INFORME
FINAL
ACTIVIDAD

Programa de ayudas domiciliarias y apoyo
emocional para personas en etapa final de
vida en riesgo de exclusion y sus familias.
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CARTA DEL

PRESIDENTE

( Apreciadas amigas y amigos:

Os presentamos el informe final de actividad del programa de adultos en etapa final de vida correspondiente
al ejercicio 2024, un ejercicio durante el cual todos nuestros programas han experimentado crecimiento,
alcanzando un mayor numero de usuarios y familias, lo que supone al mismo tiempo un motivo de
satisfaccion y un reto.

El Programa de Soporte Domiciliario a pacientes (adultos) en fase de final de vida y con vulnerabilidad
sociosanitaria sigue con su linea de crecimiento sostenido, y el nimero de familias atendidas ha pasado de
255 en 2023 a 274 en 2024.

Se han incrementado el nimero de ayudas en todos los servicios que incluye el programa: servicio de
atenciéon domiciliaria (SAD), ayudas técnicas, sesiones de musicoterapia y arteterapia, y acompafiamiento
por voluntarios/as. Mas de la mitad de los fallecimientos (98 de un total de 188) se han producido en el
domicilio, hecho al cual sin duda ha contribuido nuestro soporte.

Nuestro equipo de voluntariado sigue creciendo en todos los sentidos, tanto en el nimero de integrantes
como en la diversidad de la actividad desplegada en los acompafiamientos realizados. Se esta trabajando en
nuevos acuerdos de colaboracién que nos permitiran extender nuestra presencia a mas instituciones y
centros sanitarios, que se sumen a los que ya estdn consolidados. En este afio habremos formado a 43
personas mas en las dos ediciones del curso de formacion, de las cuales 31 se incorporaran a nuestro equipo
(que suma ya 136 personas voluntarias).

En cuanto a los eventos, en la diada de Sant Jordi tuvimos la tradicional presencia con nuestra parada de
rosas y libros, acomparnados por el piano de Maria Canal. En junio la BCN English Choir realizé un nuevo
concierto en la sala Paral-lel 62 en el que pudimos tener presencia informativa. Y en septiembre celebramos
la VIl Jornada de Voluntariado en Torre Jussana, en la que Alex Prats expuso una interesantisima
conferencia acerca del acompaiamiento en el final de la vida.

Estas, entre otras, han sido las actividades mas destacables desarrolladas por la Fundacion Paliaclinic
durante el afio 2024. El sostenido crecimiento de los programas, la infinidad de necesidades por cubrir y
una realidad muy cambiante con implicaciones determinantes sobre las posibles fuentes de financiacién,
constituyen un auténtico reto para el Patronato y el equipo de profesionales.

Nuestra voluntad es seguir estando presentes ayudando a las familias que afrontan situaciones de gran
impacto y vulnerabilidad y ser capaces de mantener un equilibrio sostenible entre los costes que todo ello
comporta y los recursos que podemos generar, para lo cual contamos con la inestimable colaboracion de
tantas y tantas personas e instituciones, sin quienes no seria posible todo lo que hacemos.

Siempre desde el mas profundo agradecimiento, confiamos en seguir contando con vuestra ayuda y
colaboracidén para seguir en nuestra tarea de humanizar la atencidon de quienes sufren y crear conciencia en
la sociedad acerca de la necesidad existente, que cualquier dia puede ser la nuestra.

Muchisimas gracias.

Joan Carles Trallero
Presidente Fundacioén Paliaclinic




CARTA
TRABAJO SOCIAL

CARLA ANTON

El envejecimiento poblacional exige una mayor
implicacién del sistema sanitario para mejorar la calidad
de vida, especialmente en la etapa final. Sin embargo, las
necesidades de estas personas y sus familias no son solo
sanitarias, sino también sociales. En este ambito, l@s
Trabajador@s Sociales adquieren un papel clave para
garantizar que dichas necesidades sean atendidas de
forma integral.

La atencién integral y continuada a familiares y
cuidadores no profesionales en el final de la vida es clave
en el Trabajo Social. En la Fundacién Paliaclinic, mediante
esta figura, promovemos la coordinacion de la
intervencion con redes sociales primarias, secundarias e
institucionales, fundamentales para la organizacion y
prestacion de cuidados desde una responsabilidad
comunitaria.

Destacamos esta figura profesional como un pilar esencial en los cuidados al final de la vida,
encargada de una intervencidn individualizada e integral para mitigar el impacto en la persona
enferma y su entorno. Este proceso afecta multiples ambitos —emocional, social, econédmico y fisico
—, por lo que, desde la Fundacidon, nuestro objetivo es brindar cuidados, atencién y apoyo para
ayudar a afrontar y gestionar esta etapa y sus cambios de la mejor manera posible.

Como Trabajadora Social, considero esencial que los cuidados al final de la vida se brinden desde
los sistemas de proteccidon social publicos y el apoyo profesional, junto con la red de apoyo
informal, garantizando asi una atencidon integral que cubra las necesidades de la persona y su
entorno cercano.

Sin embargo, el sistema de proteccion social en Espaiia no ha evolucionado al mismo ritmo que los
cambios sociales, lo que provoca que, en ocasiones, las personas enfermas y sus familias se sientan
desprotegidas y aparezca, de este modo, el riesgo de la “claudicacion familiar”.

Gracias al apoyo y acompaifamiento brindados por la Fundacion, este afio ha aumentado el nimero
de personas que han podido cumplir su deseo de morir en casa.

Para que las personas en etapa final de vida puedan permanecer en su domicilio, es fundamental
ofrecer una atencion individualizada y adaptar los cuidados a cada paciente. El servicio de
atencion domiciliaria es clave en este proceso. La prueba piloto de ampliacion, realizada en el
ultimo trimestre de 2024, evidencié una alta demanda de atencién domiciliaria y material
ortopédico en Barcelona, permitiendo a muchos pacientes cumplir su deseo de fallecer en casa. Sin
embargo, esta ampliacion ha supuesto un gasto dificilmente sostenible para nuestra entidad, que
requeriria de una mayor financiacién para sostener dicho aumento.

La colaboracién entre Trabajo Social de los Servicios Publicos y mi trabajo permite responder de
manera agil a las necesidades de acompafamiento y soporte domiciliario, ofreciendo a pacientes y
familias una etapa final mas digna y con menor sufrimiento.

Carla Antén

Trabajadora Social
\. J




INTRODUCCION

El colectivo de pacientes vulnerables en final de vida en la provincia de
Barcelona enfrenta una serie de desafios significativos que requieren
atencién y apoyo especializado, ya que las necesidades de soporte y
acompafiamiento en el domicilio de una persona que afronta una
enfermedad avanzada o la etapa final de vida y tiene necesidades sociales
son amplias y variadas.

Muchos de estos pacientes provienen de contextos socioecondémicos
desfavorecidos, lo que agrava su situaciéon. La falta de recursos
econdmicos, el aislamiento social y la escasez de acceso a servicios de
salud adecuados son algunas de las caracteristicas que definen su
vulnerabilidad. Ademas, muchos de ellos pueden sufrir enfermedades
crénicas, lo que complica aun mas su estado de salud y su bienestar
emocional.

La provincia de Barcelona aunque es una region con un sistema de salud
relativamente avanzado, presenta disparidades en el acceso a servicios de
salud y apoyo social, especialmente en dareas menos favorecidas. La
diversidad cultural y linguistica también representa un factor que dificulta
la comunicacion y el acceso a la atencion adecuada. Esto se traduce en una
necesidad urgente de crear redes de apoyo que puedan ofrecer
acompafiamiento emocional y fisico a estos pacientes y sus familias.

La Fundacién Paliaclinic ha identificado las multiples necesidades que
surgen en el final de la vida. Las familias enfrentan un gran sufrimiento
emocional y desamparo, o0 que hace necesario un proyecto que ofrezca
acompanamiento emocional, logistico y social en el hogar, asi como
atencidon sociosanitaria.

Es crucial preparar a los profesionales de la salud, familiares y personas
voluntarias para sensibilizarlos sobre la atenciéon a las personas usuarias,
en un marco ético y de valores. Hasta ahora, se ha logrado un impacto
transformador, aumentando la calidad de vida a través de las ayudas
domiciliarias y el apoyo de personas voluntarias, mejorando la ansiedad,
reduciendo sintomas depresivos y evitando la claudicacion familiar.




TOTAL ACTIVIDAD

GENERAL PROGRAMA
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ACTIVIDAD & IMPACTO

AMBITO DOMICILIARIO - RECURSOS

PROGRAMA ADULTOS EN ETAPA FINAL DE VIDA Y SUS FAMILIAS EN
EXCLUSION SOCIAL

1 33 familias reciben servicios de atenciéon domiciliaria

1.218 horas de servicio de atencidon domiciliaria proporcionadas

85 familias reciben préstamo de material ortopédico
AYUDAS

TECNICAS 47 10 N 1 3 5 8 5

ruas sillas trapecio caminador silla bafio Don colchén
am%rlﬁas g derueda i giratoria Pedro aire

MUSICO- 24 familias reciben sesiones de musicoterapia en el domicilio

TERAPIA 144 sesiones de musicoterapia proporcionadas

ARTE- 1 8 familias reciben sesiones de arteterapia en el domicilio

TERAPIA 108 sesiones de arteterapia proporcionadas

55 familias reciben voluntariado de acompafamiento domiciliario

VOLUNTARIADO _ . o
3.520 sesiones de voluntariado de acompafamiento




ACTIVIDAD & IMPACTO

PERSONAS ATENDIDAS Y TRABAJO SOCIAL

PROGRAMA ADULTOS EN ETAPA FINAL DE VIDA' Y SUS FAMILIAS EN

EXCLUSION SOCIAL

Pacientes
- 65 afnos
6,9%

Pacientes
+ 65 anos
93,1%

Fallecimiento
domicilio

57,3%

Pacientes
hombres
42,7%

Pacientes
mujeres
57,3%

Fallecimiento
hospital

47,9%




RESENAS

59

Agradecer a la fundacion y a todo el equipo la gran profesionalidad de todos
ellos y con el carifio y paciencia que con la que tratan tanto a la persona que lo
necesita como el soporte que dan a la familia.

Mi marido ha recibido sesiones de musicoterapia y también recibe la visita de
un acompariante quedando encantado con todas las personas que vienen a
casa.

Muchas gracias de todo corazon. Ojala recibdis todos los apoyos que necesitéis
para seguir adelante con esta labor tan bonita y humana que realizadis.

Victoria Sanchez Hontoria (Abril 2024)

C- S

Gracias a todo el equipo. Teniendo la ayuda del recurso de trabajo familiar para
mi padre a través de la trabajadora social Carla. Nos ayudan con unas horas
donde mi padre esta atendido, seguro, cuidado y asi nosotros podemos
dedicarnos a otra cosas, descansar.. Es un cuidado que nos viene muy bien..
Maravilloso equipo @

Cristina Cruz (Diciembre 2024)

b \

Agradecemos a la Fundacion Paliaclinic la ayuda que nos prestaron con mi
madre...en especial a Carla, la persona de contacto de la fundacion, de trato
cercano y amable...nos proporciond de forma rdpida una cama articulada de
forma gratuita durante 3 meses y una persona 2 dias a la semana 1h que venia
a hacerle la higiene personal a mi madre. Gracias por vuestra dedicacion y
ayuda, facilitdis la vida a las personas cuando mds lo necesitan.

Malyps Pérez (Enero 2024)




VOLUNTARIADO

PROGRAMA DE FORMACION EN ACOMPANAMIENTO

ACTIVIDAD & IMPACTO

Evolucion solicitudes
voluntariado
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2022 2023

10 Sesiones informativas
104 Asistentes

2 Cursos de formacion
43 Personas formadas

4 Sesiones de supervision
128 Asistentes

525 Intervenciones de seguimiento
equipo voluntariado

136 Personas voluntarias activas 108 mujeres 28 hombres

fiaiodo
“Del Caosala
trascendencia:

Acompanyar al
VIl ENCUENTRO

ANUAL
VOLUNTARIADO

27 SEPTIEMBRE 2024
TORRE JUSSANA

Jornada de reconocimiento a la valiosa
labor que llevan a cabo las personas
voluntarias de la Fundacién Paliaclinic.

Alex Prats, voluntario de la fundacién Paliaclinic,
presidente del proyecto Pobles que Cuiden y
Agente de Atencién Espiritual en el Hospital Sant
Joan de Déu de Barcelona ofrecié a través de su
charla “Del caos a la transcendencia: Acompafiar
al final de la vida”, wuna visién enriquecedora
sobre los procesos emocionales y personales que
atraviesan tanto el paciente como su familia en el
final de la vida,

MAITE SERRET

RESPONSABLE PROGRAMA
VOLUNTARIADO F.PALIACLINIC

COUNSELLING

FEBRERO 2024

OCTUBRE-NOVIEMBRE 2024
PARC SANITARI PERE VIRGILI
PAPEL DEL VOLUNTARIADO EN EL
= AMBITO DE LA SALUD
SOCIETAT CATALANO BALEAR DE CURES PAL.LIATIVES

Participacion de Maite Serret en la mesa
redonda organizada por la Sociedad

Curso impartido por Josep M?® Rosés Catalano-Balear de Cuidados Paliativos,

(Fundacién Roca i Pi). para hablar de la figura de la persona
voluntaria en el ambito de los cuidados

La técnica de counselling, recomendada por la paliativos.

OMS, pone en practica la consigna “ayudar a

ayudarse”, es decir, se pretende que sea el propio ;

individuo el encargado de analizar su situacion FORMACION VOLUNTARIADO

problemaética y convertirse en autor del cambio. CASA RONALD MCDONALD - BARCELONA

Objetivo: Aumentar la autonomia de la persona, Eor?e‘;‘t:;gﬂ '?epﬂg;di%%zmﬁgf Zer;eetrggggg

dotandola de las herramientas que permitan voluntarias de la Casa Ronald McDonald, un

afrontar de forma adecuada las situaciones royecto para alojar gratuitamente a

dificiles que puedan presentarse, como por h‘?%"'as quet\lletn%ré@a la cu,;dadhparqtqlue 535

ejemplo un duelo o la agonia de una persona. rgferser?ceigr..' EIERIES @ s MEEpElES €



VOLUNTARIADO

ACOMPANAMIENTOS (DOMICILIOS & CENTROS SANITARIOS)
ACTIVIDAD & IMPACTO

@ 53 acomparamientos en Area de Barcelona
Total
acompanamientos @ 1 acompanamiento en el Valles Occidental (derivado de la unidad de
Soritailio Clinica CUIDES)
@ 1 acomparnamiento en el Baix Liobregat (derivado del PADES del Baix
Llobregat)

ACTIVIDAD CENTROS SANITARIOS

PARC SANITARI PERE VIRGILI

> Ludoteca mévil y acompafiamiento emocional
Ubicacion: Planta 4 (pacientes oncolégicos y paliativos)
Impacto: Mejora del bienestar emocional y social de los @
pacientes mediante la interaccién lddica y el acompafiamiento.

¢ Talleres especificos

* Yoga adaptado (Planta 4 - Paliativos)
Voluntariado a cargo: 2 personas Eﬂ—">
Impacto: Relajacién, reduccion del estrés y mejora del

estado de animo.

e Arte-terapia (Planta 2)
Voluntariado a cargo: 2 personas
Impacto: Estimulacion creativa, expresion emocional y
mejora del bienestar psicosocial.




VOLUNTARIADO

ACOMPANAMIENTOS (DOMICILIOS & CENTROS SANITARIOS)
ACTIVIDAD & IMPACTO

ACTIVIDAD CENTROS SANITARIOS

> HOSPITAL DEL MAR (UCI)
Voluntariado a cargo: 2 personas
Impacto: Mediante el acompafiamiento, se ha
favorecido la expresion de emociones asociadas al
proceso de enfermedad y el descanso fisico y
emocional de las personas cuidadoras.

<> CLINICA CUIDES UIC BARCELONA
Voluntariado a cargo: 2 personas
Impacto: Se ha facilitado la expresién de emociones
asociadas al proceso de enfermedad y el descanso
fisico y emocional de las personas cuidadoras.

<> RESIDENCIAS RUBI Y SANT CUGAT (MUTUAM)
Voluntariado a cargo: 4 personas
Impacto: Mediante el acompafiamiento, se ha
mejorado el bienestar emocional, favorecido la
expresion de emociones, reduciendo el sentimiento
de soledad y fortaleciendo los vinculos afectivos de
las personas atendidas.



; Federacio

""  (Catalana de Fondaci
Voluntariat <W) CLINIC
Social

Desde la Federacién Catalana de Voluntariado Social se ofrecen diferentes
espacios para poder desarrollar trabajo en red entre las entidades.

ESPACIO “CONNECTA'T”

Objetivo: Encuentros para compartir entre las el -l
entidades inquietudes, formaciones de interés,
nuevas formas de enfocar los proyectos de
voluntariado, como atender las necesidades sociales
actuales, nuevos retos, etc.

sesiones

ESPACIO DE CONOCIMIENTO COMPARTIDO

Encuentros en formato virtual o presencial, donde
profesionales y personas voluntarias del ambito de
la salud- intercambian recursqs, conocimientos vy Participacion
estrategias de manera colaborativa. Maite Serret

Eje central 2024: La soledad no deseada, su
impacto en la salud y el papel del voluntariado a la
hora de mitigar la soledad no deseada.

sesiones

Objetivo: Generar contenido comun y compartido
sobre temas de interés para la red de entidades.

13



CONCLUSIONES

VOLUNTARIADO

4 A

El voluntariado de acompanamiento desempenfa un papel fundamental en
la lucha contra la soledad de las personas que padecen una enfermedad
avanzada, ya que les proporciona apoyo emocional y presencia en
momentos de gran vulnerabilidad. Esta tarea no sélo cubre una necesidad
social, sino que también tiene un impacto positivo en el estado animico de
las personas beneficiarias.

. /

4 )

La formacion y preparacion de las personas voluntarias les permite ofrecer
una compania de calidad basada en la escucha activa, el respeto y la
presencia. Esto crea un espacio seguro en el que la persona enferma puede
expresarse libremente y sentirse escuchada, fomentando un vinculo
humano significativo.

\ y,

4 )

Ademas de ser un regalo para la persona acompanada, el voluntariado
también ofrece un gran apoyo a familiares y cuidadores. Sea a través de
una escucha comprensiva o del tiempo de descanso que proporciona, este
acompanamiento contribuye al bienestar de todo el entorno de la persona
enferma, haciendo que el impacto positivo se multiplique.

\ y,

r N
A pesar del impacto positivo que tiene el voluntariado en el ambito
hospitalario, aun enfrenta desafios en términos de reconocimiento
institucional y social. Es esencial fortalecer las estrategias para visibilizar su
labor y garantizar su integracion en los equipos sanitarios.

. J
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