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SANTURCE / TRES CANTOS

Més espacios
nara atender
las emociones

La Obra Social "la Caixa" inaugura
innovadores EspaciosCaixa en Santurce
(Bilbao) y en Tres Cantos (Madrid)

Son un lugar intimo donde poder
hablar, leer, compartir experien-
ciasy, en definitiva, donde pacientes y
familiares pueden encontrar momentos
de relajacion y de serenidad, a pesar de
los dificiles momentos que les toca vivir.
Son los EspacioCaixa que la Obra Social
”la Caixa” impulsa dentro del Progra-
ma para la Atencion Integral a Personas
con Enfermedades Avanzadas, un pro-
yecto que no solo incorpora el disefio de
un entorno arquitectonico funcional para
facilitar la interaccion de los enfermos con
cuidadores, profesionales de la unidad y
asesores externos especializados, sino que
también proporciona acceso a un extenso
mundo personal, cultural y social a través
de internet, con todas las posibilidades que
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esto ofrece de informacion, aprendizaje,
distraccion, comunicacion y reflexion.

El pasado mes de julio, al equipamiento
ya existente en el Consorcio Sanitario del
Garraf (Barcelona) se le han sumado dos
nuevos: en el Centro San Camilo de Tres

Cantos, cuyo EspacioCaixa de Aten-
cion Integral, integrado en la Unidad de
Cuidados Paliativos (UCP), refuerza la
estrecha colaboracion ya existente entre el
Centro y la Obra Social ”la Caixa”, y en el
Hospital San Juan de Dios de Santurce.

EXTREMADURA / EL GARRAF / HONG KONG

Intercambiando experiencias

EI EAPS de Extremadura y The Salvation Army visitan Barcelona para aprender del trabajo de otros compafieros y conocer el Programa de primera mano

L Vi

El grupo extremefio, junto acomparieros del EAPS de El Garraf.

Cuatro trabajadoras sociales del
EAPS de Extremadura han visi-
tado recientemente Barcelona para
conocer de primera mano como de-
sarrolla su dia a dia el EAPS del Con-
sorcio Sanitario de El Garraf, en Sant
Pere de Ribes (Barcelona). Asi, las vi-
sitantes han podido estar presentes en
intervenciones con pacientes, reunio-
nes de equipo y encuentros con volun-
tarios, y han compartido informacioén
sobre los documentos internos que
utilizan ambos equipos para mejorar
la calidad de la recogida de datos, en-
tre otras actividades. Las trabajadoras
extremefias han coincidido en valorar
esta experiencia como “muy positiva y
enriquecedora”.
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El EspacioCaixa de este centro se ubica

junto ala UCP y tiene la peculiaridad de
estar plenamente integrado en el entorno
del emblematico edificio: la sala ocupa
parte del coro de la capilla y todos los as-
pectos de la decoracion se han cuidado al

Enlapégina
anteriory sobre
estaslineas, dos
iméagenes del nuevo
EspacioCaixa
delHospital San
JuandeDiosde
Santurce. Debajo,
unmomentodela
inauguraciénenel
CentroSan Camilo
de Tres Cantos.

detalle para configurar el ambiente ideal
enel querealizarlas diferentes actividades
pensadas paralos pacientes y sus familias,
definidas en funcion de cinco ejes tema-
ticos: Relgjate, Crea, Recuerda, Meditay
Comunicate.

THESALVATIONARMY

Fruto de la colaboracion de la Fundacion
’la Caixa” y la Fundacion del Bank of East
Asia, el Programa parala Atencion Integral
a Personas con Enfermedades Avanzadas
se desarrolla en Hong Kong desde 2010.
Dos afios después de su puesta en marcha,
representantes de The Salvation Army
han estado en Barcelona para vivir la
experiencia de conocer en primera persona
coéHmo se desarrolla el Programa. Asi, la
delegacion ha visitado a diversos equipos
de atencién psicosocial, para intercambiar
con ellos experiencias del diaa dia; también
se ha reunido con la direccidn cientifica
del Programa y ha estado presente en unas
jornadas de trabajo junto a mas de 140
profesionales.

En Hong Kong, el Programa ha atendido,
hastala fecha, a 380 pacientes y a 230 fami-
liares, y se impulsa en seis residencias de la
terceraedad. Ello supone unimportante pa-

so adelante en el desarrollo de los cuidados
paliativos en China, donde sélo se aplican
en los centros hospitalarios, pero no en resi-
dencias geriatricas. Asi, el proyecto quelleva
a cabo esta ONG internacional, fundada
en 1865, se ha convertido en una iniciativa
pionera que ha marcado un antes y un des-

pués en la atencion integral que se ofrece al
paciente alfinaldelavida.

\

Dos miembros dela ONG The Salvation Army,
ensuvisitaal Consorcio Sanitario de El Garraf.

COLABORA
CON NOSOTROS

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

EN AGENDA

2 de octubre

Curso Abordaje de las necesidades

espirituales en cuidados paliativos.

Buscando el sentido al final de la vida.
Organizan: EAPS Toledo y Unidad de Formacion
Continuada del Complejo Hospitalario de Toledo.
Saldn de actos Hospital Virgen de la Salud.
Toledo.

11 de octubre

Inauguracion del EspacioCaixa

de la Fundacién Instituto San José.
Madrid.

17,18 y 19 de octubre

Curso de cuidados paliativos

para agentes pastorales

La atencion integral al enfermo al final de la vida.
Organizan: Centro Humanizacion de la Salud

y Fundacion "la Caixa”.

CaixaForum Madrid.

Del 3 de noviembre al 1 de diciembre
Curso Intervencion psicoldgica en cuidados
paliativos.

Organizan: EAPS Salamanca y Colegio Oficial de
Psicologos de Castillay Leodn.

Colegio Oficial de Psicdlogos de Castilla y Ledn.
Valladolid.

6 de noviembre

Jornada Modelos de abordaje del duelo.
Resultados.

Organizan: EAPS San Sebastian y Fundacion
Matia, dentro del marco de la Semana de la
Calidad del Gobierno Vasco (EUSKALIT).

Saldn de actos del Centro CARE IZA (Fundacion
Matia). San Sebastidn.

9 de noviembre

Charla informativa sobre el voluntariado en
paliativos.

Organiza: EAPS Toledo.

Hospital Virgen de la Salud. Toledo

18 y 19 de diciembre
Il Jornada de trabajo
de los 29 equipos de
atencion
psicosocial.
CaixaForum.
Barcelona.

NN
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Para mas informacion:
http://campus.atencionsocial.org/
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Voluntariado. eivoluntariado en cuidados paliativos es una de las lineas béasicas que laObra Social ”la Caixa” impulsa
desde su Programa para la Atencion Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas. Con esta figura, contribuye a ofrecer
unaatencionintegral alos pacientes y sus familias, por lo que potenciar su presenciay dotarla de las habilidades necesarias parael
desarrollo de su actividad es vital. Asi, los voluntarios reciben una formacion especifica que les permite colaborar con los EAPS de

todo el territorio espariol. Ademas, la Obra Social ha puesto también en marcha una activa camparia de voluntariado.

Eliha llenado de risas la vida de
Carmen. Ya se levanta de la cama y

21 Cuan
e medicing es el afecto

L7 -,

do [a meior

EL PROGRAMA CONSIDERA LA

' PARTICIPACION DE LOS VOLUNTARIOS ¥

SU INTEGRACION EN LOS EQUIPOS COMO
UNPRINCIPIO BASICO DEL MODELD DE
ATENCION EN CUIDADOS PALIATIVOS

Esa semana acababa de terminar
unas flores de punto. La anterior, habia
sido una bufanda para su nieto mayor,
y la otra, un tapete. “Me gusta mucho
hacer labores de punto y ganchillo. Por
las noches, me paso un rato largo pen-
sando en las cosas que voy a hacer al dia
siguiente. {Saco ideas de no sé donde!
Y me entretengo”, comenta Carmen
Franco. “Y, cuando los martes llega
Eli, se las ensefio e intento también que
aprenda a hacerlas, porque le gustan
mucho. j{Nos divertimos mucho jun-
tas!”. Carmen tiene 82 afios. Naci6 en
el municipio zaragozano de Morata de
Jiloca, aunque hace mas de 50 afos que
se traslado a Barcelona. Ahora, vive en
la localidad barcelonesa de Cardedeu,
donde también esta su hija. Desde hace
bastante tiempo, padece un liposarco-
ma que, hasta hace relativamente poco,
la habia obligado a permanecer en la
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sale a pasear. Y es que, muchas veces,

el afecto es la mejor de las medicinas

cama sin moverse. A ello, se sumaba el
malestar emocional que suponia para
Carmen esa situacion, tras haber sido
siempre una persona muy activa.

Pero, ¢quién es Eli? Pues es Elionor
Gascon, la voluntaria que colabora en
el Programa de Voluntariado a Domi-
cilio del EAPS de Cruz Roja Granollers
(Barcelona) y que la visita cada martes,
para acompaiiarla y entretenerla, para
hacer, en definitiva, que, por una hora
y media, Carmen se olvide de una reali-
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acompafiamiento no profesionalizado a
pacientes con enfermedades avanzadas,
en colaboracion con el resto de profe-
sionales implicados en el ambito de los
cuidados paliativos y en el marco de una
entidad social.

Elvoluntariado es una linea basica del
Programa para lograr su maximo objeti-
vo: mejorar la calidad de vida de las per-
sonas que experimentan una situacion
especialmente vulnerable mediante una
atencion integral que cubra todos los as-

El voluntariado siempre ha sido una linea bésica del Programa
para contribuir a mejorar la calidad de vida de los pacientes

dad dolorosa y solo piense en ensefiar a
Eliahacer punto o a que mejore sus dotes
culinarias, otro de los objetivos que Car-
men esta emperiada en conseguir.

Eli es uno de los numerosos volunta-
rios que forman parte del Programa pa-
rala Atencion Integral a Personas con
Enfermedades Avanzadas de la Obra
Social ’la Caixa” que realizan tareas de

pectos, desde los emocionales hasta los
sociales y espirituales. Un objetivo que
se logra a través de los Equipos de Aten-
cion Psicosocial (EAPS), que cuentan
con personal que apoya a las unidades
de cuidados paliativos de los hospitales
y los centros sanitarios, y también a la
atencion domiciliaria. Los EAPS llevan
a cabo el programa de voluntariado de
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la Obra Social. Practicamente todos los equipos
repartidos a lo largo del territorio espafiol cuen-
tan con esta figura: unos, desde el principio de su
puesta en marcha dentro del Programa, y otros, a
partir de las periddicas acciones implementadas
por la Obra Social ”’la Caixa” para potenciar su
presencia.

ESTUDIO DENECESIDADES
El Programa considera la participacion del volun-
tariado y, sobre todo, su integracion en los equipos
como principios basicos del modelo de atencion en
cuidados paliativos. Naci6 dotado de esta relevan-
cia, pero, a partir de 2010, se potencio su funcion,
no sélo con la elaboracion de publicaciones espe-
cializadas, sino también con laincentivacion enlos
EAPS de suimportancia. En este sentido, en 2011
se realizo un estudio de necesidades, por EAPS y
por ambito de actuacion, para detectar las caren-
cias en este campo, y ha sido en 2012 cuando se ha
puesto en marcha una campaiia de captacion de
voluntariado en diversas ciudades del pais.
Eldisefio del modelo de voluntariado de la Fun-
dacion ”’la Caixa” quiere contribuir al desarrollo
del voluntariado en el ambito de los cuidados pa-
liativos en Espafia. En suma, contribuir al bienes-
tar de todas aquellas personas que se encuentran
en esta situacion, aportando una presencia signifi-
cativa cargada de calor humano, respeto, escucha
activay atencion plena.

Sebuscan
‘companerosdelalma’

Conelobjetivo de mejorar
elbienestar de pacientes [

» o A
y familiares, en este j .
afio 2012 el Programa ’ *
hapuestoenmarcha

unaactivacampanade
captacion de voluntariado
endiversasciudades

.‘:’.:;"; + oy
espafolas. Duranteel

primertrimestre, seha S

impulsadoenMalagay

Salamanca, y este octubre también enlas provincias de
Madrid, Toledoy Granada. Paralelamente, y atravésdela
web www.compaierosdelalma.com, estanllegando
voluntarios de otras provincias enlas que existen EAPS
(Canarias, Pais Vasco, Baleares, Galicia...), asicomo
deotrasenlas que noexisten equipos, peroalosqueel
Programapone en contacto con entidades vinculadasy
que necesitan voluntarios.

"Hl voluntariado en cuidados paliativos
requiere Ln nUevo equipaje

LUIS ARANGUREN £S EL AUTOR Y COORDINADOR DE LAS PUBLICACIONES PARA
LAFORMACION DEL VOLUNTARIADO QUE SE EDITAN EN EL MARCO DEL PROGRAMA

El Programa de Voluntariado en Cuida-
dos Paliativos que impulsa la Obra Social
”la Caixa” en Espafia se dirige a personas
con unas cualidades especiales: madurez
emocional, aceptacion de que toda vida
tiene un final y de que puede entrafiar su-
frimiento, pero también escucha y com-
prension. Estas son las principales cuali-
dades que sele supondrian aun voluntario
en cuidados paliativos, aunque, como
aclara Luis Aranguren, “un voluntario
no nace, se hace”. Es por ello que la Obra
Social ”la Caixa” dispone de un amplio
programa de formacion para este tipo de
voluntariado “tan peculiar”, como afir-
ma Aranguren. Conformada por cursos
y materiales especificos, esta formacion
educa en actitudes y aptitudes para dotar de
calidad a este acompafnamiento no profe-
sionalizado que se ofrece a un paciente en
elfinaldesuvida.

¢Qué actitudesy qué aptitudesson?
El voluntarismo es el equipaje principal
que lleva consigo el voluntariado en gene-
ral. Pero el de los cuidados paliativos re-
quiere uno nuevo. Tiene mucho que ver
con unas actitudes muy enfocadas a la au-
tenticidad, porque, al final, la transparen-
cia va a ser una nota predominante en las
relaciones de los voluntarios con los enfer-
mos y las familias. Y tiene también mucho
que ver con unas aptitudes que analizan
factores desde el prisma del cuidado y la
atencion, porque saber cuidar a esas per-
sonas, sin hacer de mas, pero tampoco de
menos, es también muy importante.

¢Cuales son los pilares de la forma-
cion que se imparte al voluntario en
cuidados paliativos?

Es una formacion que, sobre todo, tiene
muy en cuenta la experiencia, lo que vive
cada dia el voluntario en sulabor de acom-
panamiento, y que es, en definitiva, lo que
le marca. Es también una formacion que
se realiza a través de procesos educativos:
hay cursos de formacion (basica, perma-
nente, de encuentros mensuales. . .), pero
estan al servicio de unos procesos que
desarrollan los propios voluntarios, jun-
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to con el coordinador del voluntariado.
Y es una formacion que tiene mucho que
ver con la necesidad de los voluntarios de
apoyarse mutuamente, de generar lo que
llamamos un depésito de sentido, vincula-
do alanecesidad que tienen de compartir
sentimientos y emociones. El final educa-
tivo es, pues, una amalgama de cosas y de
situaciones, no solamente de cursos.

¢Qué diferencia al voluntariado de es-
te programa del voluntariado en otros
ambitos?

Principalmente, que aporta gran capaci-
dad de encuentro, de crear un ambito de
humanizacion alli donde se encuentra. Sin
duda, esun voluntariado muy peculiar.

Materiales del Programa

- Guia de voluntariado en cuidados
paliativos (reeditada en mayo de 2012)

- Voluntariado en cuidados paliativos.
Formacion basica (noviembre de 2012)

- Formacion de coordinadores de
voluntariado (pendiente de publicacion)

- Cuadernos de encuentros mensuales
delvoluntariado en cuidados paliativos
(pendiente de publicacion)

- Cuaderno de evaluacion del programa
de voluntariado en cuidados paliativos
(pendiente de publicacion)
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CUATRO MIRADAS SOBRE EL VOLUNTARIADO

% Carmen Franco,
paciente y beneficiaria
del programa de voluntariado

Hace muchos afios que a Carmen Franco se le detectd un liposar-
coma. Su enfermedad, de evoluciéon muy larga, no se pudo dete-
ner ni con intervenciones quirdrgicas ni con quimioterapia, lo que
la dejo postrada en la cama. Carmen ha vivido un dificil proceso
de pérdidas: de rol (de ser la directora de orquesta de la familia,
paso a depender de los demas) y de actividad (de ser una mujer
plenamente activa, quedd sumida en la inmovilidad de su cama
y recluida en las cuatro pare-

des de su casa barcelonesa En E||’ Carmen ha

de Cardedeu). Estas pérdidas

inlvisib/es habiah afectado su eﬂC(]ﬂ[f'dd(] ﬂU SO'O
bienestar emocional. a Una V0|Un[a”a’ Slno

Sin embargo, ahora, con ;
82 afios, su enfermedad se ha a Una am'gﬂ y Conhdeme
estabilizado vy, lejos de mos-
trarse apesadumbrada, vive esta nueva época con fuerzas reno-
vadas. Parte de esta mejoria tiene mucho que ver con la llegada
de una persona: Elionor Gascén, o Eli, como quiere que la llamen,
colaboradora del Programa de Voluntariado en Cuidados Paliati-
vos y en quien Carmen ha encontrado a una amiga y confidente.

Cada martes, Eli aparece, puntual, por la puerta de la habita-
ciéon de Carmen y, con su sonrisa y constante parloteo, le hace
olvidar la enfermedad a la que se enfrenta. Tanto es asi que, con
el apoyo y la comprensién de Eli, incluso ha dejado la cama para
sentarse en una silla de ruedas y salir a pasear. De la presen-
cia de la voluntaria también se aprovecha el marido de Carmen,
Honorio, que se suma a las charlas y a los paseos. “Soy feliz”,
asegura, convencida, Carmen.

Dneilifg
Rl [
© Elionor Gascon,

voluntaria del EAPS
de Cruz Roja Granollers

“Quien mas contento esta de que cada semana me encuentre
con Carmen es mi marido, porque, desde que estoy con ella, jhe
aprendido a cocinar!”, comenta, entre risas, Elionor Gascon. La
tarea de acompafamiento es, para Eli, algo mas que hacer olvi-
dar a Carmen Franco el mal trago de su enfermedad: se ha con-
vertido en una relaciéon de dos personas que van a encontrarse.
Eli recuerda la primera vez que tuvo que quedarse a solas con
Carmen: “Estaba muy nerviosa. No sabia de qué podriamos ha-
blar. Pero el ser ella aragonesa y mi abuela también nos conecté
enseguida. Ahora, tanto si charlamos del presente como del pa-
sado, veo que yo la estoy descubriendo a ellay que ella me esta
descubriendo a mi. Es como una relacién de redescubrimiento
mutuo”, afirma. Tiene claro que “estar

) [{]
con ella me enriquece. Su tempera- Cuando me

mento, sus vivencias... jme aportan

y me ensefan tanto! Cuando me voy, V[]y’ Slempre |e

siempre le digo: ‘{Gracias por dejarme

venir!’, porque estoy muy contenta de d|g0. ‘iGramaS p’or
venir a verla”, asegura. deJaI’me Ven"’!

Elionor, de 59 afos, es voluntaria
domiciliaria en el EAPS de Cruz Roja
Granollers. Aungue no era su primera experiencia como volun-
taria, con Carmen se estrenaba en cuidados paliativos, terreno
en el que decidié adentrarse tras haber perdido, de céancer,
a familiares y amigos. Para Eli, es muy importante que una
persona externa a la familia acompafie al paciente: “Le aporta
savia nueva y una manera diferente y normalizada de ver las
cosas”, afirma.
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CUATRO PERSONAS DIRECTAMENTE IMPLICADAS EN EL PROGRAMA DE VOLUNTARIADO DE LA OBRA SOCIAL "la Caixe
EN EL AMBITO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS RELATAN SU EXPERIENCIA HASTA AHORA EN ESTA INICIATIVA

Marta Lopez,coordinadora

del Programa de Voluntariado en el
EAPS de Cruz Roja Granollers

“No solo los voluntarios aportan beneficios a los enfermos
y a sus familiares, sino que las personas atendidas también
aportan beneficios a los voluntarios. El reto deberia ser que
también los profesionales escucharamos aun mas a los vo-
luntarios, porque, cuando se ha creado un vinculo entre la
persona atendida y el voluntario, desde otro tipo de respon-
sabilidad pueden captar aspectos muy importantes que no-
sotros no podemos ver”. Marta

I(_;épez, Psicc’)loga del EAPS dle “I_OS VO'Uma”OS en

ruz Roja Granollers y coordi- . C

nac.jora del Programa delVqun— CUldadOS pallathOS

tariado de la Obra Social que han de [ener Una )
actitud clara de estar

se implementa alli, analiza asi
la relacion que se establece
entre un voluntario y la persona
a la que acompana.

Como en el caso de Carmen Franco y Elionor Gascén: Eli
ha aportado a Carmen afecto y normalidad. “Es importante
destacar que los voluntarios en cuidados paliativos han de
tener una actitud clara de estar, sin mas pretensiones; de au-
tenticidad en la relacién, de respeto a cada personay a cada
familia”, reflexiona. Para ello, hay que tener muy claro el perfil
del voluntario, por lo que la asignacién se realiza “en funcién
de su forma de sery sus competencias. Después, se le facilita
la informacién necesaria para que pueda desarrollar adecua-
damente la actividad y se realiza la visita de presentacion en
el domicilio del paciente, donde se acaba de definir como se-
ran los encuentros”, explica.

Olga Bosch, psicologa del
EAPS de Cruz Roja Granollers

Los enfermos que sufren una enfermedad avanzada viven un pro-
ceso dificil y cambiante, a lo largo del cual surgen multiples nece-
sidades fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales que han de
ser debidamente atendidas. “Para hacer frente al sufrimiento que
conlleva la situacién de terminalidad y vivir la vida que queda con
la mayor dignidad y confort posibles, se requiere un modelo de
atencion asistencial holistico que atienda la globalidad y la mul-
tidimensionalidad de la persona”, explica Olga Bosch, psicéloga
del EAPS de Cruz Roja Granollers.

Segun Olga, el valor afiadido de los EAPS es ayudar a integrar
la muerte, “no retroalimentando el tabu social, sino favoreciendo
una pedagogia de la vida y la muerte en todos los ambitos de
intervencién de los equipos”. Y ello alcanza, también, a la figura
del voluntario en cuidados paliativos.

Olga reconoce que, tras la llegada de Elionor Gascén a la vida
de Carmen Franco, se ha detectado un mayor bienestar emocio-
nal en la paciente. “La relacion con
Eli ha supuesto un revulsivo, un

1] IV

motivo para continuar apostando |_a re|aC|On Con

por la vida; una fuente de motiva- E| h

cién, a pesar de la amenaza de una | a SUpUBS[O Un

enfermedad avanzac’. I para coNtinlar
n ejemplo de ello es que, antes .

de su llegada, Carmen no se atre- aDOS[aﬂdO pUr |a V|dﬂ

via a salir a la calle con la silla de

ruedas adaptada: “Se sentia vulnerable”. Pero, tras la interven-

cién del equipo receptor en cuidados paliativos, del EAPS y de la

voluntaria, “logré la confianza suficiente para subirse a la silla 'y

empezar a sentir, de nuevo, el viento y el sol en la cara”.
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Lainovacidn ena redeﬁmmon &h protecmon St

Guillem Lépez Casasnovas (Ciutadella, 1955) es catedratico de economia enlaUniversitat
PompeuFabra,vicerrectorydecano delaFacultad de Economiadelamismauniversidady consejero
delBancode Espaia. Ocupallapresidenciadelalnternational Health Economics Association, es
especialistaeneconomiay saludyactualmente ejerce como miembro asesordelaConsejeriadela
Presidenciadela Generalitat paralasostenibilidad del sistemasanitario.
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EL 27 DE JUNID DE 2012, GUILLEM LOPEZ CASASNOVAS INAUGURG LA JORNADA PROGRAMA PARA LA ATENCION INTEGRAL A PERSONAS CON ENFERMEDADES
AVANZADAS: UNA APORTACION A LA ESTRATEGIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, CELEBRADA EN CAIXAFORUM MADRID

Jornada Stakeholders.
Trasmas detres afios de funcionamiento
del Programa, laObra Social “la Caixa”
invité alos agentesinvolucrados
(stakeholders) con el objetivo de
establecer contactos estratégicos
yfortalecer alianzas, evaluarlos
resultados obtenidos hastalafechae
identificar las variables que permitiranla
sostenibilidad delmismo. AlaJornada
asistieron, entre otros, psicélogos,
trabajadores sociales, médicosy
directoresdelos EAPS, gestoresde

las entidades alas que pertenecenlos
EAPS, gerentes de hospitalesy de
unidades de atencion domiciliariay
colegios profesionales.

Ademas de la participacion de Gui-
llem LLopez Casasnovas, conla conferencia
quedatituloal presentearticulo,laJornada
impulsada por la Obra Social ”la Caixa”
organizo, alo largo de la mafiana, mesas
redondas centradas en la vision integral de
los cuidados paliativos y en la dimension
publico-privada que define la naturaleza
del Programa. Gestores sanitarios y otros
profesionales directamente relacionados
con los cuidados paliativos se encargaron
de evaluarloslogros obtenidos alolargo de
los tres afios de funcionamiento del Pro-
grama, y de identificar los elementos cla-
ve que posibilitaran la consolidacion de la
atencion psicosocial y delmodelo propues-
to porla Obra Social ’la Caixa”.

FINANCIACION SOCIOSANITARIA
Tras un repaso de las caracteristicas mas
importantes que definen ala actual coyun-
tura econdémica, el catedratico de econo-
mia Guillem Lopez Casasnovas expuso
una reflexion sobre los nuevos escenarios
macroeconomicos que se dibujan parala
politicasocial.

La dificultad que entrafia la reconduc-
cion del gasto social tras el hundimiento de
los ingresos del Estado implica la redefini-
cion de las politicas de salud, elemento re-
levante a la hora de identificar el bienestar
delapoblacion. Por tanto, es preciso abor-
dar —desde otra perspectiva—la financia-
cion del sistema de salud, dando prioridad
al gasto redistributivo de manera que inci-



JORNADA STAKEHOLDERS

La solvencia del Programa

Y S capacidad de generar
evidencia clentifica garantizan
la sostenibilidad

da en los colectivos de mayor necesidad.
Para el profesor Casasnovas, esto es asi
porque, cuanto menos focalizado esta el
gasto publico, menor es su capacidad de
redistribuir en beneficio de los mas nece-
sitados. Asi, un gasto publico que no esta-
blece prioridades pierde musculo redis-
tributivo y complica la fiscalidad, ya que
ahonda en la dualidad (la priorizacion de
la imposicién indirecta frente a la direc-
ta, porque la primera tiene mucha mayor
fuerza recaudatoria que la segunda) y en
la regresividad fiscal (pagan més los que
tienen menos).

A fin de evitar este tipo de desequili-
brios, el prestigioso académico menor-
quin aboga por una mayor flexibilidad y
por la complementariedad publico-pri-
vado, por eliminar la segmentacion que
actualmente sufre el sistema sanitario,
por la coordinacion de los servicios y por
laimplementacion de cuidados integrales
desde una perspectiva interdisciplinar,
con el foco puesto en el individuo y no en
los colectivos, para aumentarla eficiencia.

APORTACIONDELPROGRAMA
LaJornada culminé con una importante
bateria de conclusiones generada por los
agentes involucrados en el Programa. A
modo de resumen, el Programa para la
Atencion Integral a Personas con Enfer-
medades Avanzadas de la Obra Social
”]a Caixa” se basa en el profesionalismo
y posee una vision clara y humanizada de
la atencidn al paciente. Su solvencia, su

Continuidad y valor anadido

vision integral y su capacidad de generar
evidencia cientifica constituyen elementos
clave para garantizar la sostenibilidad. El
Programa ofrece una linea estratégica de
indiscutible relevancia en el sector publico,
ya que pone en valor la integracion del mo-
delo asistencial en el entorno del sistema de
salud, uno de los deberes pendientes den-
trodelasanidad.

Tras la clausura de la Jornada, se pue-
de afirmar que la vision del Programa se
esta materializando en las diversas expe-
riencias repartidas por la Peninsula. Los
29 EAPS actualmente operativos, en un
ambito de actuacion que incluye 57 cen-
tros sanitarios y 50 unidades de atencion
domiciliaria, demuestran que la atencion
psicosocial mejora la calidad de vida de los
mas de 6.000 pacientes atendidos enlo que
llevamos de afio, y que constituyen un mo-
delo de organizacion eficiente que perfec-
cionalos recursos existentes.

La satisfaccion que la atencion genera
entre los pacientes, reflejada en un mejor
estado de animoy enunos niveles de ansie-
dady de sufrimiento inferiores, apuntalan
el valor ético y social que subyace a la pro-
puesta, al incorporar los aspectos emocio-
nales, sociales y espirituales de la persona.
LaJornada ha servido, pues, para exponer
los resultados obtenidos a los agentes invo-
lucrados y para impulsar la evolucion del
Programa con el concurso de todos, de
manera que cada vez sean mas las perso-
nas con enfermedades avanzadas que se
beneficien de una atencion integral.

N

® Del estudio deimpacto
realizado en el afio
2011 porel Instituto
Universitario Avedis
Donabedian-UAB, se
desprende que todos
los agentesimplicados
en el Programavaloran
conunamediade 8,4
sobre 10 el valor ainadi-
do que estan aportan-
dolos EAPS almodelo
actualdeatenciénde
cuidados paliativos.

* Acercadelaeficiencia
del Programa, los direc-
toresdelos EAPS, los
gerentes de entidades
receptorasylos geren-
tesdeentidades que
dependende EAPS son

los que mejor valoran
(8sobre 10) lacontri-
buciéndel Programaa

unagestion mas efi-
cientedelosrecursos
enlaatenciénalfinalde
lavida.
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CUATRO EXPERIENCIAS SUBRE EL TERREN(

Joaquim FErra,
director general de Curia
Provincial de San Juan de Dios

La Orden de San Juan de Dios puso en marcha el Programa
de la Obra Social “la Caixa” en ocho de sus centros en el Es-
tado espafol, desde el inicio del mismo. Eran centros en los
que —practicamente en todos— existia algun tipo de prestacién
y programa de cuidados paliativos, con lo cual contaban ya con
una experiencia y desarrollo reconocidos. Joaquim Erra, director
general de Curia Provincial (Provincia San Rafael-Aragén) de la
Orden Hospitalaria de San Juan de Dios, explica que la oferta
del Programa para la Atencion Integral a Personas con Enferme-
dades Avanzadas “supuso para la Orden una magnifica ocasion
para complementar y dar un salto cualitativo a lo que se estaba
ofreciendo a esas personas; la posibilidad de sumar recursos
para avanzar en este objetivo de atencion global y humanizada”.
Para Joaquim Erra, la unién de esfuerzos entre entidades priva-
das y el sector publico para llevar a cabo proyectos sociosanita-
rios es, hoy, mas necesaria que nunca: “Es muy complicado que
una sola institucion, servicio o, incluso, Administracion pueda,
por ella misma, dar respuesta

a la totalidad de necesidades “ES Comp||Cad0 que Una

y demandas”, expone, y con-

tinda: “Pero hace falta que SO|a |ﬂS[|[UC|Oﬂ UEdE] dar
exista una vision comun y te- r‘espues[a a [0 aS

ner una definicién institucional »

que permita el trabajo com- |aS demandas

partido. En este sentido, la

Obra Social “la Caixa” y entidades como la Orden de San Juan
de Dios compartimos la preocupacion por una atencién huma-
nizada y nos posicionamos desde actitudes de servicio publico.

Se trata de un modelo que, ojala, entre todos seamos capaces
de hacer extensivo a otros campos”, argumenta.

Enric Benito,
coordinador de la Estrategia de
Cuidados Paliativos de Baleares

Enric Benito, especialista en oncologia médica, coordina la Es-
trategia de Cuidados Paliativos de las Islas Baleares y el Grupo
de Espiritualidad de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL). Uno de los objetivos de la Estrategia consiste en desa-
rrollar un programa autondémico gracias a un acuerdo establecido
con el Hospital San Juan de Dios de Palma de Mallorca. Asimis-
mo, segun sus palabras, durante la actual legislatura se presenta-
ra una ley al Parlamento central pactada con la Consejeria de Sa-
lud de las Islas Baleares con el objetivo de garantizar la atencién
a las personas en el proceso de morir.

“Con esta ley, aspiramos a garantizar los “l_a espl”t“a“dad

estandares necesarios y a consolidar

los avances obtenidos hasta el momen- 93 |a medU|a
to”, concluye el Dr. Benito. “En 2001, la espma| de |OS

Sociedad Catalano-Balear de Cuidados ) Do »
Paliativos me encargdé la organizacion CUldadOS paha[lvos
de unas jornadas sobre cuidados palia-

tivos. Planteé una mesa redonda sobre espiritualidad, pero tenia
mis dudas sobre si la sociedad médica me expulsaria por hablar
de este tema en un entorno cientifico”. Diez afios después, Enric
de Benito se muestra gratamente sorprendido por como la co-
munidad cientifica ha evolucionado, introduciendo la dimensién
espiritual en los cuidados paliativos. La importancia que actual-
mente se otorga a la dimensién subjetiva y psicosocial del pa-
ciente reduce de manera significativa el sufrimiento de la persona
que se encuentra en el transito final de su vida, asi como el de sus
familiares. “El programa de la Obra Social "la Caixa”, en la medida
en que coloca a la persona en el centro, contribuye a mejorar la
calidad de vida de sus beneficiarios y a generar el conocimiento y
el criterio clinico necesarios para consolidar esta tendencia”.




TESTIMONIOS

COORDINADORES DE ESTRATEGIAS SANITARIAS Y DIRECTORES DE HOSPITAL
Y DE SALUD PUBLICA VALORAN EL PROGRAMA DE LA OBRA SOCIAL'la Caixa’

Tomas Fernandez,
gerente del Hospital Morales
Meseguer de Murcia

Como director gerente del Hospital Morales Meseguer de Mur-
cia, Tomas Salvador Fernandez dirige el Area 6 de Salud de la
regiéon y se ocupa de la atencién sanitaria a la oncomatologia en
dos areas mas. En total, atiende a cerca de 530.000 habitantes.
Pese a que el Servicio Murciano de Salud inici6 la implemen-
tacion de un modelo de cuidados paliativos hace unos afos,
a dia de hoy “esté terriblemente fragmentado, desde el punto
de vista de los recursos”. De ahi que, de los cuatro puntos que
destaca sobre la aportacion del programa de la Obra Social "la
Caixa” —presente, exclusivamente, en las areas de atencion sa-
nitaria a la oncomatologia que él dirige—, destaque, sobre todo,
“su capacidad de integracién desde el punto de vista asisten-
cial”. Ademas, incide en “los espacios de formacion que gene-
ra”, gracias ala creacién de talleres y a la formacién de equipos.
En tercer lugar, resalta “el soporte psicoldgico a los profesiona-
les”, aspecto muy valorado por los propios profesionales, debi-
do a la complejidad de las situaciones a las que se enfrentan y

a la inexistencia, hasta hoy, de ,
un necesario “apoyo a los que H ngrama pﬂne en Va|0r
tienen que apoyar a los pacien- I : Y4 d | d |
tes”. El cuarto punto consiste a|n[BgTaC|Uﬂ 9 mO 80
en el desarroll des - acictencial en el entomo
e comunicacion con pacien- . ”
tes, familiares y profesionales”, de| SlS[ema de Sa|Ud
especialmente, cuando se trata
Tomas Fernandez confia en que el Programa de la Obra So-
cial ”la Caixa” continle trabajando para “asentar un modelo de
referencia que muestre a las administraciones publicas la ne-

en “el desarrollo de habilidades
de abordar problemas complejos, como el duelo. Por ultimo,
cesidad de trabajar en estructuras perfectamente integradas”.

José Francisco Diaz Ruiz,
director general de Salud
Publica del Gobierno de Cantabria

Tras la clausura de la Jornada sobre la Atencion Integral a Per-
sonas con Enfermedades Avanzadas celebrada el 27 de junio de
2012 en CaixaForum Madrid, José Francisco Diaz Ruiz, médico
especialista en medicina de familia y en bioética (ha ocupado el
cargo de director del Instituto de Bioética y Humanidades Médi-
cas), muestra su admiracion por los logros que el Programa de
la Obra Social ”la Caixa” ha obtenido alli donde se ha implemen-
tado. “Estaba al tanto de su presencia en el Hospital de Santa
Clotilde de Santander”, afirma, “pero desconocia la envergadura
de su accion a escala nacionaly, .

sobre todo, la dimensién psico- En Camab”a

social y espiritual sobre la que se .

fundan{nenta”. Cuenta el director [fﬂhﬂ]ﬂmos ﬂra
general de Salud Publica del i

Gobierno de Cantabria que, en garan[lzar e HC,C@,SO a
la region, “existen problemas de [Oda |a p0b|aC|0n
acceso a los cuidados paliativos

en areas rurales alejadas de los hospitales”, y que “la prioridad
consiste en garantizar el acceso a todos los habitantes de Can-
tabria”. En su opinidn, otro de los aspectos destacables del Pro-
grama es la sinergia que crea entre el sector publico y el privado.
Lo ideal, para la estrategia de cuidados paliativos implementada
en Cantabria, cuyos equipos estan compuestos Unicamente por
médicos y enfermeras, es “dotarla de profesionales de campo
de la psicologia y del trabajo social”, asegura; “no obstante, la
actual coyuntura econémica no nos permitira avanzar en esa di-
reccién tan rapidamente como seria deseable, de modo que es
necesario encontrar vias que aumenten la eficacia y el ahorro, e
iniciativas como el proyecto de la Obra Social "la Caixa” apuntan
hacia la buena direccién”.
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Ademas de ocupar, desde el pasado mes
de mayo, la presidencia de la SECPAL,
Alvaro de la Gandara es también mé-
dico de la Unidad del Dolor y Medicina
Paliativa de la Clinica Ruber de Madrid
y subdirector del Master de Cuidados
Paliativos de la Universidad Autobnoma

Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)
de Madrid. Alvaro de la Gandara estuvo
presente en la jornada sobre el Programa

1] |_ ]
LR L l L para la Atencion Integral a Personas con
IT U [l |SC| J |na reS Enfermedades Avanzadas de la Obra So-
cial ’la Caixa” celebrada en CaixaForum
a ]0 rra n [ i ne rO Madrid, el pasado 27 dejunio.
[ ]
a SlS[e ma nas con Enfermedades Avanzadasy
7 . )y susfamiliares, de la Obra Social ”’la
Caixa”. ¢Qué opinion le merece el
Programa?

Excelente, le pondria cinco estrellas. No
solo lo conozco bien, sino que me he bene-
ficiado del mismo. Tuve la oportunidad
de incorporar a un psicologo en el equi-
po multidisciplinar en el que trabajaba y
la experiencia fue estupenda, puesto que
nos brindd una ayuda enorme. Cre6 evi-
denciay necesidad y, hoy en dia, el equipo
disfruta de un psicologo permanente.

AIVARO |
DE LA GANDARA

Presidente de la Sociedad

Usted ha visto de cerca el funciona-
miento de un EAPS del Programa
parala Atencion Integral de Perso-

¢Quévalorafadido aporta?
El valor afiadido es, precisamente, que
crea evidencia sobre el impacto psicoso-
cial de los equipos multidisciplinares.
Por desgracia, todavia queda mucho por
recorrer para sensibilizar a los gestores, a
los responsables de programas de sa-
lud e incluso a los responsables de
programas de paliativos. Otro as-
pecto que hay que destacar es el
apoyo profesional que reciben
los equipos, del que antes ca-
recian. Y, sobre todo, la ayuda
que recibe la personay el vi-
sible aumento de su calidad
devida. Eso esimpagable.
Creo que una constante
en los pacientes al final
delaviday en sus fami-
liares es, precisamen-
te, el sufrimiento cau-
sado por la falta, mu-
chas veces, de apoyo
Ppsicologico, emocio-
naly espiritual.

Enun sentido amplio,

<qué otras mejoras ca-

beintroducirenlos cui-
dadospaliativos?

los enfermos que los precisen.

Unodelos objetivos de Alvarodela
Gandara, como presidente dela SECPAL,
es garantizar los cuidados paliativos atodos

En Espafia, la cobertura no llega al 60%
de los pacientes. En primer lugar, se ha de
garantizar la universalidad de este servicio,
que, dehecho, esta yareconocidoenla cartera
de servicios del Sistema Nacional de Salud.
Una vez llegado este punto, hay que aspirar
a que los profesionales que compongan el
equipo de atencion seanlosidoneos.

¢A quéserefiere conestaultima
afirmacion?

La mayoria de equipos de paliativos de la
salud publica estan cubiertos por médicos
y enfermeras, pero no por psicélogos
y trabajadores sociales, porque no se
consideran profesiones sanitarias. Seria
deseable que estas figuras profesionales
fuesen integradas en la sanidad publica,
porque su aportacion en equipos como los
EAPS esnecesaria.

¢Qué hace falta paraalcanzar ese
punto?

El Ministerio de
Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad
deberia reconocer
un titulo en cuida-
dos paliativos para
enfermeria y, sobre
todo, para trabajo
social y para psico-

Socialenla
ogia. En ese mo- sanidad pablica

que los equipos especificos de cuidados
paliativos van a estar formados por profe-
sionales con una capacitacion.

“Seria deseable

integrar [a figura
el psicologo

y del trabajador

¢Qué funcion desempefianlos EAPS
enun contexto de austeridad como el
actual?

Los EAPS ahorran dinero al sistema ptblico
de salud. Esta demostrado. Existen trabajos
muy serios que demuestran que una persona
beneficiaria de los cuidados paliativos con
equipos multidisciplinares cuesta mucho
menos dinero al Sistema Nacional de Salud
que un paciente que no lo es. Lo que hay que
hacer es invertir en este tipo de cuidados
paliativos. Invertir, no gastar.

No obstante, los recortes ensanidad
noauguranunainversion en esta
direccion...

No, por eso es importante continuar con
formulas publico-privadas ya existentes,
como el Programa de la Obra Social ”la
Caixa”. Es un indudable ejemplo de lo que
la colaboracion entre el sector privado y el
sector publico puede conseguir a favor de
los cuidados paliativos.



