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ORIGENES Y MISION

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

Durante sus 15 anos de trayectoria, la entidad ha ido
creciendo y evolucionando, siempre de forma sostenible y con
una mision muy clara desde su creacién; acompanar, aliviar y
apoyar a las personas que estan pasando por un momento
unico vinculado a la enfermedad avanzada o al final de su
vida, para humanizar la experiencia del sufrimiento y hacerlo
asi mas tolerable.
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ADULTOS EN
EXLUSION SOCIAL

+ de 10.000

personas atendidas

NIN@S, JOVENES
Y SUS FAMILIAS

+ de 4.000

personas atendidas

FORMACION DE
VOLUNTARIADO

+ 200 personas

formadas
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DEL PRESIDENTE

Apreciadas amigas y amigos:

Os presentamos la memoria de actividad de la Fundacién correspondiente al ejercicio 2023, durante el cual hemos seguido consolidando los proyectos
existentes y creciendo de forma sostenible, con un balance muy positivo y satisfactorio.

El Programa de Soporte Domiciliario a pacientes (adultos) en fase de final de vida y con vulnerabilidad sociosanitaria ha mantenido su linea con un ligero
incremento respecto al ano anterior de personas enfermas y familias atendidas en su domicilio, que en 2023 han sido 255. Podemos destacar el aumento de
las ayudas técnicas proporcionadas en el domicilio, asi como de las solicitudes de acompanamiento por nuestro voluntariado. También es de resenar el
elevado porcentaje de personas que fallecen en su propio hogar, circunstancia a la que sin duda contribuye nuestro apoyo y que es una de las misiones
principales que siempre nos hemos marcado.

El Programa de Soporte Emocional y Acompanamiento a ninos y ninas con enfermedad avanzada y a sus familias continua su progresion. Nuestras
psicdlogas, integradas en los equipos de cuidados paliativos pediatricos tanto del Hospital Germans Trias i Pujol (Can Ruti) como del Hospital Sant Joan de
Deu, han realizado mas de 500 intervenciones psicoldégicas atendiendo a 79 familias, en una labor de soporte que es reconocida y valorada desde ambos
centros.

En cuanto a nuestro equipo de voluntariado, es muy destacable la actividad desarrollada durante este ano 2023. El nimero de acompanamientos
presenciales casi se ha doblado con respecto al ejercicio anterior (se han llevado a cabo 85 acompanamientos). Y seguimos ampliando nuestra presencia. Si
el ano pasado anuncidbamos nuestra incorporacion a la Clinica CUIDES, en 2023 hemos tenido presencia (tras sendos acuerdos de colaboraciéon) en la UCI del
Hospital Parc Salut Mar y en dos residencias geriatricas en Rubi y Sant Cugat. Por otra parte, el equipo sigue creciendo, ha dispuesto de hasta ocho sesiones
de supervision, y hemos realizado dos nuevas ediciones del curso de formacion (40 personas).
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DEL PRESIDENTE

El 2023 nos ha traido un nuevo reconocimiento, un premio a la excelencia en cuidados paliativos otorgado por la RED espanola de cuidados paliativos y final
de vida, lo cual nos congratula y nos sigue indicando que el camino que seguimos es el adecuado.

A nivel de eventos, al margen de la ya tradicional presencia con nuestra parada de rosas y libros en la diada de Sant Jordi, hemos celebrado la sexta Jornada
de Voluntariado (con una ponencia tedrico-ludica a cargo de nuestras musicoterapeutas), una feria solidaria con venta de diversos productos, y un concierto
organizado por BCN English Choir en la Parroquia Mare de Déu de Betlem a beneficio de Fundacidon Paliaclinic.

Y siguiendo con la voluntad de extender la red de colaboraciones, hemos firmado nuevos acuerdos con Kalida y Style Sound. En definitiva, el ano 2023
presenta un balance muy positivo en todos los aspectos en cuanto a la actividad desarrollada dentro de las posibilidades que nos permiten los recursos
obtenidos. Hemos renovado y modificado nuestra estructura organizativa interna y esperamos seguir optimizando los resultados sin renunciar a seguir
creciendo, a llegar a mas familias, y a continuar ampliando la red de colaboraciones para difundir y hacer mas visible la necesidad de las personas
vulnerables en esta fase de la vida y el impacto positivo que sobre ellas tienen las acciones que llevamos a cabo, gracias a la ayuda de todas las personas e
instituciones que nos dan soporte.

Queremos mostrar nuestro agradecimiento no solo a quienes nos ayudan con aportaciones econdmicas, sino a quienes lo hacen ofreciendo de forma
desinteresada espacios, servicios, materiales, y otras colaboraciones, que enriquecen y humanizan la labor de la Fundacion.
Muchisimas gracias.

Joan Carles Trallero
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CARLA ANTON

Desde la Fundacidn Paliaclinic hemos hecho una apuesta por la figura de trabajo social en el acompanamiento de final de vida. Consideramos que el beneficio
para las personas que atendemos es, en gran parte, por el conocimiento que tenemos los profesionales que integramos la fundacién y la capacidad que
tenemos de adaptarnos a cada paciente y la naturaleza de su familia.

Como referente del programa de adultos procuro seguir formandome y actualizar mis conocimientos, para poder dar la mejor versién de mi a nivel profesional
y humano en cada domicilio que visito. El soporte y acompanamiento a pacientes con pronodsticos de final de vida en situacidon de vulnerabilidad y necesidades
sociales parece no tocar techo. Por desgracia, las necesidades son muchas y los recursos a nivel publico escasos y tardios en el tiempo. Veo el impacto
positivo que generamos en las vidas de las personas y me satisface profundamente, pero a la vez me entristece no poder hacer mas por las personas.

Uno de los métodos que encuentro favorece la interaccion, es ser cercana; situarme al lado de las personas que se acercan a la muerte, sin olvidarme de las
familias que sufren o acompanan a sus familiares.

Cubrir y paliar las necesidades que surgen en los domicilios donde las personas se sienten mas desprotegidas, favorecer que se sientan mas acompanadas y
hacer mas factible, si asi es su deseo, la posibilidad de vivir el desenlace en sus casas. Como siempre, desde una mirada que trabaja la escucha activa y la
capacidad de preguntar cuando toca y lo que toca. Desde el respeto, detecto las necesidades reales y aquellas cosas que no se dicen. No solo dotamos de
recursos a los pacientes y sus familias, como dice el Dr. Juan Carlos Trallero; los recursos son solo un medio para obtener los verdaderos objetivos que
buscamos en la Fundacién, como son humanizar la atencidn sanitaria y dignificar los procesos de final de vida.
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CARLA ANTON

Por otro lado, orgullosa de poder disponer de estas lineas para agradecer y dar la bienvenida
a nuestras dos nuevas arteterapeutas: Magnolia Casallas y Maria Liz Sosa; nuevas
incorporaciones en la Fundacién Paliaclinic que facilitan y acercan el arte en el domicilio a
los pacientes que atendemos a través de sus terapias. A través de su sensibilidad vy
profesionalidad hemos podido ayudar a expandir y conectar con las emociones en mas de 11
domicilios durante este ano 2023.

Asi mismo hemos iniciado conversaciones con el PADES de l'Hospitalet de Llobregat para
desarrollar en 2024 una prueba piloto en relacidon con el voluntariado de acompanamiento en
esa zona de actuacion. Obedece a la premisa de la Fundaciéon de acudir donde hay necesidad
y donde nos quieren; como ha sido el caso de este equipo de profesionales que nos
contactaron para iniciar una posible colaboracion.

Carla Anton
Trabajadora Social & Coodireccion
Fundacién Paliaclinic
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PERSONAS ATENDIDAS

mujeres

PACIENTES hombres 21 0 44

Fallecimientos en domicilio

FAMILIARES

Fallecimientos en hospital



RECURSOS PROPORCIONADOS

1 1 2 75 Camas articuladas, colchones

familias 1.102 horas de atencion ors
o familias  antiescaras, gruas, etc...
domiciliaria

1 O 60 horas de 83 1 1 66 horas de
familias

familias mu3|.cc.)t.erfap|a 3.735 horas de familias 2rteterapia
domiciliaria voluntariade domiciliaria



ACTIVIDAD TRABAJO SOCIAL

COORDINACIONES LLAMADAS TELEFONICAS

CON TRABAJO SOCIAL DE LOS DE SEGUIMIENTO CON

DISPOSITIVOS DERIVADORES PACIENTES/FAMILIAS
ALIANZAS Y

LLAMADAS DE COLABORACIONES

CIERRE Y/0 PESAME



CONCLUSIONES

El voluntariado de acompanamiento sigue siendo nuestro recurso estrellay
como tal se extiende a otras zonas. El ejemplo lo tenemos en la zona de
Hospitalet donde nos han pedido acudir. Este ano 2024 sera una prueba
piloto donde ver la necesidad que existe en este nuevo territorio y ver el
volumen de necesidad existente.

El soporte y acompanamiento de la Fundacion Paliaclinic han contribuido a
mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias en el dia a dia de
sus vidas. Es un factor muy relevante en la atencion paliativa, puesto que la
pérdida de la esperanza y la funcionalidad pueden causar la aparicion de
depresion o ansiedad

Es una evidencia 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. Este ano la fundacidon se enorgullece de anunciar
un notable aumento el el numero de fallecimientos en el domicilio. Hemos
contribuido a favorecer este objetivo y deseo de los enfermos a través de
nuestro programa.






SILVIA VELAZOUEZ

El impacto emocional que genera la transmision de un diagnostico grave en un hijo/a es tan elevado que casi sin darnos cuenta se derrumba todo aquello que
se habia construido o se habia empezado a construir. Confusion, desesperanza, rabia, indefensidon, malestar, culpa, incredulidad, aturdimiento, dolor... son
algunas de las emociones y reacciones que afloraran en las diferentes etapas que se vayan sucediendo.

Como Psicologa de la Fundacion Paliaclinic tengo la valiosa oportunidad de formar parte del equipo de la Unidad Pediatrica de Atencion Paliativa y
Paciente cronico complejo del Hospital Germans Trias i Pujol. Desde esta posicidn las intervenciones van dirigidas a acompanar a las familias, a ayudar a
que puedan hacer frente a la experiencia de sufrimiento que trae consigo las enfermedades que limitan y/o amenazan la vida de sus hijos/as.

El acompanamiento se realiza teniendo en cuenta todas las dimensiones que envuelven al paciente: fisica, emocional, social y espiritual. La incondicionalidad,
la capacidad de empatia, la comprension, la cercania... que muestra el profesional sera primordial para que desde el primer momento se mantenga una
estrecha y buena relacién con los padres.

Desde el establecimiento de este vinculo, sera desde donde se pueda apoyar y contener a la familia segun se vayan sucediendo las diferentes etapas:
diagndstico, tratamiento, recidiva, supervivencia o terminal-paliativos. Una de las funciones mas importantes sera la de acompanar y ayudar a los pacientes
en el procesamiento de sus emociones, generando espacios seguros donde las puedan expresar.

Poco a poco y de forma conjunta se acompanara a los padres y madres en la elaboracidon del sentido que tiene la experiencia de enfermedad en sus vidas, en

la aceptacién del diagndstico, en la elaboracidn de los sentimientos de pérdida, en el manejo diario de sus vidas, en gestionar los innumerables interrogantes
que se abren ante el futuro inmediato y futuro de sus hijos/as y el de sus propias vidas.
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SILVIA VELAZOUEZ

En este recorrido conjunto es increible poder experienciar como las familias permiten que estés a su
lado en los momentos mas dificiles de sus vidas, como abren espacios privados fisicos y psiquicos para
poder ser acompanados: en sus domicilios, en las habitaciones del hospital, a través de una llamada.

Son momentos de una conexidon emocional muy elevada, donde desde diferentes formas las familias
agradecen tu presencia, tu escucha, tu contacto, contencidn... haciéndote consciente de lo importante
que es tu trabajo y agradeciendo también el que le hayas podido facilitar todos los acompanamientos
que puede brindar la fundacidn (voluntariado, musicoterapia, arteterapia...).

La resiliencia y esperanza que muestran la mayor parte de familias que acompanamos desde la
unidad, la capacidad de adaptacion, de superacion, de dejar que estés a su lado... es muy elevada. La
capacidad de lucha tanto de los padres como de sus hijos e hijas es admirable, pero necesitan y
seguiran necesitando todos los recursos disponibles que desde nuestra profesion les podamos ofrecer
de una forma auténtica e incondicional.

Silvia Velazquez
Psicéloga Unidad de Atencidon Paliativa Pediatrica y Paciente Crénico Complejo
Hospital Germans Trias i Pujol
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PERSONAS ATENDIDAS

Y ACTIVIDAD PSICOLOGA
HOSPITAL GERMANS TRIAS [ PUJOL

INTERVENCIONES

DE ATENCION
o1 NiIN@s/ N PSICOLOGICA
familias adolescentes familiares
atendidas
VOLUNTARIADO DE
e ACOMPANAMIENTO MUSICOTERAPIA

ACOMPANAMIENTO
AL DUELO familias familias




TANIA MUELAS

La presencia de profesionales de la psicologia en atencidén paliativa pediatrica es esencial ya que se desarrolla en torno a una realidad humana altamente
vulnerable, donde el dolor y el sufrimiento son omnipresentes para los ninos y ninas afectados por enfermedades graves y sus familias.

Convivir con la enfermedad, procesar diagndsticos graves e inciertos, asimilar informaciéon amenazante para la vida y atravesar el proceso de aceptacion
de la enfermedad incurable de un hijo o hija no solo demanda fuerza interna, sino también la adquisicidon de estrategias de afrontamiento y adaptacion.
Estos logros solo son posibles con éxito si hay un apoyo profesional presente. Las emociones que surgen, como el miedo, las amenazas, la inseguridad, la
tristeza, la rabia, la impotencia, la indignacidn, la desesperanza y la falta de sentido, deben ser gestionadas adecuadamente, ya que de lo contrario
podrian dificultar el proceso de adaptaciéon y empeorar la experiencia de la enfermedad.

A su vez en momentos de tanto sufrimiento y desgaste psicoldgico, es imprescindible ofrecer un espacio de ventilacion emocional en el que se pueda
expresar y compartir el malestar y el dolor, sin recibir juicios ni criticas; un lugar seguro donde sentirse sostenido, comprendido y acompanado. Dentro de
la actividad asistencial, atendemos a ninas y ninos que sufren enfermedades graves incurables, acompanamos y sostenemos su sufrimiento y el de las
familias, lideramos un grupo de apoyo psicolégico para madres y padres, y nos coordinamos con centros de salud primaria, otros hospitales, CDIAP,
servicios sociales, escuelas, musicoterapeutas y arteterapeutas, para abordar la enfermedad desde todos sus angulos y ofrecer asi una asistencia
multidisciplinar e integradora.

Parte de mi trabajo es no asistencial, reuniones semanales con el equipo de C2P2 del Hospital de Sant Joan de Déu para discusidon de casos, reuniones
semanales con el equipo de crénicos para gestionar, coordinar y comentar los casos, reuniones semanales con el equipo de psicologia, trabajo social y
agentes espirituales, reuniones semanales con todo el equipo de psicologia de la unidad, elaboraciéon de material y ponencias para el Congreso de la
Asociacion de Cuidados Paliativos Pediatricos, elaboracion de talleres para mejorar la comunicacion con pacientes y familias.
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TANIA MUELAS

Como profesionales también debemos generar espacios de autocuidado para poder desarrollar un trabajo
gue 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 y
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.

La naturaleza humana se compone de cuerpo, mente y espiritu. La enfermedad no solo impacta el cuerpo,
sino que también afecta la mente y la espiritualidad. Por lo tanto, para brindar atencion de calidad en el
ambito de la salud, es fundamental abordar cada una de estas dimensiones. Gracias a la Fundacién
Paliaclinic, muchos ninos, ninas y sus familias, asi como el equipo de profesionales que enfrenta la muerte
a diario, tienen acceso a la atencion psicolégica necesaria para afrontar las realidades marcadas por la
enfermedad y el sufrimiento.

Tania Muelas

Psicéloga Unidad de Atencidon Paliativa Pediatrica y Paciente Créonico Complejo
Hospital San Juan de Dios
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PERSONAS ATENDIDAS Y
ACTIVIDAD PSICOLOGA

HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS

GRUPO
INTERVENCIONES TERAPEUTICO
o DE ATENCION DE FAMILIARES
familias PSICOLOGICA familias
SICRCICSS atendidas
PROYECTO FORMATIVO
ACOMPANAMIENTOS A EQUIPO DE ATENCION
PROFESIONALES DEL PALIATIVA-
DEFUNCIONES : :
EQUIPO DE ATENCION | _bed  COMUNICACION CON
PALIATIVA LAS FAMILIAS Y
PACIENTES




C.N.A, nacié hace 18 meses con un peso de 580 gramos. Su mama, después de haber tenido 4
hijos varones de 23,21,13 y 3 anos deseaba que fuera una nina. La pequena ha cumplido el deseo
de su madre y lucha cada dia por estar cerca de ella y de sus hermanos.

Su diagnéstico principal es el de trisomia 16 y cardiopatia, su listado de afectaciones en su
pequeno cuerpecito es innumerable. Su corazon fragil, pero a la vez fuerte ha resistido las
operaciones a las que ha tenido que someterse.

C.N regala sonrisas, pero también llora al acercarsele una bata blanca, largos y cortos ingresos,
incontables visitas de todas las especialidades la ayudan a que pueda seguir sonriendo.

Para su mama es dificil poder llegar a cada uno de sus hijos, esta sola, marcada por la
violencia, viviendo en un domicilio sin apenas espacio para ni tan siquiera colocar una mantita
de juegos para su pequena.

Entre vémitos, sonda de alimentacién nasogastrica, fuertes medicamentos.. C.N y su mama
luchan cada dia para ganar unos gramos de peso que le permitan afrontar la sintomatologia
presente y la incertidumbre futura.

A pesar de todo el sufrimiento fisico y emocional, toda la sobrecarga, la precariedad en todos
los ambitos, la mirada de C.N tiene un brillo especial. La espontaneidad de su sonrisa transmite
valentia, amor y fuerza para seguir, pero su situacién es fragil y vulnerable, por lo que hay
muchisima necesidad de ayuda para ella y su familia.



CONCLUSIONES

La atencidn psicolégica ha permitido fortalecer la resiliencia de las familias
atendidas, ayudando a las madres, padres, hermanos y otros miembros de la
familia a enfrentar los desafios emocionales, a comprender y manejar sus
propias emociones, y a encontrar formas de apoyarse mutuamente.

La atencion psicolégica ha ayudado a las familias a preparar el duelo
anticipado, proporcionando el apoyo emocional necesario para enfrentar la
perspectiva de la pérdida. Este enfoque permite a la familia procesar
emociones y tomar decisiones significativas.

La atencion psicoldgica dirigida también a los profesionales que integran el
equipo de Atencidon Paliativa que estan involucrados en la atencion del nin@
enfermo, se ha podido proporcionar un espacio para el apoyo emocional y la
reflexion sobre la naturaleza desafiante de la atencidon en estas
circunstancias.







MAITE SERRET

Durante 2023 se han realizado un total de 65 acompanamientos. Algunos acompanamientos se iniciaron en 2022 y otros se iniciaron durante este ano en
curso. Actualmente quedan 26 acompanamientos activos. Cada acompanamiento significa aproximadamente una visita semanal por parte de una persona
voluntaria en el domicilio. Existe un ligero aumento de la demanda de este servicio respecto a los dos anos anteriores.

Con las respuestas obtenidas hasta el momento a través de las encuestas de valoracion, el 100% de las personas voluntarias participantes manifiestan
sentirse satisfechas con la formacion recibida, con puntuaciones de 9 y 10, siendo 10 la puntuacion maxima. Segun las respuestas analizadas, el 80% de las
personas encuestadas valora con un excelente el impacto de la formacion como preparacion para realizar los acompanamientos. Por ultimo, destacar que
el formato online de la formacion es valorado con una puntuacion media de 9 puntos sobre 10.

Después de casi un ano y medio colaborando con CUIDES, dentro del Hospital Universitario General de Cataluna en Sant Cugat (HGC), la planta sigue en
mitad de la capacidad, es decir que hay un maximo de 9 personas ingresadas. Actualmente contamos con una voluntaria de acompanamiento y una voluntaria
experta en intervenciones asistidas con animales. Ambas acuden a la planta una vez por semana. La valoracion por parte de los profesionales de CUIDES es
muy positivo, y las dos voluntarias son muy bien recibidas por parte de los profesionales y también de las personas ingresadas en el centro.

Después de reunirme con las personas referentes de las residencias, el pasado mes de noviembre, pudo iniciarse el voluntariado de acompanamiento al
residente en dos residencias geriatricas del Valles Occidental (Rubi y Sant Cugat) que pertenecen al grupo MUTUAM. De cada residencia se eligieron a dos
personas residentes beneficiarias.

Durante este 2023 también hemos iniciado el voluntariado de acompanamiento en la UCI del Hospital del Mar. Es un voluntariado de apoyo emocional a los

familiares y pacientes criticos que se encuentran ingresados en las UCI. Desde el inicio de la actividad voluntaria me he reunido tres veces con el equipo de
atencion al ciudadano, que es quien coordina el voluntariado, y una de estas reuniones también ha participado parte del equipo sanitario de la UCI.
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MAITE SERRET

A lo largo de todo el ano hacemos red con otras entidades del sector a través de la Federacion
Catalana de Voluntariado Social. Cada final de mes dentro del espacio llamado “conéctate” se
realizan reuniones para las personas coordinadoras de voluntariado para tener mas herramientas y
recursos para poder desarrollar nuestra labor.

También un viernes al mes nos reunimos las entidades de salud que estamos federadas y tratamos
temas de interés generando un espacio de conocimiento compartido. Algunos de los temas que se
han tratado este ano son: - Accesibilidad e interseccionalidad en la coordinacidon del voluntariado - El
voluntariado testimonial: de persona usuaria a persona voluntaria - ;A quién llega el voluntariado?

Respecto a los voluntariados iniciados, habra que valorar en un futuro proximo el impacto del servicio
de acompanamiento en la UCI del Hospital del Mar y del voluntariado de acompanamiento al paciente
y al familiar del edificio levante del Parque Sanitario Pere Virgili de Barcelona.

Maite Serret
Responsable Programa Voluntariado
Fundacion Paliaclinic
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ACTIVIDAD

125 467

68

65

148

5.200 horas de voluntariado
63 familias programa adultos
2 familias programa pediatrico

119 mujeres
29 hombres



ACTIVIDAD

CURSOS DE FORMACION EN

VOLUNTARIADO DE ACOMPANAMIENTO SESIONES DE SUPERVISION

ACOMPANAMIENTOS ACOMPANAMIENTOS ACOMPANAMIENTOS

REALIZADOS EN REALIZADOS EN LA REALIZADOSEN

CLINICA CUIDES UIC UCI DEL HOSPITAL RESIDENCIAS RUBI'Y
DEL MAR SANT CUGAT



CONCLUSIONES

El voluntariado de acompanamiento al final de la vida y/o en situaciones de
fragilidad social y vulnerabilidad emocional esta siendo bien recibido por los
diferentes centros en los que hemos iniciado este recurso durante este ano
2023, especialmente por los centros residenciales de personas mayores.

A diferencia del ano pasado, donde la demanda de acompanamiento por una
persona voluntaria era un poco escasa en relacion a la cantidad de personas
voluntarias que teniamos disponibles, este ano se ha producido un mejor
ajuste entre la oferta y la demanda de este servicio.

Seguimos constatando que el servicio de voluntariado de acompanamiento a
personas con necesidades paliativas en riesgo de exclusion desempena un
papel fundamental en el cuidado integral de los pacientes y sus familias,
proporcionando apoyo emocional, alivio del estrés y la ansiedad, mejora de
la calidad de vida y promocidn del respeto y la dignidad hasta el final de la
vida.
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