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Carta del
Presidente

Amigos,

Es momento de hacer balance de la evolucibn de nuestro proyecto comun, el
Programa de Soporte Domiciliario a pacientes (adultos) en fase de final de vida
y con vulnerabilidad sociosanitaria al que ustedes prestan su generosa y
desinteresada contribucion.

Si el 2018 dio un impulso determinante al proyecto, el 2019 ha sido un afo de
consolidacion del crecimiento experimentado. El nUmero de derivaciones no solo se
ha mantenido, sino que se ha incrementado discretamente, atendiendo a 251
enfermos (y a sus familias), lo que supone un auténtico reto para nuestra
organizacion. Cada uno de estos pacientes ha recibido al menos uno de los
diferentes servicios de soporte que ofrecemos.

Las personas atendidas proceden de todos los distritos de la ciudad, derivadas
desde los diferentes recursos asistenciales. Tanto los equipos PADES como los
hospitales de referencia, cuando detectan pacientes en final de vida con
necesidades por cubrir en sus domicilios, nos solicitan las ayudas, que son activadas
de forma agil para dar rapida respuesta (en 24-48 horas).

Pacientes y familias se han beneficiado de la ayuda directa a la persona mediante
trabajador familiar (mas de 150 casos), ayudas técnicas con cesion de material
como por ejemplo una cama articulada (mas de 40 casos), y muy especialmente del
acompafiamiento por nuestros voluntarios, que este afo han superado los 60
acompafiamientos, siendo un pilar en la humanizacion de los procesos en los que
intervenimos.
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Carta del
Presidente

A todo ello hay que sumar el soporte emocional y las sesiones de musicoterapia y
arteterapia, siempre en funcion del perfil concreto del paciente y de las necesidades
prioritarias de las familias para poder afrontar el final de vida en casa.

Y como viene sucediendo en los ultimos afios, el crecimiento implica un progresivo
desafio organizativo y econdmico para nuestra Fundacion, con el esfuerzo que eso
conlleva en todos los sentidos. Desafio que podemos afrontar gracias a la
generosidad y compromiso de nuestros profesionales y voluntarios, y gracias a las
ayudas recibidas procedentes personas y entidades que creen en lo que hacemos y
en el impacto que genera en las familias.

El ano 2020 se presenta ante nosotros como otro gran reto ante el que debemos
estar preparados. Sabemos que las solicitudes de ayuda van a seguir
aumentando, y sabemos que las necesidades de las personas vulnerables al
final de la vida son inmensas. Estar a su lado es nuestra mision, para hacer
mas llevadera la carga de sufrimiento. Y para poder hacerlo confiamos en seguir
contando con la solidaridad y la sensibilizacién de quienes ya nos han dado soporte
para poder seguir nuestro camino y mision.

En nombre de la Fundacion Paliaclinic, y de las familias beneficiarias de nuestros
programas de ayuda, muchisimas gracias por su colaboracion.

Un afectuoso saludo.

Joan Carles Trallero Fort
Presidente



El programa esta destinado a dar atencion y apoyo en el domicilio a pacientes en fase de
final de vida y en situacion de vulnerabilidad socio-sanitaria, con el objetivo de que,
tanto el enfermo con sus familiares, dispongan de todas las ayudas necesarias para poder
vivir el proceso final de |la enfermedad y la propia muerte de forma digna, con el menor
sufrimiento posible, en el lugar elegido y con el acompafiamiento deseado.

Facilitamos pues, ayudas psicosociales a las familias (ayudas téecnicas, atenciéon a |la
persona, musicoterapia, arte-terapia y acompanamiento por voluntarios) con el objetivo de
que dispongan de recursos que faciliten la estancia del familiar enfermo en su casa
hasta el final o durante el maximo de tiempo posible.
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Las multiples necesidades que surgen en el contexto del final de vida, la carga de sufrimiento
emocional que caracteriza este periodo y el desconcierto y sensacién de desamparo con que lo
viven las familias en situacion de vulnerabilidad sociosanitaria, hace que sea muy necesaria la
atencion a través de recursos proporcionados en el domicilio y que permiten vivir con mayor
dignidad y bienestar la etapa final.

Las situaciones de final de vida se viven con mucha carga de sufrimiento e impacto emocional y/o
fisico y con consecuencias sociofamiliares.

Las familias tienen capacidad cuidadora pero necesitan apoyos para afrontar el proceso en el
domicilio.

La evolucion del proceso puede ser mas o0 menos rapida, y esto puede hacer que las ayudas
(provenientes del sistema catalan de servicios sociales) no estén disponibles en el momento
oportuno por diferentes motivos (agilidad de los tramites, falta de recursos, etc, ...) lo que
conlleva un incremento de la incertidumbre para las familias.
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TOTAL
BENEFICIARIOS ' 2

PROGRAMA

1.011
PERSONAS




251
PACIENTES Y — PACIENTES
FAMILIARES

ATENDIDOS

760

FAMILIARES




124

O
s TOTAL MUJERES
GENERO ﬁ
PACIENTES

126

O
w TOTAL HOMBRES




201

MENORES DE 65 ANOS

EDAD
PACIENTES

50

MAYORES DE 65 ANOS




. 75%
DEFUNCIONES ﬁ EN EL DOMICILIO

25%

|:II:||:| EN EL HOSPITAL




RECURSOS

5.870

TOTAL RECURSOS
PROPORCIONADQOS




servicio de ; 157 familias
atencion

domiciliaria Mis” |+ 1100 horas

de atencion directa
(SAD) proporcionadas




44 familias

e 25 camas articuldas

o 27 colchones antiescaras

e 6 gruas

e 6 sillas de ruedas

e 3 trapecios

e 3 sillas de baio
adaptadas

e 1 patas de elefante

préestamo de
material

ortopédico




63 familias

voluntariado @ + 3.000 horas

de de voluntariado

@
acopaﬁaiento realizadas
ACOMPANAMIENTOS ACOMPANAMIENTOS ACOMPANAMIENTOS
EN EL DOMICILIO EN PARC SANITARI EN BEGUES

PERE VIRGILI

50 1 12




formaciony
supervision

voluntariado

2 ediciones
curso formacion
voluntarios

+ 80 horas
lectivas impartidas
por profesionales

sesiones



musicoterapia
y

arteterapia

8 familias

+50 horas de
musicoterapia
realizadas

6 familias

+30 horas de
arteterapia
realizadas
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CONCLUSIONES

Estabilizacion del programa con
mas presencia de derivaciones
de ambulatorio y hospitales,
estableciendonos en toda
Barcelona ciudad y actuando a
tiempo en los domicilios para
favorecer el confort del enfermo y
la tranquilidad para las familias.

Coordionaciones periddicas con
los profesionales del trabajo
social de las diferentes entidades
derivadoras.



CONCLUSIONES

La atencion domiciliaria Las ayudas de material
proporcionada facilita la estancia ortopédico aumentan el confort
en casa y mejora la calidad de y facilitan la atencion diaria de

vida de pacientes y familiares. las personas enfermas.




CONCLUSIONES

Los recursos de soporte
emocional han facilitado vias de
expresion emocional, tanto
para el enfermo como para la
familia, contribuyendo a reducir
la angustia y los sentimientos de
soledad.

El compahamiento por
voluntarios ha facilitado espacios
de descanso para el cuidador
principal y a contribuido al mejor
control sintomatico del
enfermo.



CONCLUSIONES

Se ha conseguido una mejoria en el

nivel de ansiedad y de angustia del
paciente, ademas de los beneficios
para la familia como la disminucion

de la ansiedad, facilitando un proceso

de aceptacion de la situaciony
aprendiendo estrategias para afrontar
la situacion.

La atencion y el
acompanamiento en situaciones
de final de vida reducen el
impacto del sufrimiento, y |la
vivencia de las familias cambia de
forma radical.



CONCLUSIONES

La intervencion de nuestros
profesionales, facilita los canales de
comunicacion intrafamiliares o
intragrupales, rompiendo, si es el caso,
el aislamiento del enfermo, el pacto de
silencio, y promoviendo una
comunicacion desde la naturalidad y la
honestidad.

Se ha conseguido facilitar el
fallecimiento en el domicilio de 149
enfermos/as paliativos/as en riesgo de

vulnerabilidad socio-sanitaria

mejorando asi su calidad de vida y la
vivencia de sus familiares.



CONCLUSIONES

Durante 2019 hemos realizado 2 cursos
de formacion para voluntarios de
acompanamiento y 30 nuevas
personas han realizado la formacion
basica para iniciar voluntariado,
obtenido herramientas y recursos a
través de una formacion especifica para
realizar dicha labor.

Tambien hemos seguido impulsando
la formacion continua de las

personas vo
realizan acom

untarias (las que ya

panamiento y las que

estan formandose) para que puedan
realizar un acompanamiento mas
cercano y holistico a pacientesy
familiares.
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Historia de un sueno
cumplido.

Publicacion articulo
"El altimo deseo del
poeta" escrito por el
paciente Carlos Julio
Leoni en El Periddico.
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FUNDACION PALIACLINIC
c/Balmes 397 bajos
08022 Barcelona
93 242 76 56

www.fundacionpaliaclinic.com
info@fundacionpaliaclinic.com
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