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Apreciadas amigas y amigos:

Os presentamos la memoria de actividad de
la Fundacién correspondiente al ejercicio
2022.

Después de dos afios muy condicionados por
la pandemia, la vuelta a la presencic1|ic|c1 es
la que ha protagonizado las principales
novedades y actividades de la Fundacién.
Una vez mds, el balance que hacemos de la
evolucién de los proyectos es muy positivo en
todos los aspectos.

El Programa de Soporte Domiciliario a
pacientes (adu|to:} en fase de final de vida y
con vulnerabilidad sociosanitaria, totalmente
consolidado en la ciudad de Barcelona, ha
mantenido a lo largo del 2022 un volumen
similar de actividad y de enfermos y familias
atendidas en su domicilio (concretamente
240). Los cambios en el perfil de ayudas a
que dio lugar la pandemia también se han
mantenido. Se han proporcionado 1000 horas
de atencién directa al enfermo mediante
un/a trabajador/a familiar
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y se han facilitado hasta 60 ayudas técnicas
en el domicilio.

Por su parte, el voluntariado de
acompaifiamiento ya de forma presencial ha
recuperado  cifras  parecidas a las
prepqndémicas, doblando el nimero de
acompafiamientos con respecto al afio 2021,
lo cual ha constituido una gran noticia no solo
para los enfermos y sus familias sino también
para el equipo de voluntariado.

El Programa de Soporte Emocional y
Acompafiamiento a nifios y nifias con
enfermedad avanzada y a sus familias
mantiene asi mismo su linea de consolidacién.
La  Fundacién continua  prestando  su
colaboracién directa mediante la presencia
de psicélogas integradas en los equipos de
cuidados paliativos pedidtricos tanto en el
Hospital Germans Trias i Pujol como del
Hospital Sant Juan de Dios, Jos centros con
realidades  distintas  pero que  siguen
creciendo, respondiendo a unas grandes
necesidades de cuidados y soporte, cada vez
mejor comprendidas a nivel social
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y en los cuales nuestra presencia es también
necesaria y bien valorada.

En el Hospital Germans Trias i Pujol (Can Ruti)
atendemos tanto a nifios/nifias  con
enfermedad oncoldgica como a nifios/nifias
con enfermedades crénicas complejas con
elevadas  necesidades  paliativas.  Las
intervenciones se realizan tanto en el propio
hospital como en el domicilio, ofreciendo
ademds apoyo a los padres via telefénica y
por videoconferencia. Nuestra psicéloga ha
atendido 45 casos con mds de 650
intervenciones. El soporte emocional no se
limita a las familias, sino que también se lleva
a cabo una tarea de soporte hacia los
propios profesionales del equipo.

En el Hospital Sant Joan de Deu, con mucho
mayor volumen de casos gestionqdos,
participamos activamente en el soporte
emocional a los nifios enfermos y muy
especialmente a sus padres, t2anto en el
propio hospital como en los domicilios, y
ando soporte telefénico. En 2022 se han
realizado mds de 300 intervenciones sobre
algo més de 50 familias.

En cuanto al Hospital Vall d'Hebron, se han
llevado a cabo reuniones de trabajo para
reanudar nuestra presencia y colaboracién in
situ después del paréntesis de la pandemia y
ampliar  nuestra  colaboracién  con e
voluntariado hospitalario.

Nuestro equipo de voluntariado continta
creciendo.  Seguimos  recibiendo  gran
cantidad de soﬁcitudes para formar parte
del equipo, seguimos formando nuevos
voluntarios/as (&gos nuevas ediciones de
nuestro curso formativo en 2022),
disponemos ya de cerca de 120
voluntarios/as.

Como novedad hay que destacar nuestra
incorporacién a la clinica CUIDES, un nuevo
proyecto de atencién paliativa vinculado a la
UIC, en el que hemos integrado a tres de
nuestras voluntarias en el trabajo de equipo
que los profesionales realizan con enfermos y
familiares. Es una experiencia innovadora en
cuyo proyecto CUIDES ha querido contar con
la Fundacién Paliaclinic para su voluntariado
desde el primer dia.
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Otra buena noticia es que el Encuentro de
Voluntariado, en su quinta edicién, pudo
volver a celebrarse presencialmente (en el
mes de septiembre). El Sr. Mario Ciccorossi,
agente espiritual del Hospital Sant Joan de
Deu, impartié una estupenda charla titulada
‘Desarrollo  de  habilidades para el
acompafiamiento espiritual”. El evento fue un
gran éxito de participacién y constituyé un
emotivo reencuentro para todos.

En primavera pudimos volver a organizar el
tradicional concierto Iirico en el Collegi de
Metges de Barcelona, en su séptima edicién,
gracias a la mediacién del tenor David
Alegret, miembro de nuestro Patronato.

Y en el mes de octubre llevamos a cabo una
gran exposicién solidaria, a beneficio de la
Fundacién Paliaclinic, de obras donadas por
la pintora M Rosa Vidal Tossas y realizadas
durante el confinamiento. El evento, que tuvo
|Ug<1r en un |Ugar tan emblemdtico como la
Casa de les Punxes, fue un auténtico éxito en
todos los sentidos.

El afio 2023 se presenta ilusionante y con
nuevas ideas y proyectos a sumarse a ros ya
consolidados. Todo ello serd posible gracias
al compromiso y a la ayuda de las personas y
las instituciones, publicas o privadas, que
reconocen el valor de nuestra tarea para
cubrir las enormes necesidades que tienen las
familias en momentos tan delicados de sus
vidas. Nuestro propdsito es perseverar en
nuestra misién de llevar esperanza y de
acompafiar para que nadie se sienta solo
ante una enfermedad grave o ante el final de
la vida.

Asi pues, nos congratula poder deciros que
gracias a la ayuda de las personas e
instituciones que siguen apostando por
nosotros la Fundacién continia creciendo en
actividad, en equipo humano, en presencia, y
en reconocimiento de lo que hacemos entre
todos. Nuestro firme propésito es mantener la
misma linea seguida y ampliar nuestro radio
de actuacién en la medida de nuestras
posibilidades, con el objetivo de llevar
esperanza y acompafiamiento a mds familias
cuando han de afrontar procesos de
enfermedad grave o de final de vida.

Muchisimas gracias.

Juan Carlos Trallero
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La Fundacién Paliaclinic, con sede en Barcelonaq,
nace en 2008 fruto de la voluntad de un grupo de
personas especialmente sensibilizadas en el ambito
de la atencién paliativa y la etapa final de vida,
lideradas por el médico paliativista Juan Carlos
Trallero.

Durante sus 15 aiios de trayectoria, la entidad ha ido
creciendo y evolucionando, siempre de forma
sostenible y con un objetivo muy claro desde su
creacién; acompaiiar, aliviar y apoyar a las personas
que estan pasando por un momento Unico vinculado
a la enfermedad avanzada o al final de vida, para
humanizar la experiencia del sufrimiento y hacerlo
asi mas tolerable.

- ac %h'ipaﬁamiento
| respeto

dignidad
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PRINCIPALES
ACTUACIONES
DE LA ENTIDAD

adultos

Programa de ayudas y soporte TR
domiciliario para personas en etapa personas
final de vida, en exclusién social. il

nifios/as y jévenes

Programa de atencién psicoldgicay
apoyo emocional a nifios/as y jévenes

+ de 3.500
afectados por una enfermedad

- . personas

amenazante o limitante para la vida, y aiialidlee
sus familias, en situacién de
vulnerabilidad.

formacién

Programa de formacién en + 300
voluntariado de acompafiamiento a personas
personas con necesidades paliativas. formadas
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CON QUIEN
COLABORAMOS

INSTITUTO CATALAN DE LA SALUD (1CS)
PARQUE DE SALUD MAR
HOSPITAL DE SANT PAU

HOSPITAL VALLE DE HEBRON
HOSPITAL SANT JUAN DE DIOS
HOSPITAL GERMANS TRIAS | PUJOL
PARC SANITARI PERE VIRGILI
BLAUCLINIC

HESTIA ALLIANCE

GRUP MUTUAM

CUIDES UIC BARCELONA

Memoria 2022 irfacinc




05

RECONOCIMIENTOS

Premio a la excelencia profesional

2017

Colegio Oficialde Médicos de Barcelona

Institucion promotora

de proyectos de transformacion social
@ 2020

Premios Alumni UIC Barcelona

Mejor iniciativa innovadora

@ 2021

BHHAwards - Barcelona Health Hub

Accésit premios Ciudad Solidaria

2021

Onda Cero Cataluia y Consorcio Zona Franca
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PROGRAMA ADULTOS

SOPORTE Y ACOMPANAMIENTO DOMICILIARIO
PARA PACIENTES EN ETAPA FINAL DE VIDA
EN EXCLUSION SOCIAL

Objetivo: El programa tiene
como objetivo acompafar vy
ayudar a pacientes en fase
final de vida y en situacién de
vulnerabilidad

socioecondmica, y a  sus
familias, para que puedan
afrontar el proceso de forma
digna 'y en su propio domicilio.

Qué hacemos: Facilitamos
ayudas psicosociales a las
familias (material ortopédico,
servicio de atencién
domiciliaria,  musicoterapia,
arteterapia y voluntariado de
acompafiamiento) con el
objetivo de que dispongan de
recursos que faciliten la
estancia del familiar enfermo
en su casa hasta el final o
durante el méximo de tiempo

posible.

Por qué: 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, hace
que sea muy necesaria la atencién domiciliaria a través de recursos vy
acompafiamiento, que permitan a pacientes y familiares vivir con mayor
dignidad y bienestar la etapa final.

“
¢
;

-~
)
Sl

l-"\(fl.' NIC

e
A

-

Memoria 2022




CARLA ANTON

7.1

TRABAJADORA SOCIAL

-RESUMEN ANUAL CUALITATIVO-

La mirada que tenemos en relacién a la
enfermedad, la salud y el final de vida
(incluyendo aspectos no solo biolé icosR y
siguiendo un modelo de atencién a la salu

que contempla no solo los datos
objetivables sino también incorporar la
espiritualidad en el acompafiamiento, nos
lleva a aofirmar la buena respuesta en los
equipos sanitarios y en los propios
pacientes y sus familias.

Existe una estabilidad en el programa de
adultos con resultados parecidos al nimero
total de personas atendidas a los afios
anteriores.

Basandome y citando mi aprendizaje con el
Dr. Juan Carlos Trallero, cuido ia salud
desde una visién integral, siendo agente de
influencia y facilitadora de equilibrio en las
diferentes dimensiones de cada paciente,
siempre en coherencia con la esencia de la
persona.
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De esta manera fomentamos la sensacién
de bien estar y de cuidado de la salud de
nuestros beneficiarios. Por ello, quiero
destacar que el nimero de pacientes
atendidos este afio con un desenlace final
de muerte ha disminuido, ya que muchos de
nuestros beneficiarios contintan mds alla de
nuestro recurso.

Segun el Dr. Juan Carlos Trallero, son varias
las dimensiones integradas en las personas
(fisica, emocional, familiar, social, etc..) y
por lo tanto mi objetivo es atender todas
esas dreas, no solo la originaria del
problema. No me incomoda tratar con
temas relacionados con  conflictos
emocionales, relacionales, sociales y poder
asf evitar manifestaciones psicosomdticas.

La finalidad es ir a la raiz del problema
para poder ayudar a los pacientes.

Dtz Eiinic




Basarme en una comunicacién sincera,
respetuosa y cercana, respetando los
tiempos de la persona que atiendes, y
teniendo siempre presente la misién de
acompaifiar en el dificil equilibrio del
transito de final de vida.

La escucha activa es otra arma poderosa
que me permite conectar con el paciente y
saber que posible recurso necesita de
nosotros, mds all& de la peticién inicial
realizada por el equipo de salud de
referencia.

Esta explicacién de nuestro modelo de
bienestar de la salud para los beneficiarios
del programa de adultos, nos lleva a decir
que el voluntariado de acompafiamiento ha
repuntado este afio, demostrando lo
importante que  es humanizar el
acompafiamiento en estos momentos de la
vida, ayudando y acompafiando a las
personas enfermas y a sus familias en su
toma de decisiones; en lo que uno quiere o
en lo que le conviene.

Es dificil asumir los diagnésticos vy
prondsticos del futuro préximo; aparece la
negacién a la muerte, el deseo irrefrenable
de alargar la supervivencia, principalmente
por falta de profundizacién de la propia
mortalidad. Compartir todos esos miedos
con las personas que realizan voluntariado
de acompafiamiento, genera mucha paz y
tranquilidad ante las inquietudes normales
de pacientes y familiares que afrontan la
etapa final.

En el dia a dia se respira una aparente
“vuelta a la normalidad” después de los
Gltimos afios marcados por la Covid y sus
restricciones.

Destacamos un aumento significativo en las
solicitudes de terapias alternativas. Un éxito
relevante en los resultados en los pacientes
y sus familias que también han recogido los
equipos de PADES.

De esta manera hemos consolidado nuestra
prueba piloto en relacién a la
musicoterapia  con  “A  tu  lado
Musicoterapia”, con gran impacto positivo
en los pacientes y muy buena aceptacién
por parte de las familias. Hemos recogido
valiosos testimonios como el del Sr. Guillem,
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que afirmé haber recuperado la ilusidn y sus
aficiones. Su estado mejoré hasta el punto
de ser dado de alta del equipo de PADES.

Nuevas alianzas:

Entidad: Kalyan: Psicologia, arte y bien
estar emocional con su directora al frente
Nuria. Mompin con quien compartimos
miradas en relacién al cuidado de los
pacientes.

Entidad: Al Final de vida: Participando
activamente en sus coloquios de trabajo en
red y construyendo conjuntamente con otras
entidades una nueva visién de la asistencia
en el final de la vida.

Artista Rosa Maria Vidal Tosas a través de
su arte vy generosidqd hemos podido
atender mds personas en el programa de
adultos

Terapeuta: Alian Musica Sanadora a través
del instrumento didgeridoo con = sus

vibraciones facilitan el transito a momentos
de introspeccién y relajamiento del cuerpo.

Carla Antén

) Fonclacide
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7.2
ACTIVIDAD

PERSONAS ATENDIDAS

()
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ACTIVIDAD

PACIENTES ATENDIDOS
GENERO

Memoria 2022

7.2

(S)PM IAE‘lINIC




7.2
ACTIVIDAD

PACIENTES ATENDIDOS
EDAD
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ACTIVIDAD

PACIENTES ATENDIDOS
DEFUNCIONES

7.2
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ACTIVIDAD 7.2

AREA DE TRABAJO SOCIAL
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AYUDAS PRESTADAS 7.3

SAD (SERVICIO DE ATENCION DOMICILIARIA)

99 héras
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AYUDAS PRESTADAS

PRESTAMO DE MATERIAL ORTOPEDICO
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AYUDAS PRESTADAS 7.3

MATERIAL ORTOPEDICO
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7.3

AYUDAS PRESTADAS

MUSICOTERAPIA
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AYUDAS PRESTADAS 7.3

MUSICOTERAPIA
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AYUDAS PRESTADAS 7.3

ARTETERAPIA
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CONCLUSIONES 7.4

El voluntariado de acompafiamiento, ya de forma presencial, ha
recuperado cifras parecidas a las prepandémicas, doblando el
nimero de acompafiamientos con respecto al afio 2021.

El soporte y acompafiamiento han aumentado la autoestima y la
dignidad de las personas atendidas, factores imprescindibles a la
hora de aplicar la atencién paliativa, puesto que la pérdida de la
esperanza y la funcionalidad pueden causar la aparicién de
depresién o ansiedad.

El aumento de la demanda de voluntariado de acompafiamiento
constata la importancia de acompafar y apoyar a las personas
enfermas y a sus familias, ya que la soledad influye de manera
importante en el estado emocional de los pacientes terminales. Los
impedimentos que sufren a causa de la enfermedad, unidos a su
creciente vu|nerabi|idac|, pueclen desencadenar en el aislamiento
social.

Se consolida la prueba piloto en relacién a la musicoterapia con *
A tu lado Musicoterapia” con gran impacto positivo en los
pacientes y muy buena aceptacién por las familias.
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CONCLUSIONES 7.4

La evidencia nos demuestra que la muerte en el domicilio provoca
mejores resultados en cuanto a la calidad de final de vida y
confort del paciente, pero el contexto en el que se produce la
muerte no siempre permite que se desarrolle en el domicilio.

Un afio mds constatamos la importancia que tiene la precocidad
de las derivaciones de pacientes y sus familias en la atencién
paliativa. Cuanto antes se produce la derivacién, mejor es la
atencién y el acompafiamiento que podemos llevar a cabo. El
tiempo es fundamental para poder establecer buenos vinculos y
generar confianza en una etapa que estd siempre llena de
incertidumbre y sufrimiento, especialmente emocional.

La buena comunicacién y coordinacién entre Trabajo Social de los
Servicios Publicos y nuestra Trabajadora Social permite dar
respuesta rdpidamente a las necesidades de soporte y
acompafiamiento domiciliario de pacientes y familiares con
necesidades sociales, lo que les permite vivir la etapa final con
mayor dignidad y menor sufrimiento.

Seguimos constatando los efectos de la pandemia en el desgaste
emocional y saturacién de familiares y personas cuidadoras que
han contenido durante un largo periodo el proceso en el domicilio,
lo que provoca que cuando se activa la intervencidn de los equipos
PADES, se encuentren totalmente desbordados y en consecuenciaq,
necesiten ingresar a la persona enferma y no puedan atenderle en
el domicilio.
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Objetivo: Proporcionar  atencién
paliativa integral a los nifios/as y
jévenes de Catalunya afectados por
enfermedades  limitantes  y/o
amenazantes para la vida y a sus
familias. Esta  atencién  debe
permitir un aumento en su calidad
de vida y bienestar, facilitando
también una mayor permanencia en
el c|omici|io, con el méximo confort

posible.

Qué hacemos: Proporcionar el
servicio de atencién psicoldgica
desde los equipos de profesionales
vinculados a  los  diferentes
hospitales de  referencia  en
atencién paliativa pedidtrica.

Proporcionando  voluntariado de

acompafiamiento y soporte
emocional complementario a través
de la  musicoterapia y el

arteterapia, especialmente en el
domicilio.

Por qué: Por que cuando un nifio/a o joven es diagnosticado de una
enfermedad grave que cambiard para siempre su vida y la de su familia, o
cuando esta enfermedad llega a su recta final, mas alla de la asistencia
sanitaria convencional, las familias tienen una inmensa necesidad de apoyo
emocional y acompafiamiento durante todo el proceso.

PINY B malmeiden
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En el d&mbito de los cuidados
paliativos y crénicos pedidtricos se
vuelve crucial la intervencién 'y
presencia de profesionales de la
psicologia, ya que el dia a dia
asistencial se desenvuelve entorno a
una realidad humana de dlta
vulnerabilidad, donde  dolor vy
sufrimiento se convierten en el aire
que respiran nifios, nifias y jévenes que
sufren enfermedades graves y las
familias que les acompafan.

Convivir con la enfermedad, procesar
diagnésticos  graves y  malos
prondsticos, integrar informaciones
vitalmente amenazantes y pasar por el
proceso de aceptacién de la
enfermedad incurable de un hijo o
hijct, no sélo requiere de una fortaleza

Memoria 2022

interna, sino de un aprendizaje
de estrategias de afrontamiento
y adaptacién que sélo puede
lograrse con éxito si existe un
acompafiamiento profesional.

Emociones que se mueven vy
remueven; miedos, amenazas,
inseguridades, tristeza, rabiq,
impotencia, indignacidn,
desesperanza, falta de sentido...,
sentimientos que si no son bien
gestionados pueden dificultar el
proceso de adaptacién vy
empeorar la  vivencia de
enfermedad. Pensamientos que

se activan y no permiten
avanzar: dudas, falsas
esperanzas,  negacién  del

presente, lucha contra el futuro...

Efidiic




El pensamiento se convierte en el
peor enemigo en momentos de
vulnerabilidad. El psicélogo ayuda
a poner claridad y realidad a la
vivencia de nifios y nifias y de las
familias, acompafia a poner
palabras y a construir mecanismos
de afrontamiento adaptativos.

A su vez, en momentos de tanto
sufrimiento y desgaste psicolégico,
es imprescindible ofrecer un
espacio de ventilacién emocional
en el que se pueda expresar y
compartir el malestar y el dolor, sin
recibir juicios ni criticas, un lugar
seguro dénde sentirse sostenido,
comprendido y acompafiado.

Como  profesionales  también
debemos generar espacios de
autocuidado para poder
desarrollar un trabajo que si bien
es vocacional, resulta a su vez
emocionalmente desgastante. Por
ello, en el hospital se han realizado
desde el equipo de psicologia
sesiones grupales de autocuidado
para todo el equipo de la unidad,
y a nivel individual cada psicélogo

ofrece un espacio privado vy
confidencial que cualquier
miembro del equipo puede

solicitar  para  abordar  sus
preocupaciones, dificultades o
expresar cualquier malestar que
pueda estar interfiriendo en el dia
a dia profesional.
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La condicién humana estd formada
de cuerpo, mente y espiritu. La
enfermedad no sélo abarca dl
cuerpo, sino que afecta a la mente
y a la espiritualidad, por lo que
para ofrecer una asistencia de
calidad en el dmbito sanitario, se
deben de poder atender cada una
de estas esferas.

Gracias a la Fundacién Paliaclinic,
muchos nifios y niflas, asi como sus
familias, pueden recibir la atencidn
psicolégica necesaria para
afrontar realidades marcadas de
enfermedad y sufrimiento.

Tania Muelas
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ACTIVIDAD 6.2

UNIDAD DE ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA
INTEGRAL Y PACIENTE CRONICO COMPLEJO

HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS

Dffsdic
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ACTIVIDAD 6.2

UNIDAD DE ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA
INTEGRAL Y PACIENTE CRONICO COMPLEJO

HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS

*Clasificacién de los pacientes MACA (Enfermedad Crénica Avanzada) y PCC
(Paciente Crénico Complejo) siguiendo los criterios establecidos por el
Departamento de Salud - CatSalut en el documento recientemente publicado de
la Red de Atencién Paliativa Pedidtrica Integral.

®
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8.2

ROL PSICOLOGA

En cuanto a la valoracién psicolégica, el objetivo es poder conocer
al nifio/a o adolescente enfermo mediante entrevistas y test de
personalidad que nos ayudan a realizar una valoracién global y a
situar la problematica del paciente.

De esta forma llegamos a ver si los conflictos que se observan estan
directamente relacionados con la vivencia de la enfermedad o si
tienen origenes diferentes.

El trabajo familiar durante este periodo consiste bdsicamente en
escuchar y atender sus dificultades y angustias en torno a la
enfermedad, la atencién diaria del menor, en las relaciones
parentales,...

Partimos de la constatacién de que la situacién de enfermedad, y
mds si se trata de una enfermedad crénica, es un factor estresante
para la familia que desestabiliza las relaciones.

Se intenta, pues, a lo largo de las entrevistas, contener y apoyar a las
madres y padres, valorando los recursos familiares para hacer frente
a la situacién: recursos no sélo materiales-econémicos, sino
especialmente los recursos internos-emocionales.

b IFTTACNIC
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ACTIVIDAD 8.2

Actividad de la psicéloga de Fundacién Paliaclinic
en las Unidades de Atencién Paliativa Pediatrica y
Paciente Crénico Complejo

Hospital San Juan de Dios

Intervencién psicolégica con pacientes y/o familias del grupo de
pacientes crénicos complejos

e Total casos atendidos (nifio/a + familias): 32

e Total intervenciones psicolégicas: 134

e Visitas durante el ingreso hospitalario: 80

e Visitas a domicilio -con equipo multidisciplinar-: 10
e Visitas a consultas externas -con equipo multidisciplinar-: 15
e Visitas a hospital de dia: 4

e Llamadas de seguimiento con familias: 34

e Defunciones: 4

e Cierres de defuncién a domicilio: 1

e Reuniones de coordinacién con CAP: 2
 Reuniones con otros especialistas: 3

Actividad con el equipo de C2P2

* Reuniones semanales de equipo lila: 42

e Supervisién de casos grupo lila- miércoles tarde, Erviti: 4

e Discusién de casos C2P2- jueves tarde: 4

* Sesiones para el equipo de comunicacién en situacién de fin de
vida y adecuacién de medidas-elaboracién de un decédlogo: 3 con
el equipo de C2P2 mds reuniones de psicélogos para la
preparacién de las sesiones y material.
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ACTIVIDAD 6.2

UNIDAD DE ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA
INTEGRAL Y PACIENTE CRONICO COMPLEJO

HOSPITAL GERMANS TRIAS | PUJOL
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ACTIVIDAD 6.2

UNIDAD DE ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA
INTEGRAL Y PACIENTE CRONICO COMPLEJO

HOSPITAL GERMANS TRIAS | PUJOL

*Clasificacién de los pacientes MACA (Enfermedad Crénica Avanzada) y PCC
(Paciente Crénico Complejo) siguiendo los criterios establecidos por el
Departamento de Salud - CatSalut en el documento recientemente publicado de
la Red de Atencién Paliativa Pedidtrica Integral.
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ACTIVIDAD 8.2

Actividad de la psicéloga de Fundacién Paliaclinic
en las Unidades de Atencién Paliativa Pediatrica y
Paciente Crénico Complejo

Hospital Germans Trias i Pujol

Intervencién psicolégica con pacientes y/o familias

e Total casos atendidos: 37

» Total intervenciones psicolégicas: 497

» Visitas durante el ingreso hospitalario: 24

e Visitas UCI: 4

* Visitas ambulatorio hospital: 85

e Visitas a domicilio (con el equipo multidisciplinar): 26
e Visitas a escuelas: 8

e Visitas virtuales: 130

e Defunciones: 4
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CONCLUSIONES 8.3

Hospital San Juan de Dios

Los servicios de Oncohematologia y Neurologia siguen siendo los
servicios que mds derivaciones realizan aunque la complejidad de
los pacientes dependientes de dispositivo es cada vez mayor.

Hay que seguir desarrollando el trabajo en red con los equipos de
Atencién Primaria de Salud.

Se prevé una consolidacién progresiva de la Atencién Paliativa
Perinatal.

Es imprescindible una digitalizacién y gestién de los datos que
aporten informacién sobre indicadores de actividad, apoyen la mejor
gestién del ambito.

Hospital Germans Trias i Pujol

La Unidad de Atencién Paliativa Pedidtrica Integral y Paciente
Crénico Complejo es una unidad consolidada, que ha adquirido un
elevado grado de experiencia desde su creacidn.

Es necesario continuar trabajando en red con el resto de equipos del
territorio asi como con los pediatras y médicos de atencién primaria
para ayudar a optimizar el manejo integral de los pacientes.

Es necesario promover la formacién, investigacién y docencia de
forma conjunta con el resto de unidades del territorio.
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La Fundacién Paliaclinic esta
ligada al voluntariado tanto en
el origen como en la esencia de
la entidad desde sus inicios, pero
no es hasta el afio 2013 que
elabora el programa de
voluntariado de servicios y de
acompafiamiento al enfermo
paliativo y a su familia. Se inicia
ante la deteccién de dos
necesidades complementarias;
las dificultades sociales que
presentan algunos enfermos y sus
familias, y el compromiso de las
personas voluntarias, con la
sociedad y el entorno, ante la
toma de conciencia  del
sufrimiento humano al final de la
vida, algunos después de haber
vivido |la experiencia.

Entendemos, ademds, que la figura de la persona voluntaria es un pilar
importante que da sentido a la labor de la fundacién, puesto que es
intrinseco a su valor de solidaridad como organismo sin dnimo de lucro
que es y nos permite alcanzar la misién de nuestra entidad, ayudar y
acompafiar a las personas con pocos recursos al final de su vida,
facilitandoles apoyo para que este final sea en el lugar deseado y con el
menor sufrimiento posible.

La Fundacién Paliaclinic dispone de un equipo de personas voluntarias
comprometidas con el entorno y con nuestra Fundacién, sensibles a las
carencias de la sociedad y que contribuyen con su solidaridad a mejorar,
de forma directa o indirecta, la calidad de vida de las personas con
enfermedad avanzada y sus familias.

D fiitscinuc
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MAITE SERRET

9.1

PSICOLOGA Y RESPONSABLE
PROGRAMA VOLUNTARIADO

-SITUACION DE LA ACTIVIDAD DE VOLUNTARIADO-

Durante 2022 hemos recibido
127 solicitudes de
voluntariado. De estas
personas, 69 han participado
en una sesién informativa
para conocer el programa
de voluntariado.

Sobre la formacién

Hemos realizado dos
ediciones de la formacién de
acompafiamiento al final de
la vida, de un total de 24
horas cada una, para
personas interesadas  en
realizar voluntariado. Han
participado un total de 43
personas. Una edicién se ha
celebrado en marzo-abril y
otra en octubre-noviembre.

Se han realizado 5 sesiones
dobles de supervisién para
todas las personas voluntarias
que estdn en activo o que
estdn esperando algin caso.
Ha habido un total de 164
asistentes en el conjunto de
las 5 sesiones dobles.

Memoria 2022
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Acompafiamientos realizados

Durante 2022 se han iniciado 49
acompafiamientos en el domicilio.
Cada acompafiamiento significa
una visita semanal por parte de
una persona voluntaria en el
domicilio. Se ha notado un
aumento de la demanda de este
servicio respecto al afio pasado.
Parece que estamos superando el
temor al contagio que nos trajo la
pandemia.

Seguimiento del voluntariado

Durante 2022 se han realizado 145
intervenciones de seguimiento a
las personas voluntarias, ya sea a
través de llamadas telefénicas o
correos electrdnicos.

Encuesta de valoracién

Segun las respuestas que nos han
hecho llegar. El 85% de las
personas  valoran  con un
“excelente” la formacién recibida.
El resto hacen una valoracién de
"notable". Todos los asistentes se
sienten preparados para iniciar un
acompanamiento una vez
terminada la formacién.

Nuevas lineas de colaboracién

Durante este afio 2022 se han
abierto varias lineas de
colaboracién  con  diferentes
instituciones que tienen ganas de
hacer llegar al voluntariado de
acompafiamiento al final de la
vida a sus pacientes paliativos.

Memoria 2022

En enero, nos reunimos con el
Instituto Cataldn de Oncologia
para establecer un acuerdo de
colaboracién y poder ofrecer el
servicio de  voluntariado de
acompaniamiento para dar
cobertura a la zona del Baix
Llobregat. Por razones ajenas a
nosotros, se estd demorando la
firma de dicho acuerdo, que

esperemos pueda hacerse
realidad en 2023.

En febrero, nos reunimos con Silvia
Mateu, Coordinadora del Area
Social y de voluntariado de la
clinica CUIDES UIC  para
hablarnos del proyecto que tienen
previsto abrir en abril en el
Hospital Universitario General de
Catalufia en Sant Cugat (HGC).
Una planta para 18 pacientes que
reciben tratamiento paliativo, con
amplia zona para las familias, una
capilla, una sala de relax con
misica, etc. A partir de julio se
pone en funcionamiento y tres
personas  voluntarias de la
Fundacién Paliaclinic inician su
servicio de acompafiamiento.

En mayo, tenemos una primera
reunién con el Hospital del Mar ya
que  estdn interesados  en

incorporar  voluntariado  de
acompafiamiento para apoyar
emocionalmente a los familiares
pacientes criticos (y semi crl'ticosg
que se encuentran ingresados en
las UCI.

L0 Bondazide
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En septiembre mantenemos una
reunién de seguimiento con Silvia
Mateu, referente de CUIDES UIC y

Jordi Abad coordinador de
voluntariado de Oncolliga.

La planta estd en mitad de su
capacidad. Acordamos que es
suficiente con una persona
voluntaria por la tarde, de lunes a
viernes.

La valoracién del servicio de
voluntariado hasta ahora es muy
satisfactoria. Tanto por parte del
equipo profesional sanitario, como
por parte de las propias personas
voluntarias que asisten.

En octubre, nos reunimos con las
referentes de voluntariado y de
Trabajo Social de la planta de
paliativos del Parque Sanitario
Pere Virgili. La idea es reanudar el
voluntariado. Nos emplazamos a
una préoxima reunion.

También en octubre nos reunimos
con la Responsable de Trabajo

Social, la  Responsable e
Voluntariado y el equipo de
Atencién  Paliativa  Pedidtrica

Integral del Hospital Universitario
Valle de Hebrén, para iniciar un
acuverdo de colaboracién para
ofrecer voluntariado al paciente
pedidtrico, tanto en el hospital
como en el domicilio.

En octubre, se inicié un proceso de
certificacién de competencias de
una persona voluntaria a través de
Vol+.

Memoria 2022

Vol+ es el programa de la
(Plataforma de Voluntariado de
Espafia) que se desarrolla desde
2014 con el objetivo de certificar
las competencias que las personas
voluntarias adquieren al realizar
su accién solidaria.

Durante todo el afio trabajamos
en red con otras entidades del
sector a través de |la Federacién
Catalana de Voluntariado Social.

Cada afio se realizan reuniones y

encuentros para las personas
coordinadoras del voluntariado
con el objetivo de adquirir

herramientas y recursos personales
para poder desarrollar mejor
nuestra labor.

CONCLUSIONES

El némero de personas voluntarias
crece enormemente pero las
demandas de voluntariado son
todavia inferiores al numero de
voluntarios en disposicién de
iniciar un acompafamiento.

Por otro lado, tenemos muchos
acuerdos de colaboracién a la
vista que seria idéneo poder
terminar de formalizar. De esta
forma podriamos dar respuesta a
las personas que estdn en una
situacién de final de vida vy, dl
mismo tiempo, ofrecer casos a las
personas voluntarias que tienen
ganas de acompaiiar.

Maite Serret
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ACTIVIDAD 9.2

VOLUNTARIADOS DE ACOMPANAMIENTO
REALIZADOS EN 2022
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ACTIVIDAD 9.2

PERSONAS VOLUNTARIAS FORMADAS
EN ACOMPANAMIENTO EN 2022
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ACTIVIDAD 9.2

SUPERVISION DEL VOLUNTARIADO
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ACTIVIDAD 9.2

TOTAL PERSONAS VOLUNTARIAS
FORMADAS EN ACOMPANAMIENTO
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“Agradecer enormemente |as mdltiples ayudas que recibo y he recibido de la Fundacion Paliaclinic.
Tengo una insuficiencia renal severa en estado avanzado con mal pronostico y las ayudas de
Musicoterapia, Arteterapia y el acompafiamiento de la Voluntaria cada semana hacen que mi dia a
dia infinitamente mas llevadero. Es un soporte que jamas habria pensado que tendria ni que
existia. Todo el equipo de la Fundacién son muy proFesionales a la vez que cercanos y carifiosos.

Estoy muy agradecido y espero que podais seguir haciendo esta labor por mucho tiempo.”

I . . . o_o

Ha sndo una sorpresa muy grata, encontrar la Fundacuén Pal|ac||n|c.

Me derivaron desde PADES, para gestionar una cama hospita]aria para mi madre. La velocidad, a
atencion, el respeto hacia miy mi madre ha sido extraor&inaria.

Gracias Carla, por e| soporte y e] interés.II

"Encontrar a estos proFesionales, humanos, célidos que me han formado como voluntaria, no solo
me ha ayudado a entender en qué consiste el vo|untariado, sino también a recordar las prioridades
de la vida, y con ella de la muerte y el buen morir. Camino éste que todos habremos de recorrer.

Al mismo tiempo |as personas a Ias que acompafamos, nos generan una cascada de conocimiento,
de sabidurfa y compasion. En ese vinculo solo se encuentra esencia, los filtros y capas se
desprenden, y queda el ser, dnico y lleno de humanidad que nos regala su_intimidad, que
compartimos, de la que aprendemos a recibir ya dar.

Gracias equipo de Paliaclinic por vuestra Ialoor."

"Una fundacién eficaz y eficiente en su servicio de soporte y ayuda al paciente oncolégico. Gracias

por vuestro ra’pido y amalole servicio. Resolveis las urgencias de curas domiciliarias con diligencia y

seriedad y calidad cie servicio.”

llUn trato excepcional y una Iouem’sima Ialoor, nos pusimos en contacto a través del equipo de

paliativos del Vall d'Hebron pero no ”egamos a llevar a cabo ningln servicio porque mi hijo fallecis,

desde e| primer minuto todo ICue cercania y carifno. Gracias”

€3 aile
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Acuerdo de colaboracién entre La Universitat Internacional de Catalunya (UIC
Barce|ona) y la Fundacién Paliaclinic, mediante el cual los voluntarios de la

Fundacién han unido sus servicios al EAPS Cuides UIC Barcelona para dar apoyo
a los pacientes de la clinica Cuides UIC Barcelona.
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HITOS DEL ANO 11

ABRIL 2022
PARADA SOLIDARIA FUNDACION PALIACLINIC

DIADA SANT JORDI

Un afio mds, la Fundacién Paliaclinic ha estado presente en la Diada de Sant
Jordi con una parada de rosas solidarias a favor de los programas de ayuda ,
junto al piano de cola cedido por el concurso Maria Canals, que no dejo de
sonar ni un solo instante. Ni la lluvia, la piedra y el viento pudieron con

nosotros!

L F R . N
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Después de dos afios parados por la
pandemia, Fundacidn Paliaclinic
celebra nuevamente el tradicional
concierto lirico benéfico "Dona vida al
final de la vida" en el salén de actos del
Colegio de Médicos de Barcelona.

En esta séptima edicién, pudimos contar
con la colaboracién de Josep Buforn al
piano y las voces solidarias de la
soprano Mercedes Gancedo y el tenor
David Alegret, miembro del patronato
de nuestra entidad y gracias al cuadl
podemos contar afio tras afio con un
repertorio de lujo.

Memoria 2022

VI1I edicié concert lirie benéfie

a al final de la vida"
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s Barcelona

Mercedes Gancedo  David Alegret Josep Buforn
sopranc enor piano
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HITOS DEL ANO 11

SEPTIEMBRE 2022
V ENCUENTRO PRESENCIAL DE
VOLUNTARIADO FUNDACION PALIACLINIC

AGENDA

VIERNES 30 DE SEPTIEMBRE 2022
DE 17H A 19H

TORRE JUSSAMNA
AV, DEL CARDINAL VIDAL | B ARRAQUER. 30 ~BARCELO) LS

So ruega puntualidad
@ Inscribite aqui

@fitict

SIPATIACLINIC

V edicién del Encuentro de Voluntariado de la Fundacién Paliaclinic celebrado
el 30 de septiembre de 2022 en Torre Jussana y con la participacién de Mario
Ciccorossi, Agente de Atencién espiritual del Hospital San Juan de Dios de
Barcelona, que nos hablé sobre el desarrollo de habilidades para hacer un buen
acompafiamiento espiritual.

Fromelicition
(Diittetine
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HITOS DEL ANO 11

OCTUBRE 2022
EXPOSICION SOLIDARIA M° ROSA VIDAL TOSAS
-CASA DE LES PUNXES -

Exposicién solidaria de la pintora M® Rosa
Vidal Tosas a favor del programa pedidtrico
de la fundacién celebrada el 27 de octubre de
2022 en la Casa de les Punxes de Barcelona. €pitikediuc
El acto conté con el patrocinio del Banco AN
Mediolanum con motivo de la 5° edicién de la

"Semana Solidaria Mediolanum".

Dtz EiiNic
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UNA MIRADA AL 2022
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dag 2022 para
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