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PROGRAMA PARA LA ATENCION INTEGRAL A PERSONAS CON
ENFERMEDADES AVANZADAS

¢QUE HACEMOS?

Ofrecemos intervencion psicoldgica, social y espiritual que complementa la asistencia sanitaria
para conseguir una atencion integral, con el objetivo de mejorar la calidad de vida de los nifios y
adolescentes con enfermedades avanzadas y de sus familiares.

Uno de los retos que asume el Equipo de atencién psicosocial (EAPS en adelante) de ASPANION
con y desde el Programa para la atencion a personas con enfermedades avanzadas de la Obra
Social de la Fundacién Bancaria “La Caixa”, en adelante “el programa”, es generar evidencia
cientifica de que este tipo de atencion a pacientes y a familiares resulta eficaz y, a la vez, eficiente.

¢POR QUE LO HACEMOS?

En linea con la mision de la Obra Social de la Fundacion Bancaria “La Caixa” de contribuir al
progreso de las personas y de la sociedad, con especial incidencia en los colectivos mas
vulnerables, se apuesta por el abordaje de una tematica social tan sensible como necesaria: la
atencioén de las personas al final de su vida o con enfermedades amenazantes para su vida. En el
caso del EAPS ASPANION con un colectivo enmarcado dentro de la edad pediatrica y la
adolescencia.

La Organizacién Mundial de la salud se refiere a los cuidados paliativos como un enfoque que
mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con
enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento, por
medio de la identificacion temprana e impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales.

Siguiendo estas recomendaciones, desde 2008, la Fundacién Bancaria “La Caixa” desarrolla este
programa en colaboracién con el Ministerio de Sanidad, las Comunidades Autébnomas y con el
aval de la Organizacién Mundial de la Salud.

¢COMO LO HACEMOS?

El Programa cuenta con 42 equipos de atencién psicosocial (EAPS), pertenecientes a
entidades sin animo de lucro especializadas en este ambito, con presencia en las 17
comunidades autdbnomas y que desempefian su labor tanto en el ambito hospitalario como
en el domiciliario.

Se trata de equipos multidisciplinares compuestos por: psicologos, médicos, enfermeros,
trabajadores sociales, agentes pastorales y voluntarios. Su labor es complementar el
modelo actual de atencién a las personas con enfermedades avanzadas.

A través del Programa, estos equipos reciben la formacién, soporte
yseguimiento necesarios para realizar su labor.

Los resultados analizados por la Direccion Cientifica (Institut Catala d’Oncologia) muestran
una tendencia estadisticamente significativa de mejora de los aspectos emocionales tras
la intervencion de los Equipos de Atencidn Psicosocial (EAPS). En este sentido, los niveles
de ansiedad, tristeza y malestar, entre otros, se reducen tras la intervenciéon de los EAPS,
aspectos que favorecen el bienestar de los enfermos y sus familias.




¢ CUALES SON LAS LINEAS DEL PROGRAMA?

Atencidn psicosocial

Se proporcionan medidas de atencion psicolégica y social para ayudar al paciente y la familia a
afrontar la enfermedad.

La finalidad de la creacion e implementaciéon de un modelo de atencion psicosocial por la Obra
Social “la Caixa”, es mejorar los cuidados paliativos a las personas en situacion de enfermedad
avanzada y sus familiares, mediante el refuerzo de la asistencia psicosocial en colaboracion con
los equipos asistenciales receptores.

Espiritualidad

Se integran los aspectos espirituales que permiten al paciente y a sus familiares afrontar
serenamente el proceso final, desde un respeto maximo a las creencias, convicciones y valores
de cada uno.

Duelo

Se ofrece atencién a todas las personas afectadas por la pérdida de un ser querido que lo
requieran o lo soliciten. Se realiza mediante trabajo grupal o intervenciones individualizadas y/o
familiares a través de las cuales se acompafia al familiar del paciente por las distintas fases de
este proceso doloroso.

Soporte a profesionales

Se trata de dar apoyo especifico a los profesionales sanitarios en temas como la comunicacién en
situaciones dificiles y la gestion del estrés y burnout, también a través de sesiones grupales de
caracter formativo o de autoayuda e intervenciones individuales.

Voluntariado

El voluntario da respuesta a necesidades sociales de las personas enfermas y sus familiares, a
través del acompafiamiento. La participacion de los voluntarios y su integracion en los equipos se
considera un principio basico del modelo de atencién en cuidados paliativos.

El voluntariado afiade valores de caracter humanoy realiza, junto a los profesionales,
aportaciones complementarias en la atencion al final de la vida, contribuyendo a dar respuesta a
las necesidades personales y sociales del enfermo y su familia




EQUIPO DE ATENCION PSICOSOCIAL (EAPS) DE ASPANION

SOBRE ASPANION.- Asociacion de padres de nifios con cancer de la Comunidad Valenciana

ASPANION se cre6 en el afio 1985 y su objetivo prioritario ha sido desde entonces aumentar las
garantias de supervivencia de los nifios enfermos de cancer vy la calidad de vida de éstos y sus
familias.

La funcién basica de la Asociacion es la deteccion de problemas y necesidades, realizar actividades
de coordinacién con otras Instituciones y colaborar en todos los planes que tiendan a ejecutar labores
compensatorias, arbitrando los mecanismos necesarios para su resolucion.

Su finalidad desde un principio ha sido dar respuesta a las necesidades y problemas psicol4gicos,
sociales, educativos y econdmicos derivados de la enfermedad y de los tratamientos.

MISION Y OBJETIVOS DEL EAPS ASPANION

La misién principal del EAPS de ASPANION es la de cubrir las necesidades psicosociales y
espirituales del nifio-adolescente, su familia y al personal sanitario durante la fase final de la vida,
asi como el duelo posterior de los familiares.

Las Unidades que trabajan en el campo de la Enfermedad Avanzada Pediatrica estan formadas
por un equipo humano interdisciplinar que proporciona al nifio con enfermedades de pronéstico
grave o en situacion de ultimos dias, y a sus familias, los mejores cuidados para poder vivir con la
enfermedad de la forma mas humana y digna posible hasta que se produzca el fallecimiento y
ayudarles a aceptar, asumir e integrar el hecho de la muerte en sus vidas.

Los cuidados paliativos cubren las necesidades fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales, con el
propdsito de aumentar la calidad de vida del enfermo y apoyar a sus familiares. Incluyen los
cuidados al fin de la vida, durante la muerte y el seguimiento del duelo.

Los objetivos principales de la atencion psicosocial son los siguientes:

-Ofrecer a las familias un apoyo social, emocional, espiritual y psicoldgico a partir del diagnostico
de una enfermedad grave o amenazante para la vida y también en los casos en los que la
intervencioén sanitaria deja de tener una finalidad curativa para pasar a lo que se entiende como
cuidados paliativos.

-Mejorar la calidad de vida del nifio y dar apoyo a la familia, aliviando el dolor y otros sintomas y
asistiendo en los procesos de duelo. La atencién psicosocial no pretende ser un complemento a
los cuidados sanitarios, sino que pretende ser parte de una atencion integral.

-Potenciar espacios de reflexién y respiro para poder compartir experiencias y sensaciones.

-Realizar acciones para informar a la sociedad de la existencia de estas intervenciones y del
colectivo objeto de atencion.




COMPOSICION DEL EAPS

3 profesionales del trabajo social y 2 de la psicologia asi como una coordinadora con
Instituciones. La dotacion total es de 6 personas que realizan su trabajo por porcentajes de
tiempo segun necesidades de apoyo. La direccion técnica es llevada a cabo por 2 de los
trabajadores sociales incluidos en el proyecto.

CENTROS Y EQUIPOS DE REFERENCIA DONDE INTERVIENE EL EAPS ASPANION

En la actualidad, el equipo psicosocial de ASPANION esta integrado en los siguientes equipos
multidisciplinares o equipos receptores:

Hospital Universitario y Politécnico La Fe de Valencia:
Unidad de Oncologia Pediatrica
ADINO
ADIPEN
UCI Pediatrica
Unidad de Oncologia Adultos (Adolescentes)
Unidad de Hematologia Adultos (Adolescentes)

Hospital Clinico Universitario de Valencia:
Unidad de Onco-Hematologia Pediatrica
UCI Pediatrica
UCI Neonatal
Unidad de Onco-Hematologia Adultos (Adolescentes)

Hospital General Universitario de Alicante:
Unidad de Onco-Hematologia Pediatrica
UHDP

METODOLOGIA

DERIVACION DEL PACIENTE: Parte del personal médico al EAPS mediante las reuniones de
coordinacién o las hojas de derivacion especificamente creadas para este fin. El EAPS ASPANION
se pone inmediatamente en contacto con las familias para ofrecerles asesoramiento y apoyo
emocional asi como informar en cuanto a los recursos comunitarios y sociales disponibles para
ayudarles a afrontar esta etapa de su vida de la mejor forma posible.

ATENCION AL PACIENTE Y FAMILIARES: A nivel hospitalario la intervencién se desarrolla en
las habitaciones de las distintas unidades asi como en las salas de hospital de dia donde reciben
tratamiento. También se realizan visitas domiciliarias si asi lo considera oportuno el equipo sanitario
de referencia. Igualmente se trabaja tanto a nivel individual como grupal en las sedes de la
asociacion.

Cuando el menor fallece se envian conjuntamente con los equipos sanitarios una carta de
condolencia y los materiales de apoyo elaborados por el EAPS. Se realizan seguimientos
telefonicos a la familia a fin de detectar necesidades y ofrecerles los recursos propios del EAPS.
Se ofrece la atencion individualizada al duelo (a través de la terapia individual) y la atencién grupal
(a través de la terapia familiar o a través de los grupos de duelo).

También se ofrece formacion a los profesionales sanitarios y a los propios del EAPS sobre
cuidados paliativos. Asi como asesoramiento en la intervencidon con las familias y apoyo y espacios
de respiro cuando lo requieren.




SUPERVISION DE LA ACTIVIDAD: se realiza a través de los érganos rectores (Direccion
Cientifica del Instituto Catalan de Oncologia: ICO y la Obra Social “ La Caixa"), a través de la
monitorizacién por parte del EAPS de la evaluaciéon de los aspectos emocionales del paciente y
de los familiares tales como el sufrimiento, el estado de animo, la ansiedad, el malestar, asi como
la comunicacién, entre otros. Datos asistenciales que diariamente se insertan en la plataforma
informética, creada para garantizar el buen funcionamiento del programa, la cuantificacion de los
datos evaluados y con ello para la creacion de evidencia cientifica de la actividad del Programa.

Existen también foros presenciales y virtuales en los que los profesionales de los 42 EAPS del
territorio nacional comparten experiencias y estrategias acerca de la intervencion psicosocial en
enfermedad avanzada y duelo.

ACTUACION PROFESIONAL DESDE PROTOCOLOS: Desde el equipo EAPS ASPANION se han
creado protocolos especificos de intervencion con el paciente pediatrico en enfermedad avanzada, a
fin de unificar todos los criterios de los profesionales y mejorar la calidad asistencial a las familias:

protocolo de atencion a la enfermedad avanzada pediatrica,

protocolo atencién al duelo,

protocolo de atencion espiritual,

protocolos funcionales dirigidos a establecer el modo de funcionamiento interno y también de

coordinacion con los Equipos receptores

protocolos de coordinacién con servicios comunitarios.

SOPORTE A PROFESIONALES SANITARIOS: Los profesionales del EAPS tienen reuniones
periddicas de discusién y supervision de casos con los miembros de los equipos receptores sanitarios.
En el Hospital General de Alicante, las reuniones de coordinacioén con Oncologia Pediéatrica y la UHDP
son semanales. En el Hospital la Fe son de frecuencia quincenal con oncologia pediatrica y con
ADINO. En el Hospital clinico de Valencia se realizan reuniones mensuales con oncologia pediatrica.
Por lo que respecta la UCI pediatrica de La Fe, se participa 3 veces por semana en el pase de visitas
gue realiza el equipo sanitario.

También se ofrece atencién individual a los profesionales sanitarios que lo requieran con el fin de
analizar dificultades y rebajar grado de estrés derivado de la practica profesional con los pacientes.

Ademas se celebran encuentros grupales mensuales en los que se comparten estrategias que faciliten
la comunicacion en situaciones dificiles y el manejo de ese estrés.

VOLUNTARIADO: EIl equipo de voluntarios de ASPANION en el Hospital General de Alicante
colabora con el EAPS en el acompafiamiento lidico a los nifios y adolescentes durante sus ingresos
hospitalarios. Se trata de facilitar su adaptacién al hospital, cubrir sus necesidades de ocio y facilitar
un descanso y respiro a los cuidadores principales. Los profesionales del EAPS participan activamente
en los cursos formativos de nuevos voluntarios, que también se realizan en Valencia para poder
atender las demandas de pacientes y familiares que pudieran surgir.

POBLACION SUSCEPTIBLE DE SER ATENDIDA
El Equipo de Atencién Psicosocial de ASPANION trabaja fundamentalmente 3 ejes: nifios y
adolescentes afectados, sus familias y el personal sanitario.

Al menos 10 de cada 10.000 nifios entre 0 y 19 afios sufren enfermedades que limitan o amenazan
su vida.

Siguiendo la definicion de la OMS, entendemos que los cuidados paliativos pediatricos son:




“Cuidados activos totales del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio incluyendo también el
apoyo a la familia. Comienzan cuando se diagnostica una enfermedad amenazante para la
vida y contindan independientemente de si el nifio recibe o no tratamiento de la propia
enfermedad”.

La Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families

(ACT) define cuatro grupos de pacientes susceptibles de recibir atencion paliativa:

— Grupo 1. Sufren situaciones amenazantes para la vida. El tratamiento curativo existe, pero
puede fracasar: pacientes oncolégicos.

— Grupo 2. Estos pacientes sufren procesos en los que la muerte prematura es inevitable por
el momento, pero, con el tratamiento adecuado, durante largos periodos de tiempo, se
prolonga la vida y se mejora su calidad: Fibrosis quistica.

— Grupo 3. Son procesos progresivos, sin opciones actuales de tratamiento curativo, sélo
paliativo y en los que la necesidad de asistencia, con frecuencia compleja, puede prolongarse
durante afios: metabolopatias graves y enfermedades neurodegenerativas como la Atrofia
Muscular Espinal.

— Grupo 4. Nifios que sufren procesos irreversibles, pero no progresivos. El empeoramiento
clinico se debe a las complicaciones y lleva a una muerte prematura. Nifios que padecen
Pardlisis Cerebral Infantil grave, secuelas de traumatismos o infecciones importantes...




RESULTADOS DE LA ACTIVIDAD PSICOSOCIAL:
VOLUMEN ASISTENCIAL
PERIODO: 1 DE NOVIEMBRE DE 2015- 31 DE OCTUBRE DE 2016

Nuevos usuarios




ACCIONES DE FORMACION, INFORMACION Y DIFUSION DEL EAPS-ASPANION

Los componentes del EAPS han asistido a diferentes foros relacionados con el cuidado
paliativo y enfermedad avanzada que se detallan a continuacion:

Ponencia al servicio de pediatria del Hospital Universitario La Fe. Fundacion Avedis
Donabedian, Enero 2016.

Asistencia al médulo especifico de Trabajo social del Postgrado de Atencion integral a
personas con enfermedades Avanzadas. Febrero 2016.

Charla impartida en un curso dirigido a voluntariado del area de pediatria del Hospital
Clinico de Valencia. Abril 2016

Ponencia en un foro organizado por la Sociedad Valenciana de Medicina Paliativa.
Marzo 2016.

Asistencia a la 12 Jornada de cuidados paliativos pediatricos en Murcia. Marzo 2016.
Asistencia a la Jornada de Voluntarios organizada por la Caixa en Barcelona. Marzo
2016.

Asistencia a la Jornada “Vision contemporanea del duelo” organizada por el instituto
IPIR. Barcelona, Abril 2016.

Asistencia al congreso nacional de psicooncologia. Girona, Abril 2016.

Asistencia al congreso SECPAL. Elaboracion y presentacion de 3 posters del EAPS.
Sevilla, Mayo 2016.

Ponencia en jornada de humanizacién del Hospital Universitario La Fe. Valencia,
Mayo 2016.

Asistencia a la Jornada nacional de EAPS organizada por la Caixa. Madrid, Junio 2016.
Ponencia en foro sobre cuidados paliativos pediatricos organizada por la fundacion
Enriqueta Villavecchia. Barcelona, octubre 2016.

Talleres especificos impartidos por el EAPS para profesionales sanitarios:

Taller para personal de enfermeria de la Unidad de oncologia pediatrica del Hospital
La Fe. Diciembre 2016.

Talleres para personal de enfermeria y médicos del servicio de pediatria del Hospital
La Fe. Febrero 2016.

Taller dirigido al personal médico del servicio de hematologia de adultos del Hospital
La Fe. mayo 2016.

Taller dirigido al personal médico del servicio de pediatria del Hospital Clinico de
Valencia. mayo 2016.

OTROS DATOS DE INTERES

. SECPAL: Alejandro Garcia, trabajador social del EAPS forma parte de la Junta Directiva de la




Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (vocalia de Trabajo Social) desde mayo de 2016.
Hasta esa fecha, el cargo lo ocup0 la directora técnica del EAPS, Amparo Jimenez.

. ASOCIACION TRABAJO SOCIAL Y SALUD: Amparo Jiménez, directora técnica y Marta Lopez,
trabajadora social participan en los trabajos colaborativos con la Asociacion de Trabajo Social y
Salud.

. Monograéfico de SECPAL “Trabajo Social en Cuidados Paliativos”. Publicado en Junio 2015. Las
trabajadoras sociales del EAPS ASPANION fueron coautoras de esta publicacion.

. En el marco del Postgrado en atencion psicosocial y espiritual a personas en situacion de
enfermedad avanzada y en coordinacion con la Fundacion Bancaria La Caixa, formamos parte
como receptores de las practicas de los alumn@s del postgrado.

.Conjuntamente con la Conselleria de Sanitat Universal y Salud publica (Servicio socio-
sanitario) y otras TS de Hospitales de cronicos se ha participado en la elaboracion del
documento de SECPAL: Diploma de Acreditacion Avanzada de Trabajo social en Cuidados
Paliativos.

. Participacion del EAPS los grupos de trabajo de Pediatria y de Trabajo Social organizados por
la Obra Social La Caixa.

.Desde la Fundacién Avedis Donabedian y en coordinacion con la Caixa, los psic6logos desl EAPS
han trabajado la publicacion “Abordaje psicoldgico con el nifio y adolescente con enfermedad
avanzada”.
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ANEXO: MATERIALES ELABORADOS Y UTILIZADOS POR EL EAPS

LA PERDIDA DE UN HLIO CUIDAR A UN NINO ENFERMO

Guia de apoyo para padres Guia parapadres:
y familiares en duelo enfermedad avanzada pedidtrica

La guia de apoyo para padres con hijos con enfermedad avanzada, es una guia donde se
ofrecen recursos practicos a la familia para favorecer la reorganizaciéon de roles familiares, la
comunicacion, los cuidados fisicos en casa del menor enfermo y le asesora sobre los udltimos
preparativos previos al fallecimiento.

En La guia de autoayuda para el afrontamiento del duelo: “La pérdida de un hijo. Guia de apoyo
para padres y familiares en duelo”, se ofrece informacién a la familia sobre el proceso de duelo
y sus manifestaciones mas frecuentes. Se ofrecen recursos para trabajar el duelo con el nifio
y el adolescente, asi como para asesorar a la familia extensa para ayudar a los padres
dolientes.

Diptico para hermanos de pacientes fallecidos.
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Triptico sobre duelo para familiares

Diptico informativo sobre la actividad del EAPS

12



Diptico sobre espiritualidad
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