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Obra Social "la Caixa’

Tras
mas de seis aros
de trayectoria, el Programa de
la Obra Social ”’la Caixa” amplia
su cobertura vy llega a mas de 100 hospitales y
130 equipos de atencion domiciharia para ofrecer
atencion integral a mas personas al final de su vida

SEGUIMUY LREGIENDU
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El grupo de expertos internacionales, dirigido por Xavier Gémez-Batiste (delante, el primero por laizquierda),
durante la reunién fundacional en CaixaForum Barcelona del programa de cuidados paliativos de la OMS.

ACUERDO INTERNACIONAL

La OMS insta alos paises 4

implementar programs de paliativos

Barcelona ha sido [a sede de |a primera reunidn de un ambicioso plan estratégico de
atencion integral que tendrd alcance internacional y que dirige Xavier Gémez-Batiste

La Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) promueve el desarrollo de los
cuidados paliativos desde el inicio de los
afios ochenta con el claro objetivo de me-
jorar la calidad de vida de los pacien-
tes y sus familiares en un momento tan
delicado como es el final de la vida. Dada su
relevancia, la OMS pone especial énfasis en

COLABORA
CON NOSOTROS

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

EN AGENDA

4y 5 de mayo

Taller para las personas cuidadoras
familiares en el ambito sanitario.

Organiza: Hospital La Fe-EAPS Asociacion
Carena.

Hospital La Fe. Valencia.

5 de mayo

Jornada Neuronas, espiritualidad y atencion
centrada en la persona.

Organiza: SAER-EAPS Parc Sanitari

Sant Joan de Déu.

Parc Sanitari Sant Joan de Déu. Barcelona.

La OMS quiere que |a atencién
integral sea un derecho en
cualquier lugar del mundo

Del 11 al 14 de mayo

Curso Cuidados paliativos y atencion
integral.

Organiza: EAPS Salamanca.
Fundacion ASPACE.

Salamanca.

12 de mayo

22 Jornada sobre atencion integral en
enfermedad avanzada pediatrica
Calidad y calidez en el cuidado integral.
Organiza: EAPS Aspanion.

Hospital General de Alicante.

Alicante.

12 de mayo

Atencidn al paciente cronico.
Organiza: Hospital Doctor Peset-EAPS
Asociacién Carena.

Hospital Doctor Peset. Valencia.

15 de mayo
Jornada de puertas abiertas
Carena acomparia.

dar respuesta a todas las dimensiones de la
enfermedad, tanto fisicas, como sociales,
emocionales y espirituales, y considera los
cuidados paliativos una “necesidad ur-
gente y humanitaria de caracter mun-
dial”. Por ello, ha instado alos paises a dise-
fiar e implementar programas de cuidados
paliativos para que este tipo de atencion, in-
tegral y de calidad, sea un derecho en cual-
quier parte del mundo.

El llamamiento lo hizo en mayo de
2014, durante la reunion de la Asamblea
Mundial de la Salud, su maximo 6rgano
decisorio, en la que se aprob6 una resolu-
cion para que sus casi doscientos paises
miembros implementaran la atencion pa-
liativa de forma global en sus sistemas de
atencion médica. Pero el objetivo de la
OMS es mucho mas ambicioso: pre-

Organiza: EAPS Asociacion
Carena.
Asociaciéon Carena. Valencia.

15 de mayo y 17 de septiembre
Formacion inicial en cuidados paliativos
para voluntarios.

Organiza: EAPS Cruz Roja Almeria.

Cruz Roja. Almeria.

21 de mayo

Jornada de trabajo con los profesionales de
los 42 EAPS.

Organiza: Obra Social "la Caixa”.
CaixaForum. Madrid.

22 de mayo

Jornada de trabajo con los directores de los
42 EAPS.

Organiza: Obra Social "la Caixa”.
CaixaForum. Madrid.

23 de mayo
Curso Especialista en cuidados paliativos.



EN PRIMERA PERSONA

tende que en dos afios todos los paises del
mundo, no solo los occidentales y desarro-
llados, puedan desarrollar programas de
cuidados paliativos.

Para ello, disefiara un programa de
cuidados paliativos de alcance in-
ternacional a través de un grupo de
expertos en diversos ambitos (clinico,
medicinas esenciales, investigacion, edu-
cacion, gestion de programas y servicios,
atencion de los aspectos psicosociales...),
cuya reunion fundacional tuvo lugar en
CaixaForum Barcelona.

CARGO DENUEVA CREACION
Al frente de este grupo internacional se en-
cuentra Xavier Gomez-Batiste, designado
por la OMS medical officer for palliative and
longterm care, un cargo de nueva creacion
con el que este profesional asume la maxi-
ma responsabilidad del area de cuidados
paliativos del organismo. Gomez-Batiste
es director cientifico del Programa para la
Atencion Integral a Personas con Enfer-
medades Avanzadas de la Obra Social ’la
Caixa” y también director del Observatorio
Qualy del Instituto Catalan de Oncologia,
centro colaborador OMS para programas
publicos de cuidados paliativos, a quien se
ha encomendado la tarea de elaborar el in-
forme conlas conclusiones dela reunion.
Durante los dos dias de estancia en Bar-
celona, los expertos decidieron las priori-
dades de la OMS en lo que a la imple-
mentacion de atencion paliativa se re-
fiere y propusieron un plan de accion
para los proximos dos aiios. Durante
los meses siguientes, el grupo ha continua-
do el trabajo iniciado en la capital catalana
y sus aportaciones se incorporaran al plan
estratégico dela OMS.

Organiza: Universidad de Alicante-EAPS
Asociacién Carena.
Universidad de Alicante. Alicante.

17 de junio

12 Jornada de Equipos de Atencién
Psicosocial Mutua Hacia un nuevo modelo
de asistencia psicosocial a personas con
enfermedad avanzada.

Organiza: EAPS Mutuam.

CaixaForum. Barcelona.

24 de junio

Presentacion de los resultados del
programa de duelo del EAPS.
Organiza: EAPS Toledo.

Septiembre

Curso de voluntariado.

Organiza: EAPS Asociacion Carena.
Asociacion Carena (Marina Alta).
Valencia.

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

Manual de atencion
psicosocial para cuidadores

¢Lo estaré haciendo bien? ; Es normal que me canse?
¢ Ddnde puedo solicitar ayudas?... Estas son solo
algunas de las muchas dudas que asaltan en sudiaadia
alas personas que se ocupan de pacientes aquejados
por enfermedades avanzadas. Pero es importante

que el cuidador aprenda también a cuidarse, que sepa
percibir los sintomas de agotamiento que pueden pasarle
desapercibidas y que sepa dénde pueden ayudarle. El
manual Cuidando-nos, editado por el Hospital San Rafael con
colaboracion de la Obra Social ”la Caixa”, le ofrece importantes

claves que facilitan su labor. Porque, como se puede leer en sus

paginas, “cuidarnos a nosotros mismos es cuidar mejor de nuestro familiar”.

MEDICINA PALIATIVA
ENNINOS Y
ADOLESCENTES

Documental ‘Sillas
vacias’, sobre la
muerte y el duelo

Trasver laluz endiciembre de 2013y
haberse presentado en diferentes ciu-
dades de Espana, el documental Aulki
Hutsak (‘Sillas vacias’) hace balance y

el resultado es “plenamente satisfacto-
rio”, seguin su director y guionista, Ifiaki
Pefa, médico de Hospitalizacion a Do-
micilio en Zumarraga (Guipuzcoa). Este
trabajo ahonda en las profundidades de
lamuertey el duelo, “untematabuen
nuestrasociedad”, a través de profesio-
nales, familiares y amigos de personas
fallecidas. Aunque lalengua principal es
el euskera, también hay testimonios en
castellano einglés, y una banda sonora
que recoge una buena muestra del pa-
norama vasco actual.

La atencidn a nifos
y adolescentes

La ONG sanitaria internacional
Paliativos sin Fronteras ha editado,
con el apoyo de laObra Social "la
Caixa”, laFundacién Vascade
Innovacién e Investigacién Sanitarias
ylaSociedad Vascade Cuidados
Paliativos, el libro Medicina paliativa
ennifios y adolescentes, con unatriple
finalidad: mejorar laatencion que se
ofrece alos nifios y adolescentes con
condiciones que amenazan o limitan
suvida, apoyar a sus familias durante
laenfermedady enlafase del duelo, y
promover la solidaridad oncolégicay
paliativa pediatrica con los paises de
Menos recursos.

Reflexiones en torno alos equipos de paliativos

LaSociedad Espaiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL) ha presentado el informe Trabajo en equipo
en cuidados paliativos: qué dicen los profesionales,
elaborado conlacolaboracion de laObraSocial "la
Caixa”y coordinado por el psicélogo Javier Barbero,
conundoble objetivo: conocer el estado de los cuidados
paliativos en cuanto ala dimensién de trabajo en equipo

y contribuir a promover mejoras en su funcionamiento.
Estetrabajo hasido el resultado de unainvestigacion
cuantitativay cualitativa a partir de las aportaciones de un
grupodetrabajo (16 profesionales de 12 comunidades
auténomasy de 8 disciplinas distintas) que ha contado su
experiencia diaria en sus respectivos equipos profesiona-
lesde paliativos.
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H Programa llega a 104 hospitales y 130 equipos domiciliarios

TRAS MAS DE SEIS ANOS DE TRAYECTORIA, LA INICIATIVA AMPLIA SU COBERTURA GEOGRAFICA Y PASA DE 23 A 42 EAPS

Ocho provincias yuna comunidad
autonoma (Ceuta) se han incor-
porado al Programa para la Atencién
Integral a Personas con Enfermeda-
des Avanzadas tras la convocatoria de
ampliacion abierta por la Obra Social
”la Caixa”. Con los objetivos tanto de
implementar el Programa en te-
rritorios alla donde atin no se es-
tuviese desarrollando o en aquellos

YA SON 42 L0S EAPS (UE
MPLEMENTAN EL PROGRAMA

en los que pudiese ampliarse su co-
bertura, como de llegar a mas equipos
receptores (ER) para poder atender a
mas pacientes y familias, las cifras re-
sultantes de dicha ampliacion no
pueden ser mas satisfactorias: en
enero de 2015 ya eran104 los hospita-
les y centros sociosanitarios que imple-

P— =
x Ohbea Social Ta Caixa ‘

mentaban el Programa en los servicios
que atienden a personas con enferme-
dades avanzadas y 130 los equipos que
ofrecian atencion domiciliaria. Y tam-
bién han aumentado sustancialmen-
te los equipos de atencion psicosocial
(EAPS):de29sehapasadoa42.

Los buenos resultados obteni-
dos por el Programa para la Atenciéon
Integral a Personas con Enfermedades
Avanzadas en sus mas de seis afos de
trayectoria, tanto en lo que se refiere a
indices de efectividad como a satisfac-
cién de pacientes y familiares, significd
que el pasado mes de julio el presiden-
te de la Obra Social ’la Caixa”, Isidro
Fainé, y la entonces ministra de Sani-
dad, Ana Mato, firmasen un acuerdo
para ampliar su cobertura en un mayor
numero de centros sociosanitarios de
toda Espafia, incluyendo también la
atencion domiciliaria en las areas de in-
fluencia de dichos centros. De este mo-

do, se abri6 una convocatoria dirigida
a entidades sin animo de lucro, vincu-
ladas con el ambito sanitario, que reci-
bioé numerosas candidaturas. De
estas, un comité de expertos selecciond
13 (que pasarian a engrosar los EAPS)
y amplio la dotacion presupuestaria de
tres equipos que ya colaboraban.

Isidro Fainé enlafirma del acuerdo entrelaObra
Social "laCaixa”y el Ministerio de Sanidad para
laampliacion del Programa.

Los profesionales de los nuevos equipos de atencién psicosocial incorporados al Programa, durante lajornada de bienvenida celebrada en febrero en el Palau Macaya de Barcelona.
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Nuevos territorios \ entidades Nueves entidades
*Ademas de las 13 nuevas incorporaciones alos EAPS, Ampliaciones
tres equipos ya colaboradores ven ampliada su dotacion presupuestaria Nuevos territorios
PRINCIPADO DE ASTURIAS LARIOJA PAIS VASCO ARAGON
ociedad de Geriatria y Gerontologia [N Fundacion Rioja Salud, Logrod Hospital San Juan de Dios, 3 Hospital San Juan de Dios,
e Principado de Asturias, Oviedo [..'. B Santurce &.&é Taragoza
R  Fundacidn Matia
GALICIA gospltal R. Bermingham, CATALUNA
Hospital Santa Clotilde. onostia
f aecc sect, Pontovrka g‘:;%:;"ﬁ:?g:'arr{ eﬂ NAVARRA +Cxenlhja Creu Roja Catalunya, Granollers
- os, Logrofio i "
s bt Cruz Roja, A Coruia e oWy ! osatal S buan o Do, runsacie  Fundacid Hospital St. Jaume
o M SEEL IS, Magdalena, Matard

mm T

Burgos

' SAAR SARQuavitae, Lleida
CASTILLAY LEON Olsdam panonss
pdb . Hospital Universitario de Burgos

= Asociacion para el Desarrollo de los
Ciudadanos Paliativos y el Tratamiento

Girona -.i' TTTST Consorci Sanitari del Garraf

Mutuam, Girona

@ ]

del Dolor, Salamanca g
Soor™ 274 ParcSanitari Sant Joan de Déu,
MADRID Sﬂkﬂ. w Barcelona
v’f& Complejo Asistencial San Camilo, Tres Cantos LY P
'm Fundacid Vilaniu, Tarragona
m Hospital San Rafael.
Hermanos San Juan de Dios, Madrid - Fundaci6 Catalana d'ELA
LA AL Miquel Valls, Barcelona
&”"3 Hospital Centro de Cuidados Laguna, Madrid
ISLAS BALEARES
"?smu“”.i‘o‘ 0 Fundacion Instituto San José, Madrid —
— . S& . Hospital Sant Joan
&~ Cordoba L de Déu, Palma
V. roraveviven  Porque Viven, Madrid
Sevilla
Cyo s Fundacitn iménez iz, Madrid COMUNIDAD VALENCIANA

@EHAO?\ Asociacion Carena, Valencia

EXTREMADURA ANDALUCIA REGION DE MURCIA .ﬂ
n = B Fundacion AspaN BN Aspanidn, Valencia
®  FUNDESALUD, Mérida cudeca) FndacionCudeca Nlga B ol bardonao, W

FundeSalud +

Cruz Roja Espaiiola

Cruz Roja, Castellon

UE Q cp CASTILLA-LA MANCHA
ISLAS CANARIAS ) e cita é Fundacidn Instituto
losé San José, Toledo
Q FUNCIS, Santa Cruz Sadte
i< deTenerife - Cruz Roja, Cadiz
e . Tenerife P crunoabspeioa C1UZ R0ja, Almeria CEUTA
crustontipias OTUZROJA, SantaCrz -, ° T @ s SAR  SWQuavitae, Sevila | Yo Faecc e, Caita

de Tenerife

STt SARQuavitae, Crdoba Ceutal

Cusswrres jarece

Tras su ampliacion, el Programa

ha podido llegar a los territorios en  dicados en las bases. Dicho comité conto Las CIfraS . -z

los que atin no se habia implementado:  con representantes del Ministerio de Sa- de Ia ampllaC|0n

A Coruia, Burgos, Castellon, Cor-  nidad, Servicios Sociales e Igualdad, de la

doba, Girona, Sevilla, Tenerife, Consejeria de Sanidad de la comunidad 2009-2014 2015

Tarragona y la Ciudad Auténoma  autébnoma correspondiente a las provin- _Provincias _____________|

de Ceuta se han sumado aunainicia- cias objeto de la convocatoria, del Conse- 25 33

tiva que no deja de crecer, tantoen  jo General de Colegios de Psicologos de Negad

numero de profesionales y de equipos  Espafia, del Colegio de Trabajo Social : Utémma)

(de atencién psicosocial, receptoresy de  de Espafia, de la Sociedad Espafiola de ggi‘é%’ggggl?éﬂ’;g)’“

soporte domiciliario) como en satisfac-  Cuidados Paliativos, de un profesional de

cién por parte de sus usuarios (pacientes  experiencia y prestigio en los ambitos re- 29 42

y familiares). lacionados con la convocatoria, y de la di-
Las cifras hablan porsisolas: hasta44  reccion cientifica y asesora del Programa, 61 104

entidades del ambito sanitario pre-  presidido porla direccion de este tiltimo.

sentaron su candidatura a la convo-
catoria, que un comité de expertos se
encarg6 de estudiar y de evaluar segin los

requisitos y los criterios de valoracion in-

Desde enero de 2009, mas de
56.000 pacientes y 85.000 familiares
hanrecibido el apoyo del Programa.

Equipos de
soporte domiciliario
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Los participantes reflexionaron sobre las competencias del voluntariado y compartieron sus experiencias para mejorar la calidad asistencial.

Mirar con el corazon. Lasjomadas, presentadas por Marc Simén,
director del Area Social de la Fundacion Bancaria ”la Caixa”, y por Xavier
Gomez-Batiste, director cientifico del Programa, conté con momentos
muy enriquecedores, como el que protagonizo el filosofo y educador
social Eduard Sala. Record6 cual es laesenciade laviday cuales los
aspectos por los que luchar: compartir, el amor, la comprension, valorar
alos que mas nosimportan... Tambiéninvité a los asistentes a colocarse
ante sus ojos unas etiquetas, bautizadas como “gafas del corazén”, enlas
que previamente cada uno habia anotado sus referentes positivos. Con
ellas, animé a que mirasen almundo'y, en especial, a aquellas personas

Jornadas para la reflexion. Mas de 200 voluntarios participaron en Madrid en unas interesantes joradas organizadas por
la Obra Social "la Caixa” en elmarco del Programa para la Atencion Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas.

H v

ntario en paliativos ayuda a

los pacientes a vivir “humanamente” Su enfermedad

EN EL FINAL DE LA VIDA CONVIVEN TRES ACTITUDES: COMPASION, PRESENCIA Y HOSPITALIDAD. EN ESTE PROCESO,
EL VOLUNTARIO APORTA FUNDAMENTALMENTE SU PRESENCIA COMPETENTE Y DE ALTA CALIDAD

Mais de 200 voluntarios se reunie-
ron en Madrid para compartir,
aprender y descubrir nuevas formas de
abordar la tarea del voluntario en cui-
dados paliativos. Durante el encuentro
se trataron cuestiones como qué signi-
fica realmente ser voluntario. En este
sentido, Xabier Azkoitia, responsable
de voluntariado del Centro Asistencial
San Camilo y facilitador del Programa
de Voluntariado, desmitifico algunos as-
pectos relacionados con esta figura. “El
voluntariado no tiene que ver con el
buen corazon, con ser bueno o con
ser generoso. Es, fundamental-
mente, larespuesta que lasociedad
da al fracaso del Estado de bienes-
tar”. Los voluntarios “pretendemos,

que debenayudar alos demas: a ellos mismos.

611

H voluntario ve al paciente

COMO Una persona, no como

Un enfermo. Asi, ofrece s
presencia para ayudarle a
cuiminar St vida de manera digna

mediante una actividad muy pequenia,
domiciliar en el dia a dia esa esperanza de
transformacion dela sociedad”, comen-
t6. Y citando a Joaquin Garcia Roca,
profesor emérito de la Universidad Au-
tébnoma de Valencia, Azkoitia recordo
también que “el voluntariado es una
institucion social en la que se ‘mili-

ta’ por voluntad. Y en esta militan-
ciael objetivosonlos demas”.

UNA MIRADA DIFERENTE

Respecto al trabajo que realizan en cui-
dados paliativos, Azkoitia destaco la
mirada “diferente” del voluntario hacia
el paciente: “Sentimos profunda pa-
sion por los que sufren”. Y de este
sentimiento surge un reconocimiento
dela dignidad ética de la persona, que lo
despoja del calificativo de “enfermo” y,
mas aun, de “terminal”’, y aporta funda-
mentalmente una presencia de alta cali-
dadylaposibilidad de forjar una auténti-
caamistad, aunque sin olvidar que siem-
pre debe desarrollarse dentro del ambito
clinico y dela atencién domiciliaria.




JORNADA

Durante tres intensos dias, la Fe-
ria de Madrid, IFEMA, reuni6 a
mas de 1.500 congresistas y a dece-
nas de grupos de trabajo nacionales
e internacionales en representacion
de todos los sectores implicados en
una adecuada atencion a los pacien-
tes en fase avanzada de enfermedad.
La cita tuvo lugar en el X Congreso
Nacional de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL), que
esta edicion, bajo el lema “Punto de
encuentro”, contd con la especial co-
laboracién de la Fundacion Bancaria
’]a Caixa”.

La entidad tom¢ parte en el pre-
congreso, que tuvo lugar en Caixa-
Forum Madrid, con una interesante
ponencia, Espiritualidad al final de la
vida, y contd con una invitada de ex-
cepcion: Christina Puchalski, direc-
tora del Instituto George Washington
de Espiritualidad y Salud, y una de las
personas que lideran el movimiento
internacional por la integracion de la
espiritualidad en la asistencia sanita-
ria. Javier Barbero, psicdlogo adjunto
del Servicio de Hematologia del Hos-
pital Universitario LLa Paz, de Madrid,
aport6 también su experiencia. Am-
bos, moderados por Enric Benito,
coordinador del Programa de Cui-
dados Paliativos de las Islas Baleares,
compartieron con los asistentes

Un encuentro para
cOmpartir experiencias

LA FUNDACION BANCARIA “LA CAIXA" PARTICIPA EN LA ORGANIZACION
DEL X CONGRESO NACIONAL DE LA SECPAL QUE TUVO LUGAR EN MADRID

casos clinicos concretos y dife-
rentes modelos de acompaiia-
miento espiritual.

HERRAMIENTAS
ADECUADAS

Tal y como quedo bien patente du-
rante las charlas, en cuidados palia-
tivos los profesionales disponen de
diferentes modelos de acompaifia-
miento espiritual, que se aplican en
funcion de las diferencias culturales,
asi como de herramientas y de estra-
tegias adecuadas para la evaluacion
de recursos y necesidades espiritua-
les. Estas diferentes herramientas de
acompafiamiento se debatieron con
el publico, muy interesado en conocer
su utilidad a partir de la practica
clinica diaria.

Estand del Programa.
Ademas de participar conuna
ponencia sobre espiritualidad, la
Fundacién Bancaria ’la Caixa”
también estuvo presente enel
CongresodelaSECPAL conla
instalacion de un estand en IFEMA.
Endicho espacio, se mostrd alos
visitantes interesados los objetivos
y las actividades del Programa para
la Atencion Integral a Personas con
Enfermedades Avanzadasenel
ambito de los cuidados paliativos.

Christina Puchalskiy Enrique Benito,
durante sus intervenciones enla ponencia
sobre espiritualidad coorganizada por
laFundacion Bancaria ”la Caixa” enel
precongreso de la SECPAL.

N
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CUATRO MIRADAS SOBRE LOS VOLUNTARIOS EN PALIATIVOS

Margarita Alvarez Pérez, EAPS Madrid.
Voluntaria de la Unidad de Cuidados Paliativos
del Centro Asistencial San Camilo en Tres Cantos

“Es muy complicado quedarse con un solo valor que defina a los
voluntarios, puesto que considero que hay muchos. Sin embargo,
si tuviera que elegir solo uno, este seria el de compromiso”, ex-
plica Margarita Alvarez. Compromiso de continuidad, con la per-
sona a la que se esta acompafnando, pero también compromiso
“con uno mismo y con la sociedad. Y es que sin ese respeto es
muy dificil ejercer como voluntario”, ar-

gumenta. Desde su propia experiencia “Adqummos Un

afirma que, aunque “todo se aprende,

todos somos capaces de desarrollar Compmmlso de
esta actitud”. Por ejemplo, “los que ejer- Comlnmdad Con e|

cemos nuestra funciéon en paliativos

acompafnamos sin intervenir. Somos pameme, Con Uno
el reflejo de que contintian siendo perso- i |

nas. Les tendemos una mirada diferente mlsmo y Con a
para que se vean nitidos”.

. »
Sociedad

Respecto a las jornadas de voluntarios |

celebradas en Madrid, esta voluntaria opina que “es muy impor-
tante que haya encuentros como estos, porque, aunque estamos
convencidos de lo que hacemos, también buscamos que otros
se unan en esta labor. Y conocer qué estan haciendo los demas
para mejorar nuestra asistencia. Estos encuentros son realmen-
te enriquecedores”. De estas jornadas, Margarita se queda “con
el crecimiento personal para ayudar y avanzar en nuestra tarea.
Cuando mas vemos en nosotros, mas capaces somos de po-
nernos en el lugar del otro”, explica. También “me gusta saber
que les miramos de forma diferente en este acompafamiento y
que ellos pueden verse como personas a través de este acto”. Y
se plantea retos personales: “Transmitir lo que hacemos y avan-
zar siempre. Necesitamos ser ambiciosos para que llegue
nuestro mensaje, porque necesitamos ser mas”.

Pilar Huarte Artigas, EAPS Pamplona.
Voluntaria y coordinadora de Voluntariado
en el Hospital San Juan de Dios en Pamplona

“El voluntario de paliativos no es ni puede convertirse en un ‘familiar’
del paciente. Es una persona que ha decidido y adquirido el compro-
miso firme de acompafar a una persona que va a morir. Y debemos
establecer estos limites, porque es esencial para nuestro tra-
bajo, todavia mas cuando lo desempeinamos en el domicilio. En
un hospital, sanitarios, familiares y voluntarios tenemos claro dénde
estamos, cudl es nuestra tarea y como desempefarla. Sin embargo,
cuando acudimos al domicilio no podemos olvidar que invadimos
su espacio y que pueden invitarnos a tomar un café con ellos, pero
que no somos parte de su familia”. Asi de

tajante se muestra Pilar Huarte a la hora “Debemos poner

de definir el acompafiamiento que ofrece

como voluntaria en el @mbito domiciliario. ||Im|[es y recordar

“Nuestra tarea es la de ‘acompanar’,

teniendo en cuenta que estamos en queno SUmOS SU
su casa y que debemos respetar sus famlha’ Slno SUS

limites”. Y pone un ejemplo muy concre- - »

to: “Hay que tener mucho cuidado con acompanames

las fotografias. En el hospital no nos las

encontramos, pero si en su casay es algo innato entrar en un hogar
donde hay recuerdos de familia, mirarlos e, incluso, hacer comen-
tarios, algo que deberiamos evitar, siempre que el paciente no nos
dé pie, porque es su vida”. Por ello, explica, “estamos trabajando en
unos protocolos de intervencion domiciliaria”.

En cuanto a los valores fundamentales, Pilar reconoce que el com-
promiso “es esencial”. Y afirma que “debemos trabajarlo con los
nuevos voluntarios. Cada uno debe valorar qué tiempo tiene y
cuanto puede dedicar al voluntariado. Una vez ha decidido que
quiere formar parte de un proyecto, debe ser firme. Y si ve que
no puede con ello, no pasa nada, hay otras formas de ayudar a la
sociedad”, concluye.




CUATRO VOLUNTARIOS QUE COLABORAN EN EL PROGRAMA NOS RELATAN'SUS VIVENCIAS EN VOLUNTARIADO Y SUS IMPRESIONES
SOBRE COMO DEBE EJERCERSE SU TAREA CON PACIENTES Y FAMILIARES EN LA RECTA FINAL DE LAVIDA

Andrés Sanchez Francisco, EAPS Madrid.
Voluntario y coordinador de Voluntariado
en el Centro de Cuidados Laguna en Madrid

“Cuando acabé mi vida profesional tenia claro que debia ayudar a la
gente. Sentia que tenia el deber de devolver lo que habia recibido, que
ha sido mucho, alo largo de mi vida. Me comentaron que en el Centro
de Cuidados Laguna necesitaban organizar un equipo de voluntarios
y, tras jubilarme, comencé a trabajar con ellos”. Para Andrés Sanchez,

su labor como voluntario es funda- e
Responsahilidad y

o e par o 2o e COMPTOMISO SO1
(os caracteristicas
bésicas, porque

equipo y se concluyd que la formacion
empezaba por uno mismo”. Segun An-

hablan' dea actitud
(e estas personas

drés, responsabilidad y compromi-
so son dos caracteristicas basicas,
porque “hablan’ de la actitud de estas
personas que entregan su tiempo a
otras para darles carifio”.
¢Cémo se organiza un voluntario? que en[regan SU
“En nuestro centro nuestra actividad [lem 0 a OUHS ara
esté organizada de manera que cada p -y p

uno escoge qué dia va a venir y todos dar|es Ca”no

nos comprometemos con esa fecha.

Rellenamos una ficha y, al terminar, comentamos como ha ido el
encuentro, sin explicar nada intimo. Si el paciente muestra alguna
preocupacion especial, el voluntario me lo cuenta y, entonces, va-
loro si es necesario o no informar al trabajador social”.

Andrés reconoce que “nuestro trabajo exige mucha prepa-
racion, fortaleza emocional y coordinacion”. “No deberia
realizarse para tapar un problema o en un momento de maxima
vulnerabilidad. Cuando estamos preparados y podemos reali-
zarlo nos debemos quedar con esto: ayudamos a las personas
a morir en paz”, afirma.

Laura Parra Ortega, EAPS Almeria.
Voluntaria en la Unidad de Cuidados
Paliativos de Cruz Roja Espafiola en Almeria

Habia sido voluntaria en varias ocasiones, pero nunca se ha-
bia adentrado en paliativos. Un buen dia, cursdé un master en
psicogerontologia en el que le hablaron de un proyecto que se
realizaba en Cruz Roja Espafola. “Me parecié una manera muy
interesante de aprender y de comprender las necesidades de
la tercera edad. Hice unas préacticas y comencé a profundizar
en el acompafiamiento a este tipo de pacientes, en el apoyo a
la familia...”. Y hasta ahora. “Me gusta mucho estar ‘al lado’
de las personas, y con pacientes que se encuentran en el
final de la vida siento que puedo tener un contacto muy real
con ellos. Tal como se comento en las jornadas de voluntarios
en Madrid, estos pacientes se encuentran en una situacién de

alta vulnerabilidad. Incluso pare- . .

ce como si les ‘sobrase’ todo lo Ml |ab0r‘ no eS eJercel’
demas... Me conmueve el nivel . .

de franqueza y honestidad que de pSlCO'Ogﬂ, Slno que
se entabla con ellos y te sientes | 4 h

muy enriquecida”. es ago mas Umano!

Sin embargo, para Laura su ob- de Com ar[lr. pahar
jetivo como voluntaria no es el

crecimiento personal, “ni tan si- |E] SO|€ E]d CUHHdU Se R
quiera hacerles mas felices, sino | ﬁ | d | d
hablar con ellos de diferentes acema e na e a Vl a
cosas, de todo lo que ellos quieran, y acompanarles. La ma-
yoria de las veces no pueden hablar con sus familiares, ya que
existe mucha negacion y proteccion por parte de ellos hacia el
enfermo, pero si lo hacen con los voluntarios realmente sienten
un gran alivio”. Y reconoce que “mi labor no es ejercer de psi-
cologa, sino que es una labor mas humana, de compartir...
de paliar la soledad que sienten estas personas cuando se
acerca el final de su vida”.
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HISTORIAS DE VIDA unaenfermedad gravey en estado avanzado no solo afecta al cuerpo. Impacta entodos los ambitos de la vida:
enladel paciente, pero también en lade sufamiliay amigos. { Cémo tratan los equipos de atencion psicosocial (EAPS) el apoyo emocional, social

y espiritual desde los cuidados paliativos?

Cuando hablar

63 |0 mAs necesario

PROPICIAR CANALES DE COMUNICACION AFECTIVA 0 EMOCIONAL ENTRE
LA FAMILIAY EL PACIENTE ES CLAVE PARA ALIVIAR EL SUFRIMIENTO

ALBERTO. 63 ANOS
Paciente atendido

por el Equipo de Atencidn
Psicosocial de ASTURIAS

Alberto tiene 63 arios y se le ha diagnosti-
cado un cancer de laringe estadio IV a tra-
tamiento paliativo. Su familia—mujer y tres
hijos— conoce perfectamente el pronostico
y él también, porque su médico le mantie-
ne informado de su situacion, que ha ido
empeorando: el tratamiento con quimio-
terapia ha tenido que suspenderse porque
no esta siendo efectivo. Desde que su en-
fermedad se ha ido agravando, sus hijos
procuran no dejarle solo, conscientes de la
vulnerabilidad de la madre, cuidadora
principal. Es la hija pequefia, que vive cer-
ca,laque mas se ocupa de él.

Alberto, que presenta elevada ansiedad di-
ficil de controlar, es derivado al EAPS
por el Equipo de Cuidados Paliativos do-
miciliarios porque, segn su familia, “no
habla, no expresa lo que le pasa y sabemos
que sufre. Queremos saber qué piensa y
qué podemos hacer”. En la primera visita
del EAPS esla hija mayor la que acomparna
asus padres. Dadala naturaleza dela situa-
cién, los miembros del equipo le plantean a
Alberto la posibilidad de hablar con él a
solas y, una vez en la intimidad con el pa-
ciente, el EAPS le pregunta directamente
si hay algo que le preocupe o si hay algo en
lo que ellos le puedan ayudar. Y Alberto, a
pesar de su traqueotomia, se muestra claro
y directo al responder: sabe que se muere y
le preocupa su familia, fundamentalmente
el futuro econémico de su esposa, ya que
no sabe qué pension le va a quedar cuando
¢él ya no esté. También desconoce la in-
formacion que maneja su familia sobre

—

su diagnostico. Y el desconocimiento es la
razén por la que no habla con ellos. “Me
gustaria” —dice— “que los médicos nos in-
formasen a todos juntos, para que todos
supiésemos lo mismo”.

“Me gustaria que los médicos
nos informasen a todos
juntos, para que todog
Supiésemos o mismo

Tras la conversacion, Alberto, por primera
vez, acepta compartir con su familia
sus sentimientos. Y ¢l equipo expone,
con el maximo cuidado posible, todo lo que
han hablado, especialmente lo referido al
desconocimiento de Alberto sobre la infor-
macion con la que cuentan. Y es entonces
cuando se ponen de manifiesto los moti-
vos del silencio. [.a hija mayor reacciona
asustada y, muy nerviosa, le dice a su pa-

dre que lo saben todo: “Que ahora mismo
no se te puede aplicar mas quimioterapia,
pero que cuando te recuperes seguiremos
con el tratamiento”. La mujer de Alberto,
con antecedentes de ansiedad y depresion,

también se decide a hablar y reconoce que,
a pesar de entender lo que estan viviendo,
prefiere obviarlo: “Yo sélo que tiene Al-
berto y él también lo sabe, pero no so-
portaria estar pensandolo continua-
mente o hablando de ello. No quiero
sabernada”, dice.

La conversacion prosigue hablando de
de lo dificil que est4 siendo la situaciéon y,
sobre todo, de la contradiccion existente:
mientras, por un lado, la familia quiere
que el paciente hable y saber lo que siente,
por otro, no quiere hablar de la muerte y,
en este “no querer hablar” o “no querer
saber”, lo dejan solo. Y en ese contexto
Alberto y su familia lloran juntos por
primera vez y se acompanan. Alberto
fallecié un mes después.
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ROBERTO. 63 ANOS

Paciente atendido
por el Equipo de Atencion
Psicosocial de LLEIDA

Roberto, un paciente viudo de 63
arios, habla con el Equipo de Atencion
Psicosocial cuando ingresa en la Uni-
dad de Cuidados Paliativos. Padece
una neoplasia de pulmoén con multi-
ples metastasis y, a pesar de conocer el
diagnoéstico oncoldgico, durante toda
la entrevista de acogida mantiene unas
expectativas de recuperacion
muy poco ajustadas a la realidad.
Roberto se define como una persona
solitaria, independiente, a la que le ha
gustado hacer su vida sin asumir de-
masiadas obligaciones. T'ambién ex-
plica que tiene una unica hija, de 33
afios, con la que afirma mantener una
buena y fluida relacion.

Sin embargo, cuando el EAPS cono-
ce a Maria esta les cuenta una realidad
bien diferente: el paciente la abandono
cuando ella tenia solo 10 afios y crecid
allado de su madre sin tener noticias
de Roberto hasta hace unos cuatro
meses, momento en el que él contacta
con ella telefonicamente para infor-
marla del reciente diagndstico oncolo-
gico. Durante estos meses, se conocen
y ella asume, voluntariamente, el rol de
familiar de referencia.

Durante la estancia de Roberto en la
Unidad de Cuidados Paliativos, el ob-
jetivo principal del EAPS es ajustar las
expectativas del paciente a la realidad y
facilitar la reconciliacién con Ma-
ria, ya que, como €l mismo les revela,
“nunca he podido mostrar mis senti-
mientos y no sé como decirle amihijalo
mucho que la quiero y lo mucho que he

pensado en ella todos estos afios”. Y es
el propio Roberto quien pide al EAPS
que le ayude a expresar verbalmente
sus emociones.

A las tres semanas del ingreso, cuan-
do el deterioro fisico de Roberto es tan
evidente que apenas puede hablar,
Maria, que hasta entonces presentaba
sentimientos ambivalentes e intensas
emociones contradictorias, accede a
estar presente en una de las interven-
ciones del equipo. Durante la sesion,
la psicologa facilita la expresion
emocional, desbloquea tensiones y
promueve el contacto fisico entre ellos.

"Nunca he podido mostrar
MiS sentimientos y no s
como decirle a mi hija lo
mucho que [a quiero g 0
mucho que he pensado en
ella todos estos afios

Finalmente, Roberto es capaz de pedir
perdén a su hija, que rompe a llorar y
puede, por fin, fundirse en un abrazo
con su padre. Esa noche, Maria decide
quedarse a acompaifiar a Roberto, por
primera vez desde el ingreso.

Un par de dias més tarde, la disnea va
en aumento y, a pesar de que la situa-
cion genera en ambos elevados niveles
de ansiedad, el paciente esta tranqui-
lo: “Ahora que me siento en paz,
preferiria quedarme dormido
acompaifiado de mi hija”, dice. Los
dias siguientes, Maria no se mueve de
su lado y cuando Roberto fallece, esta
junto a él, sin soltarle la mano en nin-
glin momento.

La reconciliacion ha sido posible,
por fin, al final delavida.

AGRADECIMIENTOS Familiares que agradecen

alos equipos de atencion psicosocial suapoyo enlos
momentos mas dificiles.

“ENTODO EL PROCESQ CON LOS
PROFESIONALES APRENDI A
CONOCERME A MI MISMA”

“Comencé el programa en octubre, tres meses después
de la muerte de mi marido, que fallecié de un infarto
fulminante mientras trabajaba. jFue un mazazo impre-
sionante!”. Tengo que reconocer que lo comencé por
obligacion, porque yo decia que me encontraba perfec-
tamente bien y que no necesitaba ayuda de ninguna clase.
Pero desde el principio jme enganché! Enseguida me di
cuenta de que yo no estaba bien y hasta qué punto distor-
sionaba mis pensamientos y mis sentimientos.

Entodo este proceso con los profesionales aprendi mu-
cho. Sobre todo, a conocerme a mi misma. T'ambién, a
reconocer mis sentimientos y mis momentos bajos; a ha-
cer cosas que, sin ayuda, atin estarian sin hacer (laropa de
mi marido seguiria en su armario, seguro); a saber que no
estaba sola y que lo que nosotros estabamos pasando lo
estaban viviendo otras muchas personas; a ayudar a mis
hijos en su proceso de duelo, porque yo no sabia como
afrontar esta situacion.

Sé que todavia no estoy bien. Y que me queda un camino
con muchos baches por recorrer, pero tengo la tranquili-
dad ylaseguridad de que, aunque caiga, he aprendidolos
recursos para levantarme y seguir adelante. En todo este
proceso ha estado conmigo el EAPS de Almeria. Muchas
gracias por vuestra paciencia y comprension, y por vues-
tro “saber escuchar”.

Isabel (Almeria)

“ES UN PROYECTO UNICO: NADIE,
POR SISOLO, ES CAPAZ DE ASUMIR
UNA PERDIDA ASI”

Soy Daniel y hace poco mas de seis meses perdi a mi her-
mana. Elena solo tenia 30 afios y un cancer acabd con su
vida tras varios afios de lucha. Falleci6 en la Fundacion
Instituto San José, en Madrid. El desconsuelo y la pena
que nos ocasiono esta experiencia nos acompanara, a mis
padres y a mi, el resto de nuestras vidas. Esto es algo para
lo que no hay cura, ya que significa que la queremos, que
laechamos de menos.

Pero un duelo puede ser mas doloroso si no se sabe lle-
var. Y yo no sabia. Tras los primeros meses, estaba depri-
mido y bloqueado, me dejaba llevar hacia no sé donde y
anulaba mi vida social y sentimental. Mis padres me reco-
mendaron que hablara con Roberto, en el Espacio Caixa
dela Fundacion. Puedo decir que su ayuda hasido funda-
mental para recuperar el ritmo, para entenderme mejor
ami mismo y a relacionarme con el resto del mundo. El
proyecto quellevaa cabola Obra Social ’la Caixa” es iini-
co: nadie, por si solo, es capaz de asumir y exteriorizar el
trauma que supone perder aun ser querido.

Quisiera pedirles que hagan lo posible por mantener
este proyecto, que ayuda a cientos de personas a seguir
adelante.

Daniel (Madrid)
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RICHARD
BAUER

Sacerdote, especialista

en cuidados paliativos,

ha convertido el
acompariamiento espiritual
en el centro de suvida

"Morir es
nvide
espirifal

Insoslayables. Asisonlas preguntasalas que
se enfrenta cada dia este sacerdote catdlico
estadounidense y, sobre todo, alas que se
enfrentanlas personas que él acomparia en sus
ultimos momentos. Richard Bauerasistid ala
reunién sobre cuidados paliativos organizada
porla OMS en diciembre en Barcelona para
hablar dela dimension espiritual en este
ambito, e insistio especialmente en que los
cuidadores también deben prestar atencidona
sus propias necesidades del alma.

Llevamedia vida dedicado alos cuidados
paliativos. ¢Ha cambiado mucho este
campo desde que usted empezo a
trabajaren éI?

Siyno. Comencé en 1982, cuando estalld

la epidemia del sida, trabajando en San
Francisco. Luego estuve en Africa, donde
he vivido los tltimos afios. Han cambiado
cosas, pero en general diria quelo que

mas ha evolucionado es que tenemos una
perspectiva mucho mas amplia del tema.
Alfinal, morir es un viaje espiritual. ¢Por
qué tenemos que morir? ;Qué pasaluego?
¢Por qué yo o por qué mihijo? Y todo ello son
cuestiones alas que hay que responder desde
lamedicina, desdelos servicios sociales y,
también, desdela espiritualidad.

¢Puedelaespiritualidad responder atodo
ello? ¢Sufe nole condiciona conunas
respuestas ya preestablecidas?
iPeroes quenosetratademisrespuestas! Son
lasrespuestas de cada persona antelamuerte.
Mire, yohetenido que asistir espiritualmente
apersonas de distintasreligiones osin
creenciasreligiosas. Elcentro siempre
debeserel paciente. Nose tratademi
religion o de mi espiritualidad, sino
dela“suya”. Y,esmas, puedequeno
todo elmundo nos necesite, 0 queno
nosnecesite delmismomodo. Hace
afiosasistiaunjoven que padeciaun
tumor cerebral intratable. Eldolor
estaba controlado, pero estabamuy
deprimido. Noeraunapersona
religiosaynohablamoshasta que él
quiso. Me contéd quelo quemas echaba
demenoseranlos paseosalrededor
dellago que daba consusamigos cada
findesemana. Eralomasimportante
paraél. Y ningunode susamigos
sabia que estabaingresado. No queria
decirles que se estabamuriendo. Mi
intervencion consistio en hacer que sus
amigosleenviaranatravés deliPhoneuno
desus paseos porellago paraquesintiera
queseguiaformando parte del grupo. Porque
deahiesdedondesacaba élsuespiritualidad,
susentidodelavida, su propésito. No queria
ninecesitabaplegarias.

¢Este modelo de acompafamiento es
igual de itil en todo el mundo?
Lollamamos “laherramienta FICA” (por

sus siglas eninglés) y es aplicable sea cual sea

el contexto. Son preguntas que ayudan alos
cuidadores a evaluar y aintentar satisfacer las
necesidades espirituales delos pacientes. Muy
sucintamente, se trata de examinar cual eslafe
olacreencia de cada persona, qué importancia
tiene en su vida, en qué comunidad seapoyay
cOmo quiere que tratemos esa espiritualidad.
Pero el contexto varia. Por ejemplo, en Africa
estamos al servicio de comunidades muy
amplias, porlo que formamos a personas de
alli, casi siempre mujeres, para esta funcion.
EnEuropay Estados Unidos el contexto es
muy distinto, peroal

finatlaexperienciaes - °H (g (g eje de
conmoverme, el

dia que deje de

lorar, abandonaré

¢Elcuidador
puedellegara
desensibilizarse
ante lapresenciade
lamuerte?

iNo! Eldia que deje

s cuidados
de conmoverme, paha“VOS
eldiaquedejede

llorar, abandonarélos cuidados paliativos.

Se trata de nuestra humanidad, de conectar
los unos conlos otros. No podria hacer mi
trabajo de otro modo. Pero, por otra parte,

los cuidadores también necesitan apoyo. Le
voy a poner un ejemplo: mi madre murio en
noviembre. Se supone que yolo sé todo sobre
elduelo, que heleido a Kiibler-Ross, que
conozco cada fase. Setrataba de mimadrey
yo, como sacerdote, ditodos los pasos: lamisa,
los ultimos ritos, el velatorio... Pero cuando
volvia casame vine abajo. Tuve que dejar de
trabajar unas seis semanas. No podia dejar de
llorar. Y me di cuenta de que no me quedaba
otraqueestartriste. jLlevo 30 afios haciendo
estoy, sin embargo, me negaba a mi mismo
esta posibilidad! Nunca pueden afrontarse
los cuidados paliativos como un tramite, ni
aunque sea como defensa ante el dolor.

¢Quélehaparecidolareunion dela OMS
en Barcelona?

Muy interesante, por muchasrazones. Esla
primera vez enlahistoriadela OMS enla que
esta perspectiva holistica dela salud se pone
negro sobre blanco enun documento, ylos
cuidados paliativos se consideran como el
tratamiento del “dolor” del paciente, ya sea
fisico, psicologico, social o espiritual. Han
asistido expertos de todas esas reas y estoy
encantado, porque no se trata tan solo de que
cadauno expongalo que hace desde su espacio
de conocimiento, sino que estamos hablando
de como trabajar en comun. Es emocionante.

Richard Bauer Se ordend sacerdote en 1982 y desde entonces ha
prestado sus servicios sobre el terreno en servicios sociales y cuidados
paliativos en Estados Unidosy Africa, aunque en la actualidad se dedica

aladocencia, laformaciény lainvestigacion.



