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La Sociedad Espariola de

.

Cuidados Paliativos se

moviliza en dos encuentros Sy
celebrados en Sevilla e it
y en Valencia

Con pocos meses de diferencia, la
Sociedad Espaiiola de Cuidados Pa-
liativos (SECPPAL) ha organizado dos
destacados eventos: su XI Congreso In-
ternacional y sus XI Jornadas Nacio-
nales, con la colaboracion de Obra Social
”la Caixa”. El primer encuentro se desa-
rrolld del 12 al 14 de mayo en Sevilla e hizo
hincapié¢ en la necesidad de extender el
alivio del sufrimiento a todas las per-
sonas de cualquier edad y patologia que
lo precisen. Por este motivo se centro en el
tema Cuidados paliativos: un derecho de to-
dos, con el proposito de difundir a los pro-
fesionales y a toda la sociedad las sefias de
identidad de los cuidados paliativos, basa-
das en un acompaifiamiento integral a

-
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LaObra Social ”la Caixa” estuvo presente en el XI Congreso Internacional de la SECPAL en Sevilla.

la persona enferma y a su familia. Las XI
Jornadas Nacionales tuvieron lugar el 5
y 6 de noviembre de 2015, coincidiendo
con las VI Jornadas de la Sociedad Valen-
ciana de Medicina Paliativa, bajo el lema
En cronicidad sumamos todos. Su finalidad
fue prestar especial atencion al que es uno
de los principales retos de los sistemas
sanitarios y hacer posible que el evento
sirviese no solo como lugar de encuentro
y discusion sino también como nexo de
union entre todos los profesionales que
trabajan en la atencion, el cuidado y la
ayuda a los pacientes de enfermedades
avanzadas, progresivas o no curables.
Profesionales de los EAPS del Programa
participaron en ambos encuentros.

n i'1tegra| a person

rmedades av:

Profesionales del EAPS Murcia durante las Jornadas
Nacionales de la SECPAL, celebradas el pasado
noviembre en Valencia.

La UVicy la Obra Social ”la Caixa” redactaran el material de atencion paliativa de la OMS

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) haencargadoala
Universidad de Vic-Universidad Central de Catalufia (UVic-UCC)
laelaboracién de los dos primeros manuales sobre los principios
ylaoperatividad de los cuidados paliativos y que tendran un gran
impacto en todo el mundo. La Obra Social "la Caixa” impulsara

el proyecto, que liderarala Catedra de Cuidados Paliativos de la
UVic-UCC, dirigida por el doctor Xavier Gomez-Batiste, quien
también es el director cientifico del Programa parala Atencion
Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas y responsable
del programa de cuidados paliativos de la OMS.

Gomez-Batiste coordinaralaredaccion de dos documentos

de apoyo en espaiioly eninglés que la OMS compartiracon
todaslas institucionesinternacionales de cuidados paliativos. El
material docente incluira los principios basicos de los cuidados
paliativos asi como un manual operativo destinado a planificadores,
financiadoresy lideres organizativos para disefiar programas
publicos en este ambito. En paralelo, la colaboradora de la Catedra
Cristina Lasmarias harealizado una estancia de tres meses en

lasede dela OMS pararevisar el material docente internacional ya
existente, repasar las fuentes a partir de las cuales se ha elaborado
dicho material y disefiar nuevas propuestas. Se calculaque

28 millones de personas en todo el mundo necesitan atenciéon

en cuidados paliativos, motivo por el cual la OMS trabaja para
internacionalizar la puesta en marcha de este tipo de programas.

Marc Simén,
director
corporativo del
AreaSocial de
laFundacion
Bancaria”la
Caixa”,y Jordi
Montana, rector
delaUniversidad
UVic-UCC, trasla
firma del acuerdo.
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Un nuevo manual para facilitar el trabajo  los profesionales de paliativos

Se presenta el volumen Intervencien psicoldgica
y espiritual como Una herramienta que faciite
modelos practicos en los que basar el tratamiento
para pacientes y familias

Ser una herramienta util para todas aque-
llas personas que, desde la praxis profesio-
nal, intentan aliviar el sufrimiento y promo-
ver el bienestar de pacientes y familiares, previ-
niendo a la par el desgaste emocional de los pro-
fesionales y optimizando su competencia. Este es
el objetivo del primer volumen del Manual para
la atencion psicosocial y espiritual a personas con en-
fermedades avanzadas, que lleva por titulo Inter-
vencion psicologica v espiritual. Impulsada por la
Obra Social ”’la Caixa”, la publicacion se presentod
oficialmente en el marco del XI Congreso Inter-
nacional de la Sociedad Espariola de Cuidados
Paliativos (SECPAL), celebrado en Sevilla del 12
al 14 de mayo.

L& obra orece una mirada
inclusiva para enriquecer la
perspectiva y dar una vision global

Sus coordinadores han sido cuatro destaca-
dos expertos en el ambito de los cuidados
paliativos: Javier Barbero, Xavier Gbmez-Ba-
tiste, Jorge Maté y Dolors Mateo, que acercan
distintos modelos en los que basar los cuida-
dos paliativos y abundan en la multiplicidad de
estrategias de la intervencion psicologica. El tra-
bajo también incluye herramientas variadas
de aplicacion en entornos especificos, asi como
recomendaciones de la European Association for
Palliative Care (EAPC) sobre la formacion y las
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competencias de los psicologos, y una ampliacion
sobre el tratamiento de los aspectos éticos y espiri-
tuales. Dolors Mateo explica que “hemos queri-
do aportar una vision eminentemente practica de
la intervencion psicologica y espiritual, sin olvidar
el encuadre conceptual en el que se enmarca. Y
poner al dia los temas mas importantes de
la atencion psicologica, a la vez que plasmar la
amplia experiencia clinica de los 40 autores que
han participado en el contenido”. Autores que no
pertenecen Unicamente a psicologia sino también

La publicacion puede descargarse
onlinedesde la pagina web:
www.manualatencionpsicosocial.org

atrabajo social y a medicina. Es por ello que se re-
cogen diferentes aportaciones con la finalidad
de dar una vision global de los aspectos psicolo-
gicos y espirituales en el contexto de enfermedad
avanzada, y de ofrecer una mirada inclusiva
paraenriquecer la perspectiva.

Elsegundo volumen del manual, Interven-
ctén social, estaré integramente dedicado ala aten-
cion social en cuidados paliativos.w

Premio alalabor
del Programa

Los | Premios Humanizar del Centro
de Humanizacion de la Salud, de los
Religiosos Camilos, han distingui-
doalaObraSocial "la Caixa” enla
categoria de Entidades por su pro-
mocién del acompanamiento que
ofrece a personas con enfermeda-
des avanzadas através de los EAPS
de su Programa para la Atencion
Integral a Personas con Enfermeda-
des Avanzadas. Jaume Gir9, direc-
tor general de la Fundacién Bancaria
"la Caixa”, recogi6 el galardén el
pasado 29 de abril.

anizar.e

Jaume Gird, en el centro, junto a otros galardonados en los | Premios Humanizar.
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nsicosocial y espiritual

Tercera edicion del Posterado en atencidn

La formacidn a los nuevos profesionales facilitaré la atencidn a pacientes més complejos

Con el objetivo de seguir avanzando
en la especializacion de la atencion a las
personas en situacion de final de vida y a sus
familiares se ha puesto en marcha la tercera
edicion del Postgrado en atencion psicosocial y
espiritual a personas en situacion de enfermedad
avanzada, cuya inauguracion tuvo lugar el 1
de marzo en el Palau Macaya de Barcelona
con la asistencia, entre otros, de sus nuevos
alumnos, profesionales que se han ido incor-
porando alos EAPS araiz dela ampliacion

delPrograma.
En palabras de Marc Simon, director

corporativo del Area Social de la Fundacién
Bancaria ”la Caixa”, “esta formacion permi-
tira que cada vez podamos atender a pacien-
tes con mas complejidad psicosocial, te-
niendo en cuenta que el paciente siempre es-
taenel centro. Por este motivo, el recurso que
ofrecemos tiene que estar siempre al servicio
de las necesidades del paciente”. En el mar-
co del postgrado, el 5 de abril se organiz6 en
Madrid una jornada de atencion psicosocial
que cont6 con las aportaciones de la profe-
sora Sheila Payne, referente mundial en el
desarrollo de modelos de atencion paliativa.

Grupo de trabajo en
pediatria paliativa

El pasado mes de abril, Barcelona acogio el
primer encuentro del grupo de trabajo de
cuidados paliativos pediatricos del Programa,
conlaasistencia de profesionales referentes
dediversos hospitales espanoles, cuyo objetivo
es consensuar un modelo de atencioén paliativa
pediatrico en nuestro pais. El Programa quiere,
asi, contribuir al desarrollo de la atencion
paliativa pediatrica en nuestro entorno.

Primeras jornadas de IPIR y séptimo congreso de la SEPO

LaObraSocial "laCaixa”, através de su

Programa parala Atencion Integral a Personas

del Programa. “Hemos contado conmas de
300 asistentes de todo el pais, expertos con

vinculos”, valoré Alba Payas, directorade
IPIR. Paralelamente, el Auditorio Palacio

con Enfermedades Avanzadas, apoyalas
iniciativas de las diversas asociaciones
vinculadas alos cuidados paliativos que
trabajan en nuestro pais. Dos de sus
colaboraciones masrecientes hansidocon
elInstituto de Psicoterapia Integrativa-
Relacional (IPIR)y conlaSociedad
Espanolade Psicooncologia (SEPO).
Bajo el titulo Vision contemporanea del duelo.
Encuentro conlos expertos, IPIR celebré
sus primeras jornadas los dias 29y 30de
abrilen Blanquerna-Universitat Ramon
Llullde Barcelona, conla participacion
delos expertos William Worden, por
primeravez en Espana, AlbaPayas, Olga
Herreroy Vera Santos. LaObraSocial
“laCaixa” colabord enlaorganizaciony
asistieron 50 profesionales delos EAPS

afios de experienciay también con jovenes
estudiantes de psicologia. Lasjornadas
han sido una excelente oportunidad de
intercambio entre centros y unidades de
luto, y un buen momento para establecer

de Congresos de Girona acogi6 el pasado
mes de abril el VIl Congreso Nacional dela
SEPO, evento en el cual también participaron
representantes de diferentes EAPS del
Programa.

Blanquerna-Universitat Ramon Llull acogié las primeras jornadas de IPIR.
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COLABORA
CON NOSOTROS

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

Mayor efectividad de la atencion espiritual

Tras la intervencion de los EAPS, el sufrimiento y el malestar emocional de los
pacientes se reducen sustancialmente

Calendario de las
iniciativas impulsadas por el

Los resultados de la evaluacion
del dolor espiritual que impulsa el
Programa, basada en las entrevis-
tas que los profesionales realizan a los
pacientes, constatan que la dimension
espiritual es, cada vez mas, un eje cen-
tral de la atencion a las necesidades
esenciales de los pacientes en situacion
de final de vida. Estas necesidades me-
joran o se mantienen estables a pesar de
la proximidad de la muerte en el 94%
delas personas atendidas, traslain-
tervencion de los EAPS. La evaluacion
revela también que cuanto mas alto es
el nivel de sufrimiento de los pacientes
mayor es la efectividad de la atencion
psicosocial. A pesar de partir de una si-
tuacién mas severa, tras la intervencion
del equipo, se alivia el sufrimiento
hasta llegar a unos niveles tolerables, si-
milares al de los pacientes que partian
de una situacion mejor. Al abordar las
necesidades esenciales, se reduce el
malestar emocional de estos pacientes,

Lamuestra pue visitarse hasta el 21 de julio en Barcelona.

ala vez que mejoran otros compo-
nentes psicosociales y espirituales
ligados ala situacion, como la ansiedad,
el estado de animo, el sentido de la vi-
dayla sensacion de sentirse en paz con
uno mismoy conlos demas.
Igualmente, segun la evaluacion, los
EAPS ayudan a los pacientes a recu-
perar el valor que sus creencias le han
proporcionado alolargo delavida.

Cuando el arte se convierte en terapia

Luz Profunda. Unaexperiencia de arte y terapia en el final de la vida es el titulo
delaexposicién que, del 21 de abrilal21 de julio, puede contemplarse enel
Recinto Modernista del Hospital de la Santa Creu y Sant Pau de Barcelona.
Setratade unamuestra que presenta una peculiaridad: expone obras
creadas en el contexto delfinal delaviday el duelo. “Luz Profunda pretende
sensibilizar,emocionary hacer reflexionar al publico sobre el ciclode la
muerteydelavida, unatematica considerada frecuentemente untabuten
nuestra sociedad”, explicaNadia Collette, comisaria de laexposicién. Y lo
haceatravés de unacercamiento al arteterapia, una actividad profesional
integrada en el trabajo interdisciplinar del equipo de laUnidad de Cuidados
Paliativos del Hospital Sant Pau, en Barcelona”. Los visitantes pueden ver
hasta 65 dibujos, pinturas, fotografias, esculturas y videos creados por
pacientes, familiaresy artistas profesionales “que aceptaron trabajar
sus propias pérdidas con arteterapia, antes de encontrarse con los familiares
yconlasobras delos fallecidos”, afiade Collette.

Programa y por los EAPS

3 y 4 de junio
Taller: “Autocuidado integral para profesionales de cuidados
paliativos”. Fundacion Instituto San José (Madrid).

10 de junio

Charla de difusion del proyecto EAPS MUTUAM Gerona, dentro
del ciclo de charlas del Grupo de Duelo Estel. Casa de Cultura
(Gerona,).

11 de junio

Participacion del EAPS Las Palmas en la Feria Insular de
Donantes (FIDONA) con la charla-coloquio “Aportaciones del
voluntariado en cuidados paliativos”. FIDONA (Las Palmas de
Gran Canaria).

17 de junio
Jornada de trabajo dirigida a profesionales y a gerentes de las
Entidades del Programa. CaixaForum (Madrid).

18 de junio
Jornada de Voluntarios organizada por el Programa.
CaixaForum (Madfrid).

21 de junio
Jornada para los Equipos Receptores del EAPS Lérida.
CaixaForum (Lérida).

21 de junio

Participacion del EAPS Extremadura-Fundesalud en la Jornada
de la Asociacion de Profesionales de Cuidados Paliativos de
Extremadura (APALEX). Badajoz.

13 de julio

Participacion del EAPS Las Palmas en la charla “Cuidando al
cuidador principal de personas con enfermedad avanzada”.
Hospital Dr. Negrin (Las Palmas de Gran Canaria).

27 de julio

Participacion del EAPS Las Palmas en la charla “Inteligencia
emocional para cuidadores”. Hospital Dr. Negrin (Las Palmas de
Gran Canaria).

6 de septiembre

Charla: “Atencion integral a personas con enfermedades
avanzadas”. Centro de Dia de Personas Mayores Dependientes
(EAPS Castellon).

22 de septiembre

Participacion del EAPS Sevilla en el “Taller de situaciones
conflictivas en la atencidn a pacientes y familiares”. Hospital
San Lédzaro (Sevilla).

5 de octubre
Jornada de Duelo. Presentacion del Centro de Duelo FISJ-
EspacioCaixa. Fundacidn Instituto San José (Madrid).

5y 6 de octubre
Xl Jornadas de Familia y Cuidados Paliativos. Centro San
Camilo de Tres Cantos (Madfrid).

6 de octubre
Jornada de Directores de los EAPS del Programa. CaixaForum
(Barcelona).

10 de octubre
Charla: “Intervencion psicosocial al final de la vida”. Colegio
Oficial de Psicologia (Tenerife).

20 de octubre
Jornada EAPS MUTUAM. EspacioCaixa (Gerona).

20 de octubre

Jornada “Tratamiento de la cronicidad y del proceso de final de
vida segun la vision de los EAPS”, para la difusion del proyecto
EAPS MUTUAM Gerona. EspacioCaixa (Gerona).

9y 10 de noviembre

Xll Jornadas de Duelo. Centro San Camilo de Tres Cantos
(Madrid).
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Unmomento de la presentacién delajornada,~
que contd con laparticipacion de Marc Simén,

Xavier Gomez-Batiste y Helena Camell.

611

Una gran experiencia de
motivacion y aprendizaje

Xaviet GOmeE -Batste

Helena Camell

LAOBRASOCIAL "LA CAIXA" ORGANIZA TRES MULTITUDINARIAS JORNADAS DE
RECONOCIMIENTO Y FORMACION A LOS VOLUNTARIOS QUE COLABORAN CON EL PROGRAMA

Voluntarios de diferentes edadesy
perfiles colaboran activamente con
los 42 EAPS del Programa de toda Es-
pafia, escuchando y acomparfiando has-
ta convertirse en verdaderos “compa-
fieros del alma” para aquellos a quienes
prestan su apoyo. Para reconocer su im-
portante labor diaria y para ampliar su
formacion en el entorno de los cuidados
paliativos, durante el primer semestre de
20161aObra Social ’la Caixa™ haimpul-

sado tres jornadas, en Barcelona, Sevilla
y Madrid, en las que los voluntarios han
sidolos auténticos protagonistas.

JORNADA DE BARCELONA

Dos conceptos, “escucha” y “acom-
panamiento”, son la base de la activi-
dad delos voluntarios y fueron también
las palabras mas valoradas durante
la jornada organizada en marzo en
CaixaForum Barcelona. Hasta 300

voluntarios de Catalufia, Valencia,
LaRioja, Navarra, Pais Vasco, Aragon
y Baleares participaron activamente en
un encuentro que, a través de mesas de
debate y agiles talleres, permiti6 a los
asistentes no solo compartir las ex-
periencias de su diaadia sino también
explorar en las motivaciones por las
cuales habian querido dedicar parte
de su vida al voluntariado en cuidados
paliativos. Una historia que, en la ma-
yoria de los casos, muestra una misma
evolucion: una situacién muy concreta
como punto de partida, seguida de una

Voluntarios en Barcelona: unidos por un mismo objetivo

Estafotografiade
grupo, realizada
frentealaentrada
principal del edificio
CaixaForum
Barcelona, muestra
lamultitudinaria
asistenciade
voluntarios
colaboradores

del Programa que
participaronenla
jornada de la capital
catalana. Hasta
300 personas cuya
laborvaméasalla
deldiaadiayque
comparten un mismo
objetivo: ofrecer
acompafiamiento
alas personas mas
vulnerablesy mas
necesitadas de
atencion.



reflexion y de la busqueda de un cami-
no propio que les llevo a convertirse en
voluntarios entusiastas y rigurosos.
Habia sido un auténtico “proceso ex-
periencial” con el paciente en el centro.
Y, especialmente, habia sido también
un proceso de “gran aprendizaje” en el
que la formacion habia sido basica: una
formacion inicial para desarrollar las
aptitudes y las actitudes necesarias para
su labor, y una formacién a partir de la
participacion en grupos de sopor-
te, recibiendo el apoyo de profesionales
y de otros voluntarios. Pero, sobre todo,
lajornada concluyé poniendo en valor
lalabor del voluntariado en cuidados
paliativos. “Con vuestro voluntariado
estais contribuyendo a conseguir una
sociedad muchomejor”.

31 queremos crear Una sociedad mejor,
debemos hacerlo entre todos”

~ MARC SIMON
FUNDACION BANCARIA"LA CAIA"

“Compromiso, compasidn y conciencia
03 definen como voluntarios

XAVIER GOMEZ-BATISTE
DRECCION CIENTIFICA DEL PROGRAMA

“\uestra presencia fumaniza més los

cuidados paliativos™

HELENA CAMELL
SOCIEDAD CATALANO-BALEAR DE CUIDADOS PALIATIVOS

Compromiso seriala palabraque mejor
ayudariaaentender qué motivaauna
personaadedicarsutiempoaayudara

los demas. Los voluntarios que durante
lajornadaexpusieron lasrazones porlas
cuales tomaron esa decision coincidieron
enquebuscaban uncamino propioy que
esabusquedales habiallevado hastael
voluntariado en cuidados paliativos. Unos
llegaronaélatravésdelasredes sociales;
otros después de unaexperienciapreviaen
otrotipo de voluntariado... Seacomofuere,
mas de 600 voluntarios colaboran hoy con
el Programay estan comprometidos con
unalaborde acompanamiento quelesllena
y que complementa el trabajo del restode
profesionales que atienden alos pacientes

yasusfamilias conlafinalidad de aportarles

elmayor bienestar posible.

Las necesidades esenciales, en la cima de [ “pirémide de Maslow”

Elbuen humor centroé la jornada, lo que contribuyo a hacer de ella un encuentro
atractivo y, sobre todo, muy dinamico. Parte de la culpala tuvo el formador y consultor Cé-
sar Garcia-Rincon, que mostrd como “con las actitudes y aptitudes individuales se
pueden lograr cosas muy bonitas si se unen con las actitudes y aptitudes de los demas para
trabajar juntas”. La creatividad como factor de innovacion, la empatia para una comu-
nicacion positiva, la gestion de las propias emociones para una atencion de calidad ola
capacidad de resiliencia para afrontar las adversidades son algunas de las herramientas
con las que el voluntario debe saber trabajar “para poder llegar alli donde no se puede llegar
normalmente, esto es, a atender las necesidades esenciales”, dijo. ““Unas necesidades que es-
tarian enla cima de la piramide de Maslow, que jerarquiza las motivaciones humanas y que
nos obligan a salir de nuestra zona de confort para adentrarnos en un dificil terreno, el de las
emociones, pero fundamental en el ser humano”.
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Herramientas y sonrisas para mejorar en el dia a dia

L0S VOLUNTARIOS PARTICIPARON EN TALLERES PARA APRENDER TECNIC

|

Bajo la premisa de que “para
aprender nada mejor que experi-
mentar” durante la jornada se orga-
nizaron tres talleres participativos en
los que se acercaron a los voluntarios
recursos y técnicas de utilidad para
implementar en su labor diaria. Se cen-
traron en el valor de las emociones 'y
dela actitud como instrumentos fun-
damentales para mejorar el acomparia-
miento y la atencién que ofrecen a los
pacientes, y también se focalizaron enla
importancia de la comunicacion. Es-
tas son algunas de las principales con-
clusiones de cadauno deellos:

Taller 1. El poder de la sonrisa
y el valor de la actitud. Liderado
por Monica Montaner, responsable

(

£

-

Durante los talleres, los voluntarios aprendieron recursosy técnicas para utilizar en su trabajo diario, con el objetivo de mejorar el acompafamiento alos pacientes.

de Estrategia de la ONG Pallapupas,
se dieron las pautas para aprender a
trabajar con el dolor siempre con una
actitud optimista.

Se subray6 que “el dolor es in-
evitable, pero el sufrimiento es
opcional®, y que “exagerar caracte-
risticas propias de nuestra persona-
lidad, como hacen los payasos, nos
ayudara a situarnos en una posicion
distinta a la habitual y a entablar nue-
vasrelaciones”.

Y, para comprobarlo, Montaner
insto a los voluntarios a que se coloca-
senla tipica nariz roja de payaso .

Taller2. Lagestion de las emo-
ctones del voluntariado. Impulsa-
do por José Luis Bimbela, psicologo y

.|'I|M'l| Oorum

AS QUE IMPLEMENTARAN EN SU LABOR DE ACOMPARAMIENTO

formador de formadores, en este taller
se present6 una tabla de gimnasia
emocional para ayudar a gestionar
las emociones de forma eficaz. Porque
“las emociones se contagian, por lo
tanto, antes de poderayudara otro hay
que saber ayudarse a uno mismo”.
Taller 3. La importancia de la
comunicacion. La psicologa y es-
pecialista en organizaciones saluda-
bles Mari Pau Gonzalez destaco en
su taller que, en la etapa de final de la
vida, o frente a unalarga enfermedad,
la comunicacion con la persona
enferma no solo es verbal, “sino
que también viene definida por los
gestos y, sobre todo, por el silencio,
poraquello que no se dice”.

Deizquierdaaderecha, Monica Montaner, José Luis Bimbelay Mari Pau Gonzalez en sus respectivos talleres frente alos voluntarios.
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Los asistentes alajornadade la capital andaluza llegaron de Andalucia, Murcia, Ceuta, Canarias y Extremadura.

Sevilla se vue

Ca con otra gran jornada de vo

untarios

HASTA 160 PERSONAS PARTICIPAN EN UN ENCUENTRO QUE DESTACA VALORES COMO LA PRESENCIA ACTIVA, LA EMPATIAY LA ACTITUD COMPASIVA

Ademas de Barcelona, la Jornada de
Voluntarios también tuvo como esce-
nario Sevilla, el 14 de mayo. En la capital
andaluza, el encuentro se organizé en el Ho-
tel Barcelo Sevilla Renacimiento y coincidid
con el XI Congreso Internacional de Cuida-
dos Paliativos de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL). Escuchar,
tener una actitud compasiva y saber como
estar al servicio de la persona enferma fue-
ron los mensajes mas destacados de un
encuentro en el que participaron hasta 160
voluntarios llegados de Andalucia, Murcia,
Ceuta, Canarias y Extremadura, y que se
desarrolld de forma marcadamente simi-
lar ala jornada de Barcelona: se cont6 con

En la mesa de experiencias se
habld de [a gratitud, “que es

reciproca entre los voluntarios
los pacientes y sus familiares

la conferencia del consultor César Garcia-
Rincoén y con la mesa de experiencias que
protagonizaron tres voluntarias que hi-
cieron hincapié en conceptos como “pre-
sencia activa” y “acompafamiento que
tranquiliza”, y en valores como la empatia y
la gratitud, “‘una gratitud que es recipro-
ca entre los voluntarios y los enfermos y sus
familiares que participan en el proyecto”.

Los voluntarios también participaron en
talleres. A diferencia de Barcelona, fueron
dos: repitio el formador José Luis Bimbe-
1a, con su tema La gestion de las emociones del
voluntariado, y se sumo la profesora y traba-
jadora social Amelia Lerma, que trat6 la
importancia dela comunicacion.

La presentacion estuvo a cargo de Marc
Simén, director corporativo del Area Social
dela Fundacion Bancaria ”la Caixa’’; Xavier
Go6mez-Batiste, director cientifico del Pro-
grama; Alvaro Gandara, presidente dela SE-
CPAL, y Josefa Ruiz Fernandez, secretaria
general de Salud Publica y Consumo.

El 18 de junio, la Jornada de Voluntarios
también se organiza en Madrid.

Acompanar a personas
que viveny se sienten solas

En el marco del Programa se haimpulsado una

nueva iniciativa, unared de voluntarios formados
especificamente para atender a personas que se en-
cuentran en soledad en residencias, centros sanita-
rios y domicilios. Nace con un doble objetivo: llevar
el Programa a un mayor niimero de pacientes,
dando respuesta a un colectivo muy vulnerable, y
sensibilizar al entorno social y sanitario acercade
estas necesidades de atencion. La nuevared ofrece
atencion personalizada, de forma presencial y tele-
fénica, y mediante sesiones individuales y/o activi-
dades grupales. Durante el primer afio, se plantean
experiencias piloto con los Religiosos Camilos
(Madrid), Creu Roja Granollers (Barcelona) y Hospi-
tal San Juan de Dios de Santurce (Vizcaya).

Los voluntarios participaron activamente en los talleres organizados enlajornada de Sevilla.
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Atencion al duelo. La pérdida de un ser querido obligaala familiaa unareorganizacion. Y, enel conjuntodela
sociedad, el tratamiento del duelo también requiere de unareadaptacion, de un nuevo planteamiento. En este senti-
do, el Programa trabaja para contribuir ala normalizacion del proceso de duelo en el ambito comunitario.

Una mano ante

dueloy

a lristeza

EL PROGRAMA DESARROLLA UNA INICIATVA PILOTO PARA SENSIBILIZAR A LA POBLACION

Y FORMAR A PROFESIONALES DE INSTITUCIONES EN CONTACTO CON PERSONAS EN DUELO

El Programa para la Atencion Inte-
gral a Personas con Enfermedades
Avanzadas nacia para complementar
el modelo actual con el fin de alcanzar una
atencion integral que tuviese en cuenta tan-
to los aspectos psicologicos y emocionales
asi como los espirituales y sociales. La aten-
cion al duelo fue una de las lineas de tra-
bajo que se establecieron y que se esta
desarrollando paulatinamente. En es-
te sentido, se estan llevando a cabo distintas
experiencias en varios EAPS del pais. En
este articulo destacamos un proyecto piloto
que se estaimpulsando en Navarra.

El EAPS del Hospital San Juan de
Dios de Pamplona, encabezado por su
director y psicélogo clinico, Juan Pedro
Arbizu, ha puesto en marcha una inicia-
tiva que busca normalizar el duelo en
la sociedad a través de dos vias: por un
lado, formando y asesorando a los profe-
sionales de las instituciones que estan
en contacto con personas en duelo y, por
otro, ampliando las acciones de sensibili-
zacion en la poblacion, mediante cafés-
tertulia, cine forums, exposiciones... con
diferentes tematicas entorno a la pérdida.
“Siempre nos ha parecido importante la
vision comunitaria del duelo”, expone
Arbizu. “Tenemos claro que el duelo es
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“Siempre nos ha parecido
importante la vision
comunitaria del duelo

un proceso normal que, en la mayor par-
te de las ocasiones, no requiere de una in-
tervencion profesional. Pero observamos
una evolucion en la sociedad acerca de
como se tratan el sufrimiento y la tristeza.
Antes se toleraba y se acompafiaba mejor
en las familias; y en la sociedad se integra-
ban el luto y otros rituales, dando lugar al
dolor. Actualmente, es necesario trabajar
estos aspectos y volver a conectar con el
acompafnamiento al duelo”.

sufamilia sera atendida.

oﬂ
v
i ’/

Aunque la asistencia directa a per-
sonas que han sufrido la pérdida de un
familiar es una de las directrices del Pro-
grama, la coordinacion y vinculacion con
los agentes de los distintos sectores so-
ciales (educacion, salud y asociaciones)
es fundamental. “Hemos formado a los
profesionales de Atencion Primaria y de
la Red de Salud Mental. La relaciéon con
Goizargi, asociacion de ayuda al duelo en
Navarra, es también estrecha. Igualmente,
hemos hecho talleres de formacion con
casila totalidad de asociaciones vinculadas
a Salud y queremos colaborar con la red
de residencias de la tercera edad. Y, como
no, trabajamos con la poblacion para vol-
ver a acompaiiar el dolor y la tristeza
ante una pérdida”, concluye Arbizu.

Estudio de Satisfaccion de Familiares

Evaluar el Programa para la Atencion Integral a Personas con Enfermedades
Avanzadasy disponer de datos cientificos y rigurosos que certifiquen su
utilidad para los familiares es una de las prioridades de la Obra Social ”la Caixa”.
Uno de sus ultimos trabajos ha sido el Estudio de Satisfaccion de Familiares,
cuyos resultados, en el ambito de la atencién al duelo, revelan un aspecto muy
importante: uno de los criterios de mayor peso en la satisfaccion de las familias
es haber tenido contacto con el EAPS después de producirse la pérdida. Del
mismo modo que el estado de animo del paciente mejora cuando sabe que



Reforzarse’ de nuevo en la vids

LAATENCION AL DUELO HA DE POSIBILITAR QUE LA PERSONA AVANCE EN'SU PROCESO DE ACEPTACION DE LA AUSENCIA

En el EAPS del Hospital San Juan de
Dios (HSJD) de Pamplona se trabaja el
proceso de atencion al duelo de una for-
ma muy especifica. Rakel Mateo, psicote-
rapeuta y responsable de Atencion al Duelo en
este EAPS, explica que “seguimos los nuevos
modelos centrados en tareas que tienen mu-
cho que ver con la enfermedad en el final de la
vida”. Porque mientras que las fases se entien-
den como algo estatico, “lo cual, en el proceso
de duelo, equivaldria a decir: me siento y es-
pero a que el duelo pase, al trabajar con tareas
nos centramos en el dinamismo. Es decir,

La importancia de [a prevencion al duelo

Cuando alguienrecibe la confirmacion de que una personaquerida se
encuentraen situacién de final de vida, empieza para ellaun duro proceso
de adaptaciény de anticipacién al duelo. “Esta anticipacion se trabaja
enlos EAPSyes muyimportante paralograr que, después, el proceso de
duelo sealomasllevadero posible”, explica la psicoterapeutadel HSJD de
Pamplona Rakel Mateo. “Se trabaja para que haya un cierre de final de vida,
undialogoyunacomunicacion sanos entre lafamilia... siempre queello
sea posible, porque también se dan casos en los que esta prevencion no
puede darse al haberse producido la pérdida de formarepentina”, comenta.

nos focalizamos en pensar que no hemos de
dejar que nadie camine por nosotros, ya que de
lo que se trata es de que yo, como persona do-
liente, he de aprender a caminar por mi misma
denuevo”, explica.

La finalidad es que la persona “logre refor-
zarse en la vida, aunque sea en el dolor”. Es
un proceso dificil, asi que “primero hay que
generar confianza para intentar normalizar
todas las emociones que siente la persona, y
que son muchas y muy distintas. Y, luego, tra-
bajar con ella el como recolocarse en su vida
sintenerasu ser querido allado™.

El valor de las experiencias
compartidas

Disponerdeunespaciode
apoyo donde poder compartir
conotras personas enduelo
lapropiaexperienciaayudaa
encontrar maneras de aprender
sobrelo que se estaviviendo.

Por este motivo, los profesionales
delos EAPS organizan
encuentros grupales, ademas
delas sesionesindividuales, que
tienen como objetivoayudara
lapersonadoliente aclarificar, a
orientary anormalizar, ensuma,
suvida. “Lasintervenciones con
grupos ayudan mucho porqueen
ellas se expresany compartenno
sololas dificultades sino también
laformaenlaquecadaunoesta
afrontando sudolor”, afirmala
psicoterapeuta.

En las escuelas, para ayudar
anifios y a docentes

Existe unafuertetendenciaa
protegeralosninos,aocultarles
unapérdiday, conigual afan,ano
dejar que participenen el duelo,
muchas veces porque los adultos
se sienten poco preparados
paradaresainformacion. Estas
conductas sobreprotectoras
dificultan laresolucion adecuada
delduelo. Poreso, el Programa
colaboraconlasescuelasde
Navarraen el proyecto “Se+”, que
pretende, porunlado, sensibilizar
alosninos conlamuerte, en
diferentes niveles de intervencion
segun las edadesy, por otro,
ensenaralosdocentes, queson
los referentes de los alumnos, a
trabajar esta cuestion dentrodel
sistema educativo.
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CUATRO MIRADAS SOBRE LA ATENCION AL DUELO

Rakel Mateo, psicoterapeuta y responsable
de Atencion al Duelo en el EAPS del
Hospital San Juan de Dios de Pamplona

En el entorno familiar, la ausencia de un ser querido altera el equili-
brio del nicleo mas intimo, y la consiguiente adaptacion a la nueva
situacion supone una reorganizacion. En este contexto, es posible
que haya familiares (padre, madre, hijos, hermanos...) que no se-
pan cémo encauzar este cambio, que se encuentren muy solos o
que, simplemente, no puedan hablar de ello por no saber dénde
acudir. Por eso, los EAPS incorpo-

ran a especialistas en atencién al “A|gunas famlhas

duelo que, como Rakel Mateo, psi-

coterapeuta en el EAPS del Hospital reqmeren Uﬂ []|Ve| )
San Juan de Dios de Pamplona, se de m[ervenmon mas

centran exclusivamente en facili-

tar a los miembros de la familia un prOfundO porque
espacio donde canalizar sus emo- d | ‘
ciones. Rakel reconoce que no es presemﬂﬂ l,]’e OS mﬂs
facil para todas las familias vivir lo Comphcados

que se denomina un duelo normal:

“Con algunas debemos pasar a un segundo nivel, que implica un
mayor acompafamiento y un asesoramiento especifico. Y hay otras
familias que requieren un nivel de intervencion ain mas profundo,
porque presentan duelos mas complicados o duras patologias”.
Segun Rakel Mateo, cuando se produce una pérdida en la familia,
“todo se mueve, no solo la individualidad sino el conjunto”. El duelo
€s un proceso necesario que tiene mucho que ver con clarificar y
orientar: “Se debe poner en orden la vida, con cosas tan sencillas
como realizar gestiones bancarias o tramites legales porque en la
vida se tienen roles y, cuando alguien muere, muchos de estos roles
suelen desaparecer”.

Edurne Arano,
familiar atendida por el EAPS de Navarra

La pérdida de un ser querido es, posiblemente, la situacion mas trauma-
tica a la que se enfrenta el ser humano. Pero saber cémo sobrellevarla y
entender que el duelo es un proceso necesario que hay que experimen-
tar para poder avanzar no es, en absoluto, algo sencillo. Edurne Arano lo
sabe bien porque, con apenas seis meses de diferencia, tuvo que asu-
mir la pérdida de su marido, primero, y de su madre, después. “Pedi
ayuda porque yo sola no sabia como podia

afrontar estos dos duelos”, reconoce. En “|_aS pautas a

este EAPS recibié el soporte emocional que

necesitaba. “Las sesiones individuales con SEQU" que me
la terapeuta me han ayudado a entender que ha enseﬁado |a

estoy viviendo un duelo, y que lo que me pasa

y lo que siento es totamente normal. Con ella, [erapeuta me

la relacion ha sido siempre muy buena porque d
se creaba un clima de mucha confianza que ayu an a”no

hacia que me sintiera muy a gusto. Nada mas hundlrme

entrar en la sala ya experimentaba mucha paz

y tranquilidad”, afirma.

Edurne valora, sobre todo, las sesiones en grupo. “Ahi podia hablar
abiertamente y escuchar también al resto de personas, y todas nos ayu-
dabamos mutuamente”, asegura.

Ahora, Edurne ya ha recibido el alta como paciente, aunque la han do-
tado de herramientas que la ayudaran a mantener en casa el equilibrio
emocional alcanzado en las sesiones. “Son pautas para poder sobrelle-
var la angustia que pueda surgirme en determinados momentos, porque
hay veces en las que te hundes y estos recursos nos ayudan a levantar-
nos. Por ejemplo, transformando lo negativo en positivo o recordando
los buenos momentos vividos con nuestros seres queridos”, concluye.




| TESTIMONIOS

D0S PSICOLOGAS DE EAPS Y DOS FAMILIARES A QUIENES HAN ATENDIDO DURANTE ESTA DURA
EXPERIENCIA EXPLICAN COMO DESARROLLA EL PROGRAMA LA ATENCION AL DUELO

Ana Almansa, psicologa, directora del
EAPS del Hospital Cruz Roja Almeria y
responsable de Atencion al Duelo

Ademas de directora del EAPS del Hospital Cruz Roja Almeria, Ana Al-
mansa es también quien atiende a las personas que necesitan apoyo
emocional y psicolégico tras la pérdida de un ser querido. “No hay nada
mas reconfortante que poder ofrecer esta atencion”, afirma. “Igualmen-
te, para las personas en esta situacién no hay nada que pueda resultar
tan reconfortante como recibir ayuda en esta etapa tan dura. A veces
no saben cémo enfrentarse a determinadas

circunstancias y las evitan, o bien no saben “NO ha nada méS

coémo controlar sus emociones, como la rabia

olaansiedad, para seguir con su dia a dia. Hay recon Ortame

quienes nos reconocen que nhuestro soporte D

les ha sido tan util que lo han recomendado ara nOSO[rOS
(ue poder ofrecer

avanzar solas en su proceso de duelo. Des- ES[a a[encmn

de su experiencia, Ana explica que “lo que

hemos ido viendo a lo largo de los afios, y lo que el Programa también

ha evidenciado, es que si un proceso de enfermedad larga y avanzada
se acompana de intervencion psicolégica, tanto a la familia como al

a otros”, comenta Ana Almansa. Y es que son
muchas las personas que no saben cémo

paciente, la probabilidad de vivir un duelo complicado desciende mu-
chisimo”. Es por ello que en los EAPS se trabaja la prevencion: “Lo
que llamamos duelos anticipados, para evitar o disminuir, en lo posible
los efectos negativos y los traumas que comporta una pérdida. Esto
es algo muy importante, primordial”. Ademas, prosigue Ana, “la familia
nos comenta que se ha sentido acompanada durante todo el proceso,
primero en la enfermedad de su ser querido y, luego, una vez sufrida la
pérdida, cumpliendo con el objetivo del Programa, que no es otro que
ofrecer una atencién integral a las personas enfermas y a sus familias”.

Manuela Ortiz,
familiar atendida por el EAPS de Almeria

“Llegué al limite, ya no podia mas”. A Manuela Ortiz la pérdida
de su madre hace cinco afnos y, tan solo diez meses después, la
de su hijo, de 25 afios de edad, la sumieron en una crisis viven-
cial insuperable. A ello se sumé la dura enfermedad que contrajo
su hija, enfermedad que hoy, afortunadamente, esté estabilizada
pero que, en su momento, supuso otro mazazo para el delicado
equilibrio emocional de Manue-

la. ‘fl\l/le encoertraba mu)f mal, la “|_|egUé a| ||’m|[e haS[a

familia también me veia mal...

Era un circulo del que no sabia Ue me hab|ar0ﬂd[?|

o e et Programa. L2 psiclog
meflagyudadoa
stperar esta situaclon

su lado. Hasta que me hablaron
del Programa y de sus especia-
listas en atencion al duelo”, dice.
Las sesiones individuales que
mantuvo durante mas de un afo con la terapeuta del EAPS del
Hospital Cruz Roja Almeria marcaron un antes y un después en
la vida de Manuela: “Era incapaz de incorporarme al trabajo por-
que sentia panico. Pensaba que mi puesto laboral, sin horario fijo,
me habia quitado mucho tiempo de estar con mi familia, de estar
con mi hijo... La psicéloga del equipo me ha ayudado a supe-
rar esta situacion y otras muchas, y a clarificar mis sentimientos
y no culpabilizar a mi madre de algunas cosas. He aprendido a
aceptar lo que me ha pasado y a seguir con la vida. Al final, por
ejemplo, he conseguido ir al cementerio y hacer las paces con mi
madre”, explica, antes de reiterar su agradecimiento. “Gracias al
Programa por todo el bien que hace”.
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HISTORIAS DE VIDA unaenfermedad gravey en estado avanzado no solo afecta al cuerpo,impacta en todos los ambitos dela vida:
deladel paciente pero también de la de sufamiliay amigos. ; Cémo abordan los Equipos de Atencién Psicosocial (EAPS) el apoyo emocional,
social y espiritual, desde los cuidados paliativos? En estas paginas, dos EAPS ejemplifican el proceso seguido enla busqueda porreconciliarse

conlavidade dos de sus pacientes através de la espiritualidad.

H| necesario abordaje de
laS necesidadles espirituales

LAESPIRITUALIDAD NO SOLO DEFINE A LA PERSONA DURANTE
SUVIDA, SINO TAMBIEN AL FINAL DE ESTA

ESTER. 60 ANOS
Paciente atendida

por el Equipo de Atencion
Psicosocial de LLEIDA

La atencion integral al final de la vida
implica explorar, acompariar e interve-
nir sobre todas las dimensiones de la per-
sona: fisica, social, psicologica, emocio-
nal... y espiritual. Este ultimo es el ambito
esencial del ser humano, lo que le define y
marca su forma de entender y de vivir su
existencia. [.a dimension espiritual puede
vehicularse a través de una religion, pero
también de creencias laicas ligadas a prin-
cipios éticos que guien pensamientos, ac-
ciones, sentimientos y comportamientos.
Desde los EAPS se valora la dimension
espiritual, siempre que ello sea posible,
tanto en la persona enferma como en los
familiares que cuidan al paciente durante
toda la enfermedad. LLa atencion a esta
vertiente del ser humano es, para los equi-
pos, un recurso de gran relevancia para
favorecer la necesaria adaptacion al pro-
ceso de final de vida. Y es la experiencia
que se vivio con Ester.

Ester es una paciente de 60 afios. Esta
enferma y conoce su pron0ostico negativo.
Se identifica como una persona con gran
afan de investigacion sobre el sentido de
la existencia humana a través de la me-
tafisica. De hecho, su vida transcurre en
plena montafa, donde vive en una casa
rustica, y ha pasado largas estancias en
paises de diferentes tradiciones religio-
sas y filosofias, como la India o Pakistan.

Sin embargo, asegura que su enfermedad
actual y la amenaza que representa hacen
tambalear sus creencias, y vive con an-
gustia la conciencia de su muerte. Expre-
sa intensas dudas sobre sus vivencias, so-
bre sus padres, alos que cree que ha aban-
donado, sobre sus decisiones personales
y sobre la relacioén con su pareja y con su

La intervencidn del EAPS

busca determinar |a rafz de
1 inquietud para separar el
malestar fisico del espiritual

hijo, que es distante. Todas estas cuestio-
nes afectan a la vivencia de su limitacion
funcional y le provocan una tendencia a
la sobreadministracion de calmantes pa-
ra poder contener su malestar. Es por ello
que la intervencion del EAPS de Lleida se
centra casi exclusivamente en trabajar la
vertiente espiritual de la paciente, que
los profesionales favorecen animandola a
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repasar su vida. La exploracion espiritual
que realiza el equipo en atencién domi-
ciliaria indica que Ester no se identifica
como creyente en ninguna religiéon. Tam-
poco muestra necesidad de hablar con al-
gun representante de alguna religion con-
creta ni con ninguna persona que pueda
identificar, y contener, su angustia.

Asi, lalabor del EAPS se dirige a deter-
minar la raiz de su inquietud para poder
separar el malestar fisico del espiritual y
evitar esa sobremedicacion a la que esta
abocada. Poco a poco, llega a identificar
su miedo a la muerte y reconoce tener un
gran sentimiento de frustracion por haber
dedicado gran parte de su vida ala busque-
da de respuestas que, actualmente, tiene la
sensacion de no haber encontrado.

Finalmente, Ester ya es capaz de iniciar
el proceso de elaboracion del perdon,
para ella misma y también para todos los
demas, y reiniciar dinamicas relacionales
con su entorno familiar. Unos aspectos
que, en conjunto, le dan paz y ademas con-
siguen que incluso se reduzca suumbral de
dolor fisico.



CARTAS

JUANA. 59 ANOS

Paciente atendida
por el Equipo de Atencion
Psicosocial de SANTANDER

Sentirse aceptaday protegida en su vulne-
rabilidad, en su miedo, en surabiay en su
dolov; y sentirse acompariada de una forma
integral y respetada en su ritmo facilita ala
persona enferma poder reencontrarse con
los aspectos positivos de su vida y de sus re-
laciones.

La intervencion de los profesionales ha
de incidir en favorecer que el paciente, siem-
pre que éste lo permita, se reconcilie con su
propia experiencia vital y con su practica
espiritual, sea cual sea. Es el proceso que se
haseguido con Juana:

Divorciada en sujuventud, Juana compa-
tibilizo su trabajo con la crianza de sus hijas.
Conun caracter fuerte y reivindicativo, tiene
un estilo de comunicacion agresivo, poco
dado alas muestras de carifio.

Tras 5 afios de lucha con un cancer de

colon, ingreso6 en la Unidad de Cuidados
Paliativos del Hospital Santa Clotilde (O.H.
de San Juan de Dios), con mucho miedo y
una profunda rabia ante su proceso de en-
fermedad; conservando la expectativa de
curarse y atribuyendo su situacion de enfer-
medad aunerror.

En el hospital, desde el inicio se sintid aco-
gida, reconocida en su vulnerabilidad y ali-
viada por un ritmo mas pausado. Establecio
una buena relacion de confianza con la mé-
dico dela UCP, de la que dijo “puedo pre-
guntarle todo”; con el equipo de enferme-
ria, “‘estoy muy a gusto, me siento muy bien
tratada” y con los profesionales del EAPS:
a las psicologas pudo expresarles su alivio
por estar ingresada, su rabia y su miedo an-
te el deterioro experimentado; y al referente
de espiritualidad le comentd que “aqui me
siento persona, valorada, tenida en cuenta”,
aceptando las visitas de cortesia del capellan.

De la rabia inicial, fue poco a poco des-
ahogandose, expresando las decepciones
vividas en las relaciones personales, su di-
ficultad para confiar, sus momentos vitales
dolorosos...Y creando espacio para reen-
contrarse con los aspectos positivos de su
vida y de sus relaciones, y una mayor inte-
gracion de su experiencia actual de enfer-
medad avanzada.

Se describe como una persona mas espi-
ritual que religiosa, y comenta que a pesar
de ser creyente catdlica no practica. Vive sus
creencias como un apoyo y valora de forma
positiva tanto la visita del capellan donde
realizan oracion y recibe la bendicion, como
las visitas del referente espiritual del EAPS a
través de las cuales se va reconciliando con
su propia practica religiosa hasta llegar a
querer comulgar.

Durante el ingreso estuvo siempre acom-
pafiada por sus hijas, hacia quienes, a me-
dida que disminuia su miedo y rabia, iba
aumentando la confianza en su cuidado
y apoyo, y las expresiones de carifio hacia
ellas. Se sentia querida y disfrutaba de estar
con su familia: “Lo que da sentido a mi vida
es tener un dia mas de vida y estar con mis
nietos.”

Tras unos meses en la UCP, y después
de despedirse de su familia, Juana falleci6 en
paz, agradecida y con “un gran sentimiento
dereconciliacion”.

AG RADEC' Ml ENTOS Familiares que

agradecen alos Equipos de Atencion Psicosocial
suapoyo enlos momentos mas dificiles.

“GRACIAS POR VUESTRAS MANOS
Y GRACIAS POR LAS SONRISAS QUE
‘ROBASTEIS’ ANUESTRO PADRE”

Yo creia que todos los angeles tenian alas pe-
ro he aprendido que los hay también sin ellas y
que estan entre nosotros. Benditas personas las
de la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital
San Juan de Dios de Santurce, que van de casa
en casa arrancando sonrisas. {Como agradeceros
vuestras atenciones con nuestro padre! Vuestra
dulzura y delicadeza; vuestro norte... Laluz y el
calor que os sacasteis de los bolsillos cuando, so-
bre nuestros hombros, por momentos, saltaban
la oscuridad y el frio.

Gracias por vuestros besos. Gracias por vuestras
manos. Gracias por las sonrisas que robasteis a
nuestro padre. No todo en este mundo es interés
y dinero.

Mirad manana al cielo y veréis una nueva sonrisa.
La de Javier, que nos dedica a todos nosotros. Era
verdad, hay esperanza. Gracias, Matxalen; gracias,
Miriam; gracias, Maialen; gracias a los demas com-
pafieros (EAPS Santurce).

Antonio (Santurce)

“CONFORMAIS UN GRAN EQUIPO,
Y ASILO DEMOSTRAIS Y
TRANSMITIS CADA DIA”

Elpasado 13 de abril, Francisco recibio6 el alta en el
Hospital Cruz Roja de Almeria y, afortunadamen-
te, a dia de hoy se encuentra estable en casa. Me-
diante estas lineas, los familiares de Francisco y en
su propio nombre queremos agradecer a todo el
personal del EAPS Cruz Roja Almeria la dedica-
cion, el buen trato y la profesionalidad con los que
no solo trataron a nuestro padre sino también a sus
cuidadores. Nos fuimos de alli con la gran suerte
de haber conocido a toda una planta de hospital
cuyos profesionales, juntos, conforman un gran
equipoy asilo demuestran y transmiten dia a dia.
La estancia de nuestro padre en el Hospital Cruz
Roja ha sido determinante en su recuperacion y le
permite seguir con su tratamiento desde casa. No
tenemos palabras suficientes de agradecimien-
to para quienes lo han hecho posible. Lo que si
tenemos claro es que profesionales de la talla de
los que trabajan en este hospital hacen que la Sa-
nidad publica sea de calidad. Y, por ella, sin duda,
seguiremos apostando.

Francisco y familia (Almeria)
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SHEILA PAYNE

Psicdloga, directora del Observatorio
Internacional de Cuidados al Finaldela

Vida yreferente mundial en el desarrollo

de modelos de atencién paliativa
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SheilaPayne es directoradel
Observatorio Internacional de Cuidadosal
FinaldelaVida (IOELC),enla Universidad
de Lancaster (Reino Unido), ampliamente
reconocido por sus programas de investigacion
yeducacion. Hasido también presidenta dela
Asociacion Europea de Cuidados Paliativos
hastael 2015, periodo durante el cual se ocupd
especialmente del papel delos familiares
cuidadores y del delos psicologos en cuidados
paliativos. Considerada uno delos referentes
mundiales en el desarrollo de modelos de
atencion paliativa, su trabajo se utiliza para
influir en politicas sanitarias y enla practica
asistencial para mejorarla atencion paliativa.
Elpasado mes de abril participd enuna
jornada enmarcada en el Postgrado en Atencion
Prsicosocialy Espiritual a Personas en Situacion de
Enfermedad Avanzada.

Enmultiples foroshadefendidola
necesidad de declararlos cuidados
paliativos como derecho fundamental
humano paraasegurarunfinalde
vidadigno alas personas enfermas.
¢Nose garantiza este derecho de forma
uniforme en todoslos paises delmundo?
No. Hay ain muchos lugares dondelos
pacientes y sus familias no tienen acceso alos
cuidados paliativos en absoluto, y otros en
los que dicho acceso esta muy restringido,
por ejemplo, a pacientes con cancery solo en
los uiltimos dias o semanas de vida, cuando
la evidencia muestra quelos cuidados
paliativos son beneficiosos paratodo tipo de
persona enferma, independientemente de su
diagnostico, y que se pueden ofrecer mucho
antes de quelaenfermedad esté ensu curso o
proceso final.

Desde 2008, supais, Reino Unido, cuenta
conunaestrategianacional de cuidados
paliativos y en su sistema educativo
existenrequerimientos para que doctores
y enfermeras se formen en esta cuestion.
¢EsReino Unidounmodelo aseguir?
Los paises tienen que adaptar elmodelo de
cuidados paliativos alas necesidades de su
poblacion, alos recursos disponibles y a su
sistema nacional de salud, teniendo en cuenta,
ademas, los aspectos sociales y culturales. El
desarrollo de una estrategia nacional
de cuidados paliativos es un primer
paso, muy importante, pero
. requiereseraplicadoenla
practicay contar conrecursos
suficientes para garantizar su
sostenibilidad.

¢Como valoralasituacion
1\ deEspaiiaenesteambito?
L Espafiadispone deunbuen
desarrollo delos servicios

de cuidados paliativos, y el Programa
parala Atencion Integral a Personas con
Enfermedades Avanzadas queimpulsala
Obra Social ”’la Caixa” esinspirador para el
resto de Europa.

Lospaises enlos quese desarrollan

los cuidados paliativos, ¢ofrecenuna
atencionrealmente integral?
Esmuyimportante que todos los paises
ofrezcan opciones asequibles, accesibles y
equitativas paralos pacientes con enfermedad
avanzada. Cuando preguntamos ala gente
doénde querria morir yjunto a quién, lamayoria
nosdice que en casay siendo atendida por

su familia. Pero

legadodmomeno 08 Profesionales
e, loCladS
puedesucederque [AALVOS tENATEN
comopersonaenterma UE QESaTOllr
ks [eacones
encuentren, alfinal, [rabajo mE]S
o BSITEChAS COn Otras

principio consideraban eSpeci alidades”
lamejornolo seatanto.
Esnecesario aportarnuevas opciones.
Tener una opcion es bueno, pero depende
delo quessignifique dicha opciony de cuéles
seanlas otras opciones que la persona enferma
tengaasu alcance. Porque siaun pacientele
ofrecemos morir en casa o en una habitacion
dehospital compartida con otros, entonces
nome extrafla que elijamorirencasa. Y lo
mismo sisele planteala opcion de moriren
unaresidencia de ancianos porla que tiene que
pagar. Perosisele dala posibilidad de elegir
entre morir en casa o enun Aospice [programa
especializado de atencion integral delos paises
anglosajones, que ofrece apoyo a personas con
enfermedad avanzada y a sus familias], seguro
que elegiriaun fospice, pero alamayoriano se
les ofrece esa posibilidad.

¢Cree que elaumento progresivo en
lasociedad delnamero de pacientes
complejos vaarequerirlabusquedade
nuevas formulas que mejorenla atencion
deestas personas?

Existen claras evidencias de quelas personas
estan viviendo mas tiempo con multiples
enfermedades cronicas. Sin duda, estanueva
situacion requiere que los profesionales de
cuidados paliativos desarrollenrelaciones de
trabajo mas estrechas con especialistas en otras
areas de atencion, como lamedicina geriatrica,
la cardiologia,la neumologia, lamedicina renal
olaneurologia.

SheilaPayne Laexpertaen atencién paliativareconoce que

Espania esta desarrollando correctamente los servicios de cuidados
paliativos y especifica que, en este sentido, el Programa que impulsa
laObra Social "la Caixa” resulta “inspirador” para el resto de Europa.
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