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Apreciadas amigas y amigos:

Os presentamos Ila memoria de actividad de I|a Fundacidn
correspondiente al ejercicio 2020, un ano que ha venido marcado por la
pandemia del coronavirus, la cual ha condicionado algunas de nuestras
actividades y nos ha impulsado a adaptarnos para poder ayudar donde
mas nos necesitaban.

El Programa de Soporte Domiciliario a pacientes (adultos) en fase de
final de vida y con vulnerabilidad sociosanitaria ha mantenido un
volumen similar de enfermos y familias atendidas en su domicilio
(concretamente 236) aunque el perfil ha aumentado en complejidad y en
necesidad. La pandemia ha generado situaciones de mayor
vulnerabilidad y ha condicionado el tipo de demandas de ayuda, como
por ejemplo cuando el familiar cuidador principal resultaba positivo por
covid-109.

Se ha priorizado el servicio de ayuda directa al enfermo mediante un
trabajador familiar y hemos visto incrementada la demanda de ayudas
técnicas (como camas articuladas). Por su parte, el voluntariado de
acompafamiento se ha visto directamente afectado por la situacidn
epidemioldgica, lo que nos ha obligado a apoyarnos en tecnologia
virtual y a reducir el numero de acompafiamientos presenciales para no
asumir riesgos innecesarios.



En cuanto al Programa de Soporte Emocional y Acompafiamiento a nifios y nifias con enfermedad
avanzada y a sus familias, hemos seguido nuestra colaboracion en tres grandes hospitales del
area metropolitana de Barcelona.

La principal novedad ha sido la implementacion del equipo de cuidados paliativos pediatricos en
el Hospital Germans Trias i Pujol (Can Ruti), en el cual se ha integrado desde el inicio una
psicologa de nuestra Fundacion. El nuevo equipo ha atendido tanto a nifos/nifilas con enfermedad
oncolégica como a nifios/nifas con enfermedades cronicas complejas con elevadas necesidades
paliativas. Las intervenciones se han realizado tanto en el propio hospital como en el domicilio,
con un notable apoyo a los padres via telefénica y por videoconferencia. Se han atendido 45 casos
con mas de 650 intervenciones. El soporte emocional ha sido mas necesario que nunca, tanto
durante la primera fase de gran incertidumbre, como especialmente a partir del retorno a la
escuela en el mes de septiembre, ante la situacion de miedo generalizado. Para las familias que
han perdido algun hijo durante la pandemia la situaciéon ha sido muy dificil y el soporte al duelo
de mayor complejidad.

En el Hospital Sant Joan de Deu otra de nuestras psicologas ha seguido integrada en el equipo de
cuidados paliativos pediatricos, participando activamente en el soporte emocional a los nifios
enfermos y muy especialmente a sus padres, tanto en el propio hospital como en los domicilios,
con mas de 300 intervenciones sobre algo mas de 50 familias. La situacion vivida ha sido similar a
la ya descrita.



En el Hospital Vall d’Hebron, al margen de seguir prestando soporte al equipo de cuidados
paliativos pediatricos, los proyectos que habia en marcha vinculados a la unidad de neonatologia
se han visto paralizados por la situacion generada por la pandemia.

En cuanto a nuestro equipo de voluntariado, ha seguido teniendo un papel muy destacado. La
actividad presencial de acompafiamiento se ha visto necesariamente reducida, pero se ha
compensado con intervenciones via virtual mas frecuentes. Durante la primera ola de la pandemia
se acordo una colaboracion con el Hospital de Barcelona por la cual seis voluntarios de nuestra
Fundacion, debidamente equipados e instruidos, acompanaron a enfermos ingresados afectados
por covid en su obligado aislamiento, aportando calor humano, esperanza, y facilitando su
conexidén con el exterior (y con sus familiares). Por otra parte, se han seguido incrementando las
solicitudes (113) para formar parte de nuestro equipo, realizandose 72 entrevistas y dos ediciones
de nuestro programa formativo para nuevos voluntarios, asi como las habituales sesiones de
supervision.

Este afno no ha sido posible organizar los dos conciertos habituales en primavera (en el COMB) y
otofio (en la sala Luz de Gas), ni la venta de rosas en Sant Jordi. Por primera vez, el Encuentro de
Voluntarios se celebrd en formato virtual, con gran aceptacidén e indice de participacion (unos 120
asistentes).



Otra colaboracién que vio la luz en este dificil ano 2020 fue la realizada con la Fundacién 38
grados, con la publicacion y presentacion del libro Historias con alas (cuyo autor es un servidor),
gque relata una treintena de historias de suefios cumplidos al final de la vida, en alguno de los
cuales la Fundacion Paliaclinic tuvo una participacion directa.

Y en el mes de marzo, justo antes del confinamiento, la Fundacion Paliaclinic tuvo el honor de
recibir de la UIC el Premio Alumni al mejor proyecto de transformacion social en la categoria
de Institucion.

A pesar de la compleja situacion, nuestro balance desde la Fundacion del afio 2020 ha sido
positivo, pues hemos podido dar respuesta a las necesidades y hemos seguido contando con el
apoyo y solidaridad de todas las personas e instituciones que han seguido confiando en nosotros.
El 2021 se presenta con muchas incertidumbres, pero la marcha de la Fundacién en su empenfo
por estar al lado de los mas vulnerables no va a cesar, y sentimos que cada vez se reconoce y se
valora mas la tarea que venimos desarrollando gracias a todos los que nos apoyan, por lo que no
tenemos ninguna duda de que vamos a seguir creciendo y avanzando en nuestra mision.

Muchas gracias.

Joan Carles Trallero



El programa esta destinado a dar atencidon 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 l|la propia
muerte de forma digna, con el menor
sufrimiento posible, en el lugar elegido y con el
acompafnamiento deseado.

Facilitamos pues, ayudas psicosociales a las
familias (ayudas técnicas, atencion a la persona,
musicoterapia, arte-terapia y acompanamiento
por voluntarios) con el objetivo de que
dispongan de recursos dque faciliten Ila
estancia del familiar enfermo en su casa
hasta el final o durante el maximo de tiempo
posible.

Queé

hacemos




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 sensacion de desamparo con que lo
viven las familias en situacion de vulnerabilidad sociosanitaria,
hace que sea muy necesaria la atencion a traves 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 o menos rapida, y esto
puede hacer que las ayudas (provenientes del sistema catalan
de servicios sociales) no esten 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.




o Institut Catala de la Salut

o Parc de Salut Mar

o Hospital Sant Pau

o Grup Mutuam

o Hospital Vall d'Hebron

o Parc Sanitari Pere Virgili

o Blauclinic

Con quiéen

trabajamos
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Enero 2020
Inicio Proyecto
Ludoteca PS Pere Virgili

Inicio proyecto biblioteca ambulante en
la 4% planta del Parc Sanitari Pere Virgili
con voluntarios de acompafiamiento de
Fundacion Paliaclinic. Un paso mas para
mejorar el bienestar y la calidad de vida de
los enfermos en etapa final de vida.

Abril 2020
Inicio proyecto

voluntariado hospitalario

Inicio colaboracion con el Hospital de

Barcelona para ofrecer apoyo emocional a

personas aisladas por Covid-19 y otras
patologias, por parte de un equipo de

voluntarios. Este equipo también facilitaba la

comunicacion de las personas enfermas con
sus familiares a través de tablets.

Febrero 2020
Presentacion libro
"Vida después de la
muerte de Maria"

Acto de presentacion del libro "Vida
después de la muerte de Maria" en la
libreria Alibri de Barcelona, con la
participacion de sus autores; Dr. Joan
Carles Trallero, Eduard Mondejar y Montse
Yuste, padres de Maria y moderado por
Andrea Vinyamata, articulista de Diario16.

Octubre 2020

| Encuentro Virtual
voluntarios/as de
acompanamiento

Fundacion Paliaclinic y Grup Temps celebran el

1er encuentro virtual de voluntariado de

acompainamiento con la asistencia de mas
de 100 personas. A través del coloquio entre

Juan Carlos Trallero y Ricard Diaz, se hablo
sobre la labor de acompaiiar en tiempos de
pandemia.

Marzo 2020
Reconocimiento

UIC Barcelona (Premios
Alumni)

Fundacion Paliaclinic recibe de la UIC el
Premio Alumni al mejor proyecto de
transformacion social en la categoria de
Institucion, durante la 2.7 edicién de los
Premis Alumni UIC.

Diciembre 2020
Presentacion online
libro "Historias con alas"

Presentacion online del nuevo libro del
Dr. Juan Carlos Trallero, "Historias con
alas", un proyecto de la Fundacion 38
grados que recoge 30 historias reales
protagonizadas por enfermos y por sus
familias, que desde la aceptacion de lo
que estaba ocurriendo decidieron
aprovechar el tiempo para vivir con mayor
intensidad.
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Carta de Carla
Anton,
Trabajadora
Soclal y
coordinadora

programa
adultos

Hemos vivido un aino marcado por el fuerte impacto del Covid-19 en
el desarrollo del funcionamiento del programa de adultos.

Sin disminuir el numero total de derivaciones frente al aino anterior
2019, destacamos mas presencia de derivaciones por parte de
ambulatorios y hospitales. Casos complejos con notoria necesidad de
alto seguimiento y a su vez coordinacion con diferentes agentes del
ambito social para dar respuesta a las diferentes necesidades
sanitarias y sociales de cada caso acentuadas por la pandemia.

Nuevo modelo de familias en situacion de riesgo y vulnerabilidad
social que ha requerido mas activaciones y mayor numero de
sesiones del servicio de atencion domiciliaria que cubre las
necesidades basicas e instrumentales de la vida diaria. Situaciones
donde los familiares que ejercen como cuidadores principales han
sido positivos en Covid y por consiguiente se ha visto afectado el
cuidado de sus familiares. En ocasiones estos han tenido que
abandonar el domicilio por miedo a contagios o en otras
circunstancias la imposibilidad de visitarles, dejando un espacio sin
cubrir de cuidados a los enfermos en los domicilios.



Destacar un aumento de solicitudes de camas articuladas debido a la voluntad manifiesta de
muchos pacientes ingresados en hospitales que desean regresar a sus domicilios, evitando asi un
traslado del hospital o a un centro socio sanitario de convalecencia, donde no podrian ser
visitados por sus familiares por las medidas frente al Covid-19 en estos centros.

No es de extranar que el servicio de atencion domiciliaria tambiéen haya crecido en numero de
sesiones por el impacto del Covid-19; las derivaciones son casi las mismas pero el numero de
sesiones ha aumentado respecto al ano anterior.

El miedo manifestado por los familiares de los pacientes a un servicio de voluntariado presencial,
pese a las medidas de proteccion, ha generado un espacio de oportunidad activando un nuevo
modelo de voluntariado telematico a través de videoconferencias y llamadas telefdénicas, que ha
cubierto espacios de soledad de nuestros beneficiarios.

Carla Anton
Trabajadora Social
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800

pacientes familiares

BENEFICIARIOS




102

mujeres

134

hombres

BENEFICIARIOS
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mayores de menores de
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domicilio hospital

DEFUNCIONES




Servicio
de atencion 147
domiciliaria
(SAD)

familias

1.007 horas de atencion directa proporcionadas

RECURSOS

PROPORCIONADOS




prestamo
de material
ortopédico

44 camas articuldas 2 colchones antiescaras 5 gruas
2 sillas de ruedas 2 sillas de bano adaptadas

RECURSOS

PROPORCIONADOS




RECURSOS
PROPORCIONADOS
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Carta de Maite
Serret,
psicologa y
Coordinadora
Programa
voluntariado

El voluntariado de acompanamiento de la Fundacidén
comenzaba ilusionado en 2020 con un nuevo encargo del
centro sociosanitario Pere Virgili. A principios de enero se
inicio un proyecto pionero en la planta de paliativos con la
introduccion de una ludoteca ambulante. Este servicio ya
estaba en marcha en otras plantas, pero no en la 4a con
personas con enfermedad avanzada o paliativa.

Tres parejas de voluntarios asistian durante l|la semana al
centro para ofrecer libros, juegos o revistas a las personas
ingresadas. A travées de este primer contacto el voluntariado
podia observar e indagar qué personas podian necesitar un
acompafamiento mas continuo, ya fuera porque no tenia
familia o para que esta fuera escasa o bien por la inmensa
necesidad de compartir inquietudes, emociones, etc. Asi es que
gracias a la ludoteca ambulante, el voluntariado pudo entrar e
iniciar un acompafnamiento de apoyo emocional con aquellas
personas que asi lo quisieran.

Repentinamente, a principios de marzo, y a raiz de la pandemia
por la Covid-19, todo el voluntariado hospitalario o de centros
sociosanitarios se detenia.



La mayoria del voluntariado ha calificado de lejana y limitada |la sensacion que le produce este
tipo de acompafiamiento a distancia. A pesar de esta sensacion generalizada, todos y todas han
aprendido muchisimo a escuchar entre suspiros, a respetar los silencios y a acariciar con las
palabras.

Algo importante a resaltar es que 3 de cada 10 voluntarios han aumentado el contacto telefdnico
realizando 2 I[lamadas a la semana.

Ahora que acaba el ano, somos conscientes desde la Fundacion Paliaclinic que nos faltan mas
recursos que nunca para hacer que los acompafamiento sean de la maxima calidez posible.
Necesitamos dispositivos tipo tablet que permitan mantener una comunicacion |lo mas cercana
posible entre voluntariado y persona en situacion de final de vida.

Si una cosa tenemos clara desde la Fundacidon es que las personas tienen ganas de ayudar, y asi
nos lo demuestra el numero de solicitudes de voluntariado recibidas este ano, un total de 113, un
16% mas que el ano pasado.

La necesidad de comunicacion, de escucha, de afecto y la necesidad de sentirse acompafiado / a
era vigente antes y continua existiendo en l|la actualidad, a pesar de la normativa vigente que
impide la presencia de voluntariado dentro de los centros sanitarios.



Por otra parte, y por grata sorpresa, durante esta primera ola de la pandemia pudimos colaborar
con el Hospital de Barcelona para ofrecer apoyo emocional a personas aisladas por Covid y otras
patologias, por parte de un equipo de voluntarios. Este equipo tambiéen facilitaba la comunicacidn
de las personas enfermas con sus familiares a través de tablets. {Se atendieron mas de 70
personas!

Es cierto que la pandemia ha sacudido la forma de entender el voluntariado de acompafiamiento
de una forma radical. Y es que no tuvimos otra opcidon que reinventarnos para seguir estando
cerca de las personas que estaban muriendo en soledad o con sufrimiento emocional en sus
domicilios. Los acompafiamientos se transformaron en llamadas de telefono o en videollamadas
para los mas afortunados.

Después de l|la primera ola, desde el area de voluntariado, realizamos una encuesta de
satisfaccion, y las personas voluntarias valoraron con un <cinco raspado este tipo de
acompafamiento virtual. Sin embargo, la satisfaccion percibida por parte de l|los pacientes vy
familiares beneficiario fue de un notable.

Maite Serret
Psicéloga



Total

personas voluntarias
formadas en
acompanamiento

82

mujeres
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Participacion
de personas
voluntarias e pacentes Covi
en proyectos

6 6

Ludoteca Acompaiamiento

VOLUNTARIADO




Acompanamientos

domiciliarios 4?
realizados por EINIEER
voluntarios

+ de 10.000 horas

VOLUNTARIADO




Acompanamientos 74
hospitalarios

pacientes

realizados por ingresados
voluntarios

VOLUNTARIADO

+ de /00 sesiones




VOLUNTARIADO




Beneficiarios
voluntariado de 33
acompanamiento
en P.S. Pere Virgili
(proyecto Ludoteca)

pacientes
ingresados

VOLUNTARIADO




VOLUNTARIADO




Formacion 2 45
voluntariado e voluntarios

formacion formados

+ de 100 horas lectivas impartidas por profesionales

VOLUNTARIADO







Supervision
voluntariado

VOLUNTARIADO

4 102

Sesiones de asistentes
supervision sesiones de
supervision

85

Seguimientos
individuales



| Encuentro
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Acompanar
en tiempos de pandemia

JUEVES 1
OCTUBRE 2020

18:00-20:00 Coloquio con

Joan Carles Trallero y Ricard Diaz
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LAS PERSONAS VOLUNTARIAS

VALORAN LA FORMACION

"Me ha aportado una vision mucho
mas sana de la muerte, me ha hecho
ver la real necesidad de personas que
se encarguen de esta tarea Yy
plantearme mi propia muerte y
decidir como me gustaria que fuera.
Me ha proporcionado conocimiento y
he corregido ideas que tenia
equivocadas sobre la sedacion en la
muerte”

"La importancia de estar
acompainados de las personas que
nosotros elegimos con alegria, amor,
respeto, silencio, ... en nuestro dia a
dia para acabar haciendo arte de
nuestra vida y asi llegar a la muerte
con vida."



LAS PERSONAS VOLUNTARIAS

VALORAN LA FORMACION

"La formacionh me ha aportado
muchos conocimientos sobre el
proceso de morir y sobre el duelo. Los
formadores son personas muy
cercanas, que comunican con pasion
todos estos conocimientos. He
conocido a un grupo de voluntarios
super potentes y con un corazon
enorme. Estoy super contenta de
formar parte de esta fundacion.”

"Como llevar adelante un
acompanamiento en el final de vida
desde la presencia, sosteniendo sin
juicio ni interferencias y con infinito
amor todo lo que se presente fruto de
este momento sagrado.”



LAS PERSONAS VOLUNTARIAS

VALORAN LA FORMACION

A mi me ha ayudado mucho a cambiar
el paradigma que tenia sobre Ila
muerte (creencias, etc.) y sobre todo a
prepararme conscientemente como
voluntario. Entender que es una
actitud.

"Esta formacion me ha recordado la
importancia de Ila verdadera
Presencia y Ila Humanidad en el
acompainamiento. Me ha recordado
la fuerza del Amor, la importancia de
la expresion y de los vinculos con los
seres cercanos. Y principalmente el
como vivir para como "morir".



LAS PERSONAS VOLUNTARIAS

VALORAN LA FORMACION

"La formacion me ha aportado mucha mas
luz a como poder acompanarme a mi
misma en las pequenas y las grandes
pérdidas. Me ha hecho plantearme
cuestiones importantes hacia la vida, la
muerte y como estar presente para los
demas, que estan sufriendo, desde Ila
calma y la no necesidad de tener
respuestas. Y me ha aportado apertura de
espacios para mi y para los demas, que
voy integrando paulatinamente."

"Esta formacion me ha ayudado a
entender que los moribundos tienen
necesidades y que tenemos que
dejar que las exterioricen. Es muy
importante que cierren los temas de
su vida pendientes y que les generan
angustia, para que de esta manera
puedan marcharse en paz.”



LAS PERSONAS VOLUNTARIAS

VALORAN LA FORMACION

"La formacidén es, ante todo, un encuentro con uno mismo, para saber como
vemos el final de vida, para conocer nuestras emociones y qué relacion
tenemos con la muerte. También es un encuentro con los otros participantes
del grupo con quien, gracias a este compartir intimo, se crean vinculos
sinceros. Finalmente, es una fuente de conocimientos, informacion Yy
experiencias compartidas para los formadores. Por todo ello, jesta formacion
ha sido una de las mejores cosas que me hayan pasado este ano!"



LAS PERSONAS VOLUNTARIAS

VALORAN LA FORMACION

"Me ha ayudado a acercarme con
amor a mi propia muerte."

"Conocer personas dispuestas a
ayudar a los demas y acercarme a
la muerte, viendola como algo a lo
que nos tenemos que enfrentar
todos"

"Me ha abierto la mente y el corazon

hacia este
agradecida.”

tema,

estoy muy






3 familias 2 familias
musicoterapia arteterapia

TERAPIAS
COMPLEMENTARIAS



A pesar de las dificultades para comunicarse
a través de una mascarilla, se ha encontrado
en el contacto con imagenes de artistas y
materiales una forma de compartir
experiencias y emociones.

Los colores hablan mas que las palabras y
permiten trasladarnos fuera de nuestra
realidad cotidiana, aunque sea por unos
minutos.

Cada persona encuentra como crear, y coOomo
identificarse y sentirse orgulloso de la obra
creada.

Elena Vallet
Arteterapeuta

ARTETERAPIA




Este ano el vinculo y el contacto tan
necesario para acompanar a los pacientes
ha sido todo un reto para ellos, sus familias
y los profesionales.

Como musicotepeuta he vivido muchos
cambios a la hora de Ilevar a cabo Ia
terapia, como por ejemplo el uso de
mascarilla, que en este caso nos afecta
mucho a la hora de cantar, y comunicarnos;
o la resistencia de algunos pacientes a
compartir su casa durante las sesiones.

También he percibido que la pérdida y el
aislamiento que conlleva, en ocasiones el
padecimiento de una enfermedad terminal,
ha afectando emocionalmente en un mayor
nivel que en circunstancias normales.




A pesar de las dificultades, cada una de las
familias que han recibido Musicoterapia han
querido continuar con nosotros, se han

ilusionado, han sentido que estaban
acompainadas y sobretodo han transformado
de alguna manera, un dia a dia

emocionalmente y fisicamente duro, por la
comunicacion de sus sentimientos y
pensamientos, la relajacion, el alivio del
dolor, y un etc. de beneficios que han hecho
de su ultima etapa vital, un camino menos
doloroso y mas saludable, tanto para ellos,
como para sus familias.

No puedo estar mas agradecida a Ila
fundacion por generar este espacio de
encuentro entre |la Musicoterapia y los
pacientes; de permitirnos, continuar con
nuestro trabajo.

Lorena Lopez
Musicoterapeuta

MUSICOTERAPIA




CONCLUSIONES

Aho marcado por el fuerte
impacto de la Covid-19 en el
desarrollo del funcionamiento
del programa de adultos.

Mas presencia de derivaciones
por parte de ambulatorios y
hospitales.

Casos complejos con notoria
necesidad de alto seguimiento y
a su vez coordinacion con
diferentes agentes del ambito
social para dar respuesta a las
diferentes necesidades
sanitarias y sociales de cada
caso acentuadas por la
pandemia.



CONCLUSIONES

Nuevo modelo de familias en
situacion de riesgo y
vulnerabilidad social que ha
requerido mas activaciones y
mayor numero de sesiones del
servicio de atencion domiciliaria
que cubre las necesidades
basicas y instrumentales de la
vida diaria.

Situaciones donde los familiares
que ejercen como cuidadores
principales han sido positivos
en Covid y por consiguiente se
ha visto afectado el cuidado de
sus familiares



CONCLUSIONES

Destacar un aumento de
solicitudes de camas articuladas
debido a la voluntad manifiesta
de muchos pacientes ingresados
en hospitales que desean
regresar a sus domicilios.

Las restricciones causadas por
la pandemia, ha generado un
espacio de oportunidad,
naciendo un nuevo modelo de
voluntariado telematico a
través de videoconferencias o
llamadas telefonicas que ha
cubierto espacios de soledad de
nuestros beneficiarios .



CONCLUSIONES

La pérdida y el aislamiento
que conlleva, en ocasiones el
padecimiento de una
enfermedad terminal, ha
afectando emocionalmente
en un mayor nivel que en
circunstancias normales.

La pandemia ha generado
situaciones de mayor
vulnerabilidad y ha condicionado
el tipo de demandas de ayuda,
priorizado el servicio de ayuda
directa al enfermo mediante un
trabajador familiar o ayudas
técnicas (material ortopédico).



CONCLUSIONES

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

A pesar de las restricciones
causadas por la Covid-19, nos
hemos adaptado para poder
seguir impulsando la formacion
de las personas voluntarias,
para que puedan realizar un
acompanamiento mas cercano y
holistico a pacientes y familiares.
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