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HONG KONG

Una mirada
internacional a los
cuidados paliativos

Un congreso en Hong Kong
aborda los principales retos
de |a atencidn al final de la vida

Abordar los principales proble-
masydesafiosalos queseenfrentan
los cuidados paliativos en la actuali-
dad e intentar encontrarles respues-
ta para que sean, realmente, unos
cuidados de calidad fue uno de los
objetivos del congreso Asza Pacific
Regional Conference on End-of-
life and Palliative Care in Long
Term Care Settings, organizado
por la Hong Kong Association of
Gerontology y The Salvation Army
Hong Kong & Macau Command, el
pasado mes de septiembre, en Hong
Kong. Se tratd de un multitudinario
acontecimiento internacional
nacido a propuesta del Bank of East
Asia Charitable Foundation y de la
Fundacion la Caixa” en el marco de
la estrecha y excelente colaboracion
que mantienen ambas entidades, y
que se traduce en el desarrollo de ac-
ciones conjuntas que contribuyan a
la mejora de la calidad de vida de los
colectivos mas vulnerables.

COLABORA
CON NOSOTROS

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

EN AGENDA

7 de mayo

Actividad formativa Dificultades de
los profesionales ante la complejidad
emocional de paciente y familiares.
Organizan: Fundacién Santa Susanna y
EAPS Cruz Roja Barcelona.

Fundacion Santa Susanna (Barcelona).

Enlafotografia superior e izquierda, el presidente de "la Caixa” y de laFundacion ”la Caixa”, Isidro Fainé, en
lafirma del convenio de colaboracion de laFundacién con el Bank of East Asiay The Salvation Army. Ala
derecha, Xavier Gobmez Batiste, director cientifico del Programa, con diversos ponentes durante el congreso.

ELPROGRAMA,PRESENTE

El congreso contd con la participacion
de destacados expertos de varios paises
que explicaron, a través de ponencias y
talleres, sus experiencias en la atencion
a personas con enfermedades avan-
zadas y los progresos realizados en el
ambito de los cuidados paliativos. El
Programa para la Atencion Integral
a Personas con Enfermedades Avan-
zadas de la Obra Social ”’la Caixa” es-
tuvo representado por Xavier Gomez
Batiste, director cientifico del Progra-
ma y director del Observatorio Qualy

14 y 28 de mayo

Afrontamiento de situaciones dificiles
en la relacion cuidador-paciente (1 y Il).
Organiza: Asociacion Espafola

Contra el Cancer (AECC).

Biblioteca Central (Vigo).

16 y 17 de mayo

Primeras Jornadas de Cuidados Paliativos.
Cuidados paliativos en la etapa final de la
cronicidad.

Organiza: Hospital Sant Joan de Déu
(Palma de Mallorca).

Hospital Sant Joan de Déu.

26 de mayo

Ciclo Desprender para aprender: el
camino del duelo.

Organizan: Fundacion Santa Susanna 'y
EAPS Cruz Roja Barcelona.

Biblioteca de Caldes de Montbui
(Barcelona).

del Instituto Catalan de Oncologia
(ICO), centro colaborador dela OMS
para Programas Publicos de Cuida-
dos Paliativos (CCOMS-ICO). Ac-
tualmente, mas de 70.000 personas
mayores viven en diversos tipos de
centros residenciales para ancia-
nos en Hong Kong, y ¢l 95 % padece
enfermedades crénicas. Hong Kong
implementa el Programa de la Obra
Social ’la Caixa” desde elafio 2010 con
el objetivo de avanzar en la conciencia-
cion y sensibilizacion de los beneficios
deunos cuidados paliativos integrales.

24 de junio

Jornada de presentacion de los resultados
sobre voluntariado en el EAPS de Toledo.
Organiza: EAPS Toledo.

Hospital Virgen de la Salud (Toledo).

26 y 27 de mayo

Curso Voluntariado en pacientes

con enfermedad cronica avanzada.
Organiza: Voluntariado del Hospital Santa
Clotilde (Santander).

Hospital Santa Clotilde (Santander).

28 y 29 de julio

Taller ;Respetamos los profesionales
los derechos de las personas mayores?
Organizan: Universidad de Cantabria

y Hospital Santa Clotilde (Santander).
Sede de Laredo (Cantabria).

Para mas informacion: https://osc.gec.es
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Sidro Faind

visita al EAPS
de Cudeca

E presidente del Grupo "la Caixa” ha
recorrido la sede en Mélaga de esta
fundacion dedicada al cuidado de pacientes
con cAncer en fase avanzada

Isidro Fainé, presidente del Gru-
po ”’la Caixa”, hace evidente en nu-
mMErosas 0casiones su Compromiso con
el Programa para la Atencion Integral
a Personas con Enfermedades Avan-
zadas y con las entidades y los equipos
que ayudanaimpulsarlo. En estalinea,
el pasado noviembre visito la sede en
Malaga de la Fundacion Cudeca, de-
dicadaal cuidado del cAncer en pacien-
tes en fase avanzada y colaboradora del
Programa desde sus inicios. Fainé se

Isidro Fainé acompafnado de Rafael Gdmez, médico responsable de los Programas Asistenciales de Fundacién Cudeca,
y de Marisa Martin, gerente y directora médico de Fundacion Cudeca, y directora del EAPS de Méalaga.

intereso por el trabajo de todos los pro-
fesionales de la entidad y, en especial,
porlalabor que alli realizan el EAPS y
los voluntarios en cuidados paliativos,
deteniéndose a hablar con cada uno
de ellos. También comento su preocu-
pacion por la necesidad de atender la

dimension espiritual de los pacientes
cronicos y en enfermedad avanzada,
y se refiri6 al libro que acaba de editar
la Obra Social ”’la Caixa”, Atencion
religiosa al final de la vida. El apo-
yo de ”’la Caixa” a Cudeca es firme,
desde hace muchos afios, en volunta-

riado, formacion y, en especial, desde
2009, con la inclusion de la asociacion
en el Programa. Por su parte, Cude-
ca ha distinguido recientemente a la
Fundacion ’1a Caixa” con la Insignia
de Oro 2014, en reconocimiento a las
multiples colaboraciones dela entidad.

Teléfono
de la esperanza

Enelambito dela espiritualidad,
laObraSocial ”la Caixa” realiza
un gran esfuerzo para conectar
los recursos religiosos de los
territorios con los profesionales
delPrograma. Unadelas
Ultimas iniciativas ha sido su
colaboracion en Cataluiia con
el Teléfono de la Esperanza.
Entre otros aspectos, el servicio,
prestado conlos voluntarios de
la Fundacié AjudaiEsperanca,
permite poder contactar con

Colaboracioén con las consejerias de Sanidad

Alolargo de 2013, la Fundacién ”la Caixa”
hafirmado convenios marco en el campo sa-
nitario con las consejerias de Sanidad delas
diversas comunidades auténomas conlasque
colabora, y que recogen el conjunto de pro-
yectos, de apoyo emocionaly psicosocial, que
desarrollaenellaslaFundacion. Laslineas de
actuacion que comparten estasiniciativas es-
tandirigidas alos pacientes y asus familiares,
y estan centradas en contribuir al proceso de
humanizacion en el entorno hospitalario.
Como eje especifico, dichos convenios mar-
coincluyen el Programa parala Atencion Inte-
gralaPersonas con Enfermedades Avanzadas

los agentes pastorales de . . . -
9 P . delaObraSocial "laCaixa”, unainclusion con
las diferentes religionesy ha
L laque se pretende reconocer, por unaparte, el
disefiado un protocolo de

trabajo que realizan sus profesionalesy el valor
delaatencién psicosocial alfinal delavida, y,
por otra, laconsolidacion del Programatras
cinco afios de eficiente desarrollo.

funcionamiento para cuando
sedetectaunanecesidad de
apoyoreligioso.

El director general dela Fundacion ”la Caixa”, Jaime Lanaspa,
apoyando unade lasiniciativas que promueve la entidad, las
CiberCaixaHospitalarias. Abajo, en la firma del convenio conla
Consejeriade Salud del Gobierno de las Islas Baleares.
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Programa consolidado. El Programa para la Atencion Integral a Personas con Enfermedades
Avanzadas evidencia una efectividad real en laayuda a enfermos y familiares en los momentos mas dificiles de
sus vidas. Los satisfactorios resultados de su evaluacion cientifica, que analiza el Programa de 2009 a 2013,

4111

permiten hablar de un proyecto consolidado.

P i\
E30% de los pacientes
mejora con la atencion psicosocial

SEGUN LA EVALUACION CIENTIFICA DEL PROGRAMA, EXPERIMENTAN

UNAMEJORA SIGNIFICATIVA A PARTIR DE LA INTERVENCION DE LOS EAPS

Desde 2009, afio en el que se im-
plementé, hasta 2013 un total de
51.550 enfermos y 77.009 familiares
se han beneficiado del Programa pa-
rala Atencion Integral a Personas con
Enfermedades Avanzadas de la Obra
Social ”’la Caixa”, una iniciativa pione-
ra a escala internacional que acaba de
presentar los primeros datos que reve-
lan su efectividad real: concluyen que
€l 90% de los sintomas y las nece-
sidades psicologicas y sociales de
los pacientes atendidos mejoran
traslaintervencion de los Equipos
de Atencion Psicosocial (EAPS).
Durante cuatro afios, el Programa ha
evaluado los aspectos psicosociales y
espirituales demas de 60.000 pacientes
durante diferentes periodos, asicomo a
sus familiares. Todas las dimensio-
nes tratadas, tanto en los enfer-
mos (estado de animo, ansiedad,

malestar, sentido de la vida, paz/
perdon, adaptacion y sufrimien-
to) como en sus familiares (ansie-
dad, malestar, depresion e insom-
nio), han evidenciado una mejora
estadisticamente significativa, que
adquiere mucha mas relevancia dado
que se trata de pacientes vulnerables y
ensituacidon muy avanzada.

IMPACTO MUY RAPIDO

Elimpacto de la intervencion de los
EAPS es, ademas, rapido: la mejora
mas notable del paciente se pro-
duce entre la primera y la segun-
davisita, y se mantiene hasta el quinto
encuentro, algo muy importante en un
proyecto en el que el periodo de la aten-
cién es muy breve, ya que depende del
estado del enfermo y de su esperanza
de vida. Cabe destacar también que la
mayoria de los EAPS obtienen resul-

RN

L efectividad es a misma
en todos log EAPS

tados similares, lo que evidencia que el
nivel de efectividad es homogéneo en
las intervenciones de los 29 equipos
que desarrollan el Programa. Asi, in-
dependientemente de la comunidad
autbnoma, del hospital o del equipo
de paliativos con el que trabajen los
EAPS, este modelo de atencion inte-
gral tiene el mismo nivel de impacto
positivo en todos los enfermos y fami-
liares atendidos. Ello es posible gracias,
sobre todo, ala formacion, la protocoli-
zaciony el registro comunes.



| EVALUACION DEL PROGRAMA

Un Programa
con valor afiadido

Desde 2009, entodaslas
dimensiones evaluadas

se produce unamejora
significativay progresiva,
unamejoraque, segunse
desprende de losresultados
del estudio de efectividad, es
debidaalaintervenciéndelos
EAPS. Hay que teneren cuenta
que latendencianatural seriaa
empeorar, yaque los enfermos
estan en unasituacion muy
avanzaday sudeterioroes
progresivo.

Ademas, se trata de pacientes
quereciben cuidados paliativos
convencionales alos que se
suma laatencién psicosocial,
lo que muestrael valor afiadido
del Programa parala Atencion
Integral a Personas con
Enfermedades Avanzadas.

|4 espiritualidad y las creencias
también ayudan a los pacientes

v/ Ladimension espiritual esimportante

en unasituaciéon de enfermedad
avanzada. Poreso, en laevaluacion
del Programase hapreguntadoalos
pacientes sitienen creenciasy siles
ayudan, y quéreligion profesan.

v/ Los analisis realizados muestran que
las dimensiones del ambito espiritual
mejorantraslaintervenciondelos
Equipos de Atencion Psicosocial.

¢ Tiene usted creencias?

v/ Los pacientes que expresan tener
creencias espirituales tienenuna
mejora mayor en aspectos como
estado de animo, sentido delavida,
paz/perddny adaptacion global.

v/ Los pacientes alos que sus creencias
lesayudan enlasituaciénde
enfermedad avanzada presentan una
mejoramayor entodos los aspectos
evaluados, incluidas las dimensiones
deansiedady malestar.

= ;| e ayudan sus creencias?

Si = 78,52%
No = 21,48%

mm ; Qué religion profesa?

Cristianismo catdlico 96,35 %
Cristianismo protestante 0,68 %
Islamismo 0,68 %
Cristianismoortodoxo 0,46 %
Otros 1,83%

Un 2% de pacientes y familiares considera excelente o muy buena a atencion recibida

M E194,81% de los pacientes afirma haber tenido tanto
contacto como necesitaba con los profesionales.

Para conocer el grado de satisfaccion de los pacientes
respecto alaatencion recibida por parte del Programa,

en laevaluacion cientifica se haincluido una encuesta
cualitativarealizada alos propios pacientes y a sus familias.

' ! > )< B Mas del 80% considera que laatenciénrecibidale ha
Algunas de las conclusiones han sido las siguientes:

ayudado para poder hablar de los temas dificiles, a
resolver asuntos pendientes y comunicarse mejor con

B Un 92,21% considera entre excelente y muy buenala o
lafamilia.

atencion recibida.

M EI 80% de los pacientes atendidos no encuentra ninguin
aspecto de laatencién psicosocial proporcionada por
el Programa que pueda ser mejorado.

M Los pacientes destacan una serie de aspectos enla
atencion que coinciden con las necesidades esenciales
evidenciadas por los expertos.

FAMILIA MANERA ,
SITUACION RECIBIR ATENCION
CONTINUADA/ACCESIBILIDAD
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89,61%

¢Recomendariaaotraspersonasla
atencién querecibe usted porpartedel
psicologo/trabajadorsocial?

0% 0%

Definitivamente  Probablemente Probablemente  Definitivamente
si si no no
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Porunos cuidados plenamente integrales. La ObraSocial "la
Caixa” ha editado la publicacién Atencion religiosa al final de la vida. Conocimien-
tos utiles sobre creencias y convicciones, una practica herramienta que acercaa
los profesionales sanitarios las diferentes religiones imperantes en el pais, con las
que pueden mejorar laatencién a enfermos y familiares.

Valorar lag creencias
también al fnal de [a vida

LAGUIA DE LA OBRA SOCIAL "la Caixe” COMPLEMENTA LA INFORMACION CON LA QUE LOS
PROFESIONALES SANITARIOS PUEDEN ATENDER LAS NECESIDADES ESPIRITUALES DE LOS ENFERMOS

Una atencion integral, para que
realmente lo sea, ha de darrespuesta
no solo a las necesidades fisicas y emo-
cionales, sino también alas espirituales.
Sin embargo, es frecuente que esta di-
mension se olvide, pase desapercibida
o se evite en los entornos sanitarios, con
lo que muchos enfermos en situacion
deenfermedad avanzada o proximosal
final de suvida noreciben el tratamien-
to necesario que alivie su sufrimiento
espiritual. Dentro de esta dimension,
la religion esta presente de forma espe-
cial, ya que es frecuente que en la per-
sona con una enfermedad avanzada se
produzca un acercamiento o retorno a
lareligion, porlo que todos los profesio-
nales sanitarios (médico, enfermero,
psicologo, trabajador social, gestor de
hospital...) han de ser conscientes del
valor delas convicciones religiosas, y de
su diversidad, en esos momentos de es-
pecial sufrimiento.

Pensando en las necesidades que
pueden tener estos profesionales para
proporcionar una mayor atencion in-
tegral a las personas con enfermedades
avanzadas y a sus familiares, la Obra
Social ”’la Caixa”, en colaboracion con
la Asociacion UNESCO para el Dia-
logo Interreligioso, ha editado el libro
Atencion religiosa al final de la
vida. Conocimientos utiles sobre
creencias y convicciones, Cuya pre-
sentacion se hahecho oficial en diversas
ciudades de Espana. Esta publicacion
integra las diversas practicas religiosas,

“Este fibro cubre un vacio enorme
enla literatura de los entornos

sanitario y hospitalario”

FRANCESE TORRALBA
DOCTOR EN FILOSOFIA Y TEOLOGIA

“Tiene que ver con la vida en' [a
muerte. Esto eslo que, en términos

naturales, entendemos por religion”

HIGINIO MARIN
DOCTOR EN'FILOSOFIA

“Todas las culturas tienen unos
cddigos que acompafian en
el dolor, pero han de poder

adaptarse a cada caso’
JORDI CAMPAVI

MEDICO ESPECIALISTA EN ENFERMOS CRITICOS
“H sufrimiento abre una brecha
hacia [ trascendencia e induce a un

cambio de valores”

MANUEL GONZALEZ BARON
DIRECTOR HONORARIO DE LA CATEORA DE ONCOLOGIAY
MEDICINA PALIATIVADE LA UNIVERSIOAD AUTONOMA DE MADRID

Presentaciones en siete ciudades. Madrid, Barcelona, Murcia, Tarragona,
Girona, Lériday Palma acogieron los actos de presentacion de la guia, a cargo de
destacados miembros de la Obra Social ”la Caixa” y de los dos coordinadores del

libro. Cada presentacién concluia con una conferencia sobre atencion religiosay
espiritualidad, que impartieron Francesc Torralba, doctor en filosofia y teologia; Manuel
Gonzalez Bardn, director honorario de la Catedra de Oncologiay Medicina Paliativa de la
Universidad Auténoma de Madrid; Higinio Marin, doctor en filosofia, y Jordi Campama,
meédico especialista en enfermos criticos.

611

mayoritarias y minoritarias, imperan-
tes en el pais, y las presenta a modo de
guia, con el objetivo de que sea una he-
rramienta muy practica: “Manejable,
para que los profesionales la puedan
consultar de forma rapida; clara en la
organizacion de su contenido, y breve,
para que recoja los aspectos —ritos, doc-
trinas, moral, comportamientos...—mas
importantes de cada religion”, explica
el sacerdote Xavier Sobrevia, asesor en
temas espirituales del Programa para la
Atencion Integral a Personas con En-
fermedades Avanzadas y uno delos dos
coordinadores dellibro.

ALTADAS DEPRIMERAMANO
Francesc Torradeflot, director de la
Asociacion UNESCO para el Dialogo
Interreligioso, ha sido su otro coordi-
nador. Para él, la funcion de los profe-
sionales sanitarios es ayudar, pero tam-
bién acomparfiar alenfermo yasu fami-
lia. “El conocimiento de las creencias
y convicciones es, por ello, fundamen-



PRESENTACION LIBRO

tal”, indica, “porque supone la posibi-
lidad de acercarse mas facilmente y en
profundidad a ellos, a sus esperanzas,
a sus sentidos, a su cabeza y a su cora-
z6n. Silo consiguen, estas creencias y
convicciones pueden transformarse en
aliadas de primera mano de los cuida-
dos paliativos™. En este sentido, para
poder dar una atencion integral a todos
los pacientes, era importante que la
guiaaglutinase no sololas convicciones
religiosas, sino también las no religio-
sas. “Deacuerdo conla UNESCO, es
imprescindible que, en sociedades plu-
ralistas, se dé un dialogo y conocimien-
to mutuo y cercano entre creyentes y
no creyentes”’, comenta Torradeflot.
Por eso, uno de sus valores afladidos es
que incluye, por ejemplo, un capitulo
sobre el ateismo.

El conocimiento de la diversidad re-
ligiosa, y saber como actuar ante cada
paciente, permitira a los profesionales
mejorar la capacidad de empatizar,
detectar, explorar y dar respuesta a
las necesidades de la dimension espi-
ritual. Segin Alvaro de la Gandara,
presidente de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL), “este
libro es una herramienta imprescindi-
ble para alcanzar la excelencia en los
cuidados paliativos. En nuestro entor-
Nno nos encontramos con situaciones
enlas que nos vaaayudar mucho”.

En laimagen superior, un momento
delapresentaciondellibroen
Barcelona. En la fotografia de debajo, la
presentacion en Madrid.

Estructura del libro y las diferentes creencias

Atencion religiosaalffinal de la vida. Cono-
cimientos Utiles sobre creencias y convic-
ciones comprende 211 paginas organiza-
dasentornoa 14 capitulos que definenlas
14 convicciones, religiosas y no religiosas,
imperantes en Espafna. Sus principales
valores afadidos son:

M Unaseleccion de textos sagradosyde
referenciade cadatradicionreligiosao
conviccion no religiosa.

Segun los coordinadores, “el objetivo
es que estos textos, llenos de espiri-
tualidad, ayuden al profesional a captar
elalma, no solo de lacreencia del pa-
ciente, sino, y sobre todo, del propio
paciente”.

M Lainclusion de dos anexos al final: uno
sobre lareligiosidad gitana, y otro con
datos sobre las religiones en el mundo.

M Ladivision de cada capitulo en diver-
sos apartados: ladenominacién dela
creenciao conviccion; el origeny funda-
dor; las doctrinasy creencias; lamoral,
comportamientos y compromisos; las
practicas y ritos; las fiestas principales,
los objetos Utiles; laorganizacion dela
tradicionreligiosay de suatenciénalos
enfermos; los datos para contactar; los
libros fundamentales; los consultores
deesareligion, y, enalgunos casos, un
glosariofinal conlaexplicaciéndelas
palabras sefaladas con un asterisco.

M Laaportacién, en algunos apartados,
de orientaciones concretas sobrelaen-
fermedad, el proceso del final de lavida, el
mas allade lamuertey el duelo.

H La colaboracion de expertos encien-

cias delareligiony en el ambito sanitario.

e |[glesiacatdlica

e |glesias cristianas evangélicaso
protestantes

e [slamsunita

e |slam chiita

¢ Budismo o BudaDharma

® |[glesia cristiana ortodoxa

e |glesiade Jesucristo delos Santosde
los Ultimos Dias. Mormones

¢ Judaismo

e Testigos cristianos de Jehova

e FeBaha'i

¢ Hinduismo o SanatanaDharma

e Sijismo

¢ Tradicioneschinas:
confucianaytaoista

e Ateismo
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CUATRO MIRADAS SOBRE LA DIVERSIDAD RELIGIOSA

Jesuis Martinez Carracedo, director del
Departamento de Pastoral de la Salud de
la Conferencia Episcopal Espafola

Hace casi un afio que JesUs Martinez Carracedo se ocupa de im-
pulsar y coordinar la Pastoral de la Salud en la Iglesia espafiola.
Anteriormente, Suso, como le gusta que le llamen, fue capellan en
Vigo, en los hospitales Xeral y Meixoeiro. Trabajando en éste ulti-
mo, conocié el Programa para la Atencién Integral a Personas con
Enfermedades Avanzadas. “Alli, con Begofia y Pablo, hemos cola-
borado tanto en la atencién a los enfer-

mos como en la formacién de los profe- “E| ||br0 reconoce

sionales y voluntarios”, explica, y afade

que “la relacion del servicio religioso |a a,[enmf)ﬂ
y la delegacion diocesana de Pastoral hOhStlca’ m‘[egraL

de la Salud con el EAPS ha sido muy ”
fructifera para ambos, y especialmente de| em(ermo

para los enfermos tratados en el seno

de esta colaboracion conjunta”. De su dilatada experiencia en el
cuidado de enfermos en situaciones préximas al final de la vida 'y
de sus familias, Martinez Carracedo extrae la conclusién de que
la atencion religiosa en cuidados paliativos es muy importante,
porque ”en un momento tan determinante como éste, el
enfermo necesita vivir y sentir, y atender sus creencias
puede ayudar a dar sentido a su vida, a cerrar asuntos
pendientes, a perdonarse y perdonar”. Aunque no cree
que los profesionales sanitarios deban conocer toda la diversidad
religiosa existente, si opina que “deben adquirir los instrumentos
adecuados para hacer un diagnéstico de todo el abanico de ne-
cesidades del paciente, también las religiosas”. Y, en este sentido,
considera que el valor del libro de la Obra Social ”la Caixa” radica
en que “reconoce la atencion holistica, integral, del enfermo”.

Florencio Serrano, presidente
de la Federacion de Comunidades
Budistas de Espafia

Como practicante de budismo vajrayana, Florencio Serrano, nacido
en Barcelona, lleva mas de 25 afios de experiencia en la practica bu-
dista. Desde 2009 preside la Federacion de Comunidades Budistas
de Espafa (FCBE), que integra quince grandes comunidades que, a
su vez, engloban a centenares de centros budistas que representan
practicamente a todas las comunidades religiosas budistas del pais.
Aunqgue es una confesién minoritaria en Espafia, Serrano explica que
su crecimiento “es muy notable y su voz, con el paso del tiempo, se
va teniendo en cuenta en muchas de las cuestiones tratadas con las
demas confesiones” [actualmente, estan censadas como practican-
tes méas de 85.000 personas, y mas de

250.000 son simpatizantes]. Por este ES necesano

motivo, por la diversidad de creencias

de las que se hace eco, valora muy po- apoyar |ﬂ|C|8[|Va§
sitivamente la guia editada por la Obra Como |a de |a Ula

Social "la Caixa”, ademas de que “nos

da una serie de parametros muy senci- edltada por |a hra
llos y referencias Utiles que, sin duda, 8 : | ”| C w, A
seran de gran ayuda, no solo para OC|8 a alxa

los profesionales de la salud, sino

también para todas las personas interesadas en el tema por cual-
quier razén”. Serrano, junto con Rafael Ferrer, también de la FCBE,
ha colaborado en el libro como asesor “por la necesidad de apoyar
excelentes iniciativas que, como ésta, se conocen muy poco, pero
que son fundamentales”. Argumenta, por ejemplo, que “la persona
cercana a la muerte, dependiendo de como traten su espiritualidad,
aceptara sin miedos, o con ansiedades, 0 con mas o menos pertur-
baciones, el trance en el cual se encuentra”.




| TESTIMONIOS

L0S REPRESENTANTES DE CUATRO CONFESIONES RELIGIOSAS MAYORITARIAS EN ESPANA VALORAN EL LIBRO“ATENCION
RELIGIOSA AL FINAL DELAVIDA'Y EXPLICAN COMO AFRONTA CADA COMUNIDAD EL PROCESO DEL FINAL DE LA VIDA

Riay Tatary Bakry, presidente
de la Unién de Comunidades Islamicas
de Espana

“Cuando un enfermo conoce el diagndstico de su enfermedad y su
expectativa de vida, afronta estos momentos cruciales, general-
mente, con comprension del transito por la vida terrenal hacia la ul-
tima morada, arreglando los asuntos mundanos que quedaran pen-
dientes y reconcilidndose con familiares y conocidos con los que
haya tenido desavenencias. Lo mas valorado es el acompanamien-

to familiar, especialmente por sus seres

mas queridos. Y la asistencia religiosa”. TOdOS |OS

Con estas palabras, Riay Tatary Bakry :

remarca la importancia de la atencion pmfesmnams
religiosa al final de la vida para los mu- debe”’an [ener
sulmanes. ”El sentido religioso y su »
comprensién intima con el ejerci- a| Una formacmn
cio de la oracién produce un efecto | d
tranquilizador en el paciente en- SO re EIS |V§rSHS
fermo o moribundo, alcanzando un CO”V'CCIO”ES
estado de paz interior espiritual”,

afiade. Es por ello que Tatary, que también es secretario general de
la Comision Islamica de Espaia, considera que “todos los profesio-
nales sanitarios deberian tener alguna formacion sobre las diversas
convicciones religiosas o culturales, con perspectiva de respeto,
para poder comprender ciertas reacciones o sensibilidades de los
pacientes y familiares”. Y, en este sentido, la guia de la Obra Social
”"la Caixa” es una aportacion “importante y muy Gtil”. Después de la
comunidad catdlica, la musulmana constituye la minoria religiosa
mas numerosa en Espafa, sobrepasando el millén setecientos mil

fieles. Los ritos maleki y hanafi (sunies) son los mas extendidos, se-
guidos por el chafei y el hanbali, también sunies, y el yafari (chiita).

Jorge Burdman, responsable de Dialogo
Intercultural de la Comunidad Israelita
de Barcelona

Explica Jorge Burdman que el judaismo es una forma de vida basada
en la Tora, “y la Tora ensefia que la mision del ser humano es com-
poner un mundo mejor. Por esta razén”, afiade el representante de la
Comunidad Israelita de Barcelona (CIB), “el culto se practica siempre
en comunidad. Precisamente, con las reflexiones y el sentimiento de
haber vivido para lograr |a justicia social es como se afrontan los
momentos de dolor y de misterio al final de la vida, siem-
pre acompaiados por la familia y por toda la comunidad”.
Y en este acompafamiento, Burdman, judio de origen argentino, que
también ejerce de rabino auxiliar en la CIB y de responsable de su
Departamento de Tradicion y Cul-

1] )
tura, considera que han de estar ES Una Obra de maX”TIa
rios, en cuyos lugares de trabajo
(hospitales y otros centros sani-

LIES trata un tema que,
malidad un protocolo de atencion
al paciente respecto a su practica necesano Conocer’
la guia editada por ”la Caixa” como
“una obra de maxima importancia social, pues trata una tematica di-
comunicacion, pero que, humanamente, es muy necesario conocer.
La CIB es el ambito institucional mayoritario de la cultura hebrea en
social. Histéricamente, y en la actualidad, el judaismo, en Espaia,
tiene una activa presencia. En la Peninsula Ibérica se estima, segun

incluidos los profesionales sanita- . .
importancia socil,
tarios) “deberia funcionar con nor-
Umanamente, es muy

religiosa”. En este sentido, define

ficil aunque, a la vez, esperanzadora, e infrecuente en los medios de
el pais, y su labor se proyecta en las areas educativa y de asistencia
Burdman, que alrededor de 40.000 personas practican esta religion.
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EN PRIMERA PERSONA |

HISTORIA DE VIDA uUnaenfermedad grave, y en estado avanzado, no solo
afectaal cuerpo. Impactaentodoslos ambitos de la vida: del paciente, pero también
de su familiay amigos. ; Cémo abordan los Equipos de Atencién Psicosocial el apoyo
emocional, social y espiritual, desde los cuidados paliativos? En esta pagina, un EAPS
relatalaatencion que ofrecié a una paciente enferma de cancer de colony a suhija,
desgastada por su papel como cuidadora principal.

Trabajando la aceptacidn y la comunicaci6n

ESTAHISTORIA MUESTRA COMO EL TRABAJO DE LOS EAPS LOGRA MEJORAR
TODAS LAS DIMENSIONES, NO SOLO EN EL PACIENTE, SINO TAMBIEN EN SUS FAMILIARES

AURORA. 64 ANOS
Paciente atendida

por el Equipo de Atencion Psicosocial
de MURCIA

Aurora Sanchez Robles nacié en 1949. Mu-
jer luchadora, divorciada, madre de una hija
ala que llamo6 Aurora, como ella, que la cui-
do y la querra siempre. Trabajé como edu-
cadora infantil y se jubilé como directora de
la Escuela Infantil Torreaguera de Murcia.
En 2009 fue diagnosticada de un cancer de
colon. A este cuadro médico se unieron facto-
res de riesgo que dificultaron la adaptacion al
proceso de enfermedad avanzada, mientras
que sus antecedentes de enfermedad mental
(trastorno bipolar) complicaron el proceso de
comunicacion y el abordaje de sus reacciones
desadaptativas de hostilidad y ansiedad, falta
de conciencia de la enfermedad y falta de ad-
herencia alos tratamientos.

El apoyo ofrecido por el EAPS de Murcia,
en este caso, a la enferma y a la hija, comenzo
en septiembre de 2011, tras derivacion por su
oncologa, la Dra. Helena Garcia. LLos procesos
de Aurora en dimensiones como el estado de
animo fueron fluctuantes. En la dimension de
espiritualidad, mostr6 siempre un estado de
pazy perdon muy ajustado, unido a sus creen-
cias religiosas, que le dieron soporte en los mo-
mentos mas dificiles. El apoyo que les presto el
EAPS consiguié mejorar la adaptacion ala en-
fermedad desde la aplicacion adaptada de di-
versas terapias psicoldgicas (reestructuracion
cognitiva, solucion de problemas, mensajes
yoy asertividad, relajacion con visualizacion,
entre otras). Se consigui6 ayudar a controlar la
angustia frente a la percepcion de pérdida y de
falta de autonomia, de significado, de soledad y
de dignidad que supone el avance de la enfer-
medad, y desdelaaceptacion dela fragilidad se

"Se trabajd la conciencia e
(lesgaste desde la capacitacion
para ¢l autoctidado

potencio el sentimiento de valor y se redujo la
percepcion dela paciente de seruna carga.

En noviembre de 2012 entro6 en progresion
de la enfermedad y en tratamiento paliativo.
Se trabajo con su hija Aurora, de 40 afios, el
impacto del proceso de enfermedad desde el
punto de vista de su desgaste como cuidadora
principal; la negacion de ayuda, ya que la hija
presentaba el sindrome de salvador del mun-
do, caracterizado por el ’jsi yo puedo!”, como
mecanismo defensivo persistente que la blo-
queaba, y se trabajo también la conciencia de
desgaste desde la capacitacion para el autocui-
dado y la facilitacion del proceso de comuni-
cacion entre laenfermay el equipo asistencial.

En mayo de 2013, cuando pas6 a domici-
lio, se abord¢ la necesidad del uso de soportes
externos (teleasistencia, mas ayuda domicilia-
ria), algo que le costaba integrar en su realidad,
pero que ayudo a que la familia aceptara me-
jor la situacion. Falleci6 el 5 de julio de 2013,
cogida de la mano de su hija Aurora. Ella ha
expresado recientemente que el Programa
ha ayudado, sobre todo, a que el balance del
analisis de la situacion de enfermedad sea po-
sitivo, gracias a la adaptacion de recursos o a
la creacion de nuevos para reducir o suprimir
la sensacion de impotencia y aumentar la per-
cepcion de control sobre su realidad.

AGRADECIMIENTOS
Familiares que agradecen
alos Equiposde

Atencién Psicosocial
suapoyo en los momentos
mas dificiles.

“ANIMO A TODOS
LOS PROFESIONALES
ASEGUIR CON TAN
DEDICADA LABOR”

Quistera relatar mi experiencia
con el Hospital Residencia San
Camilo, en el municipio de Sant
Pere de Ribes (Barcelona). Mi
madre estuvo ingresada en sep-
tiembre de 2012, y en ese centro
recibid cuidados paliativos.

Los familiares pudimos acom-
pafiarla en esos momentos tan
duros, pero inevitables, y con-
tamos siempre, durante todo el
proceso, con el apoyo incondicio-
nal de todo el personal de planta.

Quisiera animar a los profesio-
nales de San Camilo, y a los pro-
fesionales de otros centros que
dispensan cuidados paliativos, a
que sigan con tan sensible y deli-
cada labor, y que ojala que estos
cuidados puedan extenderse
también a mas hospitales.

Carolina (Barcelona)




JORNADAS CAIXAFORUM

Unmomento delaintervencion
delos miembros delos EAPS

Hl reto de atender

las necesidades esenciales

EN UNA MULTITUDINARIA JORNADA, ORGANIZADA POR LA UNIVERSIDAD DE VIC, EL ICO'Y LA OBRA
SOCIAL "la Caixa’, SE IDENTIFICAN LAS HERRAMIENTAS PARA EL ABORDAJE PROFESIONALIZADO
DE LAS NECESIDADES ESENCIALES DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES AVANZADAS

“Creemos que ha sido una jorna-
da de debate abierto donde se han
podido compartir diferentes visiones,
sin imponer un modelo sobre otro. Se
ha pretendido subrayar el objetivo de
mantener el compromiso con el pa-
ciente y partir siempre desde el respe-
to”. Con estas palabras de satisfaccion,
Xavier Gomez-Batiste, director cien-
tifico del Programa para la Atencion
Integral a Personas con Enfermedades
Avanzadas, concluia la ornada sobre
atencion a las necesidades esenciales de
personas con enfermedades avanzadas.
Espiritualidad, dignidad, afecto, autono-
miay esperanza, organizada en Caixa-
Forum el 6 de febrero.

Dirigida a profesionales que trabajan
en el ambito de la atencidn a personas
con enfermedades y condiciones cro-

dos, también se escucharon las expe-
riencias de algunos de los Equipos de
Atencion Psicosocial (EAPS) del Pro-
grama con presencia en toda Espafia:
Jordi Royo, del EAPS Maresme, habld
de los beneficios de la terapia de la dig-
nmidad, el EAPS FIS], de como se abor-
dan las necesidades espirituales en la
Comunidad de Madrid; el EAPS Do-
nosti, de la espiritualidad desde el pun-
to de vista de la psicologia existencial;
de como organiza el EAPS Santurtzi
su taller de formacion en acomparnia-

A [as ponencias se sumaron
talleres para debatir
sobre temas especificos

ATEMDION & La5 WICEROAGTE
ESEMCMALIS OF MDA rrg
EN RIS a2 sy

R T [ S —

miento espiritual; de sensibilizacion y
acercamiento a la dimension espiritual
en la atencion sanitaria el EAPS Valen-
cia, y del miundfulness para prevenir la
fatiga de compasion el EAPS Navarra.

A las ponencias se sumaron talleres
en los que se debati6 sobre temas tan
especificos como el valor del acompa-
flamiento espiritual, en el que se ana-
liz6 el porqué del surgimiento de la
necesidad de explorar y atender desde
una perspectiva profesional este aspec-
to en cuidados paliativos; la propues-
ta de atencion a las necesidades esen-
ciales del ICO/ Catedra ICO/UVIC/
CCOMS; como planificar decisiones
anticipadas, y la atencion religiosa al fi-
naldelavida.

acompanados por Marc Simén
(centro), director del Area Social de
laFundacion "laCaixa”

Lavoz de la experiencia. “;Qué debemos hacer como profesionales? Honrar al
paciente entodas las etapas de su vida, algo que, al final, es el mismo objetivo que persigue

la espiritualidad”. Las palabras de la Dra. Christina M. Puchalski, directora del Instituto parala
Espiritualidad y la Salud de la Universidad George Washington (EE. UU.), brillaron con luz propia
enladJornada. Pioneraenlaintegracion de la espiritualidad en la asistencia sanitaria al final de
lavida, emociond al auditorio con las experiencias vividas en su dia a dia junto a sus pacientes.
“Cuando nos sentamos al lado de un enfermo para escucharle, amedida que nos va
contando sus vivencias debemos ir entendiendo qué es lo que le mueve, cual es su valor
maximo”, dijo. “Religion, arte, familia... es lo que da sentido a nuestra vida. Pero, al final de ella,
el sentido suele cambiar hasta llegar a una ultima dignidad, inherente atodos, y que por nada
queremos perder, aunque corremos el riesgo de hacerlo si alguien no nos ayuda allegar hasta
ella. Y esto eslo que debemos trabajar los profesionales de la espiritualidad”.

nicasyalfinal delavida, fue el escenario
idéneo para reflexionar acerca de cues-
tiones como el modelo de atencion a las
necesidades esenciales, los aspectos éti-
cos y culturales de la atencion al final de
lavida olaatencién alas necesidades es-
pirituales en la enfermedad avanzada,
que, en forma de conferencias, fueron
desgranando expertos en cada area.
Fruto de un trabajo consolidado tras
un largo recorrido en el tiempo, y ava-
lado por resultados de éxito contrasta-
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CHRISTINA
M. PUCHALSKI

Directora del Instituto para
la Espiritualidad y la Salud
de la Universidad George
Washington

V
|

aoar al sentido

e Nuestra

(3 Supone

18 DUsqueda

constante’

Ha escuchado miles de experiencias, pero ase-
gura que las recuerda todas y que cada dia se
sigue emocionando con las historias de vida
que pasan ante sus 0jos, en el Instituto para
la Espiritualidad y la Salud de la Universi-
dad George Washington (EE. UU.), centro
del que fue fundadora. LLa Dra. Christina M.
Puchalski es una de las especialistas mas reco-
nocidas en cuidados paliativos, y pionera en la
integracion de la espiritualidad en la asistencia
sanitaria al final de la vida, tanto en el Ambito
clinico como en la educacion médica. Aboga
por que los problemas espirituales sean una
parte de los cuidados habituales, de la misma
manera que se controla el dolor de forma sis-
tematica. Y que, para ello, los equipos de aten-
cién han de ser interdisciplinares y contar con
un profesional formado enla espiritualidad.

Delamano de investigadores como
usted se abrieron nuevos caminos en
lacomprensionylaintegraciondela
atencion espiritual enlos entornos dela
atencion sanitaria. Y porellola califican
de pionera. ¢Usted se percibe asi?
iNo, porque yo no he descubierto nada! [risas]
Lo que he hecho ha sido, sencillamente, redes-
cubrir cuestiones que han existido hace siglos,
enmarcarlas y ayudar a tomar conciencia de
ellas en el mundo occidental. Porque, mien-
tras que en Oriente todo en la persona con-
forma una misma parte inica, en Occidente
la ciencia ha dividido al ser humano en com-
partimentos: cuerpo, mente y espiritu. Quizas
lo mas nuevo haya sido el haber desarrollado
herramientas para que todos, dentro de un
mismo equipo, podamos tratar los aspectos
espirituales de maneraintegral.

Usted esdoctorae
investigadorabioquimica.
¢Por qué se conciencio
delaimportanciadela
espiritualidad?

En el Instituto Nacional de
Ciencias de EE. UU., donde
trabajaba, los pacientes recibian
tratamientos experimentales.
Hablando con ellos me empecé
a dar cuenta de que todos
tenian vivencias espirituales
muy profundas. Por ejemplo,
artistas que padecian una terrible

artritis que no les permitia usar

las manos, pero que expresaban

su arte de otra manera. Y eso era

lo que daba sentido a sus vidas. Y

también veia que los médicos solo

hablaban de ciencia con ellos, sin

tratar la desesperanza que sentian.

Todo eso supuso una gran fuente de
inspiracion, parami.

Pero, ¢qué es, exactamente, la
espiritualidad?

He trabajado mucho para desarrollar una
evidencia cientifica que explicase el concepto.
Y una delas maneras paralograrlo ha sido el
consenso entre todos los que nos dedicamos
aeste tema: espiritualidad esla manera con

la cual conectamos con el sentido tiltimo de
nuestravida.

Y ¢como se expresa esta conectividad?
Con aquello que es significativo, sagrado, para
cadauno. Y esotanto puede serlanaturaleza co-
mo la familia, el arte, Dios. .. Existen muchas
maneras de llegar al sentido dela vida. Y esuna
busqueda constante. Todos podemos imaginar
cuél es, hoy, el sentido

de nuestravida, pero 4

sise nofs dia%ngftica E| ngrama de

ver uizds carmbie. B "||a %bra Soci
unproceso evolutivo. a alx a eS
Det"ie.nde que la Un pmyecm
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unaconsante  ISATA BSITECNAT
sertafuncionde 1113 C0ADOTACION
dehindents  CONElESCE
implementacion  [|J8S10 [NSIH{U{0
deunmodelode

atencion que tenga

en cuentalos valores espirituales del
paciente?

Los médicos han de estar implicados en los
equipos. Esta eslarespuesta. En EE. UU. es
su obligacion, especialmente con los pacien-
tes con enfermedades avanzadas, tratar to-
das las dimensiones del sufrimiento. Pero es
cierto que no son especialistas. Por ello, yo
enfatizo la importancia de profesionales bien
formados en la espiritualidad. En inglés, los
llamamos chaplains (‘capellanes’). No son sa-
cerdotes ni clérigos, pero reciben una intensa
formacion en teologia, filosofia..., y cuentan
con supervisores que trabajan durante dos
afos con ellos para discernir si, realmente,
seran buenos chaplains. Porque las interaccio-
nes entre estos profesionales de la espiritualidad
y los pacientes son muy, muy intimas y no to-
do elmundo puede dedicarse aello.

Y estos profesionales de la espiritualidad
tendrian que sanaral enfermo...

Si. Porque creo que hay que establecer una
clara diferenciacion entre curary sanar.
Sanarvamasalla, esta ligado al concepto de
cicatrizar, y es basico: supone lograr que el
paciente acepte, enla medida delo posible, su
enfermedad.

LaDra. Puchalski calificael Programade “impresionante”. Asegura que seria
“muy positivo” establecer una colaboracién entre el proyectoy el Instituto que
dirige en Washington parallevar a cabo acciones formativas paralos Equipos
de Atencién Psicosocial. “Pero antes”, dice, “habria que analizar dénde
encontraria el Programaa sus profesionales de la espiritualidad”.
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