
Por eso, la familia se convierte en uno mas de nuestro equipo”.




TESTIMONIOS

UN FAMILIAR Y TRES PROFESIONALES DESCRIBEN COMO VIVE Y COMO AFRONTA EL ENTORN
DEL PACIENTE LA DURA SITUACION DE FINAL DE VIDA

Trinidad Martinez Fernandez,
psicologa del EAPS Cruz Roja en
Almeria y referente en espiritualidad

“La familia es la principal proveedora de apoyo emocional y cuidado
fisico a la persona enferma y es, sin duda, quien mejor puede ofre-
cer este soporte”, afirma, de forma categorica, Trinidad Martinez. No
obstante, como psicéloga en el EAPS Cruz Roja en Almeria, donde
realiza intervenciones hospitalarias y domiciliarias, reconoce que dar
este soporte no siempre es una labor sencilla, ya que “cuidar de otra

persona supone, a veces, una notable

fuente de estrés que puede afectar a |_a enfermedad

la vida del cuidador”. Y es que asi como | ]( |
la enfermedad abre una crisis existencial ﬂU SOO ﬂ eC[ﬂ a
en el paciente, “también abre una crisis p i i q
emocional dentro de la familia que puede aCleme’ Slno Ue
presentar alteraciones en alguno de sus [amh'en ahre Una
miembros”. jLas mas habituales? Cua- (e ' |
dros de agotamiento fisico y mental, de- C”S|S emoc'gna
presion, trastornos de ansiedad y del sue- en |a famlha

fo, problemas de conducta relacionados

con consumos abusivos, problemas laborales... Es por ello que la pre-
misa basica desde la atencién psicolégica en la atencion familiar “sera
la de ayudar a la familia a reorganizar su capacidad cuidadora, a
acompanar de forma respetuosa y sin juzgar, y a ofrecer mucha
comprension en momentos dificiles”. En este sentido, apunta que
“establecer una buena alianza terapéutica se convierte en uno de
los principales objetivos de intervencion de las primeras visitas: ga-
narnos su confianza y mostrar que somos capaces de dar cobertura a
las necesidades que se han detectado”. Porque, dice, “nada tranqui-
liza mas a la familia temerosa que saber que puede contar con
los profesionales sanitarios siempre que los necesite”.

Dori Rodriguez Hernandez, familiar
atendida por el EAPS de Extremadura en
el Hospital de Mérida y en su domicilio

“Por desgracia, el enfermo es quien sufre la enfermedad, pero su fa-
milia, sobre todo la persona que diariamente esté a su lado atendien-
do todas sus necesidades, también sufre al ver como esa enferme-
dad va deteriorando a su ser querido. Desde mi experiencia, creo
que el apoyo psicolégico a la familia es tan necesario como el
que se ofrece al paciente”. Dori, que ha sufrido la reciente pérdida

de su marido, Manuel, solo tiene “ ) Ll
palabras de agradecimiento para NO dabamos CfEd'[O
definir el soporte y acompana- o '

miento que, durante todo el proce- 3| anlmo, Se Urldad

so de enfermedad, ha dispensado |d

el EAPS de Extremadura a toda y [ranql'” | a , que

la familia: “Primero en la UCP del HOS [ransrm“an |OS
hospital y, posteriormente en casa, : "

todo el equipo nos ha demostra- pmfesmnmes

do que ejerce su profesion por

vocacion. Su trato con el enfermo y con los familiares es verdade-
ramente humano. En los momentos duros y cuando solo quieres
recibir respuestas, ellos, en especial las psicélogas y la trabaja-
dora social, nos las dieron siempre”. Su carifio hacia ellas se hace
evidente: “Verlas entrar en la habitacion era un alivio para mi marido.
Tenian el poder de hacerle entender cualquier situacion, que él aca-
taba sin discutir. Fueron sus ‘hadas madrinas’, aunque sus charlas y
consejos también nos ayudaron a nuestras hijas y a mi. No dabamos
crédito al animo, seguridad y tranquilidad que nos transmitian”.
Recuerda especialmente unas palabras: ““No hay que pasar dolor
ni sufrimiento’, nos decian. jQué dificil entenderlo los primeros
dias, pero qué verdad mas grande asimilamos después!”.
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TRAS NUEVE AROS DE RECORRIDO, EL PROGRAMA ANALIZA LA EVOLUCION DE

100.000 PACIENTES ATENDIDOS POR LOS EAPS REPARTIDOS POR TODA ESPANA

Hectividad y alto impacto

Un estudio realizado en el mes de ju-
nio sobre una muestra de 100.000 pa-
cientes atendidos por los EAPS durante
todo este tiempo, evidencia y consolida
los positivos resultados obtenidos por el
Programa hasta el momento tras sus nueve
afios de trayectoria. Por un lado, reafirma la
efectividad de los equipos tras su interven-
cion psicosocial en los parametros analiza-
dos (malestar, ansiedad, estado de animo,
adaptacion a la enfermedad, sufrimien-
to...). Por otro lado, constata también su
alta repercusion: la eficacia de dicha
intervencion se revaloriza al atender
a pacientes mas complejos (al inicio del
Programa la complejidad emocional era de

un 36%, mientras que actualmente es de un
56%), 1o que demuestra la competencia y
la cada vez mayor especializacion de los
EAPS.

El estudio, llevado a cabo por Qualy
ACO) yel Instituto de Investigacion Biomé-
dica de Bellvitge IDIBELL), revela otros
interesantes datos como, por ejemplo, que
se esta evolucionando hacia un paciente
mas joven (la edad media del Programa es

Laeficacia de a intervencion se
revaloriza al atender con éxito
pacientes més complejos

Elestudiorevelaquelos
EAPS cadavezatienden
mas casos con factores de

vulnerabilidad, talescomo
pobrezaosoledad,loque
evidenciaunaumentodela
complejidad psicosocial.

de 70,5 en pacientes oncologicos y de 78,3
en pacientes no oncoldgicos); que se esta
produciendo un cambio de patologia, en
el sentido de que el perfil no oncolégico de
pacientes aumenta (un 19,3% en 2008
frente aun 26,3 % en 2017), y que cada vez
el paciente es mas complejo emocional-
mente. En este sentido, cada vez se atien-
den mas casos con factores de vulnerabili-
dad (pobreza, soledad...).

E163,7% de los pacientes considera que
sus creencias le ayudan en el proceso de su
enfermedad. Y alrededor de un 40% ha que-
rido tratar este tema conlos EAPS.

L0S PROFESIONALES SANITARIOS, SATISFECHOS CON EL TRABAJO REALIZADO POR LOS EAPS

Paralos profesionales del Pro-
grama es muy importante conocer
silarelacion conlos equipos alos que
dan soporte (centros hospitalarios,
equipos domiciliarios, etc.) es efec-
tiva y, sobre todo, en qué ambitos

Satisfaccion

profesional sanitario.

De los pacientes y sus familias, de
los médicos, enfermeras y resto de

habria que mejorarla. Como cada
afio, se ha impulsado una encuesta
dirigida a dichos profesionales para
conocer su satisfaccion. La pun-
tuacion que estos profesionales

han otorgado, en general, a los

Coordinacion

Es de calidad, debidoala
9,04

LELUNS o impicacidn delos FAPS.

competencia, disponibiidad horaria

Relacidn entre el EAPS
y los Equipos Receptores.

equipos es de un 8,7 sobre 10,
siendo el apartado correspondiente
a““satisfaccion” el que ha obtenido la
notamas alta, seguido por el de “cali-
dad dela atencion”. Las areas valo-
radas, y sus correspondientes pun-

81l

Los profesionales se han podido centrar més en
2 laatenciin médica y han recibido los recursos
R necesarios para el apoyo emocionel.

Voluntariado

Comunicacion

tuaciones, han sido las siguientes: sa-
tisfaccion, conun 9,05; calidad dela
atencion, conun 9,04; coordinacion,
con un 8,80; apoyo al equipo, con
un8,64; voluntariado,conun 8,16;y
comunicacion,conun 8,13 denota.

El 44% afirma contar con un
voluntario ofrecido por e EAPS y
valoran su disponibiidad.

La actuacion del EAPS favorece la
comunicacion delos profesionales
entre sfy conlas personas atendidas.




con siete nuevas redes de voluntarios para
llegar amas personas.

Més voluntarios para acompanar
a personas solas al final de su vida

EL PROYECTO ‘FINAL DE VIDA Y SOLEDAD' PREVE AMPLIARSE EN 2018 CON SIETE NUEVAS REDES
TERRITORIALES DE VOLUNTARIADO QUE DARAN SERVICIO A LA MAYOR PARTE DEL TERRITORIO

DISTINTOSAGENTES

El proyecto promueve una red comu-
nitaria en la que interactuan distintos
agentes del ambito social y sanitario del
territorio: entidades de voluntarios, entida-
des cuidadoras (residencias, centros socio-
sanitarios...) y otros agentes (parroquias,
asociaciones de vecinos...). Hasta ahora,
las instituciones coordinadoras que
han coordinado Final de vida y soledadhan
sido el Hospital San Juan de Dios de San-
turce, SARquavitae de Sevilla, Cruz Roja
Catalufia en Granollers, Complejo Asis-
tencial San Camilo en Tres Cantos, Parc
Sanitari Sant Joan de Déu en Sant Boi,
Fundacion Vianorte-Laguna en Madrid
y Asociacion Espafiola contra el Cancer
en Ceuta. Y, por su parte, han sido mas de
una veintena las entidades de voluntariado
que se han implicado en la iniciativa for-

. il
Seestima que el 10% de personas mayores que viven solas tienen enfermedades crénicas avanzadas. o
mando a personas que acompariaran a pa-

cientes en final de vida y soledad. Sin duda,

3.003 pacientes y 466 voluntarios des-
de el inicio del proyecto. Estas son las cifras
que arroja, hasta el 31 de agosto de 2017, el
proyecto Final de vida y soledad, 1a iniciativa
que impulsa el Programa con el objetivo de
aliviar mediante el acompafiamiento la
experiencia de sufrimiento provocada por
la soledad en personas que se encuentran
en situacion de enfermedad avanzada. Este
proyecto se articula a través de una red de
voluntarios con formacion especifica que

atiende en domicilios, residencias y centros
sanitarios y, hasta el momento, se desarrolla
en siete puntos de Espafia: Santurce (Viz-
caya), Granollers y Sant Boi (Barcelona ),
barrio de La Latina y Zona Norte de Ma-
drid, Sevilla y Ceuta. No obstante, dada la
magnitud de la realidad -se estima que en
Espaifia 185.980 personas mayores de 65
afios viven solas y tienen enfermedades
cronicas avanzadas-, la Direccion del Pro-
grama prevé ampliar esta iniciativa en 2018

los voluntarios son uno de los principales
agentes de este proyecto. El voluntario fa-
cilita el encuentro interpersonal, acompa-
fay ayuda en rutinas diarias (paseo, ocio,
visitas médicas, entre otros), fomenta y
comparte aficiones (lectura, conversacion,
pasatiempos...) y facilita la aproximacion
familiar siempre que sea posible. La perso-
na voluntaria acomparia una media de 2,5
horas semanales al paciente.

Jornada en Barcelona para detectar mejoras y consensuar instrumentos de atencion

N | ‘Finaldeviday
o soledad’
Los coordinadoresdel
proyecto Final de vida
ysoledad, juntoconlos
responsablesdelos
centros cuidadores,
los coordinadores
devoluntariadoylos
voluntariosimplicados
eneste proyectoque se
impulsaensiete puntos
del pais, se reunieron
el26 de septiembreen
unajornadacelebrada
en CaixaForum
Barcelonaparadetectar
aspectosdemejoray
consensuar protocolos,
circuitos einstrumentos
deatencion.
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H |STOR |AS DE VIDA unaenfermedad grave, y en estado avanzado, no solo afecta al cuerpo. Impacta en todos los ambitos de la vida del
paciente, pero también en la de su familiay amigos. { Cémo abordan los Equipos de Atencién Psicosocial (EAPS) el apoyo emocional, social y espiritual,

desde los cuidados paliativos? En estas paginas, dos EAPS ejempilifican distintos procesos seguidos con los pacientes y sus familias.

Releer [a vida de
0rma postiva

EN'LOS ULTIMOS MOMENTOS COBRA
ESPECIAL RELEVANCIA AYUDAR AL
PACIENTE A PONER EN ORDEN SUS
ASUNTOS Y CUMPLIR SUS VOLUNTADES

MARIA. 51 ANOS
Paciente atendida

por el Equipo de Atencion
Psicosocial de LA CORUNA

En la aceptacion del final cercano de la
existencia parecen influir diversos fac-
tores: educativos, religiosos, familiares...,
aunque en este proceso es basico que los
profesionales que estan ofreciendo aten-
cion psicologica y espiritual a la persona
enferma conozcan y entiendan la nece-
sidad del paciente de “poner en orden sus
asuntos”. El objetivo es fomentar una relec-
tura positiva de su vida y de la imagen que
tiene de simismo.

La vida de Maria ha sido complicada.
Tras una nifiez dificil en su tierra natal, lle-
ga a Espafia como refugiada hace 15 afos.
Separada, cria sola a sus dos hijos, actual-
mente adolescentes. No es facil: trabaja en
el servicio doméstico y sus ingresos son es-
casos. Diagnosticada de enfermedad neo-
plasica, en el momento del primer contacto
con el EAPS, el prondstico es inferior a
dos meses y Maria lo conoce. Su estado de
animo es bajo y aunque habla abiertamente
de sus preocupaciones, lo hace sin ninguna
expresion afectiva. Por eso, el EAPS le
ofrece un espacio para que abra sus senti-
mientos en un contexto de acogida empa-
tica, tratando de desbloquear su expresion
emocional para que pueda volverallorar.

-

Maria también sufre de insomnio porque
le preocupan sus hijos: el sentido de su vida
esta enfocado en poder estar para ellos
el mayor tiempo posible. El equipo fomen-
ta una comunicacion abierta con los jove-
nes, normalizando la tristeza que sienten y
ofreciendo pautas para poder hablar de
la enfermedad y facilitar la expresion
conjunta de emociones. Al final, Maria

L expectativa de abrazar
a SU madre da Sentido a su
sufrimiento y alivia Su malestar
emocional de forma importante

setranquiliza: considera que sulegado esha-
berlos educado bien y se siente orgullosa de
que sean sinceros y responsables.

Maria también cree que esté siendo una
carga para su familia y amigos, por lo que
el equipo redefine el cuidado que recibe
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como una necesidad de sus seres queridos
de cuidarla, y como una forma de decirle lo
importante que ella es paraellos.

A lo largo de las visitas, y desde una
orientacion narrativa, el EAPS hace que
la paciente repase su vida de forma positiva.
Pero atin necesita “poner en orden” otro
asunto importante: viajar a su tierra para
poder despedirse de su madre y ser en-

terrada alli. No es un deseo facil. El trasla-
do es muy complicado por la duracion del
trayectoy el gran deterioro fisico de Maria,
que le impide mantenerse sentada sin do-
lor. Sin embargo, a pesar del esfuerzo que
eso le supone, trata de prepararse para el
posible viaje: la expectativa de abrazar a su
madre en sus ultimos dias da sentido a su
sufrimiento. Conjuntamente con Traba-
jo Social, el EAPS ayuda a la familia en
la organizacion del viaje y le ofrece soporte
emocional. Finalmente, puede cumplir su
deseo antes de fallecer, dias después de la
llegadaasutierray consus hijosasulado.



CARTAS

= Medar en
los conflictos

L0S EAPS ENFOCAN LA INTERVENCION
PARA QUE CADA PACIENTE SE SIENTA
COMPRENDIDO Y ESCUCHADO
MARCOS. 46 ANOS
Paciente atendido

por el Equipo de Atencion
Psicosocial de la FISJ (Madrid)

Tratar con determinados perfiles de pa-
cientes, como los que presentan un tras-
torno depresivo y conductas fluctuantes,
supone en ocasiones que la intervencion de
los profesionales se interrumpa antes de que
finalice. Para los equipos entrafia un senti-
miento de labor incompleta, producien-
do incluso burn-out profesional. Los EAPS
tienen que enfocar la intervencion para que
cada contacto sea un desahogo para las per-
sonas que sufren, que les haga sentirse es-
cuchados y comprendidos, con paciencia

y delicadeza. Estas son las herramientas
que deben guiarlos objetivos de los equipos,
aunque no siempre concluyan de la forma
esperada. El caso de Marcos e¢jemplifica
este proceso.

El1EAPS conoce a Marcos, diagnostica-
do de un tumor cerebral, en la UCP, don-
de ingresa para control de sintomas. Viudo
reciente (su esposa resulta afectada repen-
tinamente de una enfermedad pulmonar)
tiene una hija de cuatro afnos que esta aco-
gida por sus cuilados. Ia cuidadora princi-
pal de Marcos es su madre, que se traslada
desde su pueblo de origen para permanecer
las 24 horas a su lado. Tras varias semanas
enla UCP, lasituacion clinica es estable, por
lo que el objetivo del EAPS es conseguir que
Marcos se adapte a su situacion de depen-
dencia, ya que no parece asumir la irre-
versibilidad de sus lesiones, esta decaido y
su estado animico es irritable y depresivo.

La fortaleza de Marcos es el amor por
su hija: desea velar por su bienestar y
pasar todo el tiempo que pueda con ella.
Su debilidad es un estado psicolodgico de-
rrotista, provocado por el sentimiento de
vulnerabilidad y la desestructuracion fa-
miliar, asi que el equipo acompaiia a la
familia, facilitando el aprendizaje para
proporcionar los cuidados y pautas ne-
cesarios para el manejo de las fluctuantes
conductas del paciente. Pero no es facil:
salen a relucir conflictos entre la fami-
lia de Marcos y la de su esposa que se re-
montan a la enfermedad de esta. El equi-
po detecta la necesidad de atencion al
duelo. Ademas, debe buscar la ubicacion
del paciente posterior al alta clinica, valo-
rando donde va a recibir la mejor atencion.
Se valora la viabilidad de retorno al pueblo,
observando la buena disposicion de la ma-
dre, pero el problema es que su hija seguiria
viviendo con sus tios y a mas distancia de su
padre. Marcos rechaza laidea y el EAPS
hace escucha activa de sus sentimien-
tos. Se plantea también la posibilidad del
traslado a casa de su suegra con atenciéon
del Equipo de Soporte de Atencion Palia-
tiva Domiciliaria (ESAPD) y el apoyo de
su cufiada. Se comienza a mediar en esas
relaciones conflictivas que obstaculizan
la ubicacion de Marcos y que le afectan
emocionalmente. Sin embargo, el proceso
no puede culminar, ya que, al poco tiem-
po, Marcos sufre una crisis convulsiva que
le provoca el fallecimiento, acompaiiado
porambas familias.

AG RADEC'M'ENTOS Familiares que

agradecen alos Equipos de Atencién Psicosocial su
apoyo enlos momentos mas dificiles.

“DESDE EL PRIMER DIA SENTIMOS LA
SEGURIDAD DE QUE NUESTRO PADRE
ESTARIA EN BUENAS MANOS”

Abrir la prensa cada dia es enfrentarse a noticias
generalmente negativas y que ponen de relieve en
qué medida casi todas ellas derivan de las decisio-
nes, acciones y omisiones de los seres humanos.
Pero, ¢por qué no reiterar el reconocimiento a
quien selomerece y, sobre todo, a quienes trabajan
pory paralos demas, supliendo la evidente falta de
medios con su generosidad y esfuerzo personal?
Tras ser atendido por el equipo de Hospitaliza-
cion Domiciliaria (HD), se determind que nuestro
padre requeria ya de la intervencion de Cuidados
Paliativos. HD nos apoy6 en cada momento, faci-
litindonos todas y cada una de las gestiones médi-
cas, una atencion diaria y un trato excepcional. La
inminencia de la pérdida de un ser querido genera
en su entorno gran desconcierto, dolor, miedos e
interrogantes. Pero, desde el primer dia, entrd en
nuestra casa la seguridad aplastante de que nues-
tro padre estaria en buenas manos. Con la ayuda
del equipo tomamos la decision y optamos por la
permanencia de nuestro padre en su hogar, algo
que nunca hubiese sido posible sin su apoyo, ac-
tuacioén y profesionalidad llena de absoluta dedi-
cacion. Gracias por ensefiarnos a colaborar en sus
cuidados y por ayudarnos a rodearle de la mayor
normalidad posible, porque ello nos permitié dis-
frutar de su presencia.

Carmeny José Manuel (La Rioja)

“GRACIAS POR VUESTRA PACIENCIA,
PROFESIONALIDAD, HUMANIDAD,
CAPACIDAD DE EMPATIA Y BUEN HACER”

Ahora que Toni ya no esta fisicamente entre no-
sotros, en su nombre y en el nuestro queremos
dar publicamente las gracias a muchas entidades
y a muchas personas. A los Servicios Médicos, al
CAP Can Gibert del Plan, al Hospital Universita-
rio Doctor Josep Trueta, al Hospital Sociosanitario
Mutuam Girona, al Hospital Santa Caterina y al
SEM, tanto a sus profesionales sanitarios como a
su personal de administracion y servicios, por la
atencion recibida en todo momento. A través de
este escrito queremos expresar nuestra gratitud,
por su paciencia, profesionalidad, humanidad,
capacidad de empatia y buen hacer, a todos aque-
llos profesionales que nos han atendido mas asi-
duamente. Gracias, doctores, y gracias también a
nuestra psicologa del EAPS de Girona.

Carme (Girona)
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SE CARLOS

BERMEJO

Director del Centro San Camilo

de Tres Cantos (Madrid), especialista
en counsellingy defensor del modelo
humanizador de atencion de la salud

Umanizar

) S
Tamods
0

aRL

|
|
\
|

1 08s3

0

Hace 25 afios que José Carlos Bermejo
esdirector del Centro Asistencial y de
Humanizacioén dela Salud San Camilo de Tres
Cantos (Madrid), que ofrece diversos servicios
dentro delos cuidados asistenciales y dela
intervencion social enlasalud, y que cuenta
conun EAPS desde el 2008. Fundador del
Centro de Escucha San Camilo, especializado
en duelo, experto en counselling y profesor en
varias universidades, Bermejo asegura que
nadale gustamas que hacer su trabajo: cuidary
ensefiar a cuidar, asi como lograr quela atencion
centrada enla persona sea una auténtica
realidad enla asistencia sanitaria espafiola.
Todoun desafio, porque evolucionar haciauna
gestion por valores supone un cambio radical
enlasinstituciones y enlas personas que estana
su servicio.

Esusted experto en counselling.
Aunquelatraduccion masliteral de esta
palabraseria “consejo”, es obvio que su
significado, enlos ambitos delasaludyde
laintervencionsocial, vamas alla. ¢Cual
eslafinalidad real del counselling?

Hay situaciones enla vida enlas quelas
personas necesitamos apoyo, luz para abordar
las dificultades, las crisis... El counselling es

una forma derelacion de ayuda que cualifica
relaciones profesionales y tiende a promoverse
como forma de psicoterapia breve o como
forma de acompafiar enlos cada vezmas
frecuentes Centros de Escucha existentes
también en nuestro pais.

¢Qué distingue al counselling de otras
formas de ayudatradicionales?
Estaforma de ayuda es de inspiracion
humanista. Se apoya enlas clasicas tres
actitudes propuestas por Carl Rogers: empatia,
consideracion positiva y autenticidad del
terapeuta. Busca, fundamentalmente,
empoderarala persona ayudada para
que pueda explorar sus propias
dificultades y hacerunuso
efectivo de sus recursos
internos. Esunaforma
de acompafiamiento
alaautoayudaya
laautoeficacia, al
cambio positivoyal
desarrollo personal
que se vaabriendo
pasoen contextos de
vulnerabilidad comola
soledad, el duelo o el final
devida.

¢Esunpasonecesario
hacialo que usted defiende
como “humanizaciondela
salud”?

Setrata de promover una proteccion social
ysanitariajustay apoyada enlamisma
dignidad de todo ser humano. Pero se trata
también de establecer relaciones de apoyo
personalizadas y cualificadas emocional, ética
y espiritualmente. A menudo, nos lamentamos
de una falta de atencion personalizada que,
con frecuencia, se debe ala erosion delas
motivaciones mas nobles, alas circunstancias
enlas que se desarrolla nuestro trabajo, a

la misma naturaleza de este, que nos pone

en contacto conla caramas oscuradela

vida. Humanizar

rscinescon Dl mismo modo
e e ndo (LB PTOPUNA ]
muesrasnecescades  PrOgraa ge g Jora
sentirnosperionas. SOCl&' |8 CalXﬂ y 8|
cttomanizarnoes  ENOQUE NOISEICO €
unamodaysinoun 1801 65 (12
Voo e el counseling
desafioenel quela

técnicanos puede

ayudar a diagnosticar, curar, rehabilitar, pero
queno debe ocupar ellugar delaunicidad

de cada serhumano. Cuandola tecnologia
coloniza, despersonaliza. Nos queda mucho
porhacer.

En este sistema “humanizador”, ¢qué
papeljueganlos auténticos protagonistas,
los pacientes?

Un papel fundamental enlos procesos de salud.
Comenzando conla prevencion y continuando
conlaresponsabilidad enlos procesos
diagnosticos y terapéuticos. Gestionar por
valores es mas que mirarla cuenta deresultados
olosindicadores biomédicos. Esimpregnar
latoma de decisiones delo mas genuinamente
humano: lo que no tiene precio. Lapersona
misma es un fin y nounmedio. Sin valores, las
personas dejamos de serlo, nos animalizamos.
Los valores son horizontes de utopiay de
atracciéon delo bueno, lo bello, lojusto.

¢Ylafamilia?

Elmodelo humanizador de atencién miraala
familia como una unidad herida y aliadaenlos
vinculos de atencion. Sufre el paciente y sufre
lafamilia. a familia cuiday debe ser cuidada.
Lafamilia es terapéutica o enfermiza. Entodo
caso, la familia, incluso aunque se encuentre
ausente, estd en eluniverso del enfermo, yhade
estar también presente en el universo de quien
planifica y despliegalos cuidados. Sobre todo al
finaldelavida, cuandola tecnologia debe dejar
pasoalaimportancia de vivir un tiempo de
calidad en clave de relaciones de afecto.

José Carlos Bermejo Paraeldirector del Centro San Camilo
de Madrid, estamos en un momento de difusién de modelos de
atencion centrados en lapersona, asicomo enunaumentodelas
implicaciones de lamedicina personalizada, perolamenta que,
aveces, son palabras “para barnizary darunabuenaimagen de

tépicosideales, con insuficiente reflejo en la practica asistencial”
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