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ISIDRO FAINE, PRESIDENTE DE LA FUNDACION BANCARIA "LA CAIXA”

"CUANDO NO SE PUEDE
DAR MAS DIAS A LA VIDA, HAY
QUE DAR VIDA A LOS DIAS!

En numerosas ocasiones, ha reconocido que “la salud es el bien mds preciado”. Por eso, Isidro

Fainé se marcé hace anos un objetivo: que la Fundacién Bancaria “la Caixa” que presidia se
comprometiese férreamente a garantizar la atencién infegral de las personas que pasaban por
situaciones dificiles, desde la infancia hospitalizada hasta los dias finales de la vida. Este deseo
hizo que, en 2008, promoviese e impulsase, de forma muy personal, un singular proyecto: el
Programa para la Atencién Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas.

ara Isidro Fainé, el Programa para la Aten-

cion Infegral a Personas con Enfermedades

Avanzadas es un proyecto muy querido, pero,

ademdés, muy necesario. Cuando se cumplen
diez afios de su puesta en marcha, aquella iniciativa
pionera se ha convertido hoy en un sélido modelo
de afencién sociosanitaria que cuenta con el bene-
plécito de la comunidad cientifica internacional y de
los principales referentes en cuidados paliafivos.

5Cdémo valora los diez afios transcurridos desde el
nacimiento del Programa?

Hace diez afios, el Programa nacia como una
pequefia semilla de esperanza que, poco a poco,
ha ido creciendo. Para nosotros, como Fundacion
Bancaria, realmente han sido diez afios muy plenos,
porque hemos podido ayudar a confortar a perso-
nas en el final de su vida.

Una vida en la que, como se enfatiza en el Pro-
grama, cada segundo importa.

Diez afios en la vida de una persona pueden ser
pocos o muchos, segin se mire. Diez afios en la
vida de una institucién, como la Fundacién Bancaria
"la Caixa", pueden ser también pocos o muchos.
Pero son siempre diez afios de vida, desde el primer
segundo hasta el dltimo. Y cuando los segundos no
se pueden alargar mds, cuando no se pueden dar
mas dias a la vida, hay que dar vida a los dias, una
frase muy ilustrativa y que tomo del psicélogo de
uno de los equipos.

Para usted, esta es una fecha muy especial.

sPor quée

Se cumplen diez afios de un Programa que llevo en el
corazon. Porque todos tenemos, o hemos fenido en al-
gun momenfo, a alguien en la familia o a alguien muy
proximo que ha afravesado una situacion muy delico-
da, o que sabia que se acercaba al final de su vidg;
a alguien cercano que nos necesitaba a su lado. Ellas
y ellos nos han unido y han compartido con nosofros
sus suefios, su vida. Desde aqui, un recuerdo emocio-
nado y especial para los que ya no esfén.

Desafortunadamente, ya no estdn, pero nos que-
dan sus historias, que los profesionales del Progra-
ma atesoran.

Historias que nos hablan de dignidad, de entereza,
de amor al préjimo, de trascendencia... En palabras
de una de estas personas que ya se han ido, "histo-
rias que pueden ser de una vida muy bonita”.

5Qué papel han jugado los EAPS en la evolucién
del proyecto?

Un papel fundamental. Desde coordinadores, médi-
cos, enfermeros y personal sanitario hasta psicdlogos,
frabajadores sociales, acompariantes espirituales y
comparieros del alma, como llamamos a los volunta-
rios. Aunque, bien pensado, esfe cdlificativo, compa-
fieros del alma, realmente se podria aplicar un poco
a todos cuantos forman los Equipos de Atencién Psico-
social. Gente “con alma”, desprendida, que no pide
nada a cambio. Ellos son quienes han hecho posible



“Hace diez afios,
el Programa

nacia como una
pequeia semilla
de esperanza que,
poco a poco, ha
ido creciendo”

que el Programa cumpla sus primeros diez afos. Y a
ellos doy mi agradecimiento.

5Cudl cree que es el mayor valor que aportan los
equipos?

Su capacidad para arropar y acompaiiarnos a todos.

Los profesionales de los EAPS son, en su mayoria,
expertos en ese final de vida. Pero cada uno somos
experfos en "nuestra” propia vida. Y juntos, Equi-
pos de Atencién Psicosocial y personas en el final

de vida, formamos un solo equipo de expertos. Un
equipo en el que la voz, la decision final, la tiene el
paciente. Los demds debemos asumir que, como lo
define de forma exacta una terapeuta, somos un sim-
ple “sherpa” que acompaiia a la persona, que debe
llegar a la cumbre, pero sin sentirse sola. Los demas
nos quedamos abajo. Pero tampoco nos quedamos
solos. Una muerte bien acompaiada ayuda a todos
los implicados: pacientes, familiares, personas cerca-
nas, profesionales. ..




PORQUE [A VIDA
SIGUE SIENDO VIDA HASTA
EL ULTIMO INSTANTE'

ue ninguna persona muera sola, siempre

acompaiada.” Con esfa premisa, Isidro Faing,

nuestro presidente, se propuso en 2008 desa-

rrollar el Programa para la Atencién Integral o
Personas con Enfermedades Avanzadas como una semilla
de esperanza, fiel a la mision fundacional de dedicar una
afencién preferente a las personas més vulnerables de la
sociedad. Hoy, diez afios més tarde, podemos decir que se
frata de un modelo sélido que cuenta con el beneplacito de
la comunidad cientifica internacional y con el respaldo de la
sociedad.

En el corazon de este Programa con alma palpita el que-
hacer diario de nuestros Equipos de Atencién Psicosocial,
conformados por profesionales que trabajan dia tras dia
para mejorar la calidad de vida del paciente, el componente
central de nuestro Programa, vy sus familiares.

Psicélogos, trabajadores sociales, médicos y enfermeros
que, de manera conjunta y complementaria, desde el didlo-
go v el respeto, brindan una atencién integral: médica, emo-
cional, social y espiritual. Y lo hacen en consonancia con
la visién holistica de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS).

Nuestros voluntarios, verdaderos compareros del alma,
con generosidad y discrecion, se sientan junfo a las personas
con enfermedades avanzadas y sus familiares con ese don
mdgico que es el saber permanecer en la escucha.

Diez afios es un viaje de miles de millas recorridas con
el alma. Nos han permitido conformar hasta 42 Equipos
de Afencion Psicosocial, intfegrados por 200 profesionales
y 1.000 volunfarios, que han atendido a mas de 300.000
personas. También, estar presentes en las 17 comunidades
auténomas a fravés de 128 hospitales y de 133 equipos
domiciliarios, y llegar, incluso, a ofros lugares, algunos cer-
canos, como Portugal; ofros lejanos, como Hong Kong o
México.

Estos diez afios nos han servido para inaugurar cinco
EspacioCaixa de Atencién Integral, acondicionados a modo
de hogar en los hospitales, para arropar con mimo a los per-
sonas en el desenlace de sus vidas. Para crear un programa
especifico de acompariamiento a las personas con enferme-
dades avanzadas que se encuentran solas. Y para abrir una
Escuela de Cuidadores.

Estas pdginas son un reconocimienfo en primera persona.
Juntos, seguimos esforzédndonos “para que la vida siga sien-
do vida hasta el dltimo instante”.

"El agradecimiento es la memoria del corazédn.” Asi lo dijo
laoTse. Juntos, “la mUsica de nuestra alma es escuchada en
fodo el universo”.

Jaume Giré Ribas
Director general de la Fundacién Bancaria “la Caixa”

4

Equipo que conforma la Direccién del Programa. De izda. a dcha.: Mireia Guardiola, Euldlia Cardefia, Marta Gonzdlez, Marc Simén (subdirector general
de la Fundacién Bancaria "la Caixa”), Jaume Giré (director general de la Fundacién Bancaria “la Caixar’), Montserrat Buisén {directora del Area de
Pobreza y Salud de la Fundacién Bancaria "la Caixa”), Iciar Ancizu, Raquel Borrallo, Lydia Yusta y Verénica de Pascual.
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XAVIER GOMEZ-BATISTE,
DIRECTOR CIENTIFICO DEL PROGRAMA

"EL PROGRAMA RESPONDE
AL DERECHO HUMANO

FUNDAMENTAL DE UNA ATENCION
INTEGRAL AL FINAL DE LA VIDA”

Considerado uno de los pioneros de la renovacion de los cuidados paliativos en Espana, el
director cientifico del Programa hace balance del surgimienio y consolidacién de este proyecto.

| oncédlogo Xavier Gémez-Batiste le gustan
los refos. Hace mds de treinta afios se propu-
so renovar los cuidados paliativos en nuestro
pals y empezo fundando los PADES (Progra-
ma de Atencién Domiciliaria por Equipos de Soporte)
en Cafalufia. Ello le convirtié en uno de los pioneros, y
hoy referentes, en la mejora de la atencién al final de
la vida. Actualmente, y entre muchos ofros cargos, es
director del Observatorio Qualy - Centro Colaborador
de la OMS para Programas Publicos de Cuidados
Paliativos del Instituto Cataldn de Oncologia (ICO)
e impulsor de la primera catedra del Estado espariol
sobre cuidados paliativos en la Universidad de Vic -
Universidad Central de Catalufia. En esta entrevista,
hace balance de los diez afos del Programa, del cual
ejerce la direccién cientifica.

5Qué han supuesto para usted los diez afios transcu-
rridos al frente del Programa?

Han sido un privilegio. Un privilegio poder trabajar
atendiendo a personas muy vulnerables y poder dar-
les una respuesta. Sin olvidar el haber conocido las
muchas historias que se esconden detrés de cada
persona acompaiada, y ver como agradecen que las
atendamos asi.

Si tuviese que resumir el Programa en pocas pala-
bras, scudles utilizaria?

Serfa simple: modelo de atencién integral de las nece-
sidades mds esenciales de las personas al final de la
vida.

sEn esta simplicidad radica su consolidacién?
Y en que se dirige al nicleo de las necesidades que
definen al ser humano. Aspectos como la espiritua-

lidad o la adaptacion emocional son lo esencial.
Deben atenderse el dolor y el sufrimiento fisico, pero
esfas ofras necesidades, también. Y es lo que hemos
hecho: el Programa tiene la mision de detectar qué
personas de las que se encuentran al final de la vida
presentan unas necesidades mds sociales o més psi-
colégicas, no solo para que los especialistas las atien-
dan, sino fambién para que se las pueda acompaiar.

sHa conseguido ser un Programa afectivo y efecti-
vo?

Por supuesto. Cuando hablamos de afectivo es porque
atiende las necesidades esenciales de un colectivo
muy vulnerable, y cuando hablamos de efectivo es
porque, ademds, ha de “funcionar’, ha de mejorar
realmente la calidod de vida de estas personas. Y que
todo ello pueda medirse, para que, a partir de los
datos, el modelo pueda extenderse y logre financiarse.

Los resultados de las evaluaciones cualitativas y
cuantitativas realizadas al Programa revelan que
satisface, tanto a pacientes como a familiares y a
profesionales.

Creo que es el programa de atencion a la salud con
mds evaluaciones que conozco. Preguntamos a pa-
cientes, familiares, EAPS, equipos receptores, gestores
sanitarios, académicos, sociedades cientificas y profe-
sionales, y todos nos dicen que mejora la calidad de
vida de las personas. Y esfo es posible, en gran parte,
gracias a los EAPS.

sBajo qué premisas se concibieron estos equipos
psicosociales?

Bajo lo que yo llamo las cuatro C: han de ser equi-
pos competfentes, porque deben saber evaluar las



Evaluacién del Programa ‘ Q

e

b

Equipo que conforma la Direccién Cientifica del Programa. De izda. a dcha.: Pamela Turrillas, Cristian Tebé,
Jun Uuch, Xavier Gémez-Batiste (director cientifico del Programa), Elba Beas, Rosa M. Montoliu (detrds), Sara Ela y Cristina Lasmarias.

PREOCUPACIONES DE LOS PACIENTES
AL FINAL DE LA VIDA*
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necesidades e infervenir de una manera profesional;
conscientes de las dimensiones de los pacientes y de
sus familias; comprometidos con los pacientes, con las
familias y con los ofros equipos, y compasivos, porque
han de saber cémo acompaiiar a las personas que
sufren infensamente.

5Cudles son los retos del Programa, una vez conso-
lidado?

Tras evaluarlo sistemdaticamente, con metodologia
cuantitativa y cualitativa, los resultados nos indican que
aporta una experiencia positiva. Pero, ademds, hemos

generado muchos datos. Asi como mucha docencia,
mucho conocimiento fransmitido a fravés de manuales
gratuitos en linea, de protocolos, de acciones concre-
fas, lo que conlleva que ofros profesionales fuera del
Programa pueden también atender mejor a sus pa-
cientes. sEl refo ahora® Que sea una herramienta que
se inserte en el Sistema Nacional de Salud. Que sea
sosfenible y que se extienda a cuanta mas genfe mejor
como un derecho fundamental.

2Se alcanzard pronto esta ansiada sostenibilidad?
Creemos que si, que a medio plazo seré posible. No
dejaremos de hacer nuestro trabajo. Pero, para que el
Programa sea sostenible, no solo el sistema publico lo
tiene que asumir como un derecho: la sociedad tam-
bién lo tiene que reclamar como tal. No dependemos
solo de nuestros excelentes resultados. Los cambios
que solicitomos deben venir acompariados también
de un cambio en las actitudes sociales y culturales; de
un aumento de la capacidad de la sociedad para dar
respuesta a esas necesidades esenciales y participar
realmente en el proceso.

5Cudl es su suefio?

Que los cuidados paliativos sean identificados como
un derecho humano fundamental y que, como dere-
cho, sea atendido por cualquier servicio y en cualquier
lugar.

* Fuente: Estudio realizado por Qualy (ICO) con el
Instituto de Investigacién Biomédica de Bellvitge (IDIBELL).



Equipos

FQUIPOS
COMPETENTES,
CONSCIENTES,
COMPROMETIDOS
Y COMPASIVOS

Estas son las sefias de identidad de los profesionales de los 42 EAPS
que impulsan el Programa en las 17 comunidades auténomas y en
Ceuta. Ellos son los puntales de un innovador proyecto que empezaba
hace diez afios y que no ha dejado de crecer. Psicélogos, trabajadores
sociales, médicos, enfermeras, agentes pastorales... que actualizan
dia a dia sus competencias para desarrollar nuevas capacidades y
habilidades; que afrontan constantes retos para dar respuesta a las
nuevas necesidades identificadas; que aportan lo mejor de si mismos
a los equipos receptores a los que dan soporte, pero que, por encima
de todo, trabajan con ilusién para ofrecer lo mejor de cada uno a las
personas a las que atienden.



De izda. a
dcha.: Ana
Marfa Almansa
(psicologa y
directora del
EAPS) y Lucia
Pérez, Laura
Parra y Trinidad

Martinez
(psicologas).
EAPS CRUZ ROJA ALMERIA
Desde sus inicios, este EAPS desarrolla un proporcionar calidez a la afencién sanitaria. Que nos
ceraBspaiaa  frabajo transversal con ofros departamentos den la oportunidad de entrar y de compartir sus vidas
de Cruz Roja y en equipo con voluntariado. Para sus con nosotras, tiene mucho valor. Cada persona nos
miembros, el acompafiamiento que desempefian es regala un momento Unico”, reconocen.

muy especial: “En un momento tan dificil como es el
final de la vida, pacientes y familiares se sienten mas
acompafiados durante el proceso, con lo que logramos

Complejo Hospitalario Torrecardenas
1 equipo de soporte domiciliario

De izda.

a dcha.: Aol
Emma Maria ani . 1|1- i
Cabrero
y Patricia
Benitez
[psicologas),
Erica Aragon e
trabajadora = : =
social y —
coordinadora 7
del EAPS)
y Félix
Gonzdlez
[psicologo).

EAPS CRUZ ROJA CADIZ

o Elequipo valora la formacién continuada y el
cnersaBsmain  aprendizaje sobre las experiencias compartidas,
por lo que considera muy enriquecedor el contacto con
profesionales de ofros EAPS gracias a las jornadas que
organiza el Programa. Lla mayor visibilidad que este ha logrado
en los diez afos transcurridos ha aportado también mayor
visibilidad al equipo, lo que ha supuesto que hayan aumentado
considerablemente las derivaciones, que afrontan potenciando
una comunicacién consfante y con la mejor de sus sonrisas.

Hospital Universitario Puerta del Mar
Hospital Universitario de Puerto Real
Hospital de San Carlos

Hospital de Jerez de la Frontera

3 equipos de soporte domiciliario



EAPS DOMUSYI CORDOBA

Domus® Este EAPS ha puesto en
marcha un “espacio” para
pacientes y familiares en la planta
del Hospital Reina Soffa: un libro en
el que pacientes y familiares pueden
reflejar lo que deseen. "Todos nos
muestran su gratitud, porque plasmar
por escrito la experiencia que estan
viviendo les ayuda”, aseguran.
Aungue en ocasiones su trabajo
se torna dificil, lo sobrellevan con
humor: “Sumners concluy® que el
humor desempefia un papel dtil en la
desviacion de conflictos, y también
facilita una mayor creatividad y
capacidad para resolver problemas.”

q

De izda. a dcha.: laura Prados (trabajadora social) y Lourdes Trillo,
José M.° Martin y M.* José Ferndndez (psicdlogos). No aparecen en
la fotografia Antonio Llergo [médico v director del EAPS) y Vanesa

Hospital Universitario Reina Sofia
Aresté (psicdloga y coordinadora del EAPS).

Hospital Infanta Margarita
Hospital Valle de los Pedroches
3 equipos de soporte domiciliario

De izda.

a dcha.:
Manolo Pereira
(fisioferapeutal,
Paqui Sierra
(trabajadora
social), y José
M.° Cabral,
Lara Asensio y
Laura Merinero
(psicélogos).
No aparecen
en la fotografia
Manuel Ollero
[médico y
director del
EAPS) y Vanesa
Aresté (psicéloga
y coordinadora

del EAPS).
EAPS DOMUSVI SEVILLA
pomus® Lo inclusion de un fisioterapeuta es una de cada vez tienen més en cuenta los aspectos psicosociales
las fortalezas de este EAPS, que asegura ser en la aproximacion a pacientes y familiares”, reconocen.

"un equipo muy unido y apasionado por la tarea que
realizamos dentro de la atencion al final de la vida”.
Es en casos de especial complejidad cuando realmente

observan que su labor marca un antes y un después:
"GCracias al frabajo del EAPS, los profesionales sanitarios 2 equipos de soporte domiciliario

Hospital Universitario Virgen del Rocio
Hospital Universitario Virgen Macarena



De izda. a
dcha.: Rafael
Gélvez
[médico vy
director del
EAPS), Yolanda
Romero
[psicélogal,
M.® Angeles
Martin
(trabajadora
social) y

José Martin
(psicélogo y
coordinador

del EAPS).

EAPS FIBAO ¢ GRANADA
El equipo se caracteriza por su solidez, ya que
UFQCP quip P yaq

mantiene los mismos profesionales desde sus
inicios. Cercania, para frasladar al paciente y a su familia la
sensacion de que estdn siendo afendidos y escuchados, junto
a la profesionalidad del trabajo en equipo v la capacidad de
manejar situaciones dificiles o impredecibles, son las sefias
que les caracterizan. De su trayectoria destacan los buenos
momentos y las innumerables muestras de afecto que reciben.
Recuerdan con emocién el fraslado de un paciente al Senegal
para que pudiese conocer a su hija antes de fallecer.

Hospital Universitario Virgen de las Nieves
1 equipo de soporte domiciliario

EAPS FUNDACION CUDECA
MALAGA

cudeca

Sus profesionales conforman un
EAPS cohesionado y con muy
buena relacién, no solo entre si, sino también con
los equipos receptores a los que dan soporte:
"Estos afios han supuesto para nosofros, como
Equipo de Atencién Psicosocial, un tiempo de
enriquecimienfo humano y profesional, y la
oportunidad de atender a muchas personas que,
de ofro modo, no habrian podido acceder a este
fipo de afencién”, valoran.

Y afiaden que “hemos adquirido la capacitacion
necesaria para infervenir desde un modelo de
afencién més eficiente, eficaz y adaptado a la
realidad de los pacientes”, sefialan.

De pie, de izda. a dcha.: Antonio Neila e Ismael Jamal (psicélogos).
Sentadas, de izda. a dcha.: Virginia Peralta (psicéloga), Marfa Luisa
Martin (doctora y directora del EAPS) y Maria Isabel Arévalo (frabajadora
social).

Hospital Costa del Sol

Hospital Universitario Virgen de la Victoria
Hospital Maritimo de Torremolinos

4 equipos de soporte domiciliario



14 Equipos

EAPS HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS
ZARAGOZA

5@‘;“ & los profesionales del EAPS
L Hospital San Juan de Dios

afirman que el dia a dia es lo que les
da fuerza para crecer, y reconocen
el valor del Programa en los Gltimos
diez afios. "Hemos sido capaces

de innovar y de abrir la afencién

a colectivos dispares dentro de la
afencién a enfermedades avanzadas
y progresivas; de adaptarnos a
situaciones de muy alta complejidad
y, fambién, de cuidarnos a nosotros
mismos.” Definen el Programa con
fres palabras: “Humildad, sencillez y
cercania.”

Hospital San Juan de Dios de Zaragoza
Hospital Miguel Servet
2 equipos de soporte domiciliario

De izda. a dcha.: Alejandra Fernandez (irabajadora sociall,
Raquel Sisas (psicdlogal, Emilio Gonzdlez [médico y director del
EAPS) y Pilar Aguirén [psicélogal.

W v De izda. a dcha.:
Ana Rodriguez
[doctora vy direcfora
del EAPS), Rosa
Fombellida
(trabajadora social

y coordinadora

de voluntariado

del EAPS), Joaquin
landeras (psicologol,
Coral Gutiérrez
(frabajadora social)
y Walter Eladio
Acufa (agente
pastoral, responsable
del Servicio de
Atencién Espiritual y
Religiosal.

EAPS HOSPITAL SANTA CLOTILDE - ORDEN HOSPITALARIA SAN JUAN DE DIOS o SANTANDER

* $SC  Para los integrantes de este EAPS, ofrecer
S8 === yna asistencia humanizada, junfo con

alternativas culturales, ludicas y sociales que mejoren el
bienestar emocional, son los principales elementos que
constituyen sus sefias de identidad. “Creemos en lo que
hacemos y queremos hacerlo bien. Ver cémo pacientes
con deterioro cognitivo se expresan a través de nuevos
lenguajes o comprobar cémo un voluntario es capaz de

que una persona que antes no se relacionaba establezca
nuevos vinculos emocionales es algo que no se puede
explicar con palabras”, valoran.

Hospital Santa Clotilde

Hospital Universitario Marqués de Valdecilla
Hospital Comarcal de Laredo

5 equipos de soporte domiciliario



N g ”‘;;;ww.u ! w———

De izda. a IR PO P
x e Tt Y Pt

dcha.: laura ; § PALIETTVOS WV
Morlén y Maria
Pérez-Moreno
(psicélogas),
Inmaculada

Raja [doctora

y directora del
EAPS) y Rocio
Diaz (rabajadora
social). Al cierre
de esta revista, el
equipo se habia
ampliado con
una psicéloga
mds, Vanesa
Martinez.

EAPS FUNDACION INSTITUTO SAN JOSE « TOLEDO

| #@ El EAPS de la FIS) podria definirse por su perinafal que ha supuesto un anfes y un después en la
S 3 capacidad de trabajo, entrega e ilusion: “Por  humanizacién de la afencién que ofrecen a los padres
la busqueda siempre de aquello que pueda aporfar un  y a sus bebés.

granito mds de arena a lo que hacemos todos los dias

en nuestro frabajo”, aseguran las profesionales que

lo conforman. Para ellas, la década que llevan en el Complejo Hospitalario de Toledo

Programa ha significado “una experiencia personal y Residencias para Personas Mayores de la Junta de
profesional fremendamente enriquecedora”. Ademés, Comunidades de Castilla-Lla Mancha

este EAPS ha impulsado un programa de duelo 3 equipos de soporte domiciliario

EAPS ASOCIACION PARA EL DESARROLLO
DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS Y EL
TRATAMIENTO DEL DOLOR ¢ SALAMANCA

@ == Este equipo ha ampliado recientemente
= su afencién a las provincias de
Valladolid, Zamora y Avila, tanto a nivel
hospitalario como domiciliario. Un ejemplo de
los momentos més gratificantes que el EAPS de
Salamanca ha vivido puede ser la carta en la que
un familiar decia: "En una situacion dura y friste
hemos encontrado un lugar en el que las personas
son personas; en un momento en el que la fristeza
nos invade, hemos hallado unas personas que nos
escuchan, que se preocupan por los familiares”.

LILALIR Y

De izda. a dcha.: Juan Manuel Sanchez, Miriam Galdn, Melda
Reyes y Ruth Martin (psicologos), M.* Carmen Castro (frabajadora
social), Francisco Vara (médico vy director del EAPS), Cristina
Hospital Universitario de Salamanca Los Montalvos Catalina [psicéloga) y Eva Maria Tejedor [frabajadora social y
Hospital Universitario Rio Hortega de Valladolid coordinadora del EAPS).
Complejo Asistencial de Avila
Complejo Asistencial de Zamora
6 equipos de soporte domiciliario



EAPS HOSPITAL
UNIVERSITARIO DE BURGOS

_&5‘._ @it "En algunos momentos,
deli 5™ no podemos evitar cierta
sensacion de impotencia: en los casos
de enfermedad muy avanzada que nos
han derivado en los Ultimos dias y en
los que la intervencién previa hubiera
sido beneficiosa, o cuando acusamos
problemas derivados de la dispersion
geogrdfica”, afirma este equipo.
Infegran el EAPS profesionales exigentes
y con vocacion por los cuidados
paliativos, comprometidos v versatiles,
que afrontan siempre con dinamismo y
perseverancia cualquier situacion.

Hospital Universitario de Burgos

Hospital Santiago Apéstol

Hospital Santos Reyes de Aranda de Duero
Hospital Santiago Apostol de Miranda de Ebro
1 equipo de soporte domiciliario

De izda. a dcha.: Rodrigo Llanillo (psicslogo), Maria Neila (psicéloga y
coordinadora del EAPS), Soraya Lopez [frabajadora social) y Javier Arias
[médico vy director del EAPS).

AT J

EAPS CONSORCI SANITARI DEL GARRAF o SANT PERE DE RIBES, BARCELONA

Abajo, de
izda. a dcha.:
Jests Plano y
Cruz Sanchez
(psicologos), y
Pilar Abascal y
Olivia Giménez
(trabajadoras
sociales). Arriba,
de izda. a
dcha.: Helena
Camell (doctora
y directora

del EAPS) y
Carme Exposito
(psicslogal.

- mecsamm Para este EAPS, las situaciones mas delicadas a las
que se han de enfrentar son: la participacion en la
foma de decisiones en situaciones de complejidad y la impotencia

que, en algunas ocasiones, experimenta el profesional psicosocial en
el &mbito sanitario a la hora de desarrollar su trabajo. Pero no olvidan
los momentos positivos: “Como equipo, hemos vivido la experiencia de
acompariar psicosocialmente a una persona inmigrante sin fecho que
mejoré en el prondstico de su enfermedad pulmonar”, recuerdan.

Consorci Sanitari del Garraf

Consorci Sanitari Anoia

Consorci Sociosanitari Ricard Fortuny de Vilafranca
3 equipos de soporte domiciliario



De izda. a dcha.:
Olga Bosch
[psicologa), Marta
Lépez [psicologa
y coordinadora
del EAPS),

Maria del Mar
Montagud, Valérie
Buscemi (encimal),
y Silvia Crespo
(psicélogas). No
aparece en la
fotografia Julia de
Miguel Izquierdo
(directora del

EAPS).

EAPS CREU ROJA CATALUNYA ¢ GRANOLLERS, BARCELONA

+ Creu Roja Explican que su labor nace a partir

de la creacion de un vinculo con sus

la complementariedad del voluntariado”, aseguran las
profesionales del EAPS. “Siempre hay personas que nos

pacientes, fundamentado en la constancia, la presencia, impactan y nos dan la oportunidad de enriquecer la propia

el compromiso y el méximo respeto a sus voluntades,
preferencias y creencias. “les escuchamos v facilitamos
que puedan poner orden y equilibrio a toda la amalgama
de pensamientos, vivencias y emociones que aparecen a
lo largo del proceso de final de vida. Y lo hacemos con

perspectiva sobre el sentido de la vida".

Fundacié Hospital Asil de Granollers
Fundacié Santa Susanna de Caldes de Montbui
3 equipos de soporte domiciliario

EAPS DOMUSVI LLEIDA

Bomus® El equipo mantiene la motivacién
del primer dia para conseguir
extender la labor de los EAPS a nuevos
servicios sanitarios, y para contfinuar con
su tarea de afencién diaria a pacientes y
familiares, que agradecen cada minufo
que sus profesionales les dedican.
Ademés, este EAPS realiza un importante
esfuerzo para dar visibilidad al Programa
y para ayudar a generar dafos cientificos
sobre la efectividad de los aspectos
psicoemocionales y espirituales en los
cuidados paliativos y en la atencion al final
de la vida.

Centre Sociosanitari Jaume Nadal Meroles
Hospital Santa Maria (GSS)

Fundacié Sant Hospital de la Seu d'Urgell
Hospital Comarcal del Pallars

Fundacié Hospital de Puigcerda

7 equipos de soporte domiciliario

De izda. a dcha.: Vanesa Aresté [psicéloga y directora del EAPS] y
Maria Camats, Mateu Ubach y Carlos Ibars (psicélogos).



EAPS FUNDACIO CATALANA
D’ELA MIQUEL VALLS

et . Este EAPS se caracteriza
MITUEL VALLS o1 ofrecer atencién
psicosocial y espiritual a las personas
afectadas de esclerosis lateral amiotréfica
y a sus familiares. Son un punto de apoyo
a las personas a las que afienden, dentro
del proceso que estdn viviendo: “Saber
que un padre, que perdid a su hija con
32 afios tras haber perdido antes a su
mujer, ahora puede fener una vida sin
rabia y sin angustia, y disfrutar de su nieto,
es muy gratificante para nosotras. Estan
convencidas de que, sin el Programa,
"afrontar determinadas situaciones seria un
proceso mucho mas duro”.

Hospital Bellvitge

Hospital Sant Pau

Hospital Mar

Corporacié de Salut del Maresme i la Selva
1 equipo de soporte domiciliario

De izda. a dcha.: laura Baget, Sandra Blavi, Anna Camps y Noemi Morales
[psicologas) y Esther Sellés [psicologa y directora del EAPS).

EAPS FUNDACIO VILANIU o TARRAGONA

De izda. a
dcha.: Joe Vinyes
y Miriam Cabré
(psicologos),
Miquel
Doménech
[médico y
director del
EAPS) e

Imma Lillo
(coordinadora y
psicologal.

gl = lo cohesion del equipo es fundamental para
BRViliNiu  nuestro frabajo. Contamos, ademds, con un
alfo nivel de motivacién para seguir mejorando como

profesionales dentro del dmbito de los cuidados paliativos.”

Los miembros del EAPS afirman que la formacién
continua es la herramienta con la que aportan més valor
a las infervenciones que realizan: “El Manual para la
infervencion psicosocial y espiritual es muy Util en nuestra
practica diaria. Y que desde el Programa se incentive la

partficipacion activa en jornadas y congresos es también
muy relevante para actualizar nuestros conocimientos.”

Pius Hospital de Valls

Hospital Joan XXIIl de Tarragona

Centre Sociosanitari Francoli de Tarragona
3 equipos de soporte domiciliario



De izda. a
dcha.: Jordi
Vilana (psicélogo
y director del
EAPS), Amparo
Menéndez
(psicélogal,
Mariona Riera y
Uuisa Salvanya
[psicélogas), Laura
Seus (psicologa
y coordinadora

del EAPS) e
Ismael Carbajo

[psicologo).
A

EAPS MARESME o MATARO, BARCELONA

M FUNDACI®  Desde 2008, el crecimiento de este EAPS  asistencia especializada”, cuentan los profesionales de

FUNDACIO
HOSPITA

HOSPITAL
Wi ha sido progresivo tanto como equipo este equipo.

como en cuanfo a drea demogrdéfica de atencién y de
servicios: "Disponemos de un programa de voluntariado
desarrollado y estable, alianzas con los equipos

receptores que facilitan la afencién de la poblacion de Hospital de Mataré

la comarca del Maresme (mds de 430.000 habitantes) Hospitql Comon:cql Sqnthume.de Calella
en dos éreas sanifarias, y un programa especifico Fundacié Hospital Sant Jaume i Santa Magdalena
de duelo que engloba aspectos de prevencién y de 3 equipos de soporte domiciliario

EAPS MUTUAM BARCELONA
?-,. "Hemos madurado como

equipo y esfo nos ha
permifido sentiros uno, es decir, que aunque
desarrollemos nuestra actividad asisfencial en
distintos equipos receptores, nos reconocemos
como un equipo sélido y con un grado de
madurez importante, a pesar de los diferentes
cambios que hemos ido viviendo”, cuentan las
profesionales de este EAPS. Ademds, valoran
que su labor profesional representa “una
oportunidad de transformacién personal en la
medida en que nos permite fomar consciencia
de nuestros valores y creencias, y de nuestras
heridas emocionales, y poder verlos desde la
distancia para crecer como personas y como
profesionales de la salud”, afirman.

De izda. a dcha.: Neus Saiz (docfora vy directora del
EAPS), Meritxell Naudeillo [psicéloga y coordinadora
del EAPS] y Maria Rufino, Silvia de Quadras, Lidia

Hospital del Mar Medina, Raquel Vila, Noelia Ferndndez, Eva Rodriguez,
Hospital Universitari Vall d’Hebron Anna Escold, Helena Villar, Annabella Garcia y Marta
Hospital Sociosanitari Mutuam Guell Barcelona Argilés (psicologas).

Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
16 equipos de soporte domiciliario
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EAPS MUTUAM GIRONA
7 Este equipo se ha

convertido en un
elemento cohesionador: “Estamos en
contfacto con muchos profesionales, y
fanto estos como los pacientes nos ven
como un ‘nexo’ que les apoya en la
continuidad asistencial.” Afirman también
que, aunque su frabaijo les enfrenta a
casos complicados, viven experiencias
grafas: “Cuando, tras haber hecho
el documento de la dignidad con el
paciente, lo entregamos a su familiar
después del fallecimiento. Facilitar el
cierre vital es bonito, fanto para la
persona enferma como para nosotras, que
somos profesionales, pero, por encima de
todo, personas.”

Residéncia Santa Caterina

Hospital Universitari Josep Trueta

Hospital Sociosanitari Mutuam Guell Girona
Centro Sociosanitari La Republica

_. | v
De pie, de izda. a dcha.: Clara Fraguell (psicéloga y coordinadora del EAPS),

Marta Juanola (psicéloga) y Mireia Bosch (doctora y directora del EAPS).
Sentadas, de izda. a dcha.: Roser Grau y Laura Maté (psicédlogas).

2 equipos de soporte domiciliario

De izda. a
dcha.: Bernat
Carreras
(psicologol),
Cristina Garcia
(doctora y
directora del
EAPS)y M.°
Paloma Pando
(psicélogal.

EAPS PARC SANITARI SANT JOAN DE DEU o BARCELONA

pae S "la presencia del EAPS en nuestro hospital con su profesion y con su especialidad, y la estima por los
DeuS#®  ha sido como cuando se despierta el hambre cuidados paliativos. Reconocen que su acompaiiamiento es
fras un ayuno. Parecia que, por carecer de ella, esfa sencillo, humilde, pero, a la vez, imprescindible.

afencién no era necesaria y, sin embargo, ahora parece
dificil concebir la atencion al final de la vida en el Parc
Sanitari Sant Joan de Déu sin la presencia de un psicélogo
clinico”, reconoce este EAPS. El equipo afirma que los
"motores” de su frabajo son la motivacion, el compromiso

Parc Sanitari Sant Joan de Déu
Hospital Universitari de Bellvitge
4 equipos de soporte domiciliario



José Manuel
Marin
[rabajador
social y
coordinador
del EAPS) e
Isabel Maria
Herndndez
[psicélogal.

I

EAPS AECC CEUTA

El EAPS de Ceuta se caracteriza por su
competencia, su buena relacion con el equipo
sanitario de cuidados paliativos v su fécil acceso a las enfidades
publicas y privadas, dadas las especiales caracteristicas de Ceuta
como ciudad auténoma. “Con el EAPS se comenzé a tomar en
consideracion aspectos como la atencién psicosocial y espiritual”,
valoran. El equipo afirma que el Programa ha aportado un
enfoque mds integral. Es de destacar una particularidad: el EAPS
afiende a personas de cuatro culturas diferentes y ha de tener en
cuenta los factores que definen a cada una.

4+ aecc

Residencia Nuestra Sefiora de Africa
Hermanos Franciscanos de la Cruz Blanca
Hospital Universitario de Ceuta

3 equipos de soporte domiciliario

EAPS ASOCIACION CARENA
VALENCIA

las profesionales de este equipo
careha  destacan que, en los diez afios
franscurridos, han mejorado en eficiencia y en
eficacia: "la plataforma de recogida de datos
que ha implementado el Programa nos ha
ayudado a sistematizar y hacer mas riguroso
nuestro trabajo”, reconocen. Un trabajo en el
que viven momentos muy duros: “Aquellos en
los que a la persona le cuesta ver el sentido de
la vida, desde un cuestionamiento existencial,
ante la cercania de la muerte.” A veces, su
labor les ofrece ofra cara: “Una paciente
pidi6 a su familia que se publicara en Twitter
un agradecimiento en el que nombraba la
afencién recibida por nuestro EAPS. jllegé a
ser frending fopicl”

Hospital Universitari i Politécnic La Fe De izda. a dcha.: Raquel Valcareel, Pepa Signes, Silvia Ferndndez
(psicdloga y directora del EAPS), Carmen del Barrio (psicélogal,

Hospital de Dénia . aetY ‘ 1
Cristina Pascual (administrativa) y Amparo Martinez (psicélogal.

Hospital Dr. Peset
2 equipos de soporte domiciliario
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EAPS ASPANION e VALENCIA

nifcis con cancer iy Este EAPS cubre
PANLOVET s necesidades
psicosociales y espirituales de
nifios y adolescentes, y de sus
familias, asf como el duelo posterior.
"Las familias nos reconocen
especialmente que hemos
desarrollado una idiosincrasia
parficular en nuestra relacién con
ellas, y también entre el equipo y
el paciente”, afirman. Destacan
que la formacion adquirida en el
Programa les ha permitido potenciar
sus competencias profesionales para
facilitar una mejor adaptacién de
los pacientes a la enfermedad, y de
las familias al proceso de duelo.

Hospital Clinico Universitario De izda. a dcha.: Marta Lopez (irabajadora social), Javier
Hospital Universitari i Politécnic La Fe Zamora y Clara Madrid (psicélogos), Sonia Pache (de
Hospital General de Alicante pie, psictloga y directora del EAPS) y Alejandro Garcia

4 equipos de soporte domiciliario (trabajador social).

De izda. a
dcha.: Esther
Izquierdo y
Francisco

Javier Morales
[psicologos) y
Maria Anfonia
Crespo (doctora
y directora del
EAPS).

e
EAPS CRUZ ROJA CASTELLON
sl Llos principales rasgos diferenciadores de este equipo

cumisbios  con respecto al resto de profesionales asistenciales son:

la escucha activa, la actitud comprensiva y compasiva, y poder
compartir herramientas para gestionar y reducir el malestar emocional.
Recuerdan un momento especial: “Tras varios meses de atender a un
paciente en su proceso de enfermedad avanzada, nos enconframos a
su hija en ofro ambiente y esta, muy agradecida, nos conté que seguia
acordéndose de nuestras palabras.”

Hospital General Universitari de Castellé
Hospital Universitari de la Plana
2 equipos de soporte domiciliario
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De izda. a
dcha.: Mireia
leranca y
Catalina Pérez
[rabajadoras
sociales), M.¢
José Redondo

[doctora y
directora
del EAPS) y
M.? Carmen
Rodriguez
[rabajadora
social).
o
Hospital Perpetuo Socorro
Hospital San Pedro de Alcéntara
Hospital Ciudad de Coria
EAPS FUNDESALUD o BADAJOZ Y CACERES Pleseiiel Comenesl Den Benlie- |
Villanueva de la Serena
FSJF Las cuatro profesionales del equipo atienden Hospital de Mérida
de‘SUIUd un territorio rural muy extenso y con mucha Hospital Campo Arafiuelo
dispersion. “Abarcarlo supone estar cada una en dos éreas de salud, Hospital Virgen del Puerto
lo cual es muy enriquecedor, pero dispersa la intervencién y dificulta Hospital de Zafra
una mayor profundidad”, comentan. Todas estan muy satisfechas Hospital Infanta Cristina de Badajoz
con el trabaijo realizado hasta ahora: “Estamos excelentemente Hospital General de Llerena
consideradas, tanfo por parte de los pacientes y familiares como de Hospital Comarcal de Tierra de Barros
los equipos receptores. Incluso por parte del Programa Regional de Hospital Virgen de la Montafia
Cuidados Paliativos”, afirman. 4 equipos de soporte domiciliario

EAPS AECC VIGO ¢ PONTEVEDRA

4_1_. "Recibimos multitud de
ACCC Ylamadas por parte de
desconocidos que nos dicen que son ‘amigo
de fal o cual persona’ atendida por nosotros,
que viven una situacion similar a €l y que
querrian que les acompafidsemos”, cuenta el
equipo, de larga trayectoria en el Programa.
"Diez afios de importante trabajo en los

que hemos crecido como personas, como
amigos, como equipo y como profesionales
de referencia”, se enorgullecen. Ademds,
afirman sobrellevar “con buen humor” la
sobrecarga asistencial con la que a veces se
encuentran.

De izda. a dcha.: Elisa Alonso (psicélogal), Pablo Brafia (rabajador
social), Begofia Amaro (psicdloga y directora del EAPS] y Penélope
Sanjurjo y Jorge Hernandez (psicélogos).

Hospital Alvaro Cunqueiro
Hospital Povisa
2 equipos de soporte domiciliario
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EAPS CRUZ ROJA A CORUNA

+|Jmmja — El equipo
K comparte una de

sus experiencias: “Hace un tiempo,
atendimos a un joven veinteariero

en situacién de Oltimos dias que
expresé su deseo de ver a su abuela,
residente en un pafs africano, anfes
de morir. Gracias al trabajo del
trabajador social se logréd cumplir

los trémites necesarios para que su
abuela pudiera venir a Esparia y
pudiesen despedirse”, recuerdan.
Este EAPS estd integrado en el
SERGAS (Servicio Gallego de Salud),
lo que garantiza una coordinacién
entre todos los servicios y una
atencién integral a los pacientes.

De izda. a dcha.: Anabel Vidal de Azpiazu (psicdloga vy directora
del EAPS), Sabela Maceda, Isabel Garcia, Carlos losada y Ana

Amado (psicdl .
Complejo Universitario Hospitalario de A Corufia mado [psicslogos|

1 equipo de soporte domiciliario

De pie, de izda.
a dcha.: Raquel
Rodriguez y Ana
Maria Daviu
[psicologas),
Nicolés Flaquer
[médico y
director del
EAPS), Maria
FortezaRey
(trabajadora
social) y Elena
Francisco
(administrativa).
Agachadas, de
izda. a dcha.:
Pilar Moya y
Laura Espinas

.‘. . B =i ~ewr [psicologas).

EAPS HOSPITAL SANT JOAN DE DEU o PALMA DE MALLORCA

gﬂ%n“§ Los profesionales de esfe EAPS coinciden a la hora de definir cudles son
ol para ellos los momentos mas duros de su labor: cuando no existe un
buen control de sintomas en una persona. Por eso, valoran de forma muy especial
que los padres les agradezcan fodo lo que el equipo ha hecho por sus hijos:
"Sobre todo, nuestra labor para intentar que esos pequefios sigan siendo nifios
hasta el final”, explican. “Es muy positivo haber fenido la oportunidad de crecer
junto al Programa, y de haber podido acompafiar a las personas que sufren; de
ser testigos de su historia y de aprender junto a ellas”, afiaden.

Hospital Comarcal d’Inca

Hospital Sant Joan de Déu de Palma
Hospital Son Llatzer

Hospital Universitari Son Espases

1 equipo de soporte domiciliario
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De izda. a
dcha.: Gemma
Roquerias
(psicologa y
coordinadoral,
Ainhoa Sénchez
[psicélogal,
laura Rodriguez
(trabajadora
social), Miguel
Angel Benitez
[médico y
director del
EAPS) y Sara
Giménez
(psicologal.

EAPS CRUZ ROJA SANTA CRUZ DE TENERIFE ¢ SANTA CRUZ DE TENERIFE

= “Creemos que nuesfra labor supone una importante
czkoaBspaioa - diferencia en las personas a las que atendemos, porque
frabajomos con un aspecto humano muy silenciado en nuestra cultura,
pero muy necesitado de atencion”, cuentan en esfe EAPS. Se caracteriza
por ser un equipo muy cohesionado: “Nos organizamos por fareas, y
hemos creado espacios de supervision, de ventilacién y de autocuidado
dentro del equipo”. sEl momento mas duro?: “Cuando tenemos que Hospital Universitario de Canarias
afrontar el adiés de un paciente con el que nos identificamos”, dicen. 1 equipo de soporte domiciliario

Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria
Hospital San Juan de Dios

Hospital Febles Campos

Hospital General de La Gomera

EAPS FUNCANIS
LAS PALMAS DE GRAN CANARIA

FUNCANIS El EAPS Funcanis es un

equipo de vocacién,
enfendida como “aquello que nos moviliza
y que da sentido a nuestra préctica
diaria desde el respeto y la coherencia
profesional”, definen sus integrantes.
A ello se suma “la empatia desde el
sentido el humor sobre la naturaleza de
nuestro trabajo, v la resiliencia ante el
sufrimiento de las personas a las que
atendemos”, afaden. Su labor radica en
facilitar la vivencia y el afrontamiento de
la enfermedad vy el final de vida desde la
dignidad, la serenidad y la despedida.

De izda. a dcha.: Nuria Toledo (psicéloga), Juan Manuel Almeida
[médico y director del EAPS), Maria del Carmen Batisfta [psicéloga y
coordinadora del EAPS), Laura Perdomo (psicélogal y Rebeca Santana
(trabajadora social.

Hospital Universitario de Gran Canaria Doctor Negrin
Hospital Universitario Materno-Insular de Gran Canaria

3 equipos de soporte domiciliario
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EAPS FUNNDACIC')N RIOJA SALUD
LOGRONO

[I-'I Las profesionales
SN de este EAPS se
sienten plenamente identificadas
con los valores del Programa:
compasién, compromiso, honestidad
y presencia. El equipo esfd
plenamente consolidado en sus
equipos receptores. “El Programa
ha supuesto una oportunidad

para crecer COmo servicio y como
profesionales. En esfos diez afios
hemos atendido a cienfos de
personas. No es posible concretar
una anécdota o una experiencia
que resuma esta frayectoria. Cada
paciente y cada familia deja huella
en nuestro recorrido”, afirman.

Hospital de La Rioja
Residencia Hogar Santa Teresa Jornet
Hospital San Pedro

2 equipos de soporte domiciliario

De izda. a dcha.: Sandra Castafio (administrativa), Yolanda
Ortega (psicélogal, Laura Pérez (trabajadora social) y Ménica
Gémez (psicologa y directora del EAPS).

I
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De izda. a
dcha.: Neri
Sanz, Esther
Ocaiia, Yolanda
L&pez, Elisa
Maxié y Cristina
Rocamora
[psicologas)

y Bernardino
Llozano [referente
en atencion
espiritual y
director del

EAPS).

= mmw —wea
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EAPS COMPLEJO ASISTENCIAL SAN CAMILO o TRES CANTOS, MADRID

,’rém“o Acompaiiar hasta el final es un valor muy infegrado en el EAPS
mi

deimencmies 50N Camilo: “Trabajamos por ello dia a dia, siendo conscientes
de cuidar al paciente y a toda la unidad familiar. Siempre desde la filosofia
de atender todas las dimensiones de la persona. Representamos un atisbo
de esperanza”, explican. Sus profesionales han vivido directamente la
consolidacién del Programa: “Ha sido fundamental en la busqueda de la
excelencia en los cuidados paliativos. Nos sentimos muy agradecidos por
formar parte de ello. Desarrollamos nuestro trabajo con pasién”, valoran.

Hospital Universitario Infanta Sofia

Centro Asistencial San Camilo

Hospital Universitario Ramén y Caijal

Hospital Universitario La Paz

Hospital General Universitario Gregorio Maraién
1 equipo de soporte domiciliario



De izda. a

deha Ana [ R Cuidadon Palstivos Con ™

Arig uikiz ela irr

Jiménez y
Rocio Serrano
(trabajadoras

sociales),

Roberto
Alvarez

y Teresa
Hornillos
(psicélogos)

y Maria del
Puerto Gémez
(trabajadora
social y
coordinadora

del EAPS). .

EAPS FUNDACION INSTITUTO SAN JOSE « MADRID

gt . Para esfe equipo, su labor, mas que importante, es
_'E"?._E’_ necesaria: “Es una tarea infensa Yy, en ocasiones, inmensa,
en la que escuchar, ayudar o solo estar tienen valor minuto a minuto”.
Su evolucién como EAPS ha sido como las piezas de un gran puzle:
"Al principio, desordenadas, pero, con tiempo y dedicacién, al

final todas encajan”, comentan. Y es que la mofivacién, junto con

la formacién y la experiencia, son sus principales fortalezas, que
desarrollan en un dia a dia que definen con una sola palabra:
presencia.

Fundacién Instituto San José

Hospital Universitario de Getafe
Hospital Universitario 12 de Octubre
1 equipo de soporte domiciliario

EAPS FUNDACION JIMENEZ DiAZ
MADRID

I.J:‘ ... "Trabajar en el Programa nos ha
» = permitido cambiar nuestro enfoque
de la vida, tomar conciencia de qué es lo
realmente importante”, aseguran los infegrantes
de este EAPS. Ademds, han hecho del espiritu
de equipo y del autocuidado sus principales
herramientas de trabajo para hacer frente a las
cuestiones més dificiles. Cuestiones como, por
ejemplo, “la 'limitacién de esfuerzo terapéutico’,
que hay profesionales con los que trabajamos a
quienes les cuesta admitirla, o el hecho de que
dichos profesionales no sepan a veces como dar
esperanza a los pacientes y a sus familias”.

De izda. a dcha.: Arancha Esteban (trabajadora social), Esther Martin
[psicéloga y coordinadora del EAPS), Maria Herrera (jefe corporativo
del servicio UCP Quirénsalud) y Laura Edith Guerrero y Javier Montsalvo
(psicélogos).

Hospital General Universitario Fundacién Jiménez Diaz
Hospital Universitario Rey Juan Carlos

Hospital Universitario Infanta Elena

3 equipos de soporte domiciliario
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EAPS HOSPITAL CENTRO DE
CUIDADOS LAGUNA
MADRID

Laguna lo frayectoria
o0 -28TN2 de esfe equipo

la podria resumir esta vivencia:
una paciente de 42 afios con
un hijo de 12, separada y
exconsumidora de drogas,
cuidada por sus padres y

una hermana, no sabia cémo
comunicar a su hijo como se
sentia. "Pidi6 ayuda a uno de
nuestros psicélogos, que facilitd
una conversacién enfre ambos.
Ayudamos a fomar la decision
de que el hijo se fuese a vivir
con su tia tras el fallecimiento,
y esta recibié alivio al ver el
futuro de su familia encaminado”,
recuerdan los profesionales que
conforman el EAPS.

Detrés, de izda. a dcha.: Borja Migica (psicélogo), Maria José Villasefior (irabajadora
social), Teresa Fuentes (rabajadora social y directora del EAPS] y Lourdes Corredera
Hospital Centro de Cuidados Laguna (trabajadora social). Delante, de izda. a dcha.: Cristina Cafizares y Carmen Batz

2 equipos de soporte domiciliario [psicélogos) y Alonso Garcia [psicélogo y coordinador del EAPS).

De izda.

a dcha.:

Antia Farifias
(rabajadora
social), Olga
Pérez Gema
Sierra, Lorena
Crande y

Silvia Sanfiago
[psicélogas), Juan
Luis Rodriguez
Calderén
[médico y
director del
EAPS) y Ménica
Monedo
[psicélogal). En
esta fotografia
no aparece lydia
Polo (psicélogal.

EAPS HOSPITAL SAN RAFAEL - HERMANOS DE SAN JUAN DE DIOS e MADRID

@ 1 "Cada vez que un paciente en situacién de enfermedad
avanzada es atendido por algin profesional del
equipo vy verbaliza la mejoria que sienfe en su estado de &nimo general
una vez que estd en confacto con nosotros, supone una satisfaccion
profesional y personal dificil de igualar”. Son momentos Unicos para
este EAPS, que ha sabido crecer con la evolucion que su tfrayectoria les
ha ido exigiendo: “Siendo un equipo maduro, mantenemos la frescura
necesaria para adaptarnos a los cambios”, dicen sus profesionales. 1 equipo de soporte domiciliario

Hospital San Rafcel

Hospital Clinico San Carlos

Hospital Universitario de la Princesa
Residencia Hermanos de San Juan de Dios
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De izda. a
dcha.: Aurora
Martinez
(psicélogal,
José Carlos
Lopez (médico
y director del
EAPS),

Ana Alcaide
y Alejandro
Gonzdlez
(rabajadores
sociales) y
Dominique
Gross [referente
espiritual].

EAPS PORQUE VIVEN ¢« MADRID

O yupacion Los profesionales de este EAPS pedidirico afirman

4" PORQUE VIVEN  que “un indicador de que lo hacemos bien es
que practicamente no tenemos duelos complicados, gracias a la
labor confinua de acompariamiento de las familias y a que, muy
anticipadamente, en la mayoria de los casos, se abordan los temas
necesarios para que la despedida esté intfegrada en el proceso vital”,
dicen. Ademas, explican que, muchas familias, después de la pérdida
de un hijo, sienten la necesidad de apoyar al equipo y de ayudar @
ofros como voluntarios: “Para nosotros, es una inyeccién de énimo.”

Hospital Centro de Cuidados Laguna
Casa de Belén

Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus
1 equipo de soporte domiciliario

EAPS HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS
PAMPLONA

s.l'.lf'n & Este EAPS valora asi tu frabajo:

155 & "la competencia y reconocimiento de
nuestro equipo ha crecido y hoy somos ya una
afencién de referencia en la comunidad foral de
Navarra. La presencia plena, la autenticidad

y el respefo por el paciente son los elementos
nucleares de nuestra intervencion.” Este EAPS
no conoce ofra manera de acfuar que no sea
poniendo amor en su frabajo. En una de las
salas del hospital cuelga la imagen de una
pintura realizada por uno de sus pacientes: “Nos
la quiso ceder. Es una parte de su legado”, se
enorgullecen.

De izda. a dcha.: Hirune Pellejero y Yolanda Santesteban (psicélogas),
Juan Pedro Arbizu [psicélogo y director del EAPS) y Ana Bafios v Jaione
Azparren (psicélogos).

Hospital San Juan de Dios de Pamplona
Complejo Hospitalario de Navarra
5 equipos de soporte domiciliario
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EAPS FUNDACION MATIA
HOSPITAL RICARDO
BERMINGHAM

SAN SEBASTIAN

MatiA [ste equipo comenzé
runeszies gtendiendo solo una parte
de la provincia, pero hoy ya la abarca
por completo. “Nos conocen y cuentan
con nosotros como referentes para
impartir docencia, porque aportamos
una perspectiva muy valiosa, y porque
trabajamos desde el corazén.”
Recuerdan especialmente la experiencia
de un paciente que no se hablaba con
su hermano, Unico familiar cercano.

Al abordar este asunto, el paciente
sorprendié al equipo cogiendo el
feléfono impulsivamente y llamandolo.
Asi, pudo hacer las paces anfes de que
su hermano falleciese.

Hospital Ricardo Bermingham
Hospital Universitario Donostia
Hospital de Mendaro

Hospital de Zumérraga

6 equipos de soporte domiciliario

De izda. a dcha.: Guiomar Agote
[psicélogal, Lori Thompson (psicéloga y
directora del EAPS), Nerea Manterola,
Pafricia Asensio, Carlos Rueda y Xabier
Alvarez [psicologos).

De izda. a

. dcha.: Pilar Ruda
(trabajadora
social),
Nerea Alonso
(psicologal, Julio
Gémez (médico
y director del
EAPS) y Estibaliz
Montoya e lfigo
Santisteban
(psicélogos).

EAPS HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS o SANTURCE, BILBAO

*553:17_":}!;:9 Los profesionales de este equipo encuentran
s en la formacion compartida y en el frabajo
cofidiano el secreto para cohesionar el EAPS. Tras diez afios,
sus miembros han vivido y compartido las experiencias vitales
de fodos: bodas, nacimientos y pérdidas, que han pofenciado
sus lazos. “La experiencia de pertenecer a un gran Programa
nos ha permitido no perder el horizonte”, afirman fambién. Y
reconocen que “estar en contacto con situaciones de ulfimidad

que no siempre se resuelven favorablemente nos hace mas
conscientes de nuestra propia vulnerabilidad”.

Hospital San Juan de Dios de Santurce
Hospital Clinico Universitario de Santiago
Hospital de Txagorritxu

4 equipos de soporte domiciliario



De izda. [
adcha.: WEESES
Marga Garcia
(psicdlogal,
Rocio Garcia
(trabajadora
social), Gloria
Ordéhez
(enfermera),
Lucia Saenz
[psicologal

y Andrea
Ferndndez
[psicologa y
directora del

EAPS).

EAPS SOCIEDAD DE GERIATRIA Y GERONTOLOGIA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS « OVIEDO

"Durante los afios de asistencia en el Programa, sistemas sanitarios”. Prueba de que lo hacen bien son los
en el EAPS ha habido momentos muy buenos y muchos defalles que tienen con ellas las familias.
fambién momentos dificiles, pero todos ellos nos han hecho
crecer. Hemos aprendido a valorar la vida, a vivir més el
presente y a aceptar los limites”, aseguran los profesionales
de este EAPS. El equipo esta disponible todos los dias

del afio. Sus integrantes afirman que “ofrecemos tiempo,
para acompariar, para escuchar, para comprender al ofro.
Y también presencia. Ambos son bienes escasos en los

Hospital Universitario Central de Asturias
Hospital Monte Naranco

Residencia El Lauredal de Gijén

Hospital Cruz Roja de Gijén

4 equipos de soporte domiciliario

EAPS FUNDACION JESUS

ABANDONADO
MURCIA
e Las cuatro integrantes
I I
HEQ B%- de este EAPS no

Almand

dudan a la hora de definirse como =1 1.  Ribiiag
equipo: comunicacién, perseverancia, ]
creatividad, resiliencia y entusiasmo
son sus sefias de identidad, que han
ido forjando con el trabajo diario a lo
largo de estos diez afios. Aseguran que
"actualmente, convivimos perfectamente
con los equipos receptores, junto a los
cuales somos un recurso mds que tiene
como obijetivo abordar el sufrimiento
en todas sus facetas, bio-psico-socio-
espiritual, desde una perspectiva integral,
complementaria a la de los sistemas de De izda. a dcha.: Lucia Ferndndez y Lidia Vicente (frabajadoras
salud publica”. sociales), Maria Rosa Castellano (psicéloga y directora del EAPS)
y Eva Avilés (psicologal.

Hospital General Universitario Morales Meseguer
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca
Hospital General Universitario Los Arcos del Mar Menor
10 equipos de soporte domiciliario
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-OMENTAR

- DESARROLLO
DE [AS
COMPETENCIAS
PROFESIONALES

Uno de los objetivos del Programa es generar la experiencia y la evidencia
que permitan e/ desarrollo y la consideracién de la atencién psicosocial

y espiritual como un elemento esencial de la atencién a personas en
situaciones de wulnerabilidad. Alcanzar esta mefa pasa, sin duda, por
impulsar la formacién continuada de los equipos del Programa.




Sobre estas
lineas, los
asisfentes a

la jornada de
trabajo de
directores y
coordinadores
de EAPS que
tuvo lugar en
Barcelona en
2018. Enla
pdgina ante-
rior, jornada
de trabajo de
los profesiona-
les de los EAPS
organizada en
CaixaForum
Madrid en
2015.

a formacién continuada es uno de los

ejes sobre los que se ha sustentado el

Programa hasta ahora, y asi continuaré

siendo en el futuro. A lo largo de sus
diez afios de trayectoria, ha ofrecido a los
profesionales directomente implicados en su
implementacion, esto es, EAPS y voluntarios,
foros especificos encaminados a potenciar el
desarrollo de sus competencias y aptitudes:
desde congresos para abordar criterios de
atencién o distintos modelos organizativos
hasta jornadas de trabajo para los profesiona-
les v los directores de los equipos, o para los
voluntarios de las entidades que implementan
el Programa. Espacios en los que compartir
experiencias se convierte, sin duda, en un
aprendizaje més.

Igualmente, la Obra Social “la Caixa”, junto

con la Universidad de Vic (UVIC), la Cétedra
de Cuidados Paliativos y el Instituto Catalan de

Oncologia (ICO), ha impulsado el Postgrado
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en atencién psicosocial y espiritual a perso-
nas en situacién de enfermedad avanzada,
que ha supuesto un paso adelante hacia la
especializacién de la atencion. Se imparte,
de forma semipresencial, en diversos espacios
de Madrid y Barcelona, vy su finalidad es con-
seguir que sus alumnos (nuevos profesionales
incorporados a los EAPS) adquieran los cono-
cimientos, las capacidades y las habilidades
necesarios para aplicar las herramientas con
las que lograr el bienestar psicolégico, social y
espiritual de las personas a las que atienden.
Al mismo tiempo, esfa formacién fambién
permite que el Programa se abra cada vez mas
a pacientes con mayor complejidad psicoso-
cial, un aspecto en el que los Equipos de Aten-
cién Psicosocial se focalizan progresivamente.
Como también en los pacientes con enferme-
dad crénica avanzada con pronéstico de vida
limitado y alta vulnerabilidad social, cuya pre-
valencia es de un 0,4% de la poblacién.



Formacién

PROFESIONALES QUE HAN COMPARTIDO SU CONOCIMIENTO

Luis Aranguren,
autor y coordinador de las publicaciones
sobre voluntariado del Programa

“lo que diferencia a
este voluntariado del

de otros dmbitos es

la gran capacidad de
encuentro que aporta. Y
que crea humanizacién
alli donde estd presente.
Es un voluntariado muy
peculiar”

Richard Bauer,
sacerdote especialista en cuidados paliativos

“Al final, morir es un
viaje espiritual. “sPor
qué tenemos que
moriré’ “sPor qué yo o
por qué mi hijo2’ Son
cuestiones a las que hay
que responder desde
la medicina, desde
los servicios sociales
y, también, desde la
espiritualidad”

Enric Benito,
oncélogo y excoordinador del Programa de Cuidados
Paliativos del Servicio de Salud de las Islas Baleares

“Los profesionales

a los que apoyan
los EAPS han
crecido sélida y
coordinadamente.
Este soporte ha sido,
probablemente,

uno de los factores
que han facilitado
el desarrollo de los
cuidados paliativos en
nuestro pais”

Javier Barbero,
psicologo especializado en psicologia clinica
y experto en cuidados paliativos y bioética

“Cada vez mds

ha de existir un
equilibrio entre la
atencién psicosocial
y la atencién
biolégica. Entre
todos, debemos
ayudar a reducir el
sufrimiento al final

de la vida”

Ramén Bayés,
profesor emérito de la Universidad Auténoma de
Barcelona y psicélogo cenfrado en psicologia de la salud

“Lo relevante para
que un acontecimiento
(sintoma, palabra o
pensamiento) suscite
sufrimiento es que la
persona enferma se
sienta sin recursos,
impotente, para
afrontar con éxito esa
situacion”

José Carlos Bermejo,
director del Cenfro de Humanizacién de la Salud San
Camilo, de Tres Cantos [Madrid] y experto en counselling

“El modelo
humanizador mira

a la familia como a
una unidad herida y
aliada en los vinculos
de atencién. Sufre

el paciente y sufre

la familia. La familia
cuida y debe ser
cuidada”



José Luis Bimbela,
psicologo y formador de formadores

“Hay que saber
gestionar las
emociones de forma
eficaz. Las emociones
se contagian. Por lo
tanto, antes de poder
ayudar a otro, hay que
saber ayudarse a uno
mismo”

Manuel Gonzélez Barén,
director honorario de la Cétedra de Oncologia y

Medicina Paliativa de la Universidad Auténoma de Madrid

“El sufrimiento abre
una brecha hacia

la trascendencia e
induce a un cambio de
valores”

Allan Kellehear,
fundador del movimiento Ciudades compasivas
al final de la vida

“Las estructuras civiles
transformadas en
comunidades vecinales
solidarias ayudan

a proporcionar una
corriente principal

de apoyo alli donde
las personas viven y,
sobre todo, alli donde

transcurren sus Ultimos
dias”

Eduardo Bruera,
director del Departamento de Cuidados Paliafivos
del MD Anderson Cancer Center de Houston

“Medir y estudiar

los resultados de las
intervenciones es de
gran importancia,
porque, sin duda,
unas son mds
efectivas que ofras.

Es el momento de
empezar a demostrar
cudles deben ser
utilizadas y cudles no”

Diego Gracida,
médico especialista en psicologia y psiquiatria
y referente internacional en bioéfica

“Los cuidados
paliativos deben
ocuparse de ofrecer
una atencién espiritual
a los pacientes,

pero una atencién
entendida en un
sentido mds amplio
que el marcado por la
religién”

C -

Guillem Lépez Casasnovas,
catedrdtico universitario, economista y exconsejero
del Banco de Espaiia

“Cuanto menos
focalizado estd el
gasto publico, menor
es su capacidad

de redistribuirse en
beneficio de los més
necesitados. Asi, un
gasto publico que no
establece prioridades
pierde musculo
redistributivo”
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Formacién

Sergi Navarro,
pediatra, responsable de la UCP del Hospital Sant
Joan de Déu de Barcelona y presidente de la PEDPAL

“Los nifios no son
‘adultos pequefios’,
sino que tienen
caracteristicas
especificas. Cada
uno, segun su
edad, desarrollo y
experiencias vitales,
— requiere una atencién
E = individualizada”

I/

;u'f;.

Christina M. Puchalski,
directora del Instituto para la Espiritualidad
y la Salud de la Universidad George VWashington

“Religién, arte,
familia... es lo que da
sentido a nuestra vida.
Pero, al final de ella, el
sentido suele cambiar
hasta llegar a una
dltima dignidad que por
nada queremos perder,
aunque corremos

el riesgo, si no nos
ayudan a alcanzarla”

Xavier Sobrevia,

doctor en medicina, asesor en espiritualidad
del Programa y coordinador del libro ‘Afencion
religiosa al final de la vida'

B “Conviene valorar

la importancia de

las convicciones y
acompafdiar la vivencia
religiosa del paciente
y sus familiares;
convertir la vivencia
espiritual del enfermo
en una ‘aliada’ del
proceso terapéutico”

-
e

"y

Sheila Payne,
directora del Observatorio Internacional

de Cuidados al Final de la Vida

“El desarrollo de

una estrategia
nacional de cuidados
paliativos es un
primer paso muy
importante, pero
requiere ser llevado
a la préctica y
contar con recursos
suficientes para

garantizar su
sostenibilidad”

Kika Pujol,
investigadora en salud y coordinadora
de la evaluacion de calidad del Programa

“Es necesario trabajar
y construir junto

con los equipos
asistenciales para que
esa mirada centrada
en la persona y
holistica sea cada vez
mds comUn en nuestro
sistema de salud”

Silvia Viel,

psictloga y miembro de la comisién
organizadora del ‘Postgrado en atencién
psicosocial y espiritual

“Requerimos personas
con competencias
profesionales y
relacionales. Es decir,
que sean capaces

de conectar con el
sufrimiento del otro”



Alba Payas,

experfa en duelo y directora del Instituto de Psicoterapia

Integrativa Relacional (IPIR)

Rosa Sufiol,

“La pérdida de un ser
querido nos rompe. Con
la atencién, el duelo
puede convertirse en
un viaje extraordinario
que, a pesar de no
haberlo deseado, nos
lleva a descubrir la
verdad sobre nosotros
mismos, el amor y el
sentido de la vida”

médica y presidenta del Patronato de la Fundacién

Avedis Donabedian

Dolors Mateo,

“La atencién integral a
la persona enferma y

a su familia cobra todo
su sentido en las etapas
finales. La dignidad, la
empatia y la compasién
son, para mi, los
valores esenciales en
estos momentos”

psicologa clinica adjunta al Servicio de Cuidados
Paliativos del Consorci Sanitari de Terrassa

“Cuando se acerca
el final, hay personas
que se reencuenfran
con la esencia y

el sentido; otras
necesitan ayuda para
encontrarlo o para
disfrutar del camino
que les queda por
recorrer. Aqui es
donde la atencién
psicosocial es clave”

Formacién

Francesc Torralba,
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docfor en Filosoffa y Teologia, catedrético acreditado
de la Universitat Ramon Llull y autor

Maria Die Trill,

“Transferir
generosamente la
experiencia vivida
a los ofros es uno
de los caminos mds
nobles para dotar
de sentido la dltima
etapa de la vida”

directora de Afrium y presidenta de la Sociedad
Infernacional de Psicooncologia (IPOS)

Anna Novellas,

“En una sociedad
cada vez mds
deshumanizada, es
nuestra obligacién
centrarnos en
proporcionar cuidados
de una manera
empdtica, digna y
compasiva a quienes
sufren y se enfrentan
al final de sus vidas”

frabajadora social y asesora en intervencion psicosocial
en situaciones de final de vida

“En situaciones adversas,
ayudar a mejorar

las relaciones y las
desigualdades entre las
personas, defendiendo
sus derechos y
potenciando los recursos,
tanto humanos como
sociales, es un plus para
la salud en general”



Formacién

Antonio Pascual,

iefe de la Unidad de Cuidados Paliativos
del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
de Barcelona

“El acompafamiento
a la persona en
toda su integridad
es un componente
imprescindible de la
atencién paliativa.
El Programa ha
facilitado esta forma
de cuidar a miles de
pacientes y familias”

Josep Vilajoana,
decano del Colegio Oficial de Psicélogos de
Cataluiia

“En una fase como

la del final de la vida
aparece en estado

puro la subjetividad.
Entonces, el psicélogo
acompaia al paciente y
facilita la resolucién de
conflictos enquistados o
la toma de decisiones”

José Espinosa,
médico adjunto del Instituto Catalén de Oncologia (ICO)

“Se han construido
modelos formativos

y de organizacién
asistencial que han
ayudado a avanzar de
forma significativa en
la cobertura integral
de las necesidades de
las personas con
enfermedades avanzadas
y sus familias”

Nadia Collette,

arteterapeuta de la Unidad de Cuidados Paliativos y
del Instituto de Investigacién del Hospital de la Santa
Creu i Sant Pou de Barcelona.

“El Programa también
significa experiencias
piloto en arteterapia:
atencién grupal en

duelo, soporte a
profesionales de los
EAPS y la exposicién ‘Luz
profunda’, en el recinto
modernista de Sant Pau,
son ejemplos de ello”

Maria Pau Gonzélez,
psicologa y especialista en organizaciones
saludables

“Un buen final de vida
implica la atencién

a las necesidades
fisicas, psiquicas,
sociales y espirituales.
Hacer posible esa
atencién es un deber
ético, pero también es
un privilegio humano
para los profesionales
que la llevan a cabo”

Candela Calle,

directora general del Instituto Catalén de Oncologia (ICO)

“Este Programa
estratégico del
Instituto Cataldn de
Oncologia nos ha
ayudado a abrirnos
a la comunidad y
a potenciar nuestra
institucion como
referente en cdncer

V4




Jorge Maté,
psicooncologo de la Unidad de Psicooncologia del
Instituto Catalan de Oncologia (ICO)

“El éxito de la
intervencion
multidisciplinaria

en personas con
enfermedad crénica
avanzada y/o al

final de la vida reside
en la atencién a las
necesidades esenciales,
tanto las del paciente
como las del profesional
que le atiende”

Mariant Lacasta,
psictloga en la Unidad de Cuidados Paliativos del
Hospital Universitario La Paz (Madrid)

“La filosofia de
bienestar y alivio

de sufrimiento
biopsicosocial y
espiritual del enfermo
y su familia es lo

que da significado a
nuestro trabajo”

Carlos Centeno,
profesor y miembro del Grupo de Investigacion

ATLANTES, invesfigador principal Instituto Cultura y Sociedad

“El reconocimiento

de las necesidades
psicosociales de la
enfermedad avanzada
es la puerta correcta
que permite desplegar
toda la potencialidad
del cuidado paliativo”
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Francisco Luzén,
fundador y presidente de la Fundacion Luzén -

Unidos Contra la ELA

“Mi objetivo final
es que la sociedad
conozca que la
mds hermosa
recompensa de la
vida es el viaje’, no
la ‘estacién final”

Frank D. Ferris,
director ejecutivo en Medicina Paliativa, Investigacion y

Educacién del sistema OhioHealth de Ohio, EE.UU.

4

El Programa ha
demostrado la
importancia crucial y

el valor de abordar las
necesidades psicolégicas,
sociales y espirituales de
pacientes y familiares
para ayudarles a vivir la
vida al mdximo, incluso
ante el avance de la
enfermedad”

Rafael Mota,
presidente de la Sociedad Espaiocla de Cuidados
Paliativos (SECPAL)

“La atencién infegral a una
persona que enfrenta una
enfermedad avanzada

es clave para dliviar su
sufrimiento y mejorar su
calidad de vida. La atencién
psicosocial, el abordaje

de la espiritualidad y

la implicacién de la
comunidad son los refos
del futuro préximo”
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VOLUNTARIOS

PRESENITES Y FORMADOS,
SON NUESTROS
'COMPANEROS DEL ALMA

Mds de 1.000 voluntarios de toda Espaiia han ayudado a consolidar el
proyecto en estos diez aiios y han complementado con eficacia la labor de los
profesionales que atienden a los pacientes al final de su vida y a sus familiares.

4s de 1.000 voluntarios han pasado

por el Programa hasta hoy, comprometi-

dos con una tarea de acompariamiento

que les llena y que complementa lo
lobor del resto de profesionales que afienden a los
pacientes y a sus familias con la finalidad de aportar
el mayor bienestar posible. La participacion de los
volunfarios y su integracion en los equipos se consi-
dera un principio basico del modelo de atencién en
cuidados paliativos. Es por esto que el Programa ha
convertido el voluntariado en un elemento clave para
lograr su méximo objetivo: mejorar la calidad de vida
de las personas que experimentan una situacién espe-
cialmente vulnerable. Desde los EAPS, los voluntarios
apoyan a las unidades de cuidados paliativos de los
hospifales y centros sanitarios, y también dan soporte
a la atencién domiciliaria. Practicamente todos los

equipos repartidos por el territorio espafiol cuentan
con esta figura: unos, desde el principio de su puesfa
en marcha dentro del Programa, y ofros, a partir de
las periddicas acciones implementadas por la Obra
Social "la Caixa” para potenciar su presencia.

A este importante y numeroso colectivo también
dedica recursos el Programa. Hosta el momento, ha
editado una guia de voluntariado en cuidados pa-
liativos y cuadermos de evaluacién del voluntario, ha
generado formacién basica y formacion para coor
dinadores y ha organizado encuentros mensuales de
comunicacion y seguimiento.

Tombién, multitudinarias jornadas en los que com-
parieros del alma de todo el pafs pueden intercam-
biar su aprendizaje y compartir experiencias, pero
que, ademds, suponen un reconocimiento a la eficaz
labor que, dia a dia, realizan los voluntarios.
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Arturo Moreno, voluntario en el EAPS Cruz Roja Almeria.
"Mi madre estuvo ingresada en Cruz Roja y quedé fan con-
fento con fodos que pensé que seria bueno devolver lo que
a mi me habian dado”. Y hoy, con 68 afios, Arturo hace
respiros familiares, v acompafia a personas mayores que
estan en paliativos y a ofras, muchas de ellas inmigrantes,
que no tienen cerca a nadie que las acomparie. “Como
voluntario, he aprendido que hay muchas personas que
precisan afencién. Sobre todo, que quieren tener al lado o
alguien que las escuche. Aunque, por circunstancias de la
vida, no pueden hacerlo con sus familias, esa necesidad
de hablar la sienten igualmente.”

En los dltimos momentos, la palabra mas repetida es arre-
pentimiento: “Me cuentan la necesidad que tienen de pedir
perdén. Hablar con nosotros les ayuda”, aofirma.

Carmen Horcajuelo, voluntaria en el EAPS Fundacién Ins-
tituto San José (Madrid). Tras fallecer su marido, Carmen
decidié implicarse como voluntaria en la Fundacién: “Mi re-
ferencia habia sido un voluntario ya mayor que nos visitaba
en planta. Era muy grctiﬁccnte que, en esos momentos tan
duros, alguien se interesase por nosotros.” Reconoce que

el voluntariado es una labor que ha fenido que ir apren-
diendo: “Ser voluntario es acompaiiar, descubrir que cada
paciente es un mundo al que hay que llegar de puntillas.”

Recuerda sus principios: “"Acompafiaba a una sefiora
mayor. La iba a ver a menudo y habia dias en los que so-
lomente le cogia la mano, porque ella no tenia ganas de
nada mds. Y eso yo fenia que respetarlo.”

Juana Sanchez, voluntaria el EAPS Hospital Sant Joan de
Déu de Palma (Mallorca). No deja de sorprenderse cada
dia: "Hay momentos en los que las personas a las que
acompafio me dan lecciones. Como cuando alguien al que
me ha costado mucho llegar al final se abre a mi y descu-
bro que, realmente, soy yo la que escucha, la que aprende
y la que desea que llegue el momento de ir a verle otra
vez", reconoce.

2Cémo ayuda la atencién que ofrece? Juana lo ejemplifica
asf: "Partiendo del sufrimiento emocional, puede llegar a
paliarse el sufrimiento fisico. Mds de una vez un paciente
me ha dicho que no se encontraba bien o que le dolia la
cabeza vy, después de un rato hablando o paseando, me
ha reconocido que jel dolor se le habia pasadol”
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OBJETIVO: QUE NINGUNA
PERSONA ESTE SOLA Al
FINAL DE SU VIDA

Mds de 1.000 voluntarios han acompanado a mds de 9.000 personas en el marco del
proyecto ‘Final de Vida y Soledad’, nacido en el seno del Programa para la Atencién
Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas y arficulado a través de una red de

enfidades que atienden a personas en situacién de final de vida que se encuentran solas.

a soledad se caracteriza por ser un fenémeno

mulfidimensional resuliado de carencias afecti-

vas, sociales y/o fisicas, reales o percibidas,

que tiene un impacto diferencial sobre la salud
psicolégica y fisica de la persona (Montero, Lopez
y Sanchez Sosa, 2001). Cualquier persona puede
experimentar soledad a lo largo de su vida, pero,
sin duda, los efectos son mayores cuando se convive
con una enfermedad crénica avanzada.

El proyecto Final de Vida y Soledad nace en el
marco del Programa para la Atencion Integral a Per-
sonas con Enfermedades Avanzadas con el objefivo
general de dliviar la experiencia de sufrimiento pro-
vocada por la soledad de personas en situacién de
enfermedad avanzada mediante el acompafiomiento
de voluntarios. El proyecto se articula a través de
redes comunitarias en las que inferactian distinfos
agentes del dmbito social y sanitario del territorio.

L

Ademés de entidades de voluntarios, se implica a
entidades cuidadoras (centros residenciales y socio-
sanitarios, atencién primaria, servicios sociales...)
y a ofros agentes (parroquias, centros de mayores,
asociaciones de vecinos...).

Son ya 13 las entidades coordinadoras, 80 las
cuidadoras y 36 las de voluntariodo que participan
en una iniciativa que, desde su puesta en marcha en
2016, no ha hecho mas que crecer: hasta el mo-
mento, mas de 1.000 voluntarios han acompaiado
con calidad y cercania a més de 9.000 personas.
las acompaiian y ayudan en rutinas diarias, fomen-
fan y comparten aficiones con ellas, vy facilitan la
aproximacién familiar siempre que es posible.

El reto que se plantea es que toda la comunidad
se implique en la atencion a las personas mas vulne-
rables, especialmente a las que estan en situacion
de final de vida y que experimentan soledad.
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Consuelo Zabala, voluntaria en la Fundacién Miranda
(Barakaldo), centro asistencial receptor del proyecto
‘Final de Vida y Soledad’ que impulsa en Vizcaya

el Hospital San Juan de Dios de Santurce. Consuelo,
de 61 afios, a quien todos llaman Chelo, acomparia

a Isabel, una mujer de 85 arios que llegd de Mallorca

a Bilbao para esfar con su sobrino, su dnico familiar.
"Aungue viene a verla una vez a la semana, a veces no
puede por trabajo”, dice. Chelo reconoce que hay per
sonas mayores que realmente tienen mucha necesidad de
acompaiiamiento: “Sucede que, aunque hay quienes no
estan realmente solos, porque van familiares a verlos, sf
que tienen la sensacién de que lo estan. Por eso, cuando
nos acercamos a ellos, nos lo agradecen enormemente”,
asegura.

Para Chelo, Isabel es una persona muy especial: “Me ha
ensefiado que, aunque la vida nos trafe muy mal, siem-
pre podemos afrontarla. Isabel lo ha hecho, v lo sigue
haciendo, con una sonrisa. Incluso ahora, cuando casi dl
final de su vida, ha fenido que vivir ofro cambio, dejar su
tierra para venirse a Donostia.”

Sebastidn Salvadores, voluntario en Creu Roja
Catalunya (Granollers), entidad que implementa el
proyecto ‘Final de Vida y Soledad’. 5Cémo se puede
ayudar a alguien en un momento Unico como es el final
de vida? Para Sebastian, de 68 afos, la respuesta

es: "Acompaiando. Me planteo el acompariamiento
teniendo muy claro que el protagonismo lo tiene la ofra
persona. Yo puedo hacer preguntas, abrir interrogan-
fes..., pero quien siempre marca la ruta es ella.”

Recuerda una experiencia: “Observé una relacion
dificil entre una madre, a la que yo acompaiiaba, y
su hija. Comparti la situacion con la profesional del
PADES en el que colaboro vy, pasado un tiempo, me
informaron de que habian logrado que ambas escu-
charan, juntas y emocionadas, la mésica que la madre
le cantaba como nana a su hija cuando era pequena.
Se reconciliaron anfes de que la madre muriese. Mi
colaboracion fue muy pequefia, pero pienso que pude
facilitar el duelo de la hija y ayudar a que su madre se
fuese més feliz.”
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PUNTOS DE ENCUENTRO

Pensados para que las personas ingresadas y sus familias puedan relajarse y tener intimidad en un entorno
acogedor, los EspacioCaixa de Atencién Infegral se han consolidado como elementos potenciadores de la
terapéutica paliativa que llevan a cabo los equipos sanitarios en los hospitales y centros asistenciales.

CONSORCIO SANITARIO DEL GARRAF (SANT PERE DE RIBES, BARCELONA)

HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS DE SANTURCE (VIZCAYA)

os EspacioCaixa de Atencion

Infegral se han convertido
en un punfo de encuentro entre
familiares y pacientes, ademds de
favorecer fambién la realizacién de
prestaciones por parte de los EAPS
encaminadas al apoyo psicosocial.

El primer EspacioCaixa se inaugurd
en noviembre de 2011 en el Hospital-
Residencia Sant Camil.

E n los cinco EspacioCaixa puesfos en
marcha hasta hoy fodo se conjuga,
desde el mobiliario y la decoracion
hasta la iluminacién, para crear un
ambiente cdlido e infimo que contribuya
al bienestar emocional.

El EspacioCaixa del Centro
Asistencial San Camilo fue el segundo
que impulsd, en julio de 2012.

a finalidod de los EspaciosCaixa

de Atencion Integral es ayudar a
vivir con més dignidad los dltimos
momentos de la existencia, con una
percepcion del paso del tiempo més
satisfactoria.

El EspacioCaixa del Hospital
San Juan de Dios de Santurce se
inauguré en el verano de 2012.



EspacioCaixa de Atencién Integral

FUNDACION INSTITUTO SAN JOSE (MADRID)

Los EspacioCaixa proporcionan
Q sUS UsUarios acceso a un
extenso mundo personal, cultural
y social, con todo lo que ello les
ofrece de informacién, distraccion,
comunicacién vy reflexion. En ellos,
se realizan también actividades
de relajacion, creatividad y
meditacion.

El EspacioCaixa de la FIS) se

cred en octubre de 2012.

HOSPITAL LOS MONTALVOS (SALAMANCA)

INTERVENCION DE
ARTETERAPIA EN
GRUPOS DE lUTO

Nace con el objetivo de asistir y
acompaar a los usuarios que,
habiendo tenido una pérdida en su
enforno, presentan complicaciones en
el proceso de luto. A diferencia de
ofras terapias en las que el espacio
ferapéutico lo componen el paciente
y el terapeuta, en arteferapia se
configura una relacion triangular en
que también participa la produccién
artistica del paciente.

La obra, como tercer vértice

del trigngulo, posibilita y ofrece
preguntas sobre el fema tratado,

al tiempo que permite que emerjan
respuestas. Se realiza un dia a la
semana en el EspacioCaixa del
Hospital-Residencia Sant Camil
(Garraf].

| N s aronit Desde esfas infraesfructuras
' asistenciales los EAPS ofrecen
* - informacién, apoyo y acompafiamiento

a fodas las personas implicadas en
procesos de atencién a personas en el
final de sus vidas o con enfermedades
crénicas.

El EspacioCaixa del Hospital Los
Montalvos se puso en marcha en

octubre de 2014.

'PERROS CON AIMA', SINGULAR
INICIATIVA SOLIDARIA

Cracias a la
colaboracién entre la
Fundacién Bancaria
"la Caixa" y Dogking,
centro canino

integral de Barcelona
especializado en
perros de asistencia,
residencias y centros
sociosanitarios que
cuentan con un
EspacioCaixa podrén
ofrecer una singular ferapia a sus usuarios dentro del marco del Programa:
acompafiamiento con perros a través de la iniciativa Perros con alma. La
primera experiencia ha sido en el EspacioCaixa del Hospital Residencia
Sant Camil (Garraf), donde los perros acomparian al técnico encargado
de las infervenciones para realizar con él las sesiones. Esfas infervenciones
aportan a los usuarios beneficios comprobados, tanto fisicos como
emocionales, sociales, cognitivos y motivacionales.
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LA IMPORTANCIA DE
CUIDAR AL CUIDADOR

la Escuela de Cuidadores es una iniciativa fruto de la experiencia del Programa
que se impulsa en Barcelona con el objetivo de ampliarla a ofros lugares.

T

Detrés, de izda. a dcha.: Roger Esteller, Miquel Perea, Jonathan Levit

ras diez afios acompariando a los familiares

de las personas que se encuentran en situacién

de enfermedad avanzada, y fambién a los

voluntarios, compartiendo con ellos dificultades,
angustias y motivos de esperanza, el Programa ha
detectado una serie de necesidades y de dudas que
muchas personas manifiestan a lo largo del proceso:
"slo estoy haciendo bien?” “sDe qué puedo hablarg”
"Necesito descansar un poco, pero me sienfo culpa-
ble”... Dudas fruto de las situaciones de gran carga
emocional que, a menudo, son complejas de ges:
tionar. Por ello surge la Escuela de Cuidadores, una
iniciativa impulsada en Barcelona con el objetivo de
ampliarla a ofros lugares.

Dirigida a familiares y a voluntarios, es una escuela
de formacién que quiere dar respuesta a las necesida-
des de aquellos que afienden a personas con enferme-
dades avanzadas y empoderarlas para que se sienfan
mds seguras en su dia a dia. les ofrece un lugar donde
compartir vivencias y enconfrarse con personas que
esfdn en la misma situacion que ellas, v en el que
puedan exponer dudas o recibir orientacién. Ademds

LA

de esfe espacio de apoyo, la escuela ofrece un ciclo
de actividades formativas que comprende talleres,
charlas y mesas redondas, para tratar aspectos direc-
famente relacionados con la atencion: cémo favorecer
el confort fisico, emocional o espiritual de la persona
afendida; qué técnicas de relajacion y de autocuidado
son efectivas, cudles son las herramientas que confribu-
yen a mejorar la comunicacion entre el cuidador y del
enfermo, cémo sobrellevar el proceso de duelo o cémo
puede ayudar el voluntario. Cada persona se puede
inscribir a todo el ciclo formativo o a un faller concreto
segln su inferés o disponibilidad.

La Escuela toma también un cariz comunitario, por
que entiende que el apoyo a las personas que estan
al final de la vida es un tema capital para la sociedad
actual, y quiere dar respuesta a esta necesidad de
los cuidadores, en particular, y de la comunidad, en
general. Es, en suma, un espacio de transmisién de
los valores esenciales del cuidado que pone conoci-
mientos, técnicas y habilidades a disposicién de los
cuidadores para realizar una afencion de excelencia @
las personas al final de la vida.

YGusTovo Levit (director de la Escuela). Delante, de izda. a dcha.:
Andrea levit, Nuria Rofes, Marta del Moral, Paola Recoder, Alexia Olaria, Héctor Coronas y Ado Acosta.
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GUSTAVO LEVIT, DIRECTOR DE LA ESCUELA DE CUIDADORES

"QUEREMOS ENSENAR A ACOMPANAR”

onvertirse en escuela de referencia para cuidadores
y voluntarios, donde puedan informarse, compartir
experiencias y encontrar herramientas y recursos
que les permitan cuidar mejor y, al mismo tiempo,
afrontar mejor el proceso de la enfermedad, es el espiritu con
el que ha nacido la Escuela de Cuidadores. Impulsada en el
EspacioCaixa Bonanova, en Barcelona, tiene como director
al doctor Gustavo Levit, psicélogo clinico y
miembro del Comité Asesor del Programa.

2Cudl es el fin de la Escuela de Cuidadores?
Preguntar a los que cuidan: “3Cémo estdise”
Creo que la funcion principal del concepto
escuela es hacer esta pregunta. Sin embargo,

“La Escuela
pretender ser
también un
espacio para la

emociones y sentimienfos que comporta acompariar en el
dolor. Un dolor que no es solo ajeno, sino también propio.
Y por eso queremos “cuidar al cuidador”.

sAdquiere el cuidador las competencias adecuadas?
Adquiere las competencias que le son necesarias, porque
la persona que cuida no es una especialista en la aten-
cién de final de vida. Mayoritariomente, se
trata de familiares o de voluntarios que no son
experfos. Pero no estamos intenfando crear
"expertos”. Queremos ensefarles a que pue-
dan acompafiar mejor.

2Se alcanza asi la excelencia en la atencién

muy pocas veces se formula. sensibilizacion de final de vida?
social” Supone impulsar una atencién de més calidad,

2Ofrece respuestas?@

Da sentido a las preguntas de las personas que atienden a
ofras en su proceso de enfermedad y que, frecuentemente,
quedan sin respuesta, a pesar de que hacen todo lo posible
por infenfar responderlas.

5Cuidar desgasta?
Desgasta el tener que enfrentarse a las maltiples y complejas

mas sana. La Escuela quiere llegar a las perso-
nas que cuidan y que, a su vez, necesitan cuidados porque
estén desorientadas. Pero, ante una sociedad que envejece,
y que va a requerir cada vez mds afencion de los unos sobre
los ofros, esfe cuidado ha de ser trabajo de todos. Por eso,
la Escuela tiene también un enfoque comunitario, porque
queremos que seq, en cierfa manera, un espacio de sensibili-
zacion y de concienciacion social.

ESCUELA DE CUIDADORES:

1. Empoderar a las personas cuidadoras (familiares y volun-
farios) en su rol central de acompafiar al final de la vida;

de enfermedad avanzada.

2,

Proporcionar apoyo a las personas cuidadoras y conse-
guir reducir su nivel de estrés, de angustia y de carga
emocional.

3.

cién de enfermedad avanzada.

4,

afrontar el proceso de la mejor manera posible.

hacerles ver que juegan un papel bésico y primordial para
garantizar la calidad de vida de las personas en situacion

Ofrecerles informacién que les permita abordar el confort
fisico, emocional, social y espiritual de la persona en situa-

Dotarles de herramientas de autocuidado para que puedan

DIEZ OBJETIVOS PARA UNA ATENCION DE EXCELENCIA

Con la innovadora iniciafiva que supone la Escuela de Cuidadores, la Fundacién Bancaria “la Caixa” pretende aportar su conocimiento
y experiencia para avanzar en la humanizacién de la salud v, en definitiva, para estar al lado de las personas en el momento més dificil
de sus vidas. El centro nace como un espacio para la formacién, pero también para el encuentro. Estos son sus principales objefivos:

5. Ofrecerles un espacio fisico atendido por un profesional y
un equipo de voluntarios.

6. Ofrecerles un espacio para actividades formativas imparti-

das por un equipo docente especializado en el dmbito del
final de vida.

7 . Promover que los cuidadores compartan su experiencia con
ofras personas que estan pasando por la misma situacion.

8. Capacitar a los voluntarios en el acompafiamiento al final
de la vida.

9. Compartir pautas para afrontar el proceso de duelo.

10. Sensibilizar a la sociedad sobre I importancia del acom-
pafiamiento al final de la vida.
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PACIENTES Y
-AMILIARES,

- CENTRO DEL
PROGRAMA

la persona enferma conforma, junfo con su
familia, el nicleo de la atencién de los EAPS,

fras cuya intervencién mejoran significativamente
aspectos emocionales relacionados con la
ansiedad, la tristeza o el sentido de la vida.

nualmente, los EAPS atienden a

mas de 25.000 pacientes. Ellos

son el eje en forno al cual gira el

Programa. Pero no se olvida de
sus familias, ya que mas de 30.000 fami-
liares reciben también cada afio el apoyo
de los equipos.

Hoy, diez afios después del inicio del
Programa, pacientes y familiares reconocen
la utilidad de este acompafiamiento. Y lo
valoran muy positivamente en las encuestas
de satisfaccion que se les realizan. Por
ejemplo, més del 90% de los pacientes
afirma haber fenido el confacto que nece-
sitaban con el profesional, y valora posi-
tivamente la ayuda para hablar de temas
diffciles, la ayuda en la resolucion de asun-
tos pendientes y la ayuda para comunicarse
con la familia.

Con sus sistemdticas evaluaciones, el
Programa ha generado también evidencia
cienfifica sobre la eficacia vy la eficiencia
de la afencién psicosocial. En ellas, entre
ofras cuestiones, se constata que, fras su
infervencion, los EAPS son efectivos en los
pardmetros analizados (malestar, ansiedad,
esfado de animo, adaptacion a la enferme-
dad, sufrimiento...). El impacto es répido:

el cambio més significativo se da entre la

. | et El Prcframa
primera y la segunda visita. . 3
Pero, sin duda, la mayor safisfaccion son atiende a mas de

las palabras sinceras de los que reciben la 24 000 pacienfes

afencion: “Esta compaiiia te hace fuerte, te ;
hace sentir que no estds solo. A veces, lloro Y @ MAS de 30.000

de alegria de lo arropado que me siento.” fdmllldr es CGdO ano
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Testimonios

PACIENTES QUE AGRADECEN EL APOYO Y
EL ACOMPANAMIENTO DE LOS EQUIPOS

Josefina Moreno, paciente atendida por el
EAPS AECC Ceuta. El equipo atiende a Josefina,
o Fina, como la llaman, en su domicilio, porque
su enfermedad le dificulta la movilidad. Pero

ello no ha mermado un dpice su enfereza: "Me
siento feliz con lo que fengo y valoro fodo lo que
me rodea.” Y, a sus 62 afios, lo que la rodea

es su hermano v la familia de esfe. Su cuidador
principal es Paco, quien, junto con su mujer, se
frasladé a vivir con ella para atenderla mejor.
"Tengo mucha confianza con Paco y no quiero
preocuparle.” Pero la que se preocupa es ella:
"Cuando me tiene que llevar al bafio, me dice
que no pasa nada, pero yo siento pena porque
fenga que ayudarme.”

De todo esto, de sus sentimientos y emociones,
y de una hermana a la que no ve tan a menudo
como quisiera, habla abiertamente con el EAPS:
"Sobrellevo la situacién y el equipo me ayuda.”
Y les comenta, con una sonrisa: “Siempre que
venis me sienfo un poco més fuerte.”

Luis Villarreyes, paciente atendido por el EAPS
Mutuam Barcelona. Estrés, angustia, preocupa-
cién.... Mil sentimientos se suman al dolor fisico
que padece luis desde que se levanta hasta que
se acuesta: "Hay dias en los que no sé cémo voy
a despertarme. Desconozco si los dolores que
sienfo son normales o no y me asusto”, dice. En
esos momentos, descuelga el teléfono y llama

al EAPS: “les cuento cémo me esfoy sintiendo y
ellas me orientan, me tranquilizan. No solo fisi-
camente, sino también moralmente.”

Hace un afio que le diagnosticaron neoplasia
pulmonar con metdstasis en la pleura. En menos
de una semana, ya esfaba en tratamiento. “Al
principio, fue muy duro aceptar la situacion. No
reaccionaba. Hay quien piensa en hacer listas o
en sus Ultimas voluntades, pero yo apenas he feni-
do tiempo de reflexionar”. Luis se ha sobreadap-
tado a la situacién y ahora el EAPS le acompaiia
para que adquiera confianza: “Tengo la ayuda
psicolégica que realmente necesito.”




FAMILIARES DE PACIENTES RECUERDAN LA AYUDA
QUE LES HAN OFRECIDO LOS EAPS

Angela Garcia, familiar de paciente atendido
por el EAPS San Camilo (Madrid). Angela se
pasaba las horas en la Residencia San Camilo
junfo a su hermano Rafael, ingresado por un tu-
mor cerebral. Alli encontré en los EAPS algo mas
que a profesionales: “El equipo sabia que estaba
sola, y por eso se voleé conmigo. Yolanda, la
psicologa, me decia: ‘Angela, prohibido comer
aqui. Ve a la piscina o a hacer lo que quieras,
pero no fe quedes aqui.’ Este tipo de cosas no te
las dice un profesional, fe las dice un amigo. Y
es que ellos eran eso, amigos”, reconoce.

Recuerda especialmente las dltimas Navidades
con su hermano. "Rafael estaba consciente. Nos
dejaron decorar la habitacion con luces y, en
Ao Nuevo de 2017, nos prepararon en la ho-
bitacién una mesa con nuestros nombres, platos,
servilletas. .. Yo traje comida de casa para mi'y
mis hijas, y fue maravilloso. Sabiamos que su
final de vida llegaba, pero, a pesar de ello, fue-
ron unas Navidades muy especiales. Creo que
proporcioné a mi hermano el mejor sitio en el
que podia estar.”

Claudia Corina Tiut, madre de paciente atendi-
do por el EAPS Aspanion (Valencia). Para Clau-
dia, el recuerdo de lo que el EAPS Aspanion hizo
por la familia durante la enfermedad de su hijo
Brian estd atn muy nitido: “Llegamos a Valencia
desde Benidorm, donde viviamos, sin conocer

a nadie. Llevabamos una semana en el hospital
cuando nuestra oncdloga nos pregunté donde
dormiamos. Le dije que yo en el hospital con el
nifio y mi marido, en el coche. Estébamos en
paro y no podiamos pagar un hotel.” La doctora
avisé a las trabajadoras sociales del EAPS, que
les ofrecieron un piso donde quedarse.

El equipo también les tramité ofros recursos,
como comida, ya que en casa habian quedado
sus ofros hijos a cargo de la abuela. “Fueron
para nosofros como una familia. Al menos dos
veces al afio intentamos ir a verlos al hospital.” Al
contrario de lo que pueda parecer, para ellos el
hospital no es sinénimo de dolor: “Volver alli nos
recuerda solo lo bueno, lo que nos dieron.”
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UN PROYECTO QUE
TRASCIENDE FRONTERAS

El Programa se implementa también en Hong Kong, Portugal y México con fres

propdsitos: introducir los cuidados paliativos en los centros sanitarios y residencias

locales, formar a sus profesionales en este dmbito y crear conciencia social sobre
cémo afrontar el final de vida de una manera ptima.

a Fundacion Bancaria “la Caixa”

promueve la expansion del Programa

para la Atencién Integral a Personas

con Enfermedades Avanzadas fuera
de nuestras fronferas con el objetivo de
avanzar en la concienciacién y sensibili-
zacién en el mundo de los beneficios de
unos cuidados paliativos infegrales. Hong
Kong, México y Portugal son, hoy por hoy,
los primeros paises con los que la enfidad
ha establecido alianzas con este fin.

El Programa se empezé a impulsar en
México a través de un acuerdo con la
Fundacién Carlos Slim y, actualmente, se
estd llevando a cabo en colaboracion con
la Administracion pablica.

En Hong Kong, el Programa se de-
sarrolla desde el afio 2010 de forma
ininferrumpida gracias a un convenio con
la Fundacién BEA (The Bank of East Asial
y el Ejército de Salvacion. Se trata de una
iniciativa pionera en el desarrollo de los
cuidados paliativos en China, donde estos
se dispensan en hospitales y centros sani-
farios, pero no asf en residencias geriéiri-
cas. Sus recepfores son actualmente trece
centros de la tercera edad y, ademds,
fambién se estd potenciando la formacion
de profesionales en este ambito.

A principios de 2018, producto de la
infegracién del Banco Portugués de Inver
sion (BPI) en CaixaBank, se firmé el conve-
nio entre el Ministerio de Salud portugués
y la Fundacion Bancaria “la Caixa” que
significaba el desembarco del Programa
en Portugal. 5Su objefivo? Establecer
sinergias para desarrollar los cuidados
paliativos en el pas, incentivar actividades
formativas para médicos v, entre ofras
acciones, crear centros de excelencia. El
Programa se ha bautizado alli como Pro-
grama Humaniza.

Laune

El acuerdo para el desarrollo del Programa en Portugal lo firmaron en febrero de
2018 el Ministerio de Salud portugués v la Fundacién Bancaria “la Caixa” a través
de su subdirector general, Marc Simén (a la derecha de la imagen).

Profesionales de los EAPS que se han puesto en marcha en Portugal.
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Arriba, la renovacion, en 2017, del convenio entre la Fundacion Bancaria “la Caixa”
el Ejército de Salvacion de Hong Kong y la Fundacién BEA; debaijo, Isidro Fainé vy
miembros de la Organizacién The Salvation Army, que implementan el Programa

en Hong Kong. Al lado, paciente de una de las quince residencias receptoras del
Programa en Hong Kong.

’
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DIECIOCHO HISTORIAS UNICAS

El Programa conmemora su décimo aniversario con la publicacién
del libro "Vidas con alma’, un emotivo homenaje a las personas

con enfermedades avanzadas y sus familias.

elne relafos vifales que, en su conjunto, consti-

tuyen un homenaje a los verdaderos protagonis-

tas de esfe Programa: las personas con enfer-

medades avanzadas. Y también conforman un
legado para sus familiares, a la par que una sincera
expresion de agradecimiento a los profesionales impli-
cados. Juntos, ellos y nosotros, cambiamos presentes
y consfruimos futuros.” Asf define Isidro Fainé el libro
Vidas con alma, con el que la Obra Social conmemo-
ra el décimo aniversario del Programa.

Es un libro con alma, como su fitulo revela, porque
ejemplifica la dignificacion del ser humano, el acom-
pafiamiento en el duelo, la entereza de las personas
ante el sufrimiento limite, el amor al préjimo, la ca-
pacidad de frascendencia, la necesidad de reconci-
liacion y de ser perdonado. .. a través de dieciocho
historias ejemplares de final de vida, unas crudas
en algunos de sus parrafos; ofras, més cdlidas. Una
boda que se celebra a los pies de una cama de hos-
pital, un nifio con rabdomiosarcoma infantil que solo
quiere ir al colegio... Todas ellas historias Unicas,
casi imposibles de leer sin que un nudo atenace la
garganta, pero que, al mismo tiempo, reconfortan.

Tras esta recopilacion estd la mano de la periodis-
fa y socidloga Inés Martinez Ribas, que ha recorrido
el pais recogiendo multitud de testimonios. Pacien-
fes, psicologos, frabajadores sociales, compareros
del alma o voluntarios, acompafantes espirituales,
médicos, enfermeros, personal sanitario, familiares
en duelo, amigos, coordinadores del Programa. ..
han dado “vida” a un proyecto que nace de la expe-
riencia y de las vivencias de cada uno. Por eso, esfe
libro es un emotivo homenaije a todos ellos. Como
dice su autora: “A todas y a todos, gracias infinitas
por abrir la caja de los recuerdos y ofrecerse a com-
partir lo verdaderamente esencial en esta vida: el
valor de las personas”.

VIDAS

CON ALMA

SCION INTEGRAL A MEECRIAS
CO ERFERMEDADES AVANTADAS
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7)€ Obra Social "la Caixa”

“José le ensefié a convivir con el miedo, aunque
no a dejarse vencer por él. [...] Recuperé el
apetito, la alegria, y se sobrepuso. Conchi

fue para adelante, saboreando el ‘hoy, aqui y

ahora’.” (EAPS Andalucia)

“El equipo terapéutico hizo de girasol. ‘Logré
que nuestra madre abriera las puertas de su
corazén y mirase hacia la vida’, reconoce
Cynthia. ‘Aqui estaba rodeada de gente buena;

a4

fue una metamorfosis muy bonita’.

(EAPS Madrid)

“Empezaron a dialogar con frecuencia.
Ella ponia palabras a sus emociones, y la

terapeuta le decia cosas muy sabias que la
ayudaban cuando lloraba.” (EAPS Galicia)
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IMPACTO ACADEMICO Y CIENTIFICO

En sus diez arios, el Programa ha contribuido a generar conocimiento cientifico y buenas prdcticas a fravés
de manuales y publicaciones especializadas, articulos, escalas de defeccion e intervencién, tesis doctorales,
parficipacién en congresos. .. Importante produccién que le ha comportado reconocimientos y numerosos
impactos en los medios de comunicacion.

Atemcitn roligiots
al final de la vida

con onlermedag .
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i Obra Sacial "la Caixna”

Manuales para la atencién Atencién religiosa Participacion en congresos

psicolégica, social y espiritual al final de la vida la participacién del Programa en foros cientifi-
Ahondan en la multiplicidad de estrate- Aporta una mayor cos y congresos ha sido continuada. En ellos, a
gias en la infervencién psicolégico, Keg y mejor informa- través de pobsteres, comunicaciones, ponencias,
cial y espiritual, e incluyen herramientas cion sobre las estands...., ha expuesto activamente su proyecto,
de aplicacion en enfornos especificos. diversas creencias sus singularidades y sus retos de futuro.

y convicciones
para mejorar la

capacidad de los
profesionales de
dar respuesta a
las necesidades

de la dimensién B

espiritual. El tltimo deseo
de Benjamin

) Convco de Eunogia
distigoe s La Gl
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‘En Primera
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AT Pubhcocpn periodi-
ca para informar a
fodos los profesio- Impactos en prensa
nales de las nove- los medios de comunicacién han reflejado la labor
dades vy resuliados  realizada por los profesionales del Programa. Y,
del Programa a tfambién, los reconocimientos que este ha recibido
fravés de entrevis- a lo largo de los afios por parte de organismos e
fas, reportajes v instituciones de referencia. El mdas reciente, el del

noficias. Consejo de Europa, en diciembre de 2018.




"laCaixa’
LA FUNDACION

Nosotros, a todo lo que hacemos

lo llamamos “la Caixa”
“la Caixa” es una fundacion. La Fundacidn es “la Caxa” .

Impulsamos mas de 50.000 actividades de las que se beneficiaron

mas de 12 millones de personas el pasado ano.

Luchamaos contra la pobreza v la exclusidn social, cuidamos de las

personas mayores y de los enfermaos, generamos empleo, promaovemos

la investigacion médica, ponemos la cultura al alcance de todo el mundo

y trabajamaos para mejorar la educacion

Todo, para construir un futuro mejor y con mas oportunidades para

quienes mads ias necesitan. J
La primera fundacion privada de nuestro pais

y una de las mas importantes del mundo.
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