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FUNDACIO PALIACLINIC

N

Seu social: Barcelona
Ambit geografic: autonomic
Forma juridica: fundacio

¢ 7 persones treballadores

* 143 persones voluntaries

e 23 persones socies

* 316 persones ateses en serveis a la infancia i la joventut
* 1.140 persones ateses en serveis a la gent gran

* 1.456 persones ateses en serveis a altres col-lectius
en situacid d’exclusio social

} www.fundacionpaliaclinic.com

Breu historia de PPorganitzacio

La Fundacié neix de la sensibilitzacié en 'ambit de les cures
pal-liatives, conscient de les moltes necessitats que tenen les
persones que viuen aquestes situacions, de les mancances exis-
tents per falta, no només de mitjans sind també de coneixement,
i de la importancia de la defensa dels drets dels malalts i dels
seus acompanyants per dignificar la vida fins al final.

Des de la seva creacio es va establir com a missioé principal donar
suport a pacients en fase final de vida i a les seves families, per fer
possible afrontar el procés final al propi domicili. | com a valors
propis que ens defineixen, el respecte a la dignitat humana, a
la historia i decisions de cada persona.

Som sensibles al patiment huma, tant fisic, com psicologic i
espiritual de la persona que arriba al final de la seva vida, in-
dependentment de I'edat, origen, religid i situacié economica.
Volem dignificar la mort com dignifiquem la vida. Aixi també
fomentem el valor de la familia, potenciant la seva capacitat
cuidadora, a través de la professionalitat en I'atencié a les per-
sones, perseguint la maxima qualitat i eficiencia mitjancant la
humanitzacio en el tracte i I'escolta.

Missid

Dotar els malalts en fase final de vida i els seus familiars de tot
el suport necessari perquée puguin viure el procés final de la
malaltia i la propia mort de forma digna, amb el menor patiment
possible, al lloc escollit i amb 'acompanyament desitjat.

Descripcio de Iactivitat

Programa de suport i acompanyament domiciliari a persones
malaltes adultes en etapa final de vida i les seves families
amb necessitats socials (programa en continuitat sense
data final de projecte prevista). Proporcionar recursos i
atencioé al domicili amb I'objectiu que, tant el malalt com
els seus familiars, disposin de totes les ajudes necessaries
per poder viure el procés final de la malaltia i la propia mort
de manera digna.

Programa de suport emocional i acompanyament a infants i
joves amb malaltia avancada i les seves families (programa
en continuitat sense data final de projecte prevista). Millorar
el benestar i la qualitat de vida de nens/es i joves afectats
per una malaltia greu, limitant i amenacant per a la vida, i les
seves families, oferint-los atencid psicologica, musicoterapia,
art-terapia i acompanyament per voluntaris.

Programa de formacioé voluntariat d’'acompanyament al
malalt pal-liatiu. Treballar cap a I'enfortiment de la comunitat
a través del voluntariat per millorar les condicions de vida
de les persones malaltes que es troben en situacié de final
de vida i en risc d’exclusié social.
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DESCRIPCIO DE L’EXPERIENCIA

PROGRAMA D’'AJUDES
DOMICILIARIES 1 SUPORT
EMOCIONAL PER A PERSONES
EN ETAPA FINAL DE VIDA EN
RISC D’EXCLUSIO

Breu descripcio

La Fundacié Paliaclinic sempre ha treballat per proporcionar
recursos en el domicili i atencié emocional a les persones que
es troben en fase final de vida i en situacioé de vulnerabilitat
sociosanitaria, amb l'objectiu que tant la persona malalta com
els seus familiars, disposin de tots els ajuts necessaris per po-
der viure el procés final de la malaltia i la propia mort de forma
digna, amb el menor patiment possible, en el lloc escollit i amb
'lacompanyament desitjat.

El programa s’adreca especificament a families en situacié de
vulnerabilitat social, i per tant amb dificultats econdOmiques que
agreugen la situacio ja de per si complexa. Igualment, s’adreca
per igual a tot mena de malaltia avan¢ada, tant oncoldgica com
no oncoldgica.

Els recursos que aquest projecte ofereix de forma gratuitai amb
celeritat, es basen en I'atencio centrada en la persona i potencien
la capacitat cuidadora de les families i les possibilitats d’assumir
el procés al domicili fins al final. Les activitats previstes son les
seglents:
- Préstec de material ortopédic i ajudes tecniques no cobertes
o sense disponibilitat immediata, com cadires de rodes, llits
articulats, matalassos antiescares, grues, caminadors, trapezis.
- Servei d’Atencié Domiciliaria que ofereix suport comple-
mentari a I'atencié la persona malalta per a les activitats
de la vida diaria, fent tasques com la higiene personal del
pacient, canvis posturals i mobilitzacions, cura i control de
la medicacié i acompanyament fora de la llar per a compres.
- Acompanyament emocional al domicili a través de terapies
individuals o al costat de la familia (musicoterapia, art-terapia).
- Acompanyament domiciliari i/o hospitalari dut a terme per
persones voluntaries formades especificament al final de
vida, rebent la supervisié necessaria per oferir un servei de
qualitat. Es treballara coordinadament amb diferents actors,
a I'atencié centrada en la persona, a través de recursos i
activitats que fomentaran la humanitzacié.

Aportacio de valor de la iniciativa

Com a professionals i persones expertes en 'ambit de les cures
pal-liatives, detectem que per a les families, assumir el final de
vida d’un ésser estimat a casa suposa una carrega important
de patiment tant fisic com emocional, en un context de maxima
dificultat. Al marge de I'assisténcia sanitaria convencional, sor-
geixen una gran quantitat de necessitats, que poden determinar

la viabilitat o no de continuar a casa o haver d’ingressar a un
centre hospitalari o sociosanitari.

Aquest projecte també aporta valor quant a la innovacio, la qual
resideix en desplegar diversos mecanismes en xarxa, ja que la
proposta d’intervencié rau en la tasca de millorar la qualitat de
vida de tota la familia, controlant els simptomes emocionals i
afrontant i superant les dificultats que van apareixent durant tot
el procés. Es fomenta el treball integral amb I'equip multidisci-
plinari del centre hospitalari i el domiciliari, en la planificacié de
'actuacio i la comparticio d’informacio.

Necessitats identificades

En l'actualitat, en el marc del desenvolupament del nou Pla de
salut de Catalunya 2021-2025, i d’acord amb les indicacions
de 'OMS, es proposa una revisid global del model d’atencio i
assistencial, per tal de donar resposta a les necessitats de les
persones i la transformacié dels serveis de salut.

En aquest context, es fa @mfasi en la necessitat de professionals
experts en 'atencié a persones amb multimorbiditat, fragilitat
i situacid de complexitat, final de vida i atencié al dol, inde-
pendentment del dispositiu on les atenguin (ja sigui a serveis
d’urgéncies, a domicili, a hospitalitzacid d’aguts o a I'atencié
intermédia).

Aquesta realitat implica també el desenvolupament de nous
rols professionals, i de 'adaptacio dels dispositius assistencials
a les necessitats de les persones grans, desenvolupant carteres
especifiques d’aguts, complementades amb una cartera de
serveis sociosanitaris que permeti proporcionar atencié posta-
guda, rehabilitadora o psicogeriatrica que potencii la maxima
autonomia i funcionalitat, que eviti el reingrés preco¢ i que, si
és necessari, ofereixi atencié de final de vida.

En aquest sentit, la deteccid precoc i la valoracido multidimen-
sional interdisciplinaria de les cures pal-liatives és basica per a
la deteccié de necessitats dels pacients i les seves families per
tal d’oferir-los I'atencioé pal-liativa en el recurs més adient. Aixi
doncs, cal que I'assisténcia pal-liativa assoleixi el grau més alt
d’efectivitat.

Principals objectius assolits

Objectiu general: afavorir el maxim confort i la qualitat de vida
de les persones malaltes en etapa final de vida en risc d’exclusié
social, i la dels seus familiars, proporcionant-los recursos gratuits
domiciliaris (no facilitats per la sanitat publica ni per serveis
socials) iacompanyament per tal que puguin afrontar el procés
amb dignitat i amb el menor patiment possible.

Objectius especifics:
- Oferir suport emocional i psicosocial integral tant al pa-
cient com als seus familiars, ajudant a gestionar I'impacte
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emocional i els desafiaments relacionats amb la malaltia
terminal, oferint un espai segur per expressar emocions,
pors i sospites.

- Apoderar la familia i potenciar la seva capacitat cuidadora aixi
com evitar la claudicacio de la persona cuidadora principal.

- Proporcionar les ajudes i suport domiciliari amb la maxima
agilitat, donada la urgéncia que acostuma a caracteritzar
les situacions de final de vida, durant tot el periode final,
o fins que altres recursos publics puguin assumir el servei.

- Fomentar 'ampliacio de xarxes socials de suport de recursos
i d’acompanyament durant 'etapa final de vida.

- Complementar als professionals sanitaris que atenen persones
en etapa final de vida, ja que encara que puguin tenir una
mirada més enlla de I'atencio clinica, no disposen del temps
necessari per abordar la dimensié més espiritual que és de
vital importancia per generar un espai d’escolta i d’expressiod
[liure i sense condicionaments per compartir preocupacions.

Principals resultats obtinguts

1. S’ha aconseguit una millora en la qualitat de vida de 300
persones malaltes en etapa final de vida que es troben en risc
de vulnerabilitat sociosanitaria evitant la seva hospitalitzacid.

2.S’ha ajudat a 1.000 familiars cuidadors, a través de recursos,
eines i suport emocional domiciliari, a gestionar la situacio,
a augmentar les seves habilitats, reduir la seva angoixa,
prevenir el risc de dol complicat i millorar el seu benestar i
qualitat de vida, repercutint de manera positiva en la cura
de la persona malalta.

3.S’han proporcionat 5.500 recursos d’atencio als malalts i a
les families, realitzats per professionals (serveis de treba-
lladores familiars, préstec de material ortopédic, artterapia,
musicoterapia) i acompanyament per persones voluntaries
amb formacié especifica en 'ambit de final de vida.

4.50 persones voluntaries de diferents parts de Catalunya,
gracies al format virtual del curs, han obtingut eines i
recursos a través d’una formacio especifica per a realitzar
acompanyament a final de la vida.

5.S’ha seguit impulsant la formacié continua de les persones
voluntaries, tant les que ja fan acompanyaments com les que
s’estan formant, mitjancant sessions de supervisio.

6.S’ha aconseguit ampliar les xarxes socials de suport de
recursos técnics i eines emocionals d’acompanyament tan
necessaries i urgents en situacions de final de vida.

Abast de I’experiéncia
Provincia de Barcelona. Regié Sanitaria de Barcelona.

L’any 2011 s’inicia formalment I'activitat del programa realitzant
prova pilot al barri de Nou Barris a 3 ABS (Ciutat Meridiana, Rio
de Janeiro, Roquetes) i durant I'any 2012 s’amplia la cobertura
del programa a tota la zona sanitaria de SAP Muntanya (dis-
trictes de Nou Barris, Sant Andreu i Horta Guinardo i I'lhospital
de referéncia, Hospital Vall d’Hebron, que alhora abasta tota la
provincia de Barcelona).

El 2014 s’hi incorpora 'area sanitaria d’Eixample Dreta (amb
els districtes de Gracia, 'Eixample dreta i I'Hospital Sant Pau).
Durant aquests primers anys de recorregut del programa, 250
pacients i 800 familiars directes van rebre suport i acompanya-
ment domiciliari per fer front a un procés de fi de vida.

El 2017, la Fundacio signa nous acords amb entitats com Grup
Mutuam (gestora de 9 PADES a Barcelona), Parc Salut Mar, Parc
Sanitari Pere Virgili, Hospital Sant Pau, etc., ampliant la cobertura
geografica i territorial.

Persones implicades en I’experiéncia
Treballadores: 4

Membres equips directius: 1

Socies: 23

Ateses: 1.200

Voluntaries: 143

Principals factors clau d’éxit

Treball multidisciplinari. En 'actualitat sén molt pocs els recursos
i programes d’atencié a les persones cuidadores de familiars i
que treballen també la conciliacio, les cures i els usos del temps.
El treball multidisciplinari dirigit a les persones cuidadores, el
seguiment domiciliari i rebre terapies de suport també coordinades
entre elles i amb I'equip, contribueix a una major sensibilitzacioé
per tal d’afavorir les situacions de risc i augmenta la qualitat de
vida de persones malaltes, i en risc d’exclusio social, i entorn
familiar, evitant desplacaments innecessaris i facilitant I'estada a
casa i no en 'ambit hospitalari, on el context pot ser més hostil.

Voluntariat. La Fundacio Paliaclinic disposa d’'un equip de persones
voluntaries compromeses amb I'entorn i amb la nostra Fundacio,
sensibles a les mancances de la societat i que contribueixen amb
la seva solidaritat a millorar, d’'una manera directa o indirecta,
la qualitat de vida de les persones amb malaltia avancada i les
seves families.

Participacié activa persona malalta i familiars. La participacio
de la persona malalta es considera forca activa en la planifica-
Cid i presa de decisions a I'hora de fer les activitats de suport
emocional, prioritzant sempre els seus interessos. Les persones
familiars i cuidadores també participen de manera directa en
el plantejament i 'lacompanyament de les activitats juntament
amb els professionals de la Fundacié amb l'objectiu de ser més
particips a tot el procés.
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Dificultats i reptes superats en el desenvolupament
de lainiciativa

La situacié contextual explicada no deixa de ser un repte i
comporta un esforc en el procés d’adaptacié d’entorns familiars
que préviament es plantejaven els hospitals o centres sanitaris
com els llocs ideals al final de vida. Tot aix0 esta condicionat
per la por de no saber oferir les cures necessaries i la por al
patiment. Les familiars cuidadores tenen efectes negatius tant
a nivell de salut fisica com psiquica, aixi com conseqlencies
socioeconomiques. Estan exposades a simptomes psicologics
com ara la depressio, I'ansietat i 'estrés, factors que augmenten
el risc de patir un dol no elaborat adequadament. La prevencio
i deteccid precoc de risc de dol complicat és una part integrant
de les cures al final de la vida, per tant, aguest projecte també
vol contribuir a la prevencié de risc de dol complicat. La finalitat
ultima del projecte rau a fer possible que tant la persona malalta
com la familia visquin amb dignitat el procés final de la malaltia
i la propia mort i amb especial emfasi les persones en risc de
vulnerabilitat sociosanitaria.

Com a repte, cal destacar que en el projecte atenem a tota mena
de persones en exclusio social, per aguest motiu és un projecte
completament inclusiu i transformador.

Elements innovadors que aporta I’experiéncia

Voluntariat. El projecte va néixer amb la missio de donar suport
a pacients i familiars en risc d’exclusié social, a través d’ajuts i
suports complementaris al sistema sociosanitari public, i afavo-
rir-ne aixi la inclusio a la comunitat. Es clau el rol de les persones
voluntaries, les quals fan d’enllac directe, ja que sovint les families
disposen d’'una minima xarxa social i familiar, millorant aixi la
inclusié de les persones beneficiaries a la comunitat.

La Fundacio Paliaclinic esta lligada al voluntariat tant en I'origen
com en I'esséncia de I'entitat des dels seus inicis, perd no és fins
a I'any 2013 que elabora, el programa de voluntariat de serveis
i d’acompanyament a la persona malalta i a la seva familia. En-
tenem, a més, que la figura de la persona voluntaria és un pilar
important innovador que dona sentit a la tasca de la fundacié, ja
que és intrinsec al seu valor de solidaritat com a organisme sense
anim de lucre que és i ens permet assolir la missid de la nostra
entitat, ajudar i acompanyar a les persones amb pocs recursos
al final de la seva vida, facilitant-li suport perqué aquest final
sigui al lloc desitjat i amb el menys patiment possible.

Metodologia. Cal destacar que la metodologia és clarament
innovadora, ja que es basa en la humanitzacié en el disseny i
els processos davant de les seqiieles que ha deixat la situacio
generada per la pandémia COVID-19. Es de gran importancia tenir
en compte la preparacié tant dels professionals en salut com
dels familiars i les persones voluntaries per a la conscienciacio i
sensibilitzacid pel que fa a I'atencid de les persones ateses, que
s’ha de fer en el context de I'ética i els valors.

Principals factors que permeten la transferéncia

i replicabilitat

En relacié amb la replicabilitat, si que es pot considerar la imple-
mentacié en altres territoris, ja que actualment els programes
que ofereix la Fundacié Paliaclinic estan en procés d’expansio
territorial, per tant, aguest projecte disposa de les condicions
adequades per ser replicable, amb un acompanyament en la
transferéncia del coneixement generat al llarg del projecte.
En aquest sentit, considerem que el cost de la intervencid és
altament adequat, ja que s’obtindra un benefici rellevant per a
les persones beneficiaries directes.

La millora continuada és una de les claus perque el projecte sigui
escalable. Esperem una millora i beneficis importants en el nivell
d’ansietat al pacient, control o disminucié de la intensitat de
simptomes depressius, millor adaptacio a procés final de vida,
evitant la claudicacié familiar. Les ajudes técniques augmenta-
ran el confort i facilitaran 'atencié diaria. Els ajuts a la persona
(treballadora familiar) augmentaran la qualitat de vida. Aquest
aprenentatge s’utilitzara en processos posteriors per contribuir
a la millora continua dels pacients, a nivell logistic i emocional.

La Fundacio Paliaclinic, gracies a la seva xarxa amb agents i
actors del sector sanitari i social, t& com a repte expandir el
projecte, ja que esta en creixement continu. El projecte perme-
tra augmentar el grau de cobertura geografic i social, aixi com
expandir el nucli familiar de les persones beneficiaries. Cada any
les persones beneficiaries van augmentant ja que es pretén anar
ampliant la cobertura i anar replicant el projecte a altres zones
de la provincia de Barcelona.






