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Presentacion

Rafael Mota Vargas

Presidente SECPAL

Es un orgullo y un privilegio para mi poder presentar esta monografia sobre voluntariado en cuidados
paliativos, y vaya por delante mi especial agradecimiento a todos los profesionales que han participado
de forma activa para que esta guia sea una realidad.

Cuando la Asociacion Espafiola contra el Cancer (AECC) propuso el desarrollo de una guia sobre voluntariado
en cuidados paliativos, desde la Junta SECPAL se asumi6 la importancia de la tematica a tratar y, con la vocal
de voluntariado al frente (Yolanda Benitez), y el compromiso del grupo de trabajo formado a tal efecto, se puso
todo el empefio para sacar adelante esta iniciativa.

Hace afos tuve la oportunidad de colaborar en el desarrollo del Programa Regional de Voluntariado en Cuida-
dos Paliativos de la Comunidad Auténoma de Extremadura, donde 14 ONG, trabajando de forma coordinada, pu-
sieron en marcha lo que hoy es una realidad: una red de voluntarios formados en el acompafiamiento y cuidado
de personas con enfermedades en el final de sus vidas. Esta red que, afio a afio sigue creciendo, desarrolla su
labor de forma ejemplar por toda Extremadura (RED VOLUPALEX).

La SECPAL, como sociedad cientifica multidisciplinar, tiene dentro de sus objetivos promover la formacién
en los ambitos bio-psico-social y espiritual en la atencion a personas con enfermedades cronicas avanzadas
y/0 en situacion de terminalidad. Para ello, el papel de un voluntario bien formado e integrado dentro de or-
ganizaciones estructuradas y con experiencia en el mundo del voluntariado es esencial para complementar
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la labor de los profesionales con vistas a aliviar el sufrimiento y mejorar la calidad de vida de estas personas
tan vulnerables.

El voluntario, a través de su entrega y generosidad, trata de dar lo mejor de si mismo para el bienestar de los
que sufren, regalando sonrisas, ofreciendo sus manos y sus abrazos para que uno se sienta acogido y confor-
table, contagiando energia y alegria para hacerlos sentir el centro de atencién. Y todo ello sin esperar nada a
cambio, por pura solidaridad. Cada vez que hablo con algunos de ellos me sorprende ver como expresan que
siempre reciben mucho mas de lo que dan.

Queria terminar con un trozo de poesia de un escritor latinoamericano (Hamlet Lima Quintana) que expresa el
buen hacer y sentir de gente como los voluntarios:

«Hay gente que con solo decir una palabra enciende la ilusion y los rosales... Gente que con solo
dar la mano rompe la soledad, pone la mesa, sirve el puchero, coloca guirnaldas...

Hay gente que con solo abrir la boca llega hasta todos los limites del alma, alimenta una flor,
inventa un suefio y hace cantar el vino en las tinajas...

Y asi uno se puede ir de novio por la vida desterrando a la muerte solitaria, porque sabe que a la
vuelta de la esquina hay gente asi COMO LOS VOLUNTARIOS, TAN NECESARIA.»

Monografia SECPAL sobre el Voluntariado en Cuidados Paliativos
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Presentacion

lgnacio Muioz Pidal

Presidente de la Asociacion Espafiola Contra el Cancer

La defensa de una atencion integral y de calidad a las personas que se enfrentan al proceso de final de
la vida debido a una enfermedad grave, como es el cancer, es un compromiso que viene de lejos en la
Asociacion Espariola Contra el Cancer (AECC).

Hace décadas que entendimos que el Unico marco posible para cuidar de manera 6ptima a estas personas
y sus familias era desde la identificacion de sus necesidades y el disefio de intervenciones que les dieran
respuesta desde el respeto a sus valores y creencias, y tratando, ademas, de facilitar lo que la mayoria
nos trasladaba: su deseo de permanecer en su hogar. De ahi que, a finales de los afios 80, disefiaramos
el servicio de cuidados paliativos domiciliarios, y en el afio 1991 pusiéramos en marcha el primero de los
equipos multidisciplinares integrados por profesionales de la medicina, enfermeria, psicologia, trabajo
social y voluntarios, extendiendo esta atencion a los hogares de tantas familias por toda la geografia es-
pafiola.

Desde el inicio, el voluntariado, en su funcién de acompafiamiento, fue y sigue siendo concebido como
un elemento insustituible y necesario dentro del equipo de cuidados paliativos. El voluntariado dedicado
especificamente a este tipo de apoyo ha de ser dotado de las bases formativas y del soporte organizativo
imprescindibles para poder ejercer su labor. Ha de ser cuidado, apoyado, sostenido y animado para ser
testimonio de la solidaridad personal desinteresada y motor en su entorno de compromisos similares.
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Ademas, para responder verdaderamente a su sentido y ser eficaz en el apoyo que ofrece, debe formar parte, de
manera integrada, de una vision innovadora de la atencion sanitaria, aquella que abre las puertas de los centros
asistenciales a la comunidad, a la sociedad, y promueve el acercamiento de las personas en apoyo de otros en el
marco de la accion voluntaria.

Es una visién completa, unitaria, profundamente humanista de la persona que sufre y su entorno proximo, la que nos
mueve a seguir trabajando en esta linea. Por ello, agradecemos enormemente la acogida de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos a la propuesta que les trasladamos para promover el voluntariado en cuidados paliativos integrado
en los sistemas de salud.

Sefia identitaria de la AECC y singular de la SECPAL, al ser la Unica entidad profesional que lo incluye entre los
colectivos que la conforman, el voluntariado en cuidados paliativos merece ser reconocido, promovido e inte-
grado en nuestro sistema sanitario. La presente monografia es uno de los pasos en esta direccion, y ejemplo de
colaboracion entre entidades y personas que con magnifica generosidad han puesto, al servicio de todos, sus
conocimientos, experiencia y aprendizajes para facilitar el camino a los que quieran trabajar con nosotros por
una sociedad méas comprometida.

Gracias a todos ellos, y en especial a los voluntarios y voluntarias que cada dia dan su tiempo, algo muy valioso
hoy en dia, para estar al lado de las personas y sus familias en el final de la vida.
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Introduccién

El voluntariado se ha convertido en los Gltimos afios en uno de los fenémenos que mas crecimiento ha experi-
mentado y que mas interés suscita en todos los ambitos de la sociedad y, poco a poco, se ha ido incorporando
a la vida cotidiana de muchas personas.

La labor del voluntariado debe ser el fruto de una reflexion ética, personal, libre, desinteresada y responsable
de una persona que, movida por un espiritu humanitario y altruista y por una vocacion de servicio, decide
pasar a la accion y actuar de manera solidaria en beneficio de los otros, y dar asi respuesta a necesidades,
problemas, etc.

Pero, del mismo modo que es una opcién personal, meditada y reflexionada, cuando pasa a la accién en forma de una
préactica concreta debe hacerlo de manera organizada, sistematica como miembro de una organizacion y/o asociacion.

Y es que, frente a la improvisacion, las buenas acciones aisladas y espontéaneas, el voluntariado requiere actuar
organizadamente, y asi poder contribuir en la mejora de la sociedad a la que pertenece, comprometiéndose y
ayudando a comprometerse a los demés con la mejora de la realidad actual.

Dignidad, solidaridad, comprension, vulnerabilidad, humanizacion, respeto, sensibilidad, derechos humanos, jus-
ticia, agradecimiento..., entre otros muchos, son conceptos que el voluntariado, desde su accion desinteresada
materialmente pero profundamente interesada en el ser humano, ayudan a que estén vigentes y presentes en
el dia a dia de la sociedad a la que pertenecen.

Como plantea de manera muy acertada Garcia Roca (2001), «la irrupcion del voluntariado se inscribe en la
constitucion del ciudadano que decide libremente su propio compromiso en la esfera privada de la vida y par-
ticipa en la construccién de una esfera cooperativa».

Ya mas concretamente en el contexto de los cuidados paliativos, la labor que realiza el voluntariado es especial
porque la lleva a cabo en un entorno en el que el sufrimiento, la tristeza, la pérdida y el duelo son presencia cons-
tante y amenazante, y, frente a esto, tenemos la presencia auténtica y humanizadora del voluntario para ayudar a
«ensanchar el tiempo» de aquellos a los que se les acortan los dias y para que vivan una vida digna hasta el final.

La presente monografia de voluntariado en cuidados paliativos aspira a ser una herramienta sencilla, Gtil, prac-
tica y que aporte novedades, tanto para los coordinadores de voluntariado en cuidados paliativos en general,
como para el voluntariado en particular.

Es el resultado de un trabajo colaborativo intenso, coordinado desde la Vocalia de Voluntariado de la SECPAL, y en el
que han participado profesionales y voluntarios de organizaciones y entidades sociales con una amplia experiencia
en el voluntariado en cuidados paliativos y un profundo compromiso con la humanizacion y la calidad de la atencion
y el acompafiamiento a las personas.

ESTRUCTURA

La guia esté4 compuesta por cinco bloques de contenidos, que se estructuran en cinco capitulos y en los que se
analiza la situacion actual del voluntariado en general, y del voluntariado en cuidados paliativos en particular.

Como introduccion a estos bloques de contenido, y como apertura y marco referencial, donante de sentido, se incluyen:

— La Carta de los Derechos de las personas que estdn en la fase terminal de su enfermedad y de las perso-
nas moribundas», basada en las recomendaciones hechas por la Asamblea Parlamentaria del Consejo
de Europa (1999) a sus Estados miembros, entre los que se incluye Espafia, sobre la defensa de los
cuidados paliativos integrales como un derecho legal e individual al que todas las personas que lo nece-
sitaran deberian tener acceso, y sobre el respeto y proteccion de la dignidad humana, que encuentra su
mayor expresion en proporcionar un medio adecuado que permita al ser humano morir con dignidad.
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- La Carta de Praga de la EAPC, sobre la importancia y necesidad de considerar a los Cuidados Paliativos
como un derecho humano.

- Y la Carta de Madrid de la EAPC, sobre el voluntariado en hospicios y cuidados paliativos, con la cual se
quiere contribuir a la promocién, concienciacion, reconocimiento y desarrollo del papel del voluntariado
en una atencion paliativa de calidad.

La guia termina con un epilogo en el que se reflexiona sobre la vida y la muerte; esas dos experiencias vitales tan
dignas de ser vividas y de ser acompafiadas... Un epilogo en el que se recuerda, y no olvidemos que etimolégi-
camente «recordar» es «volver a traer a la mente, pero habiéndolo pasado antes por el corazon», los principios
que siempre se deben tener presentes no solo en contexto de los cuidados paliativos, sino en cualquier accion
humana: la vulnerabilidad de las personas y la finitud de la vida humana, el respeto y la defensa de la dignidad del
ser humano, sean cuales sean sus circunstancias, y la humanizacion en el trato y en los tratamientos...

PRIMER BLOQUE « Claves para el voluntariado hoy
Capitulo Il * Retos del voluntariado en el siglo Xxi
“El voluntariado en la sociedad actual” - Humanizacion y voluntariado en cuidados paliativos

El Capitulo Il aborda, en primer lugar, el panorama actual del voluntariado y las claves necesarias para poder
profundizar en su conocimiento y lograr asi un avance tanto cualitativo como cuantitativo.

En segundo lugar, remarca la importancia del voluntariado como un elemento clave en la participacion e impli-
cacion de la ciudadania para la mejora de la sociedad, y sefiala los retos del voluntariado en el desarrollo de
su labor de accion social.

Termina el capitulo sefialando la importancia de distinguir entre el fenémeno del voluntariado y la cultura del
voluntariado, actitud esta Ultima que daria lugar a un voluntariado humanizador que no estaria para gestionar
lo existente, sino para inaugurar algo nuevo e invertir el orden de los valores, garantizando de ese modo las
necesidades de los Ultimos, de los més fragiles, de los méas vulnerables.

- Introduccion sobre los cuidados paliativos
- Concepto, valores y principios de la accion voluntaria
« Areas de intervencion y funciones que desarrolla

el voluntariado en cuidados paliativos

SEGUNDO BLOQUE
Capitulo IV
“El voluntariado en cuidados paliativos”

El Capitulo IV comienza con una introduccion sobre los cuidados paliativos, qué son, sus aspectos mas rele-
vantes, los principios que los sustentan, sus instrumentos bésicos de atencion, los objetivos que los mueven,
la forma en que lo hacen y la importancia de la integracion del voluntariado en el equipo terapéutico, como
un miembro mas de este, complementando la labor del resto de profesionales para poder asi dar respuesta a
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necesidades personales y sociales del enfermo y su familia, y conseguir que esta Ultima etapa de la vida pueda
afrontarse de una forma digna y en paz.

Después de esta breve mirada sobre los cuidados paliativos, se define la accion voluntaria, sus dimensiones, los
principios bioéticos en los que se basa, los valores, cualidades y objetivos de la accion voluntaria y del volunta-
riado, y la importancia de este como un vehiculo transformador de la sociedad. Se concluye el capitulo con la
sefializacion de las funciones y las areas de intervencion del voluntariado en cuidados paliativos.

TERCER BLOQUE - Fases del proceso de gestion del voluntariado en
Capitulo V cuidados paliativos
“La gestion del voluntariado en « Papel de los coordinadores de voluntariado en
cuidados paliativos” cuidados paliativos

El Capitulo V esta centrado en la gestion del voluntariado como un tema estratégico y como modelo de
funcionamiento eficiente del voluntariado en la entidad para la contribucion del logro de su mision. Para
ello, debe formar parte de estos equipos complementando la atencién profesional proporcionada, cons-
tituyéndose asi en un agente esencial en el desarrollo de los cuidados paliativos en nuestro pais. En el
capitulo se detallan las distintas fases a lo largo de las cuales se debe desarrollar el proceso de gestion
del voluntariado en cuidados paliativos. También se presta especial atencion a la figura del coordinador/a
de voluntariado, a sus competencias y funciones como persona responsable de la coordinacion general
del voluntariado en la organizacion y que ha de velar por el cumplimiento del plan de voluntariado, ser el
referente, acaparar el conocimiento y tener una vision global del colectivo, asi como de todos los progra-
mas y servicios que adscriben voluntarios.

- Caracteristicas de la espiritualidad del voluntariado

CUARTO BLOQUE en cuidados paliativos
Capitulo VI - Etica de la accion voluntaria y caracteristicas de la
“La espiritualidad del voluntariado en ética del voluntariado en cuidados paliativos
cuidados paliativos” - Caodigos éticos del voluntariado y de las entidades

de voluntariado en cuidados paliativos

El Capitulo VI se estructura en tres partes:

- En la primera parte se aborda el tema de la dimension espiritual de las personas, dimension
que es universal, atemporal y que es exclusiva y le constituye especificamente como ser huma-
no. Se define qué es espiritualidad, en qué se diferencian religiosidad y espiritualidad, cuéa-
les son las necesidades y los recursos espirituales de las personas que estan en la fase termi-
nal de su enfermedad y/o en la proximidad de la muerte y la importancia de contemplar y
atender las necesidades espirituales como uno de los objetivos primordiales de los cuidados pa-
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liativos, puesto que su objetivo Ultimo es ayudar a las personas a que puedan morir en paz.
En esta primera parte también se detallan las cualidades que deben caracterizar la espiritualidad de
la accion voluntaria en cuidados paliativos.

- En la segunda parte se tratan los tipos de éticas que confluyen en la accion voluntaria en cuidados
paliativos: una ética personal, una ética civica, una ética profesional y una ética de las organizaciones.
Se definen las caracteristicas de la ética de la accion voluntaria en cuidados paliativos resaltando que,
como bien dice B. Roman, «la accion voluntaria debe estar fundamentada firmemente en el respeto por
la dignidad de la persona y por la aceptacion de la finitud de la condicién humana. Cuidar, encargarse
de cuidar al otro, ayudarle a que viva esa dependencia, esa vulnerabilidad y fragilidad sin sentirla como
una carga o una verguienza... Todos somos hijos del cuidado...».

- El capitulo concluye con los Codigos Eticos del Voluntariado: hacia si mismo, hacia los beneficiarios de
Su accibn, hacia los otros voluntarios y hacia la entidad a la que pertenece.

QUINTO BLOQUE
Capitulo VII - Concepto y caracteristicas de las buenas y malas
“Buenas y malas practicas en el ejercicio practicas del voluntariado en cuidados paliativos
del voluntariado en cuidados paliativos”

El Capitulo VIl trata sobre las buenas y malas practicas del voluntariado en cuidados paliativos, definiendo las
buenas practicas, segin Aranguren, como «una accion colectiva y organizada con el voluntariado que, desde
la perspectiva de proceso de calidad, establece una nueva forma de responder a las necesidades detectadas
en cada caso. La buena practica es coherente con unos determinados criterios éticos y técnicos establecidos y
ha de servir de referencia para otras actuaciones en la misma o en otras organizaciones».

También se detallan las bases de las buenas practicas, sus caracteristicas principales y su importancia en el
contexto de los cuidados paliativos.

El capitulo termina con un anexo compuesto por pautas, recomendaciones y consejos sobre las buenas y malas
practicas para que sirvan de referencia y ayuda al voluntariado que desarrolla su labor en cuidados paliativos.
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OBJETIVOS. ;QUE PERSEGUIMOS?

PARA LAS PERSONAS INTERESADAS EN EL VOLUNTARIADO EN CUIDADOS PALIATIVOS

ACERCAR MOSTRAR FORTALECER ESTIMULAR

El concepto, las La labor del El sentimiento de La participacion vy la
caracteristicas y el voluntariado en el - solidaridad y - colaboracion para
entorno de los contexto de los responsabilidad de mejorar la calidad de
cuidados paliativos a cuidados paliativos todos los miembros vida de las personas
la sociedad de la sociedad mas vulnerables

PARA LOS COORDINADORES DE EQUIPOS DE VOLUNTARIADO EN CUIDADOS PALIATIVOS

FAVORECER PROPORCIONAR PROMOVER

Una gestion eficaz de los Al paciente y/o a sus Una cultura de la calidad y
equipos de voluntariado en — familiares una atencion — de la responsabilidad, de
cuidados paliativos adecuada a sus necesidades hacer bien el bien

en la etapa final de sus vidas

PARA EL VOLUNTARIADO EN CUIDADOS PALIATIVOS

FACILITAR APOYAR MOTIVAR

Al voluntariado que el Al voluntariado en su deseo Al voluntariado a

acompafiamiento que realiza - y compromiso de ayudar a - comprometerse y realizar

a pacientes y/o familiares las personas méas su labor de forma reflexiva,

sea el mejor posible vulnerables a vivir esta humanizada, comprometida
Ultima etapa con paz

OBJETIVOS GENERALES DE LA GUIA

» Humanizacion del entorno de los cuidados paliativos, de la sanidad y de la sociedad
* Respeto y defensa de la dignidad de la vida humana hasta el final
» Ofrecer una nueva vision de los cuidados paliativos
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Esta gufa no ha sido concebida solamente con el proposito de ser leida sin mas, sino que su objetivo principal,
y el de todas las personas que hemos contribuido a su elaboracion, es el de que pueda servir, por una parte,
como una guia de referencia y/o de trabajo para todas las personas interesadas por un motivo u otro en el
voluntariado en cuidados paliativos; y por otra parte, para contribuir a la defensa y promocion de la dignidad del
ser humano, cualesquiera que sean las circunstancias en las que se encuentre, y de manera especial la de las
personas que se encuentran en la fase terminal de su enfermedad y en la proximidad de la muerte, para que
con unos tratamientos y un trato humanizado puedan vivir su vulnerabilidad y fragilidad, no como una vergtenza
0 una carga para los demas, sino con la paz y la serenidad de sentirse valiosas, respetadas y queridas en lo
que son, lo que han sido y en lo que quieren ser...
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Introduccion a la Carta de
Madrid de la Asociacion
Europea de Cuidados
Paliativos sobre el
coluntariado en hospicios y
cuidados paliativos

Los miembros del Grupo de Trabajo de la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) sobre voluntariado
en hospicios y cuidados paliativos, desde que se formaron como grupo de trabajo en 2013, se plantearon el apa-
sionante reto de contribuir a la promocion, concienciacion, reconocimiento y desarrollo del papel del voluntariado
en una atencion paliativa de calidad.

Para llevarlo a cabo, realizaron una intensa labor de investigacion y aprendizaje sobre la diversidad del trabajo
realizado por voluntarios de toda Europa, y, tal y como comentaron Ros Scott y Leena Pelttari, copresidentes
del equipo de trabajo de EAPC, pensaron que la mejor manera de hacerlo era elaborar una carta, que ha sido
adoptada por la Junta de EAPC y presentada en el 15.° Congreso Mundial de la Asociacion Europea de Cuidados
Paliativos, celebrado en Madrid en mayo de 2017.

Los objetivos de la carta son:
— Promover el desarrollo exitoso del voluntariado en cuidados paliativos en beneficio de los pacientes, las
familias y la comunidad.
— Reconocer el voluntariado como un tercer recurso junto con el cuidado profesional y el cuidado fami-
liar, con una identidad, una posicion y un valor propios.

- Promover modelos de investigacion y mejores practicas en la contratacion, gestion, soporte, integra-
cion, capacitacion y recursos de los voluntarios.

Esperamos que la carta anime a todas las personas interesadas en cuidados paliativos y de hospicio a:
- Reconocer la importante funcién de los voluntarios en la atencién integral de los pacientes y sus fami-
lias, y en el mantenimiento de los servicios de cuidados paliativos.
— Promover el voluntariado como apoyo de los pacientes y sus familias.

— Garantizar una gestion eficaz del voluntariado, incluida una politica claramente definida sobre las funcio-
nes, la contratacion cuidadosa, la seleccion, la formacion y el desarrollo del voluntariado.

— Asegurar un apoyo efectivo para el voluntariado en cuidados paliativos y hospicios a nivel organizacional,
local y nacional.
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La Carta de Madrid de la EAPC sobre el voluntariado en cuidados paliativos

Las alianzas y asociaciones internacionales (European Association for Palliative Care [EAPC], Worldwide Hos-
pice and Palliative Care Alliance [WHPCA] e International Association for Hospice & Palliative Care [IAHPC])
estan trabajando conjuntamente para el apoyo, reconocimiento, promocion y desarrollo del voluntariado en re-
sidencias de atencion a pacientes con enfermedad avanzada y terminal (hospice) y cuidados paliativos a través
de la implementacion de esta carta con los siguientes objetivos:
- Promover el desarrollo exitoso del voluntariado en beneficio de los pacientes, las familias y la amplia
comunidad de los cuidados paliativos.

- Reconocer el voluntariado como un tercer recurso junto con la atencion profesional y el cuidado de la
familia, con su propia identidad, posicion y valor.

— Promover modelos de investigacion y buenas practicas en el reclutamiento, la gestion, el apoyo, la inte-
gracion, la capacitacion y la dotacion de recursos de voluntariado.

1. Reconocer el importante papel de los voluntarios en el cuidado total de los pacientes y
sus familias, asi como en el mantenimiento de los servicios de cuidados paliativos.

Las acciones incluyen que organizaciones e individuos:

- Aseguren que el voluntariado tenga un lugar reconocido y claramente descrito en sus organizaciones
y redes de cuidados paliativos. Los voluntarios no reemplazan a los profesionales ni a los cuidadores
familiares, pero tienen su propio rol.

- Permitan y capaciten a los voluntarios para que realicen sus diversas contribuciones, que van desde el
apoyo a los pacientes y sus familias hasta funciones tales como recaudacion de fondos, administracion,
miembros de la junta directiva y cualquier otra actividad que sostenga los cuidados paliativos. Permitan
que los voluntarios contribuyan a la toma de decisiones en cuidados paliativos a nivel individual, or-
ganizacional y social, y aseguren que sus puntos de vista y opiniones sean solicitadas, consideradas y
respetadas.
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2. Promover el voluntariado de apoyo directo a los pacientes y sus familias.

Las acciones incluyen que:

- Las organizaciones de atencién médica reconozcan el «estar ahi»' para el paciente y su familia como la
contribucion fundamental del voluntariado en la atencion directa al paciente.

- Las organizaciones y los individuos busquen activamente formas de involucrar a voluntarios capacitados
en el apoyo directo a pacientes y familias, siguiendo modelos de buenas practicas de distintos paises, y
alienten tanto a los pacientes como a sus familias a hacer uso del apoyo disponible de los voluntarios.

3. Garantizar una gestion eficaz del voluntariado que incluya una politica de roles
claramente definida, asi como un cuidadoso reclutamiento y seleccion y un adecuado
entrenamiento y desarrollo.

Las acciones incluyen que:

- Las organizaciones y los individuos aseguren una gestion eficaz del voluntariado con una colaboracion
sensible entre voluntarios, familiares y profesionales. Esto es vital para asegurar la buena calidad y
sostenibilidad de los servicios de voluntariado.

- Se desarrollen e implementen programas de orientacion, capacitacion y calidad nacionales (o regiona-
les) de buenas practicas para apoyar el voluntariado en todos los paises europeos.

4. Garantizar un apoyo efectivo al voluntariado en cuidados paliativos en los ambitos
organizacional, local y nacional.

Las acciones incluyen que las organizaciones:
— Proporcionen fondos adecuados para garantizar una gestion, capacitacion y calidad efectivas, incluyendo el
reembolso de los gastos en que incurran los voluntarios, tales como desplazamientos, teléfono y seguros.
— Reconozcan y valoren el voluntariado como un area importante para la investigacion y evalUen el im-
pacto del voluntariado.
— Recopilen datos precisos, incluyendo nimero y roles de los voluntarios a nivel organizacional y en cada
pais europeo.

- Influyan en la legislacion y politicas europeas, nacionales y regionales abogando por el voluntariado en
cuidados paliativos.
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'«Estar ahi» se centra en la conexion humana, en «estar con» la persona, lo que representa la base para detectar qué tipo de apoyo puede ofrecer el voluntario
a esta persona en particular en un momento concreto. Vea el Libro Blanco de la EACP sobre Voluntariado para mayor aclaracion.
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Introduccion a la Carta de
Praga de la Asociacion Euro-
pea de Cuidados Paliativos
para la consideracion de los
cuidados paliativos como un
derecho humano

La Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC), la Asociacion Internacional de Cuidados Paliativos
(IAHPC), la Alianza Mundial de Cuidados Paliativos (WPCA) y el Observatorio de Derechos Humanos (ODH)
han elaborado un manifiesto, denominado «Carta de Praga», por el que se urge a los gobiernos a aliviar el
sufrimiento y a reconocer los cuidados paliativos como un derecho humano.

En la Carta de Praga se recuerda que el acceso a los cuidados paliativos es una obligacion legal y esta siendo
reclamado como un derecho humano y solicitan a los gobiernos:

— Desarrollar politicas sanitarias que aborden las necesidades de pacientes con enfermedades termi-
nales o con compromiso vital, procurando integrar los cuidados paliativos y el resto de los servicios de
salud, considerando al paciente de manera holistica e incluyendo a sus familiares durante el tiempo de
cuidados, y también después del fallecimiento.

— Asegurar el acceso a las medicinas esenciales, incluyendo medicaciones con control especial, a todo
aquel que lo necesite.

- Garantizar que los trabajadores de la salud reciban una adecuada formacion y entrenamiento en
cuidados paliativos y tratamiento del dolor en pregrado, y después adoptar los cambios necesarios
en los planes de estudio de las profesiones de salud (medicina, enfermeria, farmacia, psicologia, etc.)
para asegurar que todos los profesionales sanitarios obtengan los conocimientos bésicos de cuidados
paliativos y sean capaces de atender a los pacientes, independientemente del lugar que ocupen en el
sistema sanitario.

— Asegurar la integracion de los cuidados paliativos en el sistema sanitario en todos los niveles.
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Se urge a los gobiernos a aliviar el sufrimiento y a reconocer los cuidados
paliativos como un derecho humano

La Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC), la Asociacion Internacional de Cuidados Paliativos
(IAHPC), la Alianza Mundial de Cuidados Paliativos (WPCA) y el Observatorio de Derechos Humanos (ODH)
trabajan juntos para promover el acceso a los cuidados paliativos como un derecho humano.

El derecho a los cuidados paliativos

El acceso a los cuidados paliativos es una obligacion legal, como reconocen las convenciones de Naciones Uni-
das, y ha sido reclamado como un derecho humano por parte de las asociaciones internacionales, basandose
en el derecho a la salud fisica y mental al mas alto nivel posible. Para los casos de pacientes que representar
dolor severo, la falta de provision de cuidados paliativos por los gobiernos puede considerarse también trato
cruel, inhumano y degradante. Los cuidados paliativos pueden aliviar el sufrimiento o eficacia, o incluso preve-
nirlo, y pueden ser proporcionados a un coste comparativamente bajo.

Los gobiernos de muchos paises del mundo no han dado todavia los pasos adecuados para asegurar que los
pacientes con enfermedades incurables puedan ejercer el derecho a acceder a cuidados paliativos.

Definicion de cuidados paliativos

De acuerdo con la definicion de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), los cuidados paliativos son un plan-
teamiento que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias haciendo frente a los problemas asociados
a las enfermedades con compromiso vital, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento mediante la identifica-
cion precoz y la evaluacion minuciosa del dolor y de otros problemas, fisicos, psicolégicos y espirituales.

Los cuidados paliativos son interdisciplinares en su planteamiento y abarcan tanto al paciente, como a la familia
y a la comunidad.

En cierto sentido, los cuidados paliativos consisten en ofrecer o més basico del concepto de cuidar: aquello que se
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debe proporcionar para satisfacer las necesidades individuales del paciente con independencia del lugar donde
sea atendido, ya sea en su domicilio o en el hospital.

Los cuidados paliativos afirman la vida y consideran el morir como un proceso natural; ni adelantan ni postpo-
nen la muerte. Se proponen preservar y garantizar la mejor calidad de vida posible hasta la muerte.

La Asociacion Europea de Cuidados Paliativos, la Asociacion Internacional de Cuidados
Paliativos, la Asociacion Internacional de Hospicios y Cuidados Paliativos, la Alianza
Mundial de Cuidados Paliativos y el Observatorio de Derechos Humanos (ODH)

Reconociendo que:

- Las enfermedades cardiovasculares y el cancer producen la mayoria de las muertes en los paises
desarrollados y la mayoria de los pacientes sufriran dolor, astenia y depresion y otros sintomas, como
por ejemplo disnea, en el curso de la enfermedad.

— Se ha demostrado que los cuidados paliativos son eficaces para estos pacientes y también para otros
en estadios terminales de enfermedad pulmonar, obstructiva crénica (EPOC), insuficiencia renal o en-
fermedades neurolégicas como esclerosis multiple, esclerosis lateral amiotrofica (ELA) y la demencia
en su etapa final.

- Los cuidados paliativos ofrecen una oportunidad Unica para desarrollar politicas sociales sani-
tarias innovadoras centradas en las preferencias de los pacientes, con un enfoque holistico que
combina conocimientos (por ejemplo, en alivio sintomético), habilidades (por ejemplo, en comuni-
cacion) y actitudes (por ejemplo, la consideracion de cada paciente como persona individual con
una historia rica).

Admitiendo que:

— El SIDA contintia siendo una causa principal de muerte para los paises en vias de desarrollo, y los
pacientes que mueren por esta enfermedad experimentan con frecuencia sintomas debilitantes, y un
porcentaje considerable de los que reciben tratamiento siguen experimentando dolor, astenia y otros
sintomas debilitantes.

— Otras enfermedades infecciosas, como la malaria o la tuberculosis, pueden progresar hasta fases incu-
rables, y que, en tales casos, los pacientes requieren cuidados paliativos.

— La puesta en practica de los servicios de cuidados paliativos ha demostrado su impacto en los paises
en vias de desarrollo, mitigando el sufrimiento y mejorando la calidad de vida de pacientes con SIDA 'y
otras enfermedades.

— Muchos pacientes necesitan apoyo para problemas de tipo psicolégico y espiritual con la progresion de
su enfermedad.

Afirmando que:

— Los cuidados paliativos pueden aliviar eficazmente este sufrimiento y pueden ser proporcionados a un
coste relativamente bajo.

- Los beneficios de los cuidados paliativos no se limitan al cuidado del final de la vida, ya que una pronta
aplicacion en la enfermedad supone una mejoria en la calidad de vida y la reduccion de la necesidad de
tratamientos onerosos y agresivos.

Preocupados de que:

— A pesar de su eficacia probada, el acceso a los cuidados paliativos es limitado o inexistente en muchos
paises, particularmente en paises en vias de desarrollo, suponiendo un sufrimiento innecesario a millo-
nes de pacientes cada afio.
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Llaman a los gobiernos a:

1. Desarrollar politicas sanitarias que aborden las necesidades de pacientes con enfermedades terminales o
con compromiso vital:
— Desarrollar politicas sanitarias globales que procuren la integracion de los cuidados paliativos junto con
los demés servicios de salud.

— Garantizar que las leyes incluyan ayuda a los familiares de los pacientes durante el tiempo de cuidado,
asi como después de la muerte.

2. Asegurar el acceso a las medicinas esenciales, incluyendo medicaciones con control especial, a todo aquel
que lo necesite.

— |dentificar y eliminar barreras excesivamente restrictivas que impiden el acceso a medicaciones con-
troladas para legitimo uso médico.

- Asegurar que desarrollan un sistema apropiado para estimar la necesidad para tales medicaciones, de
modo que su disponibilidad se garantice sin interrupcion.

— Asegurar que establecen un sistema de distribucion y administracion protegido y seguro para que los
pacientes puedan acceder a la medicacion opioide independientemente de su prondstico, lugar de tra-
tamiento o ubicacion geografica.

3. Garantizar que los trabajadores de la salud reciban una adecuada formacion y entrenamiento en cuidados
paliativos y tratamiento del dolor pregrado y después.

— Adoptar los cambios necesarios en los planes de estudio de las profesiones de salud (medicina, en-
fermeria, farmacia, psicologia, etc.) para asegurar que todos los profesionales sanitarios obtengan los
conocimientos basicos de cuidados paliativos y sean capaces de atender a los pacientes independien-
temente del lugar que ocupen en el sistema sanitario.

— Apoyar al desarrollo e implementacion de programas de postgrado y especialidad en cuidados paliativos
para que aquellos pacientes con situaciones complejas puedan ser tratados de modo adecuado.

— Garantizar la disponibilidad de cursos de formacion continuada para los trabajadores sanitarios.
4. Asegurar la integracion de los cuidados paliativos en el sistema sanitario en todos los niveles.
- Disefiar y desarrollar planes para crear e implementar unidades de cuidados paliativos, servicios y progra-
mas de acuerdo con los indicadores de morbilidad y mortalidad, y los datos de dispersion de la poblacion.
Los firmantes y los representantes de las organizaciones regionales, nacionales e internacionales
Instan a:

— Los gobiernos de todo el mundo a garantizar que los pacientes y sus familias puedan ejercer su derecho
al acceso a los cuidados paliativos, integrando cuidados paliativos en las politicas sanitarias y aseguran-
do el acceso a medicacion esencial, incluidos los analgésicos opiaceos.

- Los mas importantes foros y organizaciones internacionales, como el Consejo de Europa, la Union Euro-
pea, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la Asamblea Mundial de la Salud, la Asociacion Médica
Mundial y el Consejo Internacional de Enfermeros, a promover el derecho a cuidados paliativos.

Invitan a:

— Las asociaciones regionales y nacionales a apoyar una filosofia de cuidados paliativos que incluya no
solo la promocién de servicios especializados, sino el desarrollo de cuidados paliativos a partir de un
planteamiento global de la salud publica.
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- Las instituciones académicas, hospitales universitarios y universidades de paises desarrollados y en
vias de desarrollo a formar y motivar a los profesionales que trabajan en servicios de atencion primaria
para que integren los cuidados paliativos en sus servicios.

Expr‘esan SUS esperanzas:

— De que el publico general reconozca la necesidad de acceso a cuidados paliativos para todos, y apoye
la Carta de Praga mediante la participacion en actividades sociales, en los medios de comunicacion y
firmando la presente peticion.
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Los derechos de los enfermos en fase terminal de su enfermedad y de los
enfermos moribundos

En junio de 1999, la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa realizé una recomendacioén a los 41 Es-
tados que la conforman (entre los que se encuentra Espafia), y cuyo texto fue aprobado y adoptado por todos
los miembros, sobre la proteccion de los derechos humanos y la dignidad de los enfermos terminales y mori-
bundos.

La recomendacion manifiesta que la vocacion del Consejo de Europa es respetar y proteger la inviolabilidad de
la dignidad humana y los derechos que emanan de ella en todas las etapas de la vida. El respeto y la proteccion
de la dignidad humana encuentran su mayor expresion en proporcionar un medio adecuado que permita al ser
humano morir con dignidad, y en la definicion y defensa de los cuidados paliativos integrales como un derecho
legal e individual al que todas las personas que lo necesitan deberian tener acceso.

En el texto también se destaca que frecuentemente se ignora la calidad de vida de las personas que se hallan
en la fase terminal de su enfermedad, la soledad en la que muchos se encuentran y su sufrimiento, el de sus
familiares y el del personal sanitario que los trata.

Ya en 1976, la Asamblea declaréd «que lo que las personas que estan enfermas en su fase terminal quie-
ren es, principalmente, morir en paz y dignidad, con el apoyo y la compaiiia, si es posible, de su familia y
amigos».

La recomendacion afiade que «prolongar la vida no debe ser, en si mismo, el fin exclusivo de la practica médi-
ca, que debe preocuparse igualmente por el alivio del sufrimiento».

El respeto y proteccidon encuentra su mayor expresion en proporcionar un medio y modo adecuado que per-
mita al ser humano morir con la dignidad que le corresponde como tal, ya que de la misma forma que las
personas cuando comienzan su vida necesitan proteccion y apoyo debido a su vulnerabilidad y dependencia,
lo mismo sucede en el momento de su muerte... Y es que debemos tener siempre presente que todos somos
hijos del cuidado...
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DERECHOS DE LOS ENFERMOS EN FASE TERMINAL DE SU ENFERMEDAD Y
DE LOS ENFERMOS MORIBUNDOS

1. Derecho alaviday a vivir una vida digna a lo largo de todo el proceso de la enfermedad y de la muerte.

2. Derecho a ser tratado como un ser humano vivo, valioso y con una dignidad inviolable en todas las
etapas de la enfermedad y de la muerte.

3. Derecho a morir en paz y con la dignidad inherente e inviolable que como ser humano le corres-
ponde.

Derecho a que su vida no sea prorrogada innecesariamente, ni tampoco a que sea acelerada su muerte.
5. Derecho a tener acceso equitativo a unos cuidados paliativos integrales y de calidad.

6. Derecho a ser tratado por profesionales sanitarios con formacion especializada en cuidados paliati-
vos, en el seno de un equipo interdisciplinar y segun los estandares mas altos posibles.

Derecho a recibir un adecuado tratamiento del dolor.
Derecho a mantener la esperanza, por muy cambiantes que sean las circunstancias.

9. Derecho a que se respete su individualidad y sus deseos en la manera de expresar, vivir y afrontar
su enfermedad, su muerte y las circunstancias que las puedan rodear.

10. Derecho a que se le respete su autonomia como persona.

11. Derecho a que se le proteja y promocione su autoestima y su empoderamiento como ser humano
valioso que es.

12. Derecho a recibir una informacion veraz y completa sobre su estado de salud, pero proporcionada
con compasion y respetando, en su caso, el deseo de no ser informado.

13. Derecho a preguntar, a expresar sus dudas, miedos y temores, y a ser respondido con respeto,
honestidad, calidez y humanidad.

14. Derecho a no ser tratado contra su voluntad y garantizar que en esa materia no se actua bajo la
influencia o presion de un tercero o bajo presiones econémicas.

15. Derecho a poder participar en las decisiones que tengan que ver con sus cuidados y tratamientos
y a su instauracion y/o cese.

16. Derecho a que se tengan en cuenta los deseos expresados por los enfermos terminales y/o mo-

ribundos en relacion con formas particulares de tratamiento, siempre que no atenten contra la
dignidad humana.

17. Derecho a no morir solo y a ser acompafiado por los familiares y amigos, y que estos sean apoya-
dos profesionalmente en tal empefio. Si la familia y/o las asociaciones de cualquier tipo resultaran
insuficientes, se deberian facilitar métodos alternativos o complementarios de asistencia médica.

18. Derecho a recibir un trato humanitario, en un ambiente y asistencia humanizada, y a ser cuidado
por personas sensibles, amables y comprensivas con las circunstancias, los ritmos, los deseos y las
necesidades de las personas en fase terminal de su enfermedad y personas moribundas.

19. Derecho a poder expresar sus creencias y necesidades religiosas y/o espirituales y a que se le
facilite vivir la fase terminal de su enfermedad y su muerte de acuerdo con ellas.

20. Derecho al respeto e inviolabilidad del cuerpo humano después de su muerte.

\ _J

n Monografia SECPAL sobre el Voluntariado en Cuidados Paliativos




MONOGRAFIAS

SECPAL

Capitulo i

El voluntariado en
la sociedad actual







MONOGRAFIAS

SECPAL

@ &
1. Introduccién

La Ley 45/2015, de 14 de octubre, de Voluntariado, en la definicion que realiza sobre el voluntariado, alude a las
actividades de interés general que se llevan a cabo en ciertas condiciones, y que abarcan numerosos ambitos
de accion, aunque el mas significativo haya sido hasta el momento el de accion social.

Teniendo en cuenta la norma anterior, el voluntariado se distingue a su vez por varias caracteristicas: las ta-
reas voluntarias de la accion social se realizan siempre en el marco de un proyecto o programa concreto que
promueve una entidad privada o publica, y tienen como finalidad el servicio a la comunidad en cualquier ambito
posible. Los ambitos de actuacion mas conocidos del voluntariado de accion social son los derechos humanos,
la exclusion, la salud, el ocio y el tiempo libre, la educacion y el medioambiente.

De esta forma, la Plataforma del Voluntariado de Espafia define que «una persona voluntaria de accion social
es aquella que, sensibilizada por las causas de la exclusion social o por la situacion de grupos de personas
desfavorecidas, excluidas o marginadas en su comunidad, decide, de manera altruista y solidaria, participar
junto con otras en diferentes proyectos de una organizacion de voluntariado, dedicando parte de su tiempo en
beneficio de una accion enmarcada en proyectos concretos».

En esta linea, las caracteristicas del voluntariado son las siguientes:

— En primer lugar, se elige ser voluntario o voluntaria libremente, sin atenerse a ninguna obligacion. El
voluntariado es un tipo de participacion social y las tareas se realizan de forma altruista hacia intereses
sociales colectivos, solidariamente, responsablemente, de forma continua, respetuosamente con los
derechos humanos, de forma gratuita y cumpliendo con los requisitos de la ley.

— Ademas, las tareas voluntarias se realizan en el marco de un proyecto o programa concreto que pro-
mueve una entidad privada o publica. Por este motivo, el aspecto organizacional es importante, y el
estudio de las propias caracteristicas de las organizaciones del Tercer Sector es siempre relevante
para el propio estudio del voluntariado.

— Por dltimo, hay que tener en cuenta que el voluntariado tiene como finalidad el servicio a la comunidad
en cualquier ambito posible. De este modo, «la accion voluntaria organizada es aquella que se desa-
rrolla dentro de una organizacion sin animo de lucro por personas fisicas que, de manera altruista y
solidaria, intervienen con las personasy la realidad social frente a situaciones de vulneracion, privacion
o falta de derechos u oportunidades para alcanzar una mejor calidad de vida y una mayor cohesion y
justicia social como expresion de ciudadania activa organizada».

En cualquier caso, los valores que impulsa la accion voluntaria son los que dotan de sentido a las acciones.
Estos son: altruismo, solidaridad, compromiso personal y la corresponsabilidad social, capacidad critica e in-
novadora de la accion voluntaria, gratuidad, justicia social e igualdad, colaboracion y cooperacion, la dignidad
de la persona, y la voluntad de transformacion social.

Como dice Renes Ayala (2012):

«Lo que da sentido, identifica y distingue al voluntariado y, al mismo tiempo, lo hace necesario en
el proceso de construccion de una sociedad justa, cohesionada, responsable... Es su capacidad
y empefio en crear donacion en el espacio publico. La gratuidad, la reciprocidad, el “retorno del
don”, el acompafamiento del diferente, del que no cuenta, del que esta al margen y excluido, del
negado..., y todo ello realizado como el acompafiamiento de un “frater”.

La recuperacion del propio sentido de sociedad, de que la sociedad sea un “espacio habitable, hospi-
talario”, nos dice que el voluntariado se genera donde la comunidad se hace responsable de si misma,
cuando el voluntariado se responsabiliza de ella y trabaja con ella. Por tanto, lo que el voluntariado es,
lo que corresponde que sea, es ser “expresion de una comunidad que se hace cargo de si misma”.»
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2. PARANORAMA ACTUAL DEL VOLUNTARIADO

Hace menos de diez afios que existen disponibles datos fiables y sistematicos de la realidad del voluntariado.
A continuacion se expone un panorama de las cifras mas relevantes para facilitar la comprension del con-
texto actual del voluntariado en nuestro pais, y también las cifras que exponemos en este estudio.

En el afio 2004, el Proyecto Comparativo del Sector sin Fines de Lucro, realizado por el Centro Johns Hopkins
en 37 paises, sefial6 que aproximadamente 140 millones de personas en estos paises participan en alguna
actividad voluntaria cada afio, lo que suponia alrededor del 12 % de la poblacion adulta de estos paises.

Una de las primeras aportaciones con referencias a Espafia fueron las estimaciones del Eurobarémetro Es-
pecial del afio 2006, que sefialaba que, mientras la media de «participacion activa» en el conjunto de la Unién
Europea (UE) era del 34 % de europeos/as tomando parte en tareas voluntarias, esta cifra llegaba solo al
18 % en Espafia. Se evidencio que el alcance del voluntariado en la UE era muy desigual entre paises, y que
Espafia no era de los mas activos.

Por su parte, en el afio 2008, el propio Observatorio del Voluntariado de la Plataforma para el Voluntaria-
do de Espafia realiz6 un estudio interno de su tejido asociativo, que estimo la existencia de unas 800.000
personas voluntarias en accion social en Espafia. En esta misma linea, el primer Anuario del Tercer Sector
de Accidén Social en Esparia de la Fundacion Luis Vives (2010) (datos del 2008) determiné que «en el TSAS
colaboraban en torno a 873.171 personas voluntarias, de las cuales casi tres de cada diez colaborarian en
una entidad de tipo singular». El universo final de referencia estimé que existian un total de 28.790 entidades
del Tercer Sector de Accion Social. Segun este Anuario, mas del 80 % de las entidades contaba con personal
voluntario, bien como voluntariado de base y/o como cargos directivos de la entidad, y la cuarta parte de las
entidades del sector llevaba a cabo su actividad solo con voluntariado.

La edad de las personas plantea un panorama muy diverso, aunque la mayoria de los estudios cuantitativos
sefialan dos grupos de edad de importancia: uno entre 25 y 35 afios, y otro por encima de los 65 afios. El
Il Anuario del TSAS (2012) muestra que se esta incrementando el voluntariado joven; asi, el 46,9 % de las
personas que son voluntarias en entidades del Tercer Sector de Accion Social son menores de 35 afios, y el
6 % de personas voluntarias tienen menos de 20 afios.

Parece que las percepciones cualitativas de las organizaciones asocian la juventud a la busqueda de expe-
riencia laboral y capacitacion, mientras que el voluntariado de mayores de 65 afios se asocia al deseo de
una vivencia activa.

En el Diagnostico del Voluntariado de Accion Social en Esparia (2010), y otros estudios posteriores, como
es el caso del Estudio sobre el voluntariado en la CAPV (2012), o el propio estudio piloto del Observatorio
(2011), Las personas voluntarias en la PVE. Aplicacion del sistema de indicadores, han venido a apuntar
otras caracteristicas de las personas voluntarias, como es, al parecer, que las mujeres son voluntarias
maés estables o que la situacion laboral parece que podria ser mas determinante para la participacion de
los hombres.

Por otro lado, estos estudios, y en general la literatura sobre el voluntariado, muestra que el tipo de capta-
cion que se realiza por las organizaciones influye a los perfiles de personas que terminan siendo voluntarias.

En cualquier caso, la literatura especializada sobre motivaciones de las personas voluntarias sefiala reite-
radamente que las motivaciones son variables y cambiantes a lo largo de la vida, por lo que no se puede
determinar una razéon Unica dominante para que una persona sea voluntaria.

Ciertamente, hay diferencias entre los ambitos rurales y urbanos que aun quedan pendientes de ser inves-
tigadas en futuros estudios, al igual que la informacion sobre la diversidad de origen étnico y cultural dentro
de las personas voluntarias, o la diversidad de capacidades.
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Respecto a esto ultimo, el Il Anuario del Tercer Sector de Accién Social (2012) valora que el 35,6 % de las
entidades del sector cuenta con personas voluntarias con alguna discapacidad, y que las personas volunta-
rias con discapacidad suponen una quinta parte del total del voluntariado en el conjunto del Tercer Sector
de Accién Social.

Para concluir, en cuanto a algunas tendencias que estan marcando el presente y el futuro del voluntariado,
hay que sefalar, entre otros, un posible deseo de la ciudadania de implicarse en proyectos concretos y pro-
yectos de tiempo limitado y mas cortos, frente a las tendencias de largo compromiso.

De esta forma habria un crecimiento y diversificacion de tiempos y compromisos.
En esta misma linea, el Il Anuario del Tercer Sector de Accion Social hacia hincapié en que la labor de las per-
sonas voluntarias en las entidades es limitada si se contabiliza en funcion de la dedicacion horaria semanal.

Asi, seglin su encuesta (datos del afio 2010), un 36,6 % colabora de manera ocasional (una vez a la semana
0 menos) y un 23,5 % colabora menos de 5 horas semanales con la entidad. Solo el 7,2 % de personal volun-
tario tiene una dedicacion de méas de 20 horas semanales (2012: 116).

3. CLAVES PARA EL VOLUNTARIADO EN LA ACTUALIDAD

Teniendo en cuenta la situacion actual del voluntariado en Espafia, es necesario continuar profundizando y
avanzando en la transformacion de la sociedad, asi como continuar fomentando la participacion de las perso-
nas voluntarias. Para ello, y haciendo referencia a las claves para un avance cualitativo en el voluntariado hoy
(recogidos en Profundizar en el voluntariado: retos para el 2020, de la Plataforma de Voluntariado de Espafia),
podemos sefialar como claves para el voluntariado:

Tabla I. Profundizar en el voluntariado: retos para el 2020.

Mejorar el conocimiento y la informacion sobre el voluntariado

Las competencias publicas sobre voluntariado han de situarse en el &mbito de la participacion ciudadana

El fomento del voluntariado y los valores que este conlleva han de ser incorporados a todas las etapas del
ciclo educativo

Es necesaria una orientacion distinta de la formacion, orientada en linea con los nuevos retos, perfiles y
formas de voluntariado

El voluntariado ha de ganar peso y relevancia en la agenda politica

Se necesitan cambios sustanciales en el interior de las organizaciones sociales

Las entidades que promueven el voluntariado han de comunicar mas y comunicar mejor

Es imprescindible conseguir mas estabilidad y apoyo para las entidades de voluntariado

Las plataformas de voluntariado han de abrirse a todo tipo de voluntariado

Fuente: Profundizar en el voluntariado: los retos hasta 2020. Una publicacion de la PVE en colaboracion con José Manuel Fresno y An-
dreas Tsolakis. Recuperado de: http://plataformavoluntariado.org/resources/224/download.
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4. LA IMPORTANCIA DEL VOLUNTARIADO EN LA SOCIEDAD ACTUAL

El voluntariado es un elemento clave en la participacion e implicacion de la ciudadania para mejorar la
sociedad. Aporta valores, ideas, reflexiones, recursos y, en definitiva, es un generador de capital social.

Se dice que el voluntariado esta en crisis debido al ritmo vital de la sociedad, la emergencia de nuevos
valores, etc. Sin embargo, hay miles de personas que dedican su tiempo a trabajar por la transformacion
social a través de la participacion en organizaciones del tercer sector. Por otro lado, los cambios sociales
también han conllevado nuevas experiencias en el &mbito del voluntariado, y se han creado nuevos per-
files y nuevas formas de colaboracion en las entidades.

El voluntariado esta en el origen y en la esencia de las entidades sin animo de lucro. En la mayoria de
los casos, su aparicion se vincula a un compromiso con una mision de caracter social, medioambiental,
cultural, deportivo, etc. Constituye una accion que responde a una implicacion respecto del entorno y la
sociedad en general. La profesionalizacion del tercer sector no significa que el espacio para el volunta-
riado haya disminuido.

Existen multitud de entidades formadas totalmente por personas voluntarias, y otras que combinan vo-
luntariado con personal remunerado. También hay una serie de diferencias segun el rol del voluntariado
en la organizacién. Las organizaciones se definen como entidades de voluntariado o como entidades con
voluntariado. Segun sea el caso, el papel de los voluntarios y voluntarias en la entidad varia, de forma que,
para gestionar este colectivo, sus actividades deberian adaptarse.

Gestionar voluntariado significa trabajar con unos procedimientos establecidos que permitan seguir unas
pautas y criterios comunes, Utiles en todas las fases del voluntariado en la entidad: la incorporacion, el
desarrollo, el reconocimiento, etc. El ciclo de gestion del voluntariado aporta una vision global acerca de
la gestion de las personas voluntarias.

Evidentemente, realizar acciones de mejora en todas las fases del ciclo de forma simultanea no es tarea
facil. Sin embargo, resulta muy Util pensar en clave de ciclo al reflexionar sobre los elementos mejorables
en cada una de las etapas.

De hecho, es un paso imprescindible para impulsar acciones en el conjunto de la experiencia de los vo-
luntarios y voluntarias en la entidad.

La iniciativa de las personas que estan al frente de la organizacién y de la persona responsable del area
de voluntariado es una de las claves del éxito del voluntariado en las entidades. La direccion es la pri-
mera en valorar y transmitir la importancia de este colectivo en la entidad, lo que contribuye de forma
fundamental a que los voluntarios y voluntarias se sientan parte de ella y sean conscientes del valor que
aportan a la organizacion. Gran parte de las acciones que se proponen en este manual pueden llevarse a
cabo, sea cual sea el tamafio de la organizacion. Algunas pueden resultar mas adecuadas para entidades
de pequefia dimensién, o a la inversa. Corresponderéa a cada entidad adaptar algunas de las ideas presen-
tadas a su realidad organizativa y sus necesidades. Para ello, lo fundamental es comprender la finalidad
de las distintas propuestas. En la gestion del voluntariado es importante innovar y ser imaginativos.

El voluntariado es una forma de participacion de la ciudadanfa en la sociedad a través de las organiza-
ciones del tercer sector. De forma libre y por voluntad propia, estas personas deciden participar en la
mejora de su entorno implicandose en diferentes causas a través de las entidades sin animo de lucro. Asi
pues, las organizaciones del tercer sector (asociaciones, fundaciones, etc.) son espacios en los que los
voluntarios y voluntarias realizan actividades cuyo objetivo es cambiar determinadas situaciones, mejorar
la calidad de vida de la gente y la convivencia, denunciar condiciones injustas, etc.

El voluntariado también es una forma de llevar a la practica valores como la solidaridad, la generosidad, el
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compromiso, la implicacion, la participacion, etc. El voluntariado contribuye a la construccion de cohesion
y capital social. La aportacion del voluntariado es muy positiva. Por ello, es importante que las organiza-
ciones garanticen la maxima eficiencia y eficacia en el funcionamiento de sus actividades, en su gestion y
en su desarrollo en la organizacion, para alcanzar asi el maximo valor de esta aportacion a la sociedad,
a la organizacién y para las propias personas voluntarias.

Por otra parte, las organizaciones se constituyen a partir de la voluntad de un grupo de personas que
sienten la necesidad de desarrollar una labor orientada hacia una misiéon concreta, para cuya consecu-
cion se asocian. Asi pues, las entidades nacen como espacios de participacion ciudadana, como una forma
de compromiso con la sociedad. La mayoria de las organizaciones del tercer sector empiezan de forma
voluntaria, sin personal remunerado, y en la actualidad son muchas las entidades formadas integramente
por personas voluntarias. Posteriormente, cuando las actividades se van haciendo més amplias y comple-
jas (y especialmente cuando aumenta la intensidad de la labor en un tiempo de realizacién determinado),
resulta imprescindible incorporar personal remunerado a la organizacion.

Muchas organizaciones siguen un modelo mixto en el que el voluntariado convive con el personal remu-
nerado.

El voluntariado puede encontrar su lugar, donde canalizar sus inquietudes e intereses, en distintas en-
tidades vinculadas a distintos ambitos de actuacién (social, medioambiental, cultural, de cooperacion,
insercion, etc.). La persona voluntaria escoge la entidad en la que colaborara segun sus intereses y valo-
res, que a su vez deben corresponderse con la mision y los valores de la organizacion, de forma que su
actuacion cumpla unos objetivos comunes.

Por consiguiente, es importante tener presente que el interés comun de las personas que participan en
una organizacion es conseguir realizar la mision para la cual se ha constituido. Tanto el voluntariado como
los equipos remunerados son un pilar basico para alcanzar la mision de la entidad. Entre el voluntariado
y la organizacién se establece una relacion de intercambio; cada una de las partes realiza una serie de
aportaciones.

Entre otras cosas, la entidad aporta una trayectoria, una estructura y una organizacion en la que el vo-
luntariado puede desarrollar su actividad. Este, a su vez, puede aportar su conocimiento, su experiencia
y su tiempo al servicio de un interés comudn. La persona voluntaria puede desempefiar diferentes papeles
segln se definan por parte de la entidad, y también segln sus propios intereses. El voluntariado puede
tener un rol especifico o genérico, puede participar en una Unica actividad o en varias, en un proyecto o
en una posicion mas estratégica, etc.

5. RETOS DEL VOLUNTARIADO EN EL SIGLO XXI

Siguiendo a Luis A. Aranguren Gonzalo en su articulo «Retos del Voluntariado hoy», podemos decir que los
retos de todo voluntariado en su labor de accién social es:

Monografia SECPAL sobre el Voluntariado en Cuidados Paliativos n




El Voluntariado en

Cuidados Paliativos

Tabla Il. Retos del voluntariado

Pensar y vivir de otro modo

Integrarse en una accion organizada

Sentirse portador de realidades nuevas

Cargar la voluntad de accion y la accion de determinacion transformadora

Pisar a fondo en la tierra de la exclusion para conocerla, saborearla y responder con conocimiento de causa

Creer que los pasos del camino por andar son mas importantes que el paso de la llegada

Vivir en la rebeldia como valor en des-uso y asumir la contra-cultura de la solidaridad

Tener los o0jos abiertos y los oidos atentos para no acostumbrarse al quejido de quien sufre y para atisbar los
mecanismos que generan la fabrica de la exclusion

Es saber contar con el limite propio y comunitario y aceptar que nuestra aportacion es significativa, pero modesta

Creer en lo que hacemos

Fuente: Aranguren Gonzalo L. Retos del Voluntariado hoy. Decéalogo del voluntariado; 2001. Recuperado de: http://www.dwvalencia.com/
claver/Documentos/retosdelvol(aranguren).pdf.

En cuanto a los retos o claves para seguir profundizando en la accién voluntaria como una forma de parti-
cipacion ciudadana que se desarrolla en diversas formulas de participacion politica, social y civica, y que se
recogen en «Profundizar en el voluntariado: los retos hasta 2020», podemos sefialar:

Tabla Ill. Retos para el voluntariado hasta 2020

Las relaciones entre empleo y voluntariado

Las relaciones entre responsabilidades publicas y responsabilidades del voluntariado

Nuevas formas de voluntariado y los cambios en las culturas de voluntariado

Las causas del desajuste creciente entre oferta y demanda

El voluntariado en la empresa

Las posibles interconexiones entre el voluntariado que actta en distintos ambitos

La conexion e interaccion entre voluntariado y movimientos civicos y sociales

Relaciones entre fiscalidad, beneficios sociales, econémicos y en especie, y voluntariado

Fuente: Fresno JM, Tsolakis A. Plataforma del Voluntariado de Espafia. Profundizar en el voluntariado: los retos hasta 2020; 2012. Recu-
perado de: http://www.prodes.org/PROFUNDIZAR_EN_EL_VOLUNTARIADO.pdf.
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6. HUMANIZACION Y VOLUNTARIADO EN CUIDADOS PALIATIVOS

Humanizar, tal y como lo define el diccionario de Maria Moliner, es «hacer una cosa mas humana, menos
cruel, menos dura para los hombres». Supone preguntarse como deberia vivir el ser humano para realizarse
plenamente como tal.

«Ser rico en humanidad consiste en restituir la plena dignidad y la igualdad de derechos a cual-
quier persona que se vea en dificultades y no pueda participar plenamente en la vida social. La
riqueza de humanidad es un compromiso con las capas débiles y los sujetos fragiles, que final-
mente configura la propia personalidad. Quien tiene la cualidad de la humanidad mira, siente,
ama y suefia de una manera especial. La riqueza de humanidad transforma y cualifica la propia
sensibilidad personal: no mira para poseer, sino para compartir la mirada; y, en lugar de creer
que el individualismo posesivo es la Ultima palabra, piensa que solo la sociedad cooperativa, con-
vivencial y participativa es digna de ser deseada» (Bermejo, 2014).

Por lo tanto, la humanizacién es una realidad mucho més compleja que la mera despersonalizacion en las re-
laciones interpersonales asociado al desarrollismo tecnolégico o al trato inadecuado por parte de los profesio-
nales. Sin quitar valor a esos hechos que también tienen que ver con la deshumanizacion, la humanizacion de
la asistencia sanitaria nos sefiala una respuesta mucho mas comprometedora: reclama la dignidad intrinseca
de todo ser humano y los derechos que de ella se derivan.

Esta inquietud muchas veces se canaliza mediante un salpicon de iniciativas que no pretenden otra cosa que ma-
quillar, colorear y decorar la asistencia sanitaria. El primer criterio de humanizacion ha de ser la construccion de
sistemas de proteccion de la salud, justos y equitativos.

Aungue hay iniciativas que colorean, esperamos que humanizar implique el compromiso ético con la vulnerabilidad
para construir salud, aliviar el sufrimiento y acompafiar en el final de la vida.

7. VOLUNTARIOS PARA LA HUMANIZACION

A lo largo de los ultimos afios, el voluntariado se ha convertido en algo comun. Hoy es habitual ser voluntario.
Tal es asi que hay leyes a nivel nacional y a nivel de las comunidades autbnomas que regulan el trafico del
voluntariado.

Las razones que la Plataforma Espafiola del Voluntariado y el Observatorio del Voluntariado ofrecen para
explicar el porqué de la participacion de la ciudadania en el voluntariado tienen que ver con un fuerte
incremento de la iniciativa social y la actividad de las ONG: las acciones de fomento y apoyo de las propias
administraciones publicas, el aumento de personas mayores que deciden ser voluntarias, la emergencia
de nuevas formas de voluntariado tales como el voluntariado corporativo, el voluntariado virtual, etc.

En cambio, autores como Zubero (2000) piensan que:

«lLa razén por la cual muchos ciudadanos se suman al voluntariado tiene en su base el que vi-
vimos en un “momento historico caracterizado por la crisis de las organizaciones sociopoliticas
tradicionales, por el auge del individualismo, por la desafeccion democratica”, de tal modo que
la participacion en organizaciones voluntarias parece haberse convertido en tabla de salvacion
para una sociedad que, definiéndose en términos juridico-politicos como Estado Social y de Dere-
cho, descubre alarmada, (...) que el espejo ante el que se contempla devuelve una imagen ajada
por la corrupcion, la exclusion y la desesperanza.»
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Esta misma normalizacion deberia ponernos en guardia: de verdad es tan «natural» ser voluntario o volunta-
ria?, ¢de verdad puede estar tan satisfecha nuestra sociedad, una sociedad (no lo olvidemos jamas) construida
sobre y gracias a los valores de la violencia, la competitividad, el individualismo, el tener y el acumular?, ;toda
accion sanitaria es por si misma humanizadora?, ;podemos decir lo mismo del voluntariado?, jtodo volunta-
riado es por si mismo humanizador?

Siguiendo la reflexién de Aranguren (2011) y Garcia Roca (2001), no todo voluntariado responde a la dinamica
promotora de la humanizacion. No son pocas las personas que se acercan al voluntariado desde lo que Aran-
guren (2011) llama «Fenémeno del Voluntariado» y que responde a lo que Lipovetsky (2008) ha denominado el
«altruismo indoloro», propio de sociedades postmoralistas, capaces de animar estrategias de solidaridad desde
la afirmacién individual.

Por otra parte, estan quienes conciben la accion voluntaria en el marco mas amplio del compromiso trans-
formador desde esta perspectiva, «ser voluntario es ser responsable ante los sujetos fragiles y portador de
derechos y deberes, no solo para si mismo, sino para aquellos que no los tienen reconocidos; ser voluntario
significa construir un mundo habitable, no solo para los fuertes y autdbnomos, sino para los méas débiles e inde-
fensos. De este modo, la ciudadania se plenifica en el ejercicio de la solidaridad», sefiala Garcia Roca (2001). Y
concluye: «La conciencia actual del voluntariado se ha construido sobre la solicitud por los sujetos fragiles, en
confrontacion con la exclusion no deseada y en referencia a la instrumentalizacion de los derechos sociales en
el interior de una sociedad alternativa y justa».

Esta actitud seria promotora de lo que llamamos «Cultura del voluntariado» y, en consecuencia, de un volun-
tariado humanizador.
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Figura 1. Fenémeno del voluntariado vs. Cultura del voluntariado

FENOMENO DEL VOLUNTARIADO CULTURA DEL VOLUNTARIADO

Se centra en... Participacion = Accion transformadora

Desde la respuesta organizada a
necesidades sociales

Se origina en
Trata de... Hacerse cargo - clave comunitaria

Se propone Ser mucho - calidad

El voluntariado como portador (no en
exclusiva) del valor de la solidaridad

En cuanto a valores
Su clave de convocatoria Modestia, servicio, compafierismo

Etica en accion, concretada en codigos

Marco de referencia L.
éticos

Posicionamiento social Integracion disidente

Modificado de Aranguren L. Retos en el voluntariado de hoy; 2001. Recuperado de: http://www.dwvalencia.com/claver/Documentos/
retosdelvol(aranguren).pdf

La humanizacion requiere la accién colectiva que persigue el cambio social para vivir en un mundo més justo,
humano y pacifico. Esto es tomarse en serio el mundo que sufre y el voluntariado solidario. El voluntariado
humaniza formando parte de un equipo que se encuentra comprometido con la «dignificacion de la vida en
precariedad».

En consecuencia, un voluntariado humanizador no esta para gestionar lo existente, sino para inaugurar algo
nuevo e invertir el orden de los valores, garantizando de ese modo las necesidades de los ultimos. Desde
nuestra mirada, hacemos nuestro, tal como dice Aranguren Gonzalo (2011), el convencimiento de que el volun-
tariado «ha de convertirse en un verso suelto inserto en un sistema social, econémico, politico y ético que se

encuentra francamente enfermo», enfermo de deshumanizacion.
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Un voluntariado humanizador, como dice Garcia Roca (2001), junto al abandono del bienestar como objetivo
de las politicas sociales:

«Ayudara a recrear el pacto social; procurar y defender las conquistas sociales, que son patrimonio
de civilizaciéon y simultdneamente abrir nuevos horizontes a favor de la vida de los menos favoreci-
dos, mediante proyectos concretos alternativos que sobrepasaran los actuales niveles de protec-
cion. La solidaridad debera enfrentarse a todo intento regresivo de superar la crisis, volviendo a
estadios ya superados, porque si dejara de funcionar la proteccion estatal, los perdedores seran los
pobres, los desvalidos, los impotentes, los desventajados. Pero por encima de todo, la solidaridad
debera ampliar los supuestos protegibles desde la universalizacion de la proteccion, ya que el pacto
social naceré esta vez sobre el conflicto fundamental de la desigualdad entre los paises ricos y los
paises pobres. Esta plusvalia de solidaridad, que obligara incluso a renunciar a ciertos niveles de
bienestar, sefialara la nueva hora del voluntariado. Entonces, el voluntariado serd un factor deses-
tabilizador del actual Estado de Bienestar, no para ir hacia atrés sino para ir adelante.»

Es por ello que el ambito publico voluntario constituye en la actualidad un espacio social privilegiado para la
construccion de alternativas emancipatorias, no solo teéricas sino también, y fundamentalmente, practicas,
para construir, con otras palabras, experiencias alternativas.

El voluntario se encuentra nadando en un rio llamado proceso humanizador que, como dice Bermejo, «ha de llegar
al reconocimiento del sagrado respeto que merecen todos los seres humanos, independientemente de su conducta,
de su decoro, de la posesion o no de las facultades mentales o fisicas». El voluntario sabe que esa tarea no terminara
nuncay que, por ello, nunca hay que cejar en el empefio. Es por ello que el voluntariado humanizador necesita de
voluntarios que se constituyan como «minorias ejemplares y no como vanguardias omniscientes». Son los «buenos
ejemplos», las actitudes y conductas «testimoniales», las que rompen con la presion social al conformismo, rompen
las unanimidades, estimulan actitudes y conductas deseables.

A la luz de esta perspectiva, el voluntariado entendido en clave humanizadora es una actividad o accion cohe-
rente con una actitud de vivir la solidaridad como algo ordinario a la vida diaria. Nace de la actitud de quien no
se deja deslumbrar por los éxitos de la sociedad moderna y sigue manteniendo la capacidad de mirar hacia
los margenes del camino, deteniéndose e incluso dejando en suspenso lo que pretendia hacer porque hay una
exigencia existencial que no es ni opinable ni relativizable: «no es posible pasar de largo ante el sufrimiento y
la deshumanizacion».

En resumen, mirando desde la perspectiva de la humanizacion, podemos decir que hay fundamentalmente
dos miradas o dos paradigmas a la hora de comprender el voluntariado. Son muchas las entidades y perso-
nas que aspiran a la construccion de islas de humanidad en el seno de nuestras sociedades frias y agresivas.
Para quien se mueve dentro de este paradigma de voluntariado, o que importa es que los hombres y mujeres
aprendan a vivir en el seno de esta sociedad capitalista y salven su humanidad. Para ello sera preciso crear
«estructuras de mediacion», pequefias organizaciones en las que sus miembros puedan conocerse unos a
otros, tomen decisiones conjuntamente y ejerzan de manera personal una mediacion mutua en la existencia de
todos. Esas estructuras de mediacion podrian ser las organizaciones religiosas, las asociaciones de vecinos
y otras organizaciones voluntarias. Su objetivo: «hemos de crear islotes de auténtica humanidad en medio de
la sociedad capitalista y tecnocratica, que nos aporta los bienes materiales pero nos lleva a la ruptura social y
cultural».

Frente a esta concepcion del voluntariado, existe otra que promueve la creacion de zonas liberadas en el seno
de la sociedad actual. Para esta mirada, la tarea que hoy nos desafia es la de crear «espacios verdes» en los
que se ponga de manifiesto la posibilidad de otro estilo de vida; «nichos ecolégicos» en los que pueda sembrar-
se y madurar una alternativa cultural y de valores a esta sociedad del tener.
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8. VOLUNTARIOS PARA LA HUMANIZACION EN CUIDADOS PALIATIVOS

Lo verdaderamente significativo del voluntariado humanizador en cuidados paliativos es cambiar el corazén de
piedra de nuestra sociedad por corazones de carne, transformar cuanto sea posible las condiciones de pobreza
y sufrimiento que vivimos cotidianamente en nuestros lugares mas cercanos o en los paises eufemisticamente
llamados «en vias de desarrollo».

;Qué caracteristica define a un voluntario humanizador en cuidados paliativos? Aquella que, movida por la
compasion hacia quien sufre, trata de responder con sus capacidades y dedicando parte de su tiempo a otras
personas, para participar de manera altruista en diferentes proyectos dentro de una organizacion voluntaria».

De tal modo que, para esta definicién de voluntario, lo concluyente se expresa en una fuerza de amor compasi-
vo capaz de hacer que el enfermo se sienta vivo y sereno en su dolor, que la persona sin hogar se sienta digni-
ficada y reconocida por su nombre, que el emigrante extranjero se sienta acogido, que la mujer maltratada se
sienta persona y capaz de salir adelante. Esa es la fuerza de la humanizacion, de la compasion hecha camino de
acompafiamiento a quien sufre, para tratar de que esas personas sigan caminando hasta donde les sea posible.

El voluntario de cuidados paliativos humaniza formando parte de un equipo que se encuentra comprometido
con la «dignificacion de la vida en precariedad». La primera de sus tareas consiste en devolver, en la medida
de los posible, el protagonismo y la responsabilidad sobre la propia vida a la persona vulnerada y vulnerable
por la enfermedad y las condiciones sociales en las que se pudiera encontrar.

La segunda de las tareas pasara por ayudar a erradicar las injusticias, sus causas y sus consecuencias. La
denuncia sera parte de esta accion, pero hay otra mas cercana y al alcance de la mano, la autenticidad en la
relacion con el enfermo que evitara actitudes paternalistas/maternalistas y sustitutorias alli donde la responsa-
bilidad del individuo pueda participar.

Como dice Elena Alfaro (como se citdé en Bermejo JC, Diaz-Albo E y Sanchez E, 2011, p. 458):

«Si queremos situarnos junto a las personas, familias, grupos o comunidades de los mas débiles,
tenemos dos opciones: protegerlos o fortalecerlos. Proteger su debilidad es debilitarles ain mas.
Desde esta perspectiva proteccionista puede verse que el mundo de la marginacion (sufrimiento o
enfermedad) es muy rentable para la omnipotencia de los voluntarios. Cuando protejo a otro, me
hago necesario para él y, por tanto, él se hace dependiente de mi. Esta es una forma de agrandar
mi yo a costa de la disminucion del otro, quien a su vez ha de sentirse agradecido.»

El voluntario no debe proteger sino estar con el otro. Ser voluntario es ser capaz de crear un espacio de aco-
gida para que el otro crezca. Para ello, el otro nunca sera objeto de la intervencion sino sujeto de encuentro
interpersonal. Ser voluntario es ser «compafiero de camino de quien vive en dificultad».

El voluntariado en cuidados paliativos se encuentra nadando en un rio llamado proceso humanizador que, como
dice Bermejo (2011): «ha de llegar al reconocimiento del sagrado respeto que merecen todos los seres humanos,
independientemente de su conducta, de su decoro, de la posesion o no de las facultades mentales o fisicas».

El voluntariado sabe que esa tarea no terminaré nuncay que por ello nunca hay que cejar en el empefio.

La humanizacion requiere la accion colectiva que persigue el cambio social para vivir un mundo maés justo,
humano y pacifico. Esto es tomarse en serio el mundo que sufre y el voluntariado solidario.

Definitivamente, como dirfa Pessoa, en su poema «De todo quedaron tres cosas», a todo voluntario que desee y
quiera ser verdaderamente humanizador, le quedo...«la certeza de que estaba siempre comenzando, la certeza
de que habia que seguir y la certeza de que seria interrumpido antes de terminar. Hacer de la interrupcion un

camino nuevo, hacer de la caida un paso de danza, del miedo una escalera, del suefio un puente, de la busque-
da..., un encuentro».
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Capitulo IV

El voluntariado en cuidados paliativos

1. INTRODUCCION

La ultima etapa de la vida de un ser humano constituye, sin duda, una época personal especial y cargada de
significado, que se manifiesta de manera alin mas evidente en los casos en los que las personas se encuentran
afrontando la fase terminal de una enfermedad.

La atencion a estos pacientes y a sus familiares constituye un problema que adquiere cada dia una mayor im-
portancia para el sistema sanitario y también para la sociedad, en su conjunto.

Conforme aumenta la esperanza de vida, también va aumentando la prevalencia de algunas enfermedades
cronicas. Al mismo tiempo disminuye el nUmero de personas en edad laboral y va en aumento la edad de los
cuidadores potenciales. También resulta insuficiente la oferta de cuidadores formales por parte de las insti-
tuciones.

Todo ello con frecuencia, se manifiesta mediante el sufrimiento y la alta demanda asistencial que acompafa a
muchas personas al final de su vida.

La enfermedad en su fase terminal no es solo un proceso biologico lleno de multiple y variada sintomatologia
fisica, es también y sobre todo un proceso biogréafico, repleto de vivencias de gran intensidad emocional y
también espiritual, en el que hay que dejar de considerar a la muerte como un fracaso de la medicina y aceptar
que cuando ya no se puede curar, siempre se puede cuidar y acompanar.

Es decir, los tratamientos curativos y los cuidados paliativos no son mutuamente excluyentes, sino que son
complementarios, es solo cuestion de énfasis dependiendo del momento y de la fase de la enfermedad en la
que se esté.

De forma ideal, los cuidados paliativos deberian comenzar a prestarse desde el momento del diagnéstico de
una enfermedad que amenace la vida, manteniéndolos de forma simultanea con los otros tratamientos.

Asi, la transicion de los tratamientos activos/curativos a los cuidados paliativos seria méas gradual y menos
traumatica para los pacientes y sus familiares que en muchos casos dejarian de asociar la prestacion de los
cuidados paliativos del «ya no hay mas que hacer» al «otras cosas mas que se pueden hacer».

Los cuidados paliativos deben ir adaptandose de manera flexible a las necesidades (fisicas, psiquicas, sociales
y espirituales) progresivas y cambiantes de los pacientes y sus familias a medida que se aproxima la fase termi-
nal de la enfermedad y la muerte y mantener asimismo ese apoyo a sus familiares durante su proceso de duelo.

Estos cuidados deben ser unos cuidados integrales, individuales y personalizados para lograr el control de
sintomas, prevenir y aliviar el sufrimiento y mejorar su calidad de vida dentro de un equipo multidisciplinar y
viendo y escuchando a esa persona, como alguien Unico, con una biografia Unica, y en el contexto global de su
cultura, sus creencias, sus relaciones, ante lo cual la Unica respuesta adecuada es la aceptacion y respeto de
lo que esa persona es, lo que ha sido y lo que estéa viviendo y sintiendo.

Si se busca la palabra «paliar» en el diccionario vemos que nos la define como «poner bajo un palio o manto
protector... Algo que es considerado valioso». Y no hay nada mas valioso que una vida humana, independiente-
mente de las circunstancias en las que se encuentre.

Asi los cuidados paliativos podrian ser considerados como «el arte o la ciencia de los pequefios detalles, en
la que ponemos un manto de proteccion (pero no de sobreproteccion) sobre una persona no solo porque ha
perdido su salud, su fuerza y esta en un momento muy vulnerable de su vida sino porque como ser humano es
inmensamente valioso y con una dignidad inalienable e intacta hasta el final».
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La Organizacion Mundial de la Salud (OMS 2002) define los cuidados paliativos como un «Enfoque que me-
jora 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 alivio del sufrimiento por medio de la identificacion
temprana e impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicologicos y espiritu». Si
ampliamos esta definicion, nos encontramos con que los cuidados paliativos se caracterizan por:

Tabla l. Caracteristicas de los cuidados paliativos

Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas

Son una afirmacion de la vida y consideran la muerte como un proceso normal

No pretenden adelantar ni aplazar la muerte

Integran los aspectos psicoldgicos y espirituales de la atencion del paciente

Ofrecen un sistema de apoyo para que el paciente viva del modo mas activo posible hasta el momento de la
muerte

Ofrecen un sistema de apoyo para que las familias puedan sobrellevar la enfermedad del paciente y durante
su propio duelo

Utilizan un enfoque de equipo para abordar las necesidades de los pacientes y sus familias, incluyendo
ayuda en el duelo si procede

Mejoraran la calidad de vida y también pueden influir positivamente en el transcurso de la enfermedad

Se pueden aplicar en los primeros momentos de la enfermedad junto con otras terapias que pretenden
prolongar la vida como la quimioterapia o la radioterapia

Incluyen las investigaciones necesarias para comprender y manejar mejor complicaciones clinicas

Fuente: OMS 2007.

En el 2004, el informe de la OMS «Hechos Sélidos en Cuidados paliativos» sefiala diez aspectos relevantes de
los cuidados paliativos que deben ser abordados (Fuente: OMS 2004. Recuperado de: http://www.msps.es/
organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/excelencia/CUIDADOS_PALIATIVOS/opsc_est4.pdf.pdf):

— Por qué los cambios en las poblaciones hacen de los cuidados paliativos al final de la vida un asunto
de salud publica.

— Aparicion de nuevas necesidades.

—Qué son los cuidados paliativos.

- La importancia de los derechos de los individuos, preferencias y opciones.

— La evidencia de los cuidados paliativos eficaces.

— La necesidad de asegurar el acceso de los cuidados paliativos para los grupos vulnerables.
— Cémo desarrollar los programas para mejorar la calidad de los cuidados paliativos.
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— Como mejorar la educacion y formacion de los profesionales sanitarios en los cuidados paliativos.

- La necesidad de aumentar el conocimiento publico sobre las cuestiones de los cuidados paliativos y
opciones.

— Los tipos de investigaciones y desarrollo de los cuidados paliativos que pueden ayudar a las personas
responsables en la toma de decisiones.

Por otra parte, la Sociedad Europea en Cuidados Paliativos los considera como «el cuidado activo y total de
pacientes cuya enfermedad no responde a un tratamiento curativo. Es primordial el control del dolor, de otros
sintomas y de los problemas sociales, psicologicos y espirituales. Los cuidados paliativos son interdisciplinarios
en su aplicacion y abarcan al paciente, a la familia y el entorno del paciente».

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) define los cuidados paliativos como la atencion de los
aspectos fisicos, psiquicos, sociales y espirituales de las personas en situacion terminal, siendo los objetivos
principales el bienestar y la promocion de la dignidad y autonomia de los enfermos y de su familia.

Establece también que los cuidados paliativos han de practicarse necesariamente desde equipos multidis-
ciplinares que incluyen profesionales sanitarios (médicos, enfermeras, trabajadores sociales, psicologos, fi-
sioterapeutas, terapeutas ocupacionales, auxiliares de enfermeria), eticistas, asesores espirituales, abogados
y voluntarios.

( OBJETIVOS FUNDAMENTALES DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS SECPAL (2002) )

— Atencion al dolor, a otros sintomas fisicos, a las necesidades emocionales, sociales y espirituales.

- Informacién, comunicacion y apoyo emocional, asegurando al enfermo ser escuchado, y que pueda
participar en las decisiones, obtener respuestas claras honestas y expresar sus emociones.

- Asegurar la continuidad asistencial a lo largo de su evolucion, estableciendo mecanismos de
\_ coordinacion entre todos los niveles y recursos implicados. )

Fuente: SECPAL, 2002.

Los cuidados paliativos son, por tanto, un concepto de la atencién al paciente que incluye a profesionales de
la salud y a personas voluntarias, que proporcionan apoyo médico, psicologico, social y espiritual a enfermos
terminales y a sus seres queridos.

Este enfoque pone el énfasis en la calidad de vida, es decir, en la paz, la comodidad y la dignidad.

Una de sus metas principales es el control del dolor y de otros sintomas para que el paciente pueda permanecer
lo méas comodo posible. Los servicios de cuidados paliativos estan disponibles para personas que ya no pueden
beneficiarse de los tratamientos curativos; su paciente tipo tiene un pronostico de vida limitado.

A través de ellos se proporcionan servicios en varias situaciones: en el hogar, en centros de cuidados paliati-
vos, en hospitales o en establecimientos capacitados para asistir a los enfermos.

Las familias de los pacientes son también parte importante de este enfoque y los servicios estan disefiados para
proporcionarles la asistencia y el apoyo que necesitan.

En definitiva, los cuidados paliativos son aquellos cuidados enfocados a mejorar la calidad de vida de los pacientes
con enfermedades en situacion avanzada y terminal, y que ademas, dan apoyo a sus familiares y cuidadores.
Para lograr estos objetivos de mejorar la calidad de vida de los pacientes y de dar apoyo a sus familiares y
entorno mas cercano, se cuenta con los siguientes instrumentos:
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Tabla Il. Instrumentos basicos de atencion en cuidados paliativos

Control de sintomas: reconociendo, evaluando y tratando adecuadamente los numerosos sintomas segin
van surgiendo, teniendo siempre presente que suelen ser multifactoriales y muchos de ellos refractarios a
los tratamientos

Apoyo emocional y comunicacion con el enfermo, la familia y el equipo terapéutico, basados en el respeto, la
confianza y la comunicacion honesta

Cambios en la organizacion y trabajo interdisciplinar flexible con capacidad para ir adaptandose a los
objetivos cambiantes del paciente

Equipo interdisciplinar, con formacién especifica y apoyo adicional

Fuente: Adaptado de Cruz, J. J., Rodriguez, C.A., y &Del Barco, E. (2011)

Teniendo como base los objetivos promovidos por SECPAL, la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional de Salud (2010-2014) se sustenta en los siguientes principios:

Tabla Ill. Principios que sustentan los cuidados paliativos

Atencion integral: teniendo en cuenta los aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales, siendo
siempre una atencion continua e individualizada

El enfermo y la familia son la unidad a tratar: la familia es el nGcleo fundamental de apoyo al enfermo,
adquiriendo una relevancia especial en la atencion domiciliaria

Se promociona la autonomia y dignidad del enfermo

Concepcion terapéutica activa con actitud rehabilitadora: no hay que quedarse en el «no hay mas que
hacer», pues aln se puede ayudar de muchas maneras al enfermo

Los Cuidados Paliativos se enmarcan en una atmosfera de respeto, confort, soporte y comunicacion

Fuente: Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud.

La Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud tiene como misién «mejorar la calidad de la
atencion prestada a los pacientes en situaciéon avanzada y terminal y sus familiares, promoviendo la respuesta
integral y coordinada del sistema sanitario a sus necesidades y respetando su autonomia y valores».

Incluye también en su linea estratégica «Organizacion y Coordinacion entre las acciones de apoyo recomenda-
das para el paciente y sus familiares», y dentro del objetivo «establecer un sistema organizativo que garantice
la coordinacion entre los diferentes recursos sanitarios y sociales y promueva acciones integradas», el impul-
sar programas de voluntariado para acompaiamiento a pacientes y sus familiares.

La incorporacion de programas de voluntariado en cuidados paliativos, tal y como se indica en la estrategia, es
una via adecuada para complementar el cuidado y apoyo de los pacientes en fase terminal. La entrega constante,
la generosidad y la solidaridad de los voluntarios, ademas de aportar una valiosa ayuda a los pacientes y sus
familias, son un necesario ejemplo de humanizacion del sistema sanitario.
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En cuidados paliativos, tal y como se desprende de la Estrategia, los voluntarios forman parte del equipo tera-
péutico, que prestan sus servicios en hospitales, domicilios, centros sociosanitarios, en apoyo a los equipos de
cuidados paliativos.

El voluntariado en cuidados paliativos debe ser una persona que actle de forma totalmente desinteresada,
generosa, y constante dedicando su tiempo libre al servicio de pacientes y familiares que se encuentran en un
proceso de final de vida.

El voluntariado debe complementar la labor del resto de profesionales dando respuesta a necesidades perso-
nales y sociales del enfermo y su familia para conseguir que esta Ultima etapa de la vida pueda afrontarse de
una forma apacible, digna y serena.

2. CONCEPTO, VALORES Y PRINCIPIOS DE LA ACCION VOLUNTARIA

En noviembre del afio 2000, la Plataforma del Voluntariado en Espafia aprobé el Cédigo Etico de las Orga-
nizaciones de Voluntariado. Teniendo como base vertebradora y donante de significado el respeto y defensa
de la dignidad de la persona, la justicia social y la responsabilidad, su objetivo era y es el de ser un marco de
referencia no solo para las organizaciones de voluntariado sino también para el voluntariado mismo, un lugar
de encuentro y de interrelacion, y un espacio de conocimiento y reconocimiento mutuo.

La Ley 45/2015, de 14 de octubre, de Voluntariado, apuesta por un voluntariado abierto, comprometido, parti-
cipativo y responsable, a la vez que nos ofrece un nuevo marco sobre el que construir cada accion voluntaria.
Es un marco compuesto por elementos relacionados con la identidad (valores), del sentido (principios) y de la
ejecucion (funciones) que ha de tener toda accion voluntaria para ayudar a construir una sociedad digna, justa
y responsable.

Esta ley define también las diferentes perspectivas o dimensiones desde las que abordar el voluntariado, entre ellas:

\

DIMENSIONES PARA EL ABORDAJE DEL VOLUNTARIADO

- El compromiso, la gratuidad y la entrega desinteresada de tiempo, capacidades y conocimiento de los
voluntarios.

- La accion complementaria en los diferentes campos de actuacion del voluntariado.

- La conciencia critica.

- La transformacion, tanto en la vertiente social como en la personal.

- La dimension pedagogica y de sensibilizacion social.

- La investigacion y la reflexion sobre las acciones, métodos y planteamientos de trabajo y practicas del
voluntariado.

~N

J

Fuente: Ley 45/2015, de 14 de octubre, de Voluntariado.
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Los principios basicos que inspiran la accion voluntaria son los propios de la Bioética y se vinculan con la soli-
daridad, la voluntariedad y la libertad, la gratuidad, la vinculacion a la entidad de voluntariado y a un programa
de voluntariado.

(" PRINCIPIOS BIO-ETICOS DE LA ACCION VOLUNTARIA
- Principio de Beneficencia
Entendido como hacer bien el bien, actuando en beneficio del otro y para lo cual es necesario
promover una accion voluntaria con objetivos mas cualitativos que cuantitativos.
- Principio de No Maleficencia
Intentar no solo no hacer el mal sino evitar también hacer el mal, por eso en la accion voluntaria no es
suficiente solo el actuar con bondad y buena voluntad.
- Principio de Autonomia
La accion voluntaria debe fomentar la autonomia y el empoderamiento de todas las personas, evitando
los despotismos, los paternalismos y las infantilizaciones.
- Principio de Justicia
La accion voluntaria debe promover y defender la igualdad entre todas las personas y el respeto de
\_ sus derechos y la preservacion de la dignidad en cualquier circunstancia.

J

Fuente: Adaptado de Aranguren L. (2009). “Guia de buenas précticas. Voluntariado”. 114-119. Recuperado de: http://www.madrid.org/
bvirtual/BYCM007200.pdf.

Estos principios abordan las normas méas adecuadas para orientar la accion voluntaria y estan centradas en la
persona, en su crecimiento y su desarrollo dentro de la sociedad y se caracterizan por:

— Libertad.

— La participacion.

— La solidaridad.

— La complementariedad.

— La autonomia e independencia en la gestion.

— La gratuidad del servicio que se presta.

— La eficacia con miras a la optimizacion de los recursos.
— Laigualdad de oportunidades de hombres y mujeres.

— La no discriminacion de voluntarios por razén de nacionalidad, origen racial o étnico, religion,
convicciones ideolégicas o sindicales, enfermedad, discapacidad, edad, sexo, identidad sexual,
orientacion sexual o cualquiera otra condicion o circunstancia personal o social.

- La accesibilidad de las personas con discapacidad, de las personas mayores y las que estan en
situacion de dependencia.
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Los valores que vertebran la accion voluntaria, no se refieren e implican solo a los que las personas voluntarias
han de transmitir, sino también a las actividades, proyectos, gestion, a las entidades de voluntariado, adminis-
traciones, etc. que realicen cualquier tipo de accion relacionada con el voluntariado:

— lgualdad.

— Libertad.

- Solidaridad.

— Defensa del bien comun y de los derechos fundamentales.

- Los que contribuyan a la equidad, justicia y cohesion social.

- Los que fundamenten el despegue solidario y participativo de las capacidades humanas.

El voluntariado en cualquiera de los ambitos en los que se desarrolle, al poner en relacion los valores compar-
tidos y la accion, debe ser un vehiculo transformador de la sociedad:

En una sociedad globalizada y deshumanizadora en la que priman con demasiada frecuencia lo de «cuanto
mas mejor...» «todo tiene un precio» o «el precio es la media del valor» y en la que el ser humano con su his-
toria vital Unica, con sus capacidades y fortalezas, sus necesidades, su fragilidad y/o vulnerabilidad pasa a un
segundo plano, el voluntariado debe:

«Ser desvelador, revelador y defensor de la dignidad humana y afirmarse y reafirmarse en ella
como imperativo ineludible, independientemente de su condicion y situacion y se confronta con el
axioma de que “més es igual a mejor”, pues la dignidad no sustenta en la cantidad. El voluntariado
no hace acepcion de personas, y reconoce, en cada una, un principio unificador que las dignifica
y pone en valor, independientemente de sus historias de vida» (Renes Ayala & Lépez Salas, 2011,
p. 76-79)

En una sociedad, en la que todo tiene un precio, el voluntariado, al actuar de manera gratuita, desinteresada
en términos econdmicos, pero totalmente interesado en el ser humano, pone en valor a la persona por si mis-
ma, por lo que es, no por lo que hace, por lo que tiene o por la situacién en la que esté. No existen por lo tanto
«existencias de vida sin valor vital».

Lo realmente valioso del voluntariado y para el voluntariado, es algo que no tiene precio y que tampoco se pue-
de cuantificar: el encuentro, el acompafiamiento y la relacion con las personas, realizados desde la solidaridad,
el altruismo, la generosidad, la libertad, el compromiso, la responsabilidad...

En una sociedad individualizada, en la que cada cual va a lo suyo, el voluntariado vive desde su vocacion de
servicio y desde su altruismo y una manera reflexiva, consciente y responsable las realidades que le rodean y
de las que también forma parte.

«Se preocupa y se ocupa de ellas, y lo hace desde el “yo” aportando su persona, sus capacidades,
sus valores, sus experiencias y lo hace desde el “nosotros” como miembro de una organizacion y
como miembro también de una comunidad y de una sociedad a la que pertenece y a la quiere ayudar
a hacersecargo de si misma, es decir, a hacerse responsable no de necesidades sino de personas.

No es por tanto el voluntariado un sustituto o subsidiario de las obligaciones de los otros, ni lo
define tampoco el servicio que presta, la labor que realiza o los bienes materiales que pueda
aportar... »(Lopez Salas y Renes Ayala, 2011, p.84- 88)
Lo que realmente define al voluntariado y lo hace valioso es su vocacion de servicio, la entrega generosa y
gratuita de su persona, sus dones y su tiempo en favor del otro, su compromiso continuo y responsable...
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3. EL VOLUNTARIADO EN CUIDADOS PALIATIVOS

Todos los valores y principios anteriormente mencionados serian exigibles a cualquier voluntariado en cual-
quier proyecto.

En el entorno de los cuidados paliativos, el sufrimiento, la pérdida, la tristeza, la desesperanza y el duelo estan
presentes de modo constante, al igual que lo estan o deben estarlo la ternura, el amor, la generosidad, la es-
peranzay la solidaridad...

Por eso el voluntariado que se desarrolla en este entorno exige un perfil muy especifico como también lo puede requerir
el de aquel voluntariado que desarrolle su quehacer en el &mbito de la infancia o de la cooperacion internacional.

El voluntariado en cuidados paliativos debe orientarse, sobre todo, a ofrecer una presencia humana y un
soporte emocional a la persona enferma y a su familia. Para ello es imprescindible ofrecer una escucha atenta
a lo que la persona quiere expresar en la fase final de su vida, una presencia auténtica, una aceptacion incondi-
cional de esa persona y un respeto y defensa de su dignidad.

Los/as voluntarios/as en cuidados paliativos son personas con unas caracteristicas personales, valores y prin-
cipios especiales, entre los que sobresalen:

Figura 1. Cualidades del voluntariado.
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Fuente: elaboracion propia.
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Teniendo en cuenta estas cualidades, que acabamos de mencionar, el voluntariado en cuidados paliativos,
seguin Bermejo J.C., Diaz- Albo E. y Sanchez, E. (p.451) se tendra que distinguir por ser una persona:

— Madura: con capacidad de integrar y vivir el sufrimiento ajeno y propio sin perder el equilibrio. Con
sus duelos personales elaborados y con capacidad para adaptacion a las situaciones que va a vivir.
Alguien que es capaz de tener una capacidad 6ptima de comunicacion interpersonal. Alguien capaz de
escuchar sus propias contradicciones. Alguien con miedo, con dudas, con limites, con cansancios.

— Humana: vulnerable y que sepa dialogar son su propia vulnerabilidad y con la de los otros. Capaz de
convertir la vulnerabilidad de los otros en una oportunidad de aprendizaje vicario.

— Hospitalaria: que sepa abrirse y acoger el sufrimiento ajeno. Que no huya del dolor y de la muerte. Que
su hospitalidad la desarrolle con empatia, autenticidad y aceptacion incondicional.

— Compasiva: que no sea apatica ante el dolor y el sufrimiento. Que esté dispuesto/a a acompafiar a quien
goza y a quien sufre. Que el respeto al silencio y a los tiempos del otro sea su modo de escucha activa.

- Cooperadora: siendo parte de un equipo. Promoviendo la interdisciplinariedad. Todo para el enfermo
pero con el enfermo.

- Creativa: ni improvisadora ni espontanea. Promotora de la autonomia del paciente y que ha pensado y
reflexionado sobre los servicios y posibilidades de acompafiamiento y/ u ocio que se puede ofrecer al
paciente o al familiar (para su descanso o distraccion).

4. OBJETIVOS DEL VOLUNTARIADO EN CUIDADOS PALIATIVOS

Los voluntarios en cuidados paliativos forman parte del equipo terapéutico, que prestan sus servicios en hos-
pitales, domicilios, centros sociosanitarios, en apoyo a los equipos de cuidados paliativos.

Son personas que actlan de una forma totalmente desinteresada, generosa y constante dedicando parte de su
tiempo al servicio de pacientes y familiares que se encuentran en un proceso final de vida; y que complementan
la labor del resto de los profesionales dando respuestas a necesidades personales y sociales del enfermo y su
familia para conseguir que esta Ultima etapa de la vida pueda afrontarse de una forma apacible, digna y serena.

Podemos decir pues, que los objetivos que persigue la acciéon voluntaria en cuidados paliativos son (Fuente:
Guia de Voluntariado en Cuidados Paliativos para la Atencion Integral con Personas con enfermedades avan-
zadas”. Obra Social “La Caixa”):

— Mejorar la calidad de vida y el bienestar del enfermo que se encuentra en fase terminal y de su
familia, en especial del cuidador principal.

- Brindar compafifa al enfermo.
— Ayudar en el descanso fisico y emocional del cuidador primario.
— Prevenir la aparicion de posibles problemas emocionales derivados de la situacion de enfermedad.
— Favorecer el descanso fisico y emocional del cuidador principal.
— Facilitar el desahogo emocional del enfermo y de sus familias.
- Prevenir situaciones personales y sociales criticas de soledad y aislamiento.
En definitiva, se trata de prestar una atencion y acompafiamiento individualizado, realizado por personas vo-

luntarias, a pacientes en situacion de fase terminal de su enfermedad y sus familiares, y que pretenden aliviar
el sufrimiento y mejorar la calidad de vida.
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5. FUNCIONES DEL VOLUNTARIADO EN CUIDADOS PALIATIVOS

Entre las multiples funciones que puede desarrollar un voluntario destacamos las que son fundamentales en
el ambito de los cuidados paliativos, teniendo en cuenta que su accion se dirige tanto hacia enfermos como a
sus familias:

Tabla IV. Funciones del voluntariado en cuidados paliativos

Acompafiamiento al enfermo y/o su familia en hospitales, domicilios, centros socio-sanitarios.

Ayuda y relevo del cuidador principal. Facilitar su descanso.

Apoyo a familiares para la realizacion de tareas fuera del domicilio, ocio y descanso de estos.

Acompariamiento al médico, hospitales, gestiones.

Desarrollo de actividades de ocio y entretenimiento para el paciente y/o familia.

Deteccion de necesidades del enfermo o familia, derivandolas al profesional del equipo que corresponda.

Apoyo emocional al paciente y familia.

Refuerzo del vinculo entre el enfermo y su familia.

Refuerzo del vinculo entre la familia y el equipo.

Formarse adecuadamente y participar activamente en aquellas sesiones y cursos de interés para mejorar la
calidad de atencion al paciente y familia.

Fuente: M2 Pilar Huarte Artigas y Marga Pérez Meléndez. Voluntariado de Cuidados Paliativos. Coleccion Increcendo.

6. AREAS Y AMBITOS DE INTERVENCION DEL VOLUNTARIADO EN CUIDADOS PALIATIVOS

El voluntariado en cuidados paliativos se enmarca en el voluntariado sociosanitario, que segun la Ley
45/2015, de 14 de octubre, se combinan, la promocién de la salud, la prevencion de la enfermedad, la
asistencia sanitaria, la rehabilitacion y la atencién social que va dirigida al conjunto de la sociedad, y a los
colectivos en situacion de vulnerabilidad y que, mediante una intervencion integral y especializada en los
aspectos fisicos, psicologico y social, ofrece apoyo y orientacion a las familias y al entorno mas cercano,
mejorando las condiciones de vida.

Por otro lado el codigo ético de organizaciones de voluntariado en el texto aprobado por la Asamblea General
Extraordinaria de la Plataforma para la Promocion del Voluntariado en Espafia, celebrada en Madrid, el 18 de
noviembre de 2000, en su capitulo Il sobre “Relaciones de las organizaciones de Voluntariado”, entiende que
las relaciones constituyen uno de los ejes o0 areas de accion voluntaria, como un elemento que va mas alla de
considerarse un instrumento adicional.

Asi se destacan como ejes o areas transversales de la accion voluntaria las relaciones con:

1) Las personas, grupos y colectivos destinatarios de la accion voluntaria. La intervencién ha de
basarse en el respeto y la dignidad de la persona, trabajando con ellas por su dignidad, a través de las
necesidades bésicas y la consecucion de sus derechos humanos y sociales.
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2) Los/as voluntarios/as. Las entidades de voluntariado deberan dotarse de estructuras flexibles, que per-
mitan la integracion del voluntariado en las mismas; potenciar la participacion real de los voluntarios en
las organizaciones permitiéndoles que asuman responsabilidades concretas; y dar prioridad al trabajo en
equipo y que la entidad garantice el cumplimiento de los derechos y responsabilidades que dicta la Ley.

3) Con las organizaciones sociales. Deben permitir y fomentar el contacto con otras entidades de volun-
tariado social que potencien la creacion de espacios de coordinacion y encuentro. Y crear y potenciar
redes de organizaciones de voluntariado vinculadas a un mismo territorio, fomentando el desarrollo del
tejido social asociativo.

4) Con los organismos publicos. Manteniendo una relacion basada en los valores de la claridad, la coor-
dinacion y la complementariedad.

5) Con la sociedad en general. Las organizaciones de voluntariado forman parte de la sociedad y deben
contribuir a la construccion, mejora y transformacion de la sociedad desde el ejercicio de la solidaridad.

Por todo ello y teniendo en cuenta lo anteriormente establecido en el Codigo Etico de las organizaciones de
voluntariado de la Plataforma de Voluntariado de Espafia, aprobado en 2000, podemos definir que en el area
de la intervencion del voluntariado en Cuidados Paliativos, se destacan las relaciones con:

Figura 2. Relaciones del codigo ético.
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Fuente: elaboracion propia.
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Capitulo V

La gestién del voluntariado en cuidados paliativos

1. Introduccién

La importancia que las organizaciones conceden al voluntariado queda manifiesta en la estructura organizativa
que lo soporta, el &reay el cargo responsable; en la existencia de un presupuesto, un plan y una guia de puestos
y perfiles de voluntariado; en la sistematizacion de los procesos y de los procedimientos para su réplica en las
diferentes sedes de la organizacion y en la existencia de un plan de gestion.

Este capitulo esta centrado en la gestion del voluntariado como modelo de funcionamiento eficaz y eficiente de
una organizacion para la contribucion del logro de su mision, a través de equipos compuestos por profesionales
sanitarios, psicologos y trabajadores sociales, asi como por conductores y personas voluntarias y en cualquier
escenario (hospitales, centros sociosanitarios, residencias de mayores, domicilios, etc.).

El voluntariado ha formado parte de estos equipos complementando la atencion profesional proporcionada, consti-
tuyéndose asi en un agente esencial en el desarrollo de los cuidados paliativos en nuestro pais; apoyando y acom-
pafiando a los pacientes y a sus familiares cuidadores en un momento en el que las redes y las relaciones inter-
personales se estan debilitando, y en una etapa de dificil afrontamiento que requiere unos cuidados y una atencién
multidisciplinaria e interdisciplinaria, derecho reconocido y prestacion sanitaria recogida en la legislacion espafiola.

La gestion del voluntariado ha de ser un tema estratégico en la organizacion y contempla diferentes fases (Ob-
servatorio del Tercer Sector, 2009).

A continuacion se muestra una figura que contempla las diferentes fases de un modelo de gestion del voluntariado.

Figura 1. Fases de un modelo de gestion del voluntariado.

\ . > 3. Desarrollo de actividad,
2. Acogida e incorporacion [ 3 . B
acompaiiamiento y evaluacion

| |

1. Preparacion y definicion (IS 4. Salida y vinculacion posterior

Fuente: AECC.

1.1. Fase 1. Preparacion y definicion

En ella se construyen las bases sobre las que emerge el voluntariado:

- La estructura organizativa sobre la que se asienta el voluntariado: area de trabajo y figura especifica
para la coordinacion del voluntariado.

— El plan de voluntariado: lineas de actuacion del voluntariado alineadas con el plan estratégico de la
organizacion.

— Sistematizacion de los procesos y los procedimientos para unificar las pautas de gestion del voluntaria-
do en la organizacion.

— Definicion de los puestos y perfiles y de la politica de captacion y de seleccion de las personas volun-
tarias que necesita la organizacion para el desarrollo de la actividad voluntaria con los pacientes y
familiares en cuidados paliativos.
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1.2. Fase 2. Acogida e incorporacion

En ella la persona voluntaria pasa por los procesos de seleccion y formacion estipulados por la organizacion,
se formaliza su vinculacion con la organizacion a través del compromiso de incorporacion y se le provee de las
coberturas de los seguros requeridos para el desarrollo de la actividad.

1.3. Fase 3. Desarrollo de la actividad, acompafamiento y evaluacion

Fase en la que la persona voluntaria participa en la organizacion con el apoyo, la supervision, el reconocimiento
y la motivacion de la figura de coordinaciéon de voluntariado o de los coordinadores de programas que ads-
criben voluntarios, y/o de los profesionales de cuidados paliativos referentes para el voluntario en la entidad
durante el desarrollo de la actividad. En esta fase, la evaluacion de la actividad y el ajuste de los programas en
funcion de la informacion obtenida son cruciales para garantizar la calidad de la accién voluntaria.

1.4. Fase 4. Salida y vinculacion posterior

Fase en la que el voluntario causa baja en la actividad cuando le resulta imposible cumplir con los compromi-
sos que la actividad de cuidados paliativos implica, manteniendo, cuando es posible, otro tipo de vinculos o de
relacion con la organizacion.

El voluntariado es una forma de participacion social y, en el ambito de los cuidados paliativos, la atencion de las ne-
cesidades en estos momentos de gran vulnerabilidad requiere méxima eficacia y eficiencia para conseguir reducir
el impacto de la enfermedad y proporcionar el maximo bienestar al paciente y a sus familiares. Poner la méxima
atencion en el ciclo de gestion del voluntariado es una responsabilidad de las organizaciones de voluntariado. Segin
el Observatorio del Tercer Sector (2007) «es fundamental que cada organizacion adapte el ciclo a sus necesidades,
y que el esfuerzo dedicado a cada una de las fases no sea aleatorio sino fruto de la reflexion organizativa» (p. 22).

2. LA COORDINACION DEL VOLUNTARIADO EN CUIDADOS PALIATIVOS

«El verdadero lider potencia las capacidades de cada una de las personas de su equipo y las
hace brillar» (anénimo).

21. Introduccion

Para la adecuada gestion de las personas voluntarias es condicidon necesaria que la organizacion cuente con
una figura de coordinacion del voluntariado que les oriente, acompafie, supervise, motive y apoye en su tra-
yectoria en la organizacion. En funcion del volumen de actividad, de los recursos econémicos y del nUmero
de voluntarios, las organizaciones deciden si dicha responsabilidad recae sobre personal laboral o voluntario,
sobre una Unica persona o un equipo, si la actividad se desarrolla en exclusividad o simultaneandola con otras
responsabilidades y si existe una persona centrada en la coordinacion general del voluntariado en su conjunto
y otras en la coordinacion del voluntariado en los diferentes programas en los que el voluntario se adscribe
(Observatorio del Tercer Sector, 2009).

En cuidados paliativos las funciones de coordinacién del voluntariado pueden estar asignadas a una o a varias
personas dentro de la organizacion, referentes directos de los equipos de voluntariado en cuidados paliativos
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en hospitales o en domicilio. También es habitual que las funciones de coordinacion sean asumidas por alguno
de los profesionales del equipo multidisciplinar de cuidados paliativos, compatibilizandolas con las funciones
profesionales que le corresponden.

2.2. Perfil de la figura de coordinacion del voluntariado en cuidados paliativos

La persona responsable de la coordinacion del voluntariado ha de ayudar a las personas voluntarias a de-
sarrollar su potencial conociendo sus expectativas, intereses, limitaciones y perfiles. También ha de contar
con capacidad para promover y mantener entre los miembros de su equipo relaciones cordiales y vinculos
amistosos que favorezcan la consolidacion y cohesion del equipo, de forma que exista una mayor garantia del
cumplimiento de su finalidad, que en el contexto de los cuidados paliativos son la reduccion del impacto de la
enfermedad y la mejora de la calidad de vida de pacientes y familiares.

Competencias de la figura de coordinacion de voluntariado:
- Planificacion y organizacion.
— Coordinacion y direccion.
— Gestion de problemas y conflictos.
— Capacidad de liderazgo de equipos.
— Flexibilidad e innovacion.
— Iniciativa y autonomia.
— Trabajo en equipo.
— Comunicacion interpersonal.
— Afrontamiento de situaciones de enfermedad, dolor y muerte.

La persona responsable de la coordinacion general del voluntariado en la organizacion ha de velar por el
cumplimiento del plan de voluntariado, ser el referente, acaparar el conocimiento y tener una vision global
del colectivo, asi como de todos los programas y servicios que adscriben voluntarios (Observatorio del Tercer
Sector. 2009).

2.3. Responsabilidades y funciones del coordinador del voluntariado

La coordinacion del voluntariado ha de velar por la creacion y el mantenimiento de los equipos de voluntariado
adecuados para proporcionar apoyo y acompafnamiento de calidad a los pacientes de cuidados paliativos y a
sus familiares.

Las funciones que la figura de la coordinacion de voluntariado en cuidados paliativos ha de asumir son las
siguientes (AECC, 2004):

- Representacion de la organizacion ante los voluntarios, los pacientes y los profesionales de cuidados
paliativos que les derivan demandas de atencion. La figura de coordinacion es el primer referente que el
voluntario tiene de la organizacion; también es el referente para los pacientes y familiares que demandan el
acompafiamiento y el apoyo de la persona voluntaria, asi como también lo es para los profesionales que les
derivan las solicitudes de atencion.

- Promocion del voluntariado en cuidados paliativos. Fomentando la participacion de las personas que cuen-
ten con las actitudes, las competencias y la experiencia necesaria para atender las necesidades que el pa-
ciente y sus familiares puedan presentar en la fase avanzada de la enfermedad.

Monografia SECPAL sobre el Voluntariado en Cuidados Paliativos




El Voluntariado en

Cuidados Paliativos

- Planificacion de la actividad.

@® Previendo y determinando con antelacion las acciones necesarias a realizar para contribuir al bienes-
tar del paciente y de sus familiares.

® Tomando por referencia el programa y el protocolo de actuaciéon establecido por la organizacion en
cuidados paliativos y realizando una labor de adaptacion de los mismos a la realidad y al contexto don-
de se desarrollan.

- Organizacion de la actividad.
@® Concretando la labor del voluntariado en la organizacion y en el programa especifico de cuidados paliativos.

@ Ajustando las personas, las actividades a realizar y los recursos materiales y técnicos para la adecua-
da prestacion del servicio de voluntariado.

— Coordinacion, direccion y gestion de los voluntarios.
@ Coordinando los procesos de seleccion y formacion del voluntariado; definir y estructurar el plan de formacion.

® Proporcionando orientacion, pautas, supervision, apoyo y acompanamiento durante todo el proceso de
vida del voluntario en el programa de cuidados paliativos.

@® Estableciendo una comunicacion fluida y tener en cuenta todas las variables necesarias para reforzar,
estimular y motivar a los voluntarios.

@ Articulando las relaciones entre las personas voluntarias y el personal laboral. Definir los roles que
se les atribuyen, sus funciones y responsabilidades y dar a conocer que el desempefio de los mismos
fortalece al equipo.

— Evaluacion.

@® Establecer indicadores, el protocolo de evaluacion y regular la ejecucion de las actividades de acuerdo
con lo previsto en la planificacion.

® Asegurandose de que las metas y los objetivos establecidos se estan consiguiendo, evaluando la mar-
cha del programa a través de la implementacion del protocolo de evaluacion, el grado de satisfaccion
de los pacientes y familiares con el servicio y el grado de satisfaccion del voluntario con la actividad.

@® Ajustando los protocolos de actuacion, el programa, etc., en funcion de la informacion obtenida de la
evaluacion de la actividad de voluntariado de apoyo y acompafiamiento en cuidados paliativos y de los
resultados obtenidos.

- Canal de comunicacion entre la organizacion y las personas voluntarias. Estableciendo una comunicacion
en ambas direcciones. La coordinacion traslada al equipo de voluntariado informacion sobre la organizacion,
la actividad, los valores y el codigo ético, y el equipo, a través de la coordinacion, traslada sus expectativas,
inquietudes y necesidades a la junta directiva y al érgano de gobierno.

Por tanto, la persona responsable de la coordinacion de voluntariado en cuidados paliativos ha de ser una
figura clave tanto para el voluntario como para el familiar, el paciente y el equipo médico.

— Gestion administrativa del voluntariado. Aunque esta funcion es también su responsabilidad, las tareas que
implican la gestion administrativa se pueden delegar.
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Tabla I. Funciones de la Coordinacion de Voluntariado en cuidados paliativos

OBJETIVO GENERAL Contribuir a mejorar la calidad de vida de las personas enfermas de cancer y familiares en la fase avanzada y terminal de la enfermedad
OBJETIVOS ESPECIFICOS 01. Prevenir, compensar o contrarrestar la aparicion de posibles problemas de aislamiento social y soledad.
02. Favorecer el descanso fisico y emocional del cuidador primario en la familia.
08. Facilitar el desahogo emocional del enfermo y de su familia.
INDICADORES OBJETIVOS -
RESULTADOS DE VERIFICACION FUENTES DE VERIFICACION FUNCIONES ACCIONES O ACTIVIDADES

R1. Desarrollo 6ptimo de las
funciones de coordinacion de
voluntariado en CP.

R2. Provision de voluntarios
en los diferentes escenarios
(hospitales, domicilios, UCP,
etc.)para la atencion de
pacientes en CP.

R3. Equipos de voluntarios
cualificados, adecuadamente
formados y eficaces para
atender el 100% de las
demandas de voluntariado
en CP.

R.4. Criterios de gestion,
practicas, y protocolos
comunes aecc, asumidos por
todos los coordinadores de
voluntariado en CP.

R.5. Cumplimiento con la Ley
45/2015, de 14 de octubre, de
Voluntariado.

R.6. Satisfaccion del 99%
de los beneficiarios de la
atencion voluntaria en CP.

R.7. Satisfaccion del 99 %
de los voluntarios con la
actividad realizada.

R.8. Satisfaccion del personal
sanitario con el servicio de
CP cuando la atencion se
desarrolle en

hospitales.

R.9. Permanencia media del
voluntario en la actividad
minima de un afio.

R.10. Informacién completa
y actualizada sobre los
voluntarios adscritos al
Programa de Voluntariado
en CP.

R.11. Representacion de la
organizacion en el hospital,
centro socio-sanitario, etc.

I0V. Num. de voluntarios
de CP

I0V. NUm. de voluntarios de
CP registrados en el registro
general de voluntariado.

I0V. Nim. de compromisos de
voluntariado en CP firmados.

I0V. Num. de altas y bajas de
voluntarios en CP al afio.

I0V. NGm. de cursos de
formacion especifica de CP
realizados.

I0V. NUm. de cursos de
formacion continua realizadas
con los voluntarios de CP.

I0V.Num. de reuniones de
seguimiento realizadas con los
voluntarios de CP.

IOV.NUm. de acciones de
seguimiento con pacientes de
CPy familiares

10V. Num. de pacientes de CP
atendidos.

I0V. NUm. de derivaciones
realizadas al Servicio
Psicosocial interno o externo.

I0V. NUm. de quejas y
felicitaciones recibidas en los
servicios de voluntariado.

I0V. Porcentaje pacientes y
familiares satisfechos con la
atencion ofrecida.

10V. Porcentaje de voluntarios
satisfechos con el desarrollo
de la actividad voluntaria

en CP.

FV. Registro de voluntarios
(altas, bajas, etc.)

FV. Archivo virtual de la do-
cumentacion de voluntariado:
compromiso voluntariado, docu-
mento LOPD, cartas de adhesion
al codigo ético etc.

FV. Registro de los cursos.

FV. Registro de las reuniones de
seguimiento con los voluntarios.

FV. Registro de acciones de
seguimiento con los pacientes en
CP y/o familiares.

FV. Registro de demandas reali-
zadas al servicio de voluntariado
en CP.

FV. Registro de derivaciones rea-
lizadas por el voluntariado en CP
a servicios profesionales.

FV. Registro de demandas
atendidas.

FV. Relacion de pacientes y/o
familiares atendidos.

FV. Cuaderno de campo del
coordinador de voluntariado
en CP.

FV. Registro de quejas y de
felicitaciones.

FV. Informes de los problemas
o conflictos surgidos y de las
soluciones adoptadas.

FV. Cuestionarios de satisfac-
cion cumplimentados por los
voluntarios.

FV. Cuestionarios de satisfaccion
cumplimentados por los pacien-
tes y familiares.

FV. Cuestionarios de satisfaccion
de los Profesionales Sanitarios.

F1. Planificacion de las
actividades.
Determinacion de las
acciones necesarias para
contribuir al bienestar del
enfermo y sus familiares
a través del servicio de
voluntariado en CP

F2. Organizacion de las ac-
tividades. Ajuste de perso-
nas, tareas y recursos para
la adecuada prestacion de
los servicios con pacientes
y familiares en CP

F3. Coordinacion, direccion
y gestion de los voluntarios
de CP. Proporcionar pautas,
supervisar, liderar y moti-
var a los voluntarios.

F4. Evaluacion del grado
consecucion de los objeti-
vos, de la satisfaccion del
beneficiario del servicio,
de la satisfaccion del vo-
luntario con la tarea, y de
la satisfaccion del personal
de salud del hospital (esto
Gltimo cuando proceda.)

F5. Promocion del volunta-
riado. Fomento del volunta-
riado social, como medio de
participacion en el servicio
de voluntariado para la
atencion de los pacientes en
CP y familiares.

F6. Representacion de la
aecc en hospitales, UCP,
domicilios, centros socio
sanitarios, etc.

F7. Canal de comunicacion
entre el hospital y la organi-
zacion, y entre los volunta-
rios y la organizacion

Al. Elaboracion planificacion anual junto con el
Coordinador Gral. Voluntariado.

A2. Realizacion de estudio de las necesidades.
AS. Disefio de convocatorias del voluntariado.
A4. Acogida y orientacion del voluntario.

AS. Participacion en el proceso de seleccion del
voluntario.

AB. Gestion y participacion en los procesos de
formacion general, especifica, practica y continua
de los voluntarios.

AT7. Informacion al voluntario sobre las pautas de
funcionamiento de la organizacion en su incorpo-
racion a la tarea.

A8. Registro de la actividad diaria en el cuaderno
de campo.

A9. Registro (o supervision del registro) de volun-
tarios de CP en registro general de voluntariado.
Tarea delegable.

A10. Recopilacion de la documentacion firmada
por el voluntario. Gestion documental. Tarea
delegable.

A11. Supervision de las practicas que los volunta-
rios tutores (mentores) hacen a los voluntarios de
nueva incorporacion.

A12. Supervision, apoyo y acompafiamiento de los
voluntarios en CP.

A13. Desarrollo de reuniones de seguimiento con
los voluntarios para la busqueda de soluciones
a los problemas que surgen, recordatorio de
pautas, etc.

Al4. Adopcion de estrategias de fidelizacion del
voluntario.

A15. Aplicacion del protocolo de evaluacion de la
actividad voluntaria. Administracion de cuestiona-
rios de evaluacion de la satisfaccion a los enfer-
mos y los familiares, a los voluntarios y al personal
de salud del hospital. Esta Gltima tarea delegable.

A17. Registro de los indicadores cuantitativos y
cualitativos de evaluacion de la accion voluntaria y
elaboracion de informes.

A.18. Hospitales, centros sociosanitarios, UCP,
domicilios del paciente, etc.

RIESGOS QUE
PUEDEN IMPEDIR LA
CONSECUCION DE LOS
OBJETIVOS.

Ri1. Que el coordinador de voluntariado no realice el acompafiamiento de las personas voluntarias de su equipo.
Ri2. Que el coordinador de voluntariado realice funciones de voluntario por la escasez de voluntarios y desatienda las funciones que le corresponden.
Ri3. Que el/la coordinador/a del voluntariado tenga la coordinacion como una actividad no prioritaria (concurren en su persona diferentes respon-

sabilidades de importancia).

NOTA Fuente: Adaptado de AECC. Funciones de la Coordinacion de Voluntariado en cuidados paliativos
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2.4, |deas clave

La existencia de una estructura sobre la que articular el voluntariado es fundamental para su adecuada puesta
en marcha y funcionamiento; figura clave de la misma es la coordinacion del voluntariado (Aranguren, 2013).

El voluntariado en las organizaciones es un tema estratégico y transversal, por lo que su trayectoria en la
entidad y en la actividad debe ser responsabilidad compartida por todas las personas que componen la organi-
zacion, y especialmente por el 6rgano de gobierno, la direccion y la coordinacion del voluntariado.

Las relaciones entre las personas voluntarias y el personal laboral han de ser fluidas y afables con el objeto de
tener una mayor garantia del cumplimiento de la mision de la organizacion y de la consecucion de los objetivos
del programa de cuidados paliativos.

2.5. Conclusion

La persona responsable de la coordinacion del voluntariado en la organizacion ha de velar por disponer de los
equipos de voluntariado necesarios para atender las demandas de apoyo y acompafiamiento de los pacientes
de cuidados paliativos y sus familiares, y porque en esos equipos se encuentren personas voluntarias formadas
especificamente y con los perfiles idoneos para darles el apoyo necesario, asegurando que dicha atencion sea
prestada con la maxima calidad posible con el objetivo de reducir el impacto de la enfermedad y contribuir a la
mejora de su calidad vida.

3. LA SELECCION DE LAS PERSONAS VOLUNTARIAS
«Una seleccion eficaz garantiza mayores probabilidades de éxito futuras» (Coordinadora voluntariado AECC).

3.1. Introduccion

Toda persona que muestra su interés en colaborar en una organizacion debe ser acogida con respeto, sensi-
bilidad e interés. De ella, la organizacion necesita conocer expectativas, motivaciones e intereses, asi como los
conocimientos y experiencias previas en el ambito de los cuidados paliativos.

La organizacion previamente habra identificado las necesidades de atencion y habra definido los perfiles reque-
ridos de la persona voluntaria que las atenderan.

En el encuentro con la persona aspirante a voluntaria en cuidados paliativos, la entidad dard a conocer su
mision, valores, el fin y las funciones especificas del voluntariado en cuidados paliativos y sondeara las ha-
bilidades que el aspirante a voluntario tiene que poseer para integrarse en la organizacion, asi como en la
tarea especifica del voluntariado en cuidados paliativos. Si en la seleccion la organizacion detecta reticencias,
incompatibilidades, situaciones vitales complicadas, caracteristicas de personalidad, estilos de afrontamiento
0 expectativas que no se ajustan con la actividad o no encajan con la entidad, debera descartar al candidato
proporcionandole los motivos. En muchas ocasiones se pueden ofrecer alternativas de incorporacion en otras
actividades de voluntariado, pero en otras la no incorporacion supondra la evitacién de posibles problemas
para la entidad y desilusiones para la persona aspirante a voluntario (AECC, 2004).

El proceso de seleccion facilita encontrar personas que cumplen ciertas condiciones sine qua non para el desa-
rrollo de la actividad, con habilidades o potencial para el desarrollo del acompafiamiento y soporte al paciente
de cuidados paliativos con la finalidad de que desarrollen la actividad de forma eficaz.
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3.2. Definicion del perfil

Como punto de partida es fundamental que la entidad haya realizado la definicion previa de los puestos y per-
files de las personas voluntarias, y en concreto la definicion del puesto y perfil de la persona voluntaria que
desarrollara su actividad con pacientes en cuidados paliativos. Cada entidad establecera el perfil segin sus
objetivos y necesidades.

El perfil tiene en cuenta muchas variables, como la edad, el sexo, los conocimientos, las competencias, etc.,
pero sera importante conectar estas variables a dimensiones a tener en cuenta como aspectos actitudinales,
de habilidad social, de capacidad de trabajar en equipo, adaptacion a las normas y pautas especificas y de
experiencias vitales previas.

Implica también establecer cuales son las competencias, conocimientos y experiencias que se esperan de las
personas que se incorporan, tanto en el aspecto técnico como motivacional, para asegurarse asi su adecuacion
a la mision y objetivos de la entidad.

Es muy frecuente que personas que han pasado, o estan pasando, por una experiencia de enfermedad o han
sufrido una pérdida muy significativa de algin ser querido a consecuencia de la enfermedad se dirijan a las orga-
nizaciones interesadas en ser voluntarias. Este es un elemento muy importante que hay que tener en cuenta para
adecuar con precision las auténticas motivaciones y las expectativas de la accion del voluntariado, y las incom-
patibilidades, conflictos emocionales, duelos no elaborados, tratamientos psiquiatricos activos u otras situaciones
que hacen desaconsejable iniciar el voluntariado en este ambito, tanto por el bien de las personas a atender como
por el bien de las personas que desean ser voluntarias (AECC, 2004).

La organizacion ha de contar con personas que entiendan y hagan suyos los objetivos de la entidad, que conoz-
can las necesidades de los pacientes y familiares en esta etapa avanzada de la enfermedad y que crean firme-
mente en que el apoyo y acompafiamiento que pueden proporcionar va a contribuir al bienestar de los mismos.

3.3. Captacion de voluntariado y entrevistas de seleccion

Para realizar una seleccion adecuada, las organizaciones deben disefiar la captacion teniendo en cuenta el
numero de personas que son capaces de gestionar, valorando los posibles canales de captacion y los publicos
a los que dan acceso, asi como los perfiles necesarios para realizar la actividad en cuidados paliativos.

También deben planificar el proceso de captacion de acuerdo con su mision y valores y adoptar una postura
proactiva para captar a las personas que reunan los perfiles que necesitan (Observatorio del Tercer Sector,
2009).

Existen diversas formas de realizar la captacion e informacion sobre el voluntariado:

— Actos de presentacion de la entidad: realizando sesiones informativas periédicas donde se presenta la
entidad, su mision, valores y proyectos, y se informa de los programas de voluntariado. Dichas sesiones
se pueden celebrar en la misma entidad o bien en espacios donde el publico al que se accede pueda
ser de interés, como empresas privadas, universidades, centros civicos, etc.

- A través de material divulgativo: octavilla, folleto, carteleria o documento informativo donde se explica
el funcionamiento de los programas de voluntariado.

- Boca a boca: cuando la persona voluntaria proporciona informacion sobre su experiencia de volunta-
riado a otras personas.

— Medios de comunicacion generales o locales.
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— Publicacion en web propia y en otros portales externos.

- Redes sociales: solicitando el apoyo de las personas relacionadas con la mision de la organizacion, a
través de foros especificos y redes sociales.

3.3.1. La entrevista inicial

Facilitara el conocimiento mutuo entre la organizacion y la persona aspirante a voluntaria. Cada organizacion
decide si la realiza de forma individualizada o de forma colectiva. Tras la misma, las personas que contintien
interesadas participaran en las entrevistas de seleccion de adecuacion al perfil.

3.3.2. La entrevista de adecuacion del perfil
Facilitara:
- Conocer al candidato, su perfil, su experiencia anterior, sus vivencias significativas relacionadas con la

enfermedad, la muerte y el duelo, y las motivaciones para ser voluntario en la organizacion, y en con-
creto en el programa de cuidados paliativos.

— Solicitar los datos personales béasicos.
— Conocer si ha realizado algun tipo de voluntariado en algin momento de su vida.

— Saber qué relacion tiene con la enfermedad, averiguando si ha estado o esté en tratamiento o si algin
familiar sufre la enfermedad y en qué grado y fase se encuentra.

— Sondear si ha tenido alguna pérdida de un ser querido, para saber como ha sido su afrontamiento y de
qué forma ha elaborado el duelo.

— Conocer sus preferencias por el voluntariado y las diferentes opciones en las que pueda estar intere-
sado.

— Conocer la disponibilidad horaria, frecuencia y compromiso de tiempo.
— Explicar en qué consiste la actividad de voluntariado en cuidados paliativos.
— Aclarar dudas respecto a la entidad y al programa de voluntariado en cuidados paliativos.

— Ajustar las expectativas respecto a la realidad del voluntariado en cuidados paliativos. Preguntar por
las expectativas creadas, qué espera de su labor como voluntario, qué puede ofrecer y qué espera a
cambio.

- Realizar una primera valoracion con objeto de conocer la idoneidad del candidato al puesto de volunta-
riado en cuidados paliativos. En caso de duda se contempla la aplicacion de inventarios de personalidad
(Neo-FFI, CUIDA, 16PF, CEP, etc.) o instrumentos de evaluacion de competencias. Si el perfil del candi-
dato se adecuta al puesto, se daran a conocer los siguientes pasos del proceso selectivo (practicas con
tutor) y del circuito formativo que la entidad tenga previsto.

- Tomar una decision. La entidad tras la entrevista, y en funcion de los criterios objetivos definidos
para la incorporacion de personas voluntarias a la actividad de cuidados paliativos, valora si la
persona puede incorporarse o no a la actividad. Por su parte, la persona aspirante, en funcion de
si la entidad responde o no a sus intereses y expectativas, valora si se incorpora, desiste u opta
por el desarrollo de otra actividad diferente. La decision final, en la mayoria de los casos, sera
consensuada por ambas partes.
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3.4. Perfil del voluntariado en cuidados paliativos

El voluntariado en cuidados paliativos debe poseer ciertas competencias y requisitos.

3.4.1. Competencias y requisitos

- Mayor de edad.
— Compromiso continuado con la entidad.

— Estabilidad emocional, habilidades sociales, habilidades de afrontamiento en situaciones dificiles, actitud
de escucha activa y empatia.

— Capacidad de trabajo en equipo.

- Confidencialidad y discrecion con la intimidad de las personas.

— Respeto hacia el credo, las costumbres, valores e ideas de los otros.

- Buena capacidad de tolerancia a la frustracion y al sufrimiento.

- «Trabajo personal» en relacion a la muerte y pérdida de seres queridos.

3.4.2. Criterios de exclusion
— Existencia de patologia psicolégica y/o psiquiatrica que interfiera con el desarrollo de las funciones a
desempefiar como voluntario.

— Estar atravesando por un proceso de duelo activo, independientemente de que la pérdida haya sido
reciente o no.

3.4.3. Actitudes y aptitudes

El voluntariado en cuidados paliativos ha de desarrollar una serie de actitudes y aptitudes para enfrentarse
al acompafiamiento del paciente y la familia con conocimiento y dominio de sus propios sentimientos. Las
actitudes son una serie de predisposiciones personales, en la mayoria de las ocasiones adquiridas a lo largo
del tiempo, que nos sirven para reaccionar de una forma determinada ante situaciones, personas y acon-
tecimientos de la vida. Se entiende que hay una actitud que es transversal y ha de estar presente en todas
las otras; esta base es la autenticidad (Aranguren, Mufioz y Barbero, 2012). La presencia en los cuidados
paliativos exige personas honestas, auténticas y transparentes. Las aptitudes normalmente se adquieren y
entrenan con la practica en la tarea, aunque muchas personas candidatas ya las poseen, ya que las han ad-
quirido previamente en experiencias de vida. Las mas sobresalientes en el &mbito de los cuidados paliativos
son las de apoyo, acompafiamiento y cuidado.

3.4.4. Actitudes y aptitudes idéneas que la persona voluntaria debe desplegar

— Calidez y amabilidad.

- Respeto a las creencias, las costumbres, los valores y las ideas del paciente/familiares.
— Confidencialidad.

- Escucha activa.

- Paciencia y tolerancia.
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— Compromiso, constancia y responsabilidad.

— Creatividad.

— Conocimiento y dominio de los propios sentimientos.
— Cooperacion con el equipo.

- Aprendizaje permanente.

- Tacto y diplomacia.

- Actitud dindmica y positiva.

3.5. Conclusiones

Cuando una persona se interesa por el voluntariado en cuidados paliativos, la informacion le ha llegado por
diferentes vias, como pueden ser los medios de comunicacion, la experiencia de otro voluntario, las redes
sociales, etc. En esta conexion la persona genera unas inquietudes y una motivacion que le llevan a solicitar
informacion sobre el tema del voluntariado.

En algunas ocasiones, las expectativas son poco concretas o no responden la realidad, por eso es esencial que
la figura del coordinador de voluntariado presente y detalle las funciones que realizan los voluntarios, la reali-
dad que se van a encontrar, los objetivos de la organizacion con su incorporacion para que la persona pueda
prever lo que se espera de ella y no genere falsas expectativas.

El primer contacto con la entidad es crucial. En el mismo, la persona crea una impresion sobre la organizacion
y sobre como va a ser tratado, informado y guiado en el camino hacia el voluntariado. Por eso las organizacio-
nes han de realizar el proceso de seleccion de los aspirantes a voluntarios con la sistematizacion de las en-
trevistas en todas las sedes de la organizacion para obtener informacion homogénea de ellos y seleccionarlos
partiendo de unos criterios de valoracion comunes.

4. LA FORMACION DE LAS PERSONAS VOLUNTARIAS

«Solo hay algo mds caro que formar a las personas y que se marchen: no formarlos y que se
queden» (Henry Ford).

41. Introduccion

El proceso de formacion del voluntario se inicia con su incorporacion a la organizacion, y solo se concluye
cuando da por finalizada su actividad en la misma. La formacién es un elemento esencial y clave para el co-
rrecto funcionamiento de los programas de voluntariado.

La formacion esta destinada a facilitar los conocimientos, los recursos, las habilidades y las herramientas
necesarias para dar valor a la labor del voluntariado, realizar un adecuado desarrollo de las funciones e incre-
mentar la calidad de la labor prestada a los destinatarios de los programas de voluntariado.

4.2, La formacion capacita y empodera

Cada entidad plantea la formacion en funcion del perfil de voluntariado que incorpora, de su trayectoria, sus
valores, su mision, etc. Una propuesta formativa de voluntariado ha de capacitar a las personas voluntarias
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para que puedan situarse delante del colectivo al cual se dirige la accion y han de formar parte de un plan de
formacion validado y conocido por la organizacion (Tercer Sector de Acciéon Social, 2009), elaborado con la
participacion de las personas voluntarias en funcion de las peculiaridades de los diferentes programas y sobre
la base de las necesidades de los destinatarios de los mismos.

Lo habitual es que el plan formativo se articule en las siguientes fases:

1.

Formacion basica: formacion de acogida o general, que incluye aspectos de la organizacion como
historia, mision, valores, funcionamiento interno, servicios y objetivos, perfiles del voluntariado,
legislacion del voluntariado (derechos, deberes...), etc.

Formacion especifica: precedida de un proceso de seleccion de adecuacion al perfil. Formacion
especializada en cuidados paliativos que permitira a las personas voluntarias conocer la finalidad
de su intervencion, las caracteristicas del proceso de final de vida, asi como las habilidades nece-
sarias para afrontar las diferentes situaciones que puedan surgir en la interaccion con el paciente
y sus familiares en esta etapa de la enfermedad. Se formaréa sobre todos los aspectos que faciliten
la incorporacion a la actividad voluntaria en cuidados paliativos en hospitales y/o domicilio.

Formacion practica con el soporte de un tutor: propicia la toma de contacto con la situacion real
y la exposicion a un modelo, un voluntario con experiencia, que favorece el desarrollo de las habili-
dades adquiridas y le permite entrar en contacto con el paciente y el familiar, sin tener que llevar la
responsabilidad del inicio de la interaccion, participando en estos primeros contactos en la medida
en que se siente comodo. Esta fase, ademés de formacion, es incorporacion a la actividad en perio-
do de practicas, y es seleccion, puesto que tras las practicas se valora conjuntamente la posibilidad
de continuar o no en la actividad.

Formacion continua: potencia el aprendizaje colectivo a través de espacios de reflexion en los
que se comparten las experiencias y sentimientos del encuentro con las personas enfermas y sus
familias, se habla de la comunicacion, de la muerte, del miedo, de la escucha activa, de la atencion
plena, de la despedida, del duelo, de la sobreimplicacion emocional, y se recuerdan los objetivos y
las pautas a seguir en el apoyo y el acompafiamiento del paciente y de la familia.

Permite el analisis de las necesidades formativas de las personas voluntarias, la profundizacion en los
aspectos que requieren de una mayor atencion y el crecimiento personal del voluntariado.
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Tabla Il. Etapas formativas del voluntariado.

Etapas formativas | Modalidad | Temporalidad Contenidos Ponentes
- Contenidos corpo- *Representantes
rativos, enfermedad institucionales, pro-
Basica Presencial u | En la incorporacion| terminal, voluntariado, | fesionales médicos
online a la organizacion derechos y deberes..., | « Coordinacion de vo-
y testimonios en vo- luntariado y perso-
luntariado en CP nas voluntarias

- Concepto y filosofia CP

- Sintomatologia clinica _
Tras la formacion |. sintomatologia psico- | * Profesionales

Especifi Presencial u | 9° ?C"g‘d; y lalen— logica expert.os ,
specifica online tr.(?wsta e selec-| - nunicacion . Coor‘d'lna0|on de vo-
cion de adecuacion D B . luntariado y perso-
al perfil » Dimension espiritual | 55 \oluntarias
» Muerte y duelo
« Objetivos, funciones...
- Toma de contacto con | " A qar‘go de los volun-
o . En la incorporacion | el paciente y la familia tarios tutores y con
Préactica Presencial a la actividad £ L la supervision de la
: dxlposmon a un mo-1 coordinacion de vo-
elo luntariado en CP
: Expeljenc?s, gupugstos « A cargo de los profe-
Mensual durante el 5(';51(3;203“ difg:i(gr?;i sionales expertos
Continua Presencial tiempo de vincula- P « Coordinacion de vo-

tivas en funcion de las

cion con la entidad necesidades de las per- luntariado y perso-
nas voluntarias

sonas voluntarias

Fuente: elaboracion propia.
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Tabla Ill. Propuesta de contenidos y objetivos de una formacion especifica en

Contenidos

cuidados paliativos.

Objetivos

Los cuidados paliativos.
Concepto y filosofia

« Facilitar el conocimiento de los cuidados paliativos

- Facilitar la incorporacion a la actividad de apoyo y acompafiamiento a perso-
nas enfermas en la fase avanzada y terminal de la enfermedad

Sintomatologia clinica mas
frecuente en la persona en-
ferma en la fase avanzada y/o
paliativa de la enfermedad

- Favorecer el conocimiento de la sintomatologia clinica méas frecuente
« Hacer previsible al voluntariado la situacion del paciente

Sintomatologia psicologica
asociada a la fase avanzada
y/o paliativa

 Favorecer el conocimiento de las reacciones emocionales asociadas a la fase
avanzada y paliativa de la enfermedad

« Prevenir o contrarrestar la claudicacion emocional del cuidador principal de
la persona enferma

- Facilitar pautas de afrontamiento de situaciones dificiles

« Entrenar en el afrontamiento de situaciones dificiles que pueden darse en el
contacto con la persona enferma y sus familiares

Comunicacién

« Dar a conocer los beneficios que reporta la comunicacion a las personas en-
fermas/familiares en la fase avanzada y terminal de la enfermedad

« Facilitar elementos facilitadores de la comunicacion
- Evitar la conspiracion del silencio

La dimension espiritual en
los cuidados paliativos

- Facilitar el conocimiento de las necesidades espirituales de las personas en-
fermas

« Proporcionar pautas para atender dichas necesidades espirituales

Muerte y duelo

« Prever las situaciones vitales que la persona voluntaria va a afrontar en el
acompafiamiento del paciente y los familiares

- Facilitar pautas de afrontamiento
 Prevenir el desbordamiento emocional del voluntario

Objetivos, funciones y pau-
tas de funcionamiento del
voluntario de cuidados pa-
liativos

- Facilitar el conocimiento de los objetivos y de las funciones a desarrollar para
la consecucion de los mismos

- Favorecer la formacion y el seguimiento de la persona voluntariado durante su
permanencia en la entidad

Dinamica del voluntariado
con personas enfermas en
cuidados paliativos

- Facilitar la incorporacion a la actividad voluntaria en cuidados paliativos
« Dar a conocer las pautas de funcionamiento del voluntariado en cuidados paliativos

- Favorecer la identificacion del apoyo que va a recibir de la coordinacion del
voluntariado en el desarrollo del acompafiamiento al paciente y la familia

Fuente: elaboracion propia
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4.3. Conclusiones

Tras la formacion especifica, el voluntario dispone de una vision mas amplia de la realidad que va a afron-
tar, de las problematicas a las que se enfrentan los pacientes y sus familias, de sus posibles reacciones
emocionales, de las pautas a seguir ante las mismas, de los limites que no puede traspasar, y lo habitual
también es que los objetivos de su actividad sean mas realistas y ajustados a esa realidad. Todo ello pro-
voca una alta motivacion y unas expectativas que traducen lo que esa persona espera del voluntariado,
compatible con la incertidumbre y la inseguridad que puede generar la idea de no realizar la tarea de
forma adecuada.

Después de la formacion, la gestion de esta vivencia por parte de la figura de coordinacion debe ir dirigida a
ajustar las expectativas de lo que se va a encontrar, transmitiendo calma y paciencia en relacion con el apren-
dizaje y afrontamiento de las situaciones en los comienzos de la actividad. La formacion practica con tutor va a
ayudar en gran medida a ello. La formacion continuada va a incrementar su motivacion, su autoconfianza y su
evolucion dentro de la organizacion y dentro del programa.

En suma, y para concluir, la formacion proporciona seguridad y confianza, y es una herramienta imprescindible para
conseguir personas voluntarias que realicen su funcion de forma eficaz y ajustada a la misién de la organizacion.

5. INCORPORACION DEL VOLUNTARIADO EN CUIDADOS PALIATIVOS
«Si caminas solo, irds mas rdpido; si caminas acompariado, llegaras mas lejos» (proverbio chino).

5.1. Introduccion

En el momento en que la persona voluntaria ha pasado por los procesos de seleccion y formacion estipulados
para la realizacion de su tarea especifica de cuidados paliativos, comienza la fase de incorporacion a la actividad.

Segln el Observatorio del Tercer Sector (2009) «es importante que el coordinador del voluntariado sea la
persona referente en su incorporacion, con el objetivo de que un Unico profesional le acompafie y guie en los
comienzos» (p. 80). La Ley 45/2015, de 14 de octubre, del Voluntariado, establece que para que se formalice la
relacion entre el voluntario y la entidad de voluntariado debe firmarse un acuerdo de incorporacion. La firma
del acuerdo es un momento importante porque implica un compromiso implicito por ambas partes.

Una vez que el voluntario firma su compromiso, conoce cuando y dénde realizara su labor, las normas que
debe cumplir y a las personas que va a tener como referentes en el desarrollo de su actividad, se le da de alta
en el registro de voluntariado de la entidad, se le facilita una identificacion y se le asigna un tutor (voluntario
mentor) que le guiard y proporcionara un ejemplo real de como realizar la tarea de voluntariado con el paciente
en sus inicios (AECC, 2004).

Durante el periodo de practicas, el voluntario toma contacto con la situacion real, observa y aprende de un modelo
experimentado, desarrolla habilidades, toma conciencia de los sentimientos y las emociones asociadas al desarrollo
de la actividad y, una vez transcurrido dicho periodo, junto con la organizacion valora la posibilidad de su continuidad
en el desarrollo de la actividad de apoyo y acompafiamiento con pacientes en cuidados paliativos (AECC, 2001).

El acompafiamiento y la acogida por parte de todas las personas que participan en el desarrollo del programa
de cuidados paliativos, tanto personal laboral como personal voluntario, son cruciales para que el voluntario se
motive y se sienta integrado en dicho programa y en la entidad (Observatorio del Tercer Sector, 2009, p. 82),
condicién necesaria para proporcionar un acompafiamiento de calidad.
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5.2. Formalizacion del compromiso voluntario

La incorporacion de cualquier persona voluntaria a la organizacion implica que ambas partes, en el marco de
una relacion de colaboracion, suscriben un acuerdo de incorporacion a través de la firma del mismo, en du-
plicado ejemplar. De acuerdo con la Ley 45/2015, de 14 de octubre, del Voluntariado, el contenido minimo que
debe contemplar dicho acuerdo es:

a.
b.
c.

El conjunto de derechos y deberes que corresponden a ambas partes.
La descripcion de las funciones, actividades y tiempo de dedicacion del voluntario.

El régimen por el que regulara la intervencion de trabajadores o socios que participen en las actuacio-
nes del voluntariado dentro de la propia entidad.

El régimen de gastos reembolsables que han de abonarse a los voluntarios.

La formacion que requiera para el cumplimiento de las funciones que tengan asignadas los voluntarios
y el itinerario para obtenerla.

La duracion del compromiso, las causas y la forma de desvinculacion por ambas partes.
El régimen para dirimir los conflictos entre los voluntarios y la entidad de voluntariado.

El cambio de adscripcion al programa de voluntariado o cualquier otra circunstancia que modifique el
régimen de actuacion inicialmente convenido.

A continuacion aparecen reflejados los derechos y deberes de los voluntarios y los derechos y obligaciones de
las organizaciones que deberan quedar recogidos en el acuerdo.

Derechos de los voluntarios:

Sw@ ™o o0 T o
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Recibir informacion, orientacion, apoyo y los medios materiales necesarios.

Recibir la formacion necesaria para el desarrollo de las actividades que se les asignen.

Ser tratados sin discriminacion y respetando los demés derechos fundamentales.

Participar activamente en la organizacion.

Estar cubiertos de los riesgos de accidente, enfermedad y responsabilidad civil.

Ser reembolsadas por los gastos realizados en el desempefio de sus actividades.

Disponer de una acreditacion de su condicion de voluntario.

Realizar su actividad de acuerdo con el principio de accesibilidad universal.

Obtener reconocimiento por las competencias adquiridas y el valor social de su contribucion.
Que sus datos de caracter personal sean tratados y protegidos de acuerdo con la LOPD.

Cesar en la realizacion de sus actividades como voluntario.

Los voluntarios estan obligados a:

a.
b.

C.

Cumplir los compromisos adquiridos con las entidades de voluntariado.
Guardar la debida confidencialidad de la informacion recibida y conocida.
Rechazar cualquier contraprestacion material o econémica.
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Respetar los derechos de las personas destinatarias de la accion voluntaria.
Actuar con la diligencia debida y de forma solidaria.

Participar en las tareas formativas previstas por la entidad.

Seguir las instrucciones de la entidad.

> @ ™o o

Utilizar debidamente la acreditacion personal y los distintivos de la entidad de voluntariado.

Respetar y cuidar los recursos materiales que ponga a su disposicion la entidad.
j. Cumplir las medidas de seguridad y salud existentes en la entidad de voluntariado.

k. Observar las normas sobre proteccion y tratamiento de datos de caracter personal de acuerdo con lo
establecido en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre.

Derechos de las entidades de voluntariado:

Seleccionar a los voluntarios.
Suspender la actividad de los voluntarios cuando se infrinjan el acuerdo o de incorporacion.
Concurrir a las medidas de fomento de la accion voluntaria.

Participar en el disefio y ejecucion de las politicas publicas de la Administracion General del Estado.

®© 2 60 T o

Cualesquiera otros derechos reconocidos en el ordenamiento juridico referidos al voluntariado.

Deberes de las entidades de voluntariado:

Elaborar sus propias normas de funcionamiento interno.
Formalizar el acuerdo de incorporacion y cumplir los compromisos adquiridos.
Suscribir poéliza de seguro que cubra los riesgos de accidente y enfermedad.

e 0o T

Cubrir los gastos derivados de la prestacion del servicio y, en su caso, reembolsar a los voluntarios los
gastos que les ocasione el desarrollo de su actividad.

Establecer sistemas internos de informacién y delimitar las funciones propias de los profesionales.
Proporcionar a los voluntarios, de manera regular, la formacion necesaria.
Facilitar la participacion de los voluntarios.

T ~ o

Efectuar el seguimiento y evaluacion de las actividades programadas.
Facilitar a los voluntarios una acreditacion.

Exigir el consentimiento o autorizacion expresa y por escrito de los progenitores de los voluntarios me-
nores de edad.

~

Expedir a los voluntarios un certificado indicando la duracion y las actividades efectuadas.

Llevar un registro de acuerdos de incorporacion y de altas y bajas de los voluntarios.
m. Cumplir la Ley Orgéanica 15/1999, de 13 de diciembre.
n. Observar las restantes obligaciones derivadas de lo establecido en el ordenamiento juridico.
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El momento de la firma del compromiso es uno de los pasos importantes dentro del proceso de incorporacion,
ya que a partir del mismo se formaliza el vinculo que conlleva un compromiso implicito de la persona voluntaria
con la mision y los principios y valores de la organizacion, que debe ponerse de manifiesto en las actividades
y los proyectos en los que colabore. El vinculo también conlleva el deber, por parte de la organizacion, de
transmitir al voluntario su misién, principios y valores (Observatorio del Tercer Sector, 2009) y orientar y
acompafiar durante el tiempo que la persona voluntaria desarrolle la actividad de cuidados paliativos en la
organizacion. El compromiso ha de ser consensuado por ambas partes para que no genere falsas expectativas
o provoque descontentos (Lopez, 2009).

Antes de la firma, la organizacion ha de asegurarse de que la persona voluntaria tiene claros los objetivos del
programa de cuidados paliativos en el que se integra, conoce las normas de funcionamiento, el protocolo de
actuacion, las razones de cancelacion del acuerdo de colaboracién, sus derechos y deberes y la necesidad
de participar en la formacion continua. La organizacion también ha de reflejar la voluntad de la organizacion
de cumplir con las obligaciones fijadas por la ley y, a su vez, que sea coherente con su vision y mision (Lépez,
20009).

5.3. Incorporacion a la entidad
Una gestion adecuada y planificada de la acogida tendra un impacto inmediato en el nivel de satisfaccion de la
persona voluntaria recién incorporada:

— Favorecera que se exponga de nuevo a los objetivos, normativa, protocolo a seguir, etc.

— Posibilitara que tenga claro lo que se espera de ella.

- Facilitar4 la identificacion con la organizacion.

— Fomentara habitos positivos de comunicacion.

- Incrementara su motivacion.

Todo ello repercutira favorablemente en la organizacion. Razones por las cuales el momento inicial de la co-
laboracion entre una persona voluntaria y una organizacion debe cuidarse mucho. En esta primera etapa, el
voluntariado necesita una atencion especial y un acompafiamiento concreto para que pueda empezar a asumir
sus responsabilidades de manera gradual, y para ello la organizacion ha de contar con un Plan de Acogida en
el que aparezcan detalladas:

— La duracioén del proceso: minimo dos meses, iniciandose con la firma del acuerdo de incorporacion y
concluyendo con la evaluacion del periodo de practicas con tutor.

- Las etapas que contempla y las acciones a llevar a cabo en cada una de ellas: firma del compromiso,
recordatorio de normas y del protocolo de actuacion, asignacion de tutor o tutores, presentacion del
equipo, desarrollo de practicas y supervision de las mismas.

— El personal implicado: coordinador de voluntariado o, en su defecto, persona referente durante su ac-
tividad, asi como todos los miembros del equipo en el que se integra.

- Las condiciones y herramientas necesarias para el desarrollo de la accion: cobertura de seguros de
responsabilidad civil y accidentes, informacion, orientacion, formacion, espacio, vestimenta y materiales
identificativos, protocolo, etc.

- La evaluacion del proceso.
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Figura 2. Proceso de incorporacion a la actividad.
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b @
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Fuente: elaboracion propia.

5.4. Personal implicado

El voluntario ha de iniciar su labor con el acompafiamiento del coordinador del voluntariado, que actuara como
referente y apoyo durante todo el proceso, garantizando que adquiera una vision lo mas completa y global
posible de la organizacion (Observatorio del Tercer Sector, 2009). En su defecto, se le facilitard una figura de
referencia que realice dentro del equipo de la Unidad de Cuidados Paliativos esta labor de acogida y acompa-
flamiento, facilitando su integracion dentro del mismo.

El tutor o tutores que se le asignen jugaran también un papel fundamental en su adaptacion e incorporacion a la
actividad. El tutor o mentor le proporcionara un modelo positivo de afrontamiento de la situacion de apoyo y acompa-
flamiento al paciente de cuidados paliativos, le ayudara a tomar contacto con la situacion real, facilitaré y guiara su
aprendizaje, propiciara la toma de conciencia de las emociones y sentimientos que el contacto con la situacion de en-
fermedad y sufrimiento le provocan y la reflexion sobre el valor que su colaboracion aporta al paciente y a su familia.
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El equipo de personas al que se integre (tanto personal renumerado como voluntario) también tiene la respon-
sabilidad de facilitar su incorporacion y proporcionar apoyo durante todo el proceso.

De acuerdo con el Observatorio del Tercer Sector (2009), «transmitir al equipo la importancia de la aco-
gida al voluntariado es clave para que el proceso sea completo y eficaz» (p. 82).

5.5. Las condiciones y herramientas necesarias para el desarrollo de la accion

Son importantes la cobertura de seguros de responsabilidad civil y accidentes, la informacion, la orientacion, la
formacion, el espacio, la vestimenta y los identificativos, el protocolo, el manual de acogida, etc.

El manual de acogida es de gran utilidad para la incorporacion de todo voluntario, ya que ha de ser un
documento vivo que evolucione al mismo tiempo que lo hace la organizacion.

Este manual ha de ofrecer informacion sencilla y practica, facilitar un mensaje de bienvenida y ha de recoger
basicamente:

- Informacion relevante de la organizacion, genérica y comun para toda persona que se incorpora a la
organizacion: mision, valores, ambitos de actividad, etc.

- Informacion especifica para cada puesto de voluntariado: funciones y tareas concretas de la persona
voluntaria, descripcion del funcionamiento practico del area en la que desarrollara su labor, de la dina-
mica a seguir, descripcion del itinerario formativo.

- Finalmente el manual también tendra que recoger informacioén juridica del voluntariado.

5.6. Conclusiones

Cualquier persona, en el proceso de incorporacion a algin @mbito nuevo, vive una serie de emociones e in-
quietudes provocadas por la incertidumbre de qué sucedera, como desarrollard su accion, con qué personas
se relacionard, etc. Por eso es esencial el acompaiiamiento y la acogida de todos los agentes vinculados a la
actividad de cuidados paliativos, los cuales van a proporcionar el apoyo, la confianza, la profesionalidad y la
calidez que generaran en el voluntario la seguridad necesaria para el desarrollo de la actividad, una mayor
competencia, compromiso y crecimiento personal para proporcionar un acompafiamiento de calidad al pacien-
te de cuidados paliativos y su familia.

6. EL ACOMPANAMIENTO DEL VOLUNTARIO DE CUIDADOS PALIATIVOS

«Me siento comoda porque cuando surge cualquier dificultad, sé que estais disponibles para ayudar-
me» (Voluntaria AECC de domicilio con pacientes en cuidados paliativos).

6.1. Introduccion

El acompafiamiento y el seguimiento de los voluntarios forma parte de la gestion del voluntariado. Es una tarea
primordial y necesaria para favorecer una labor de apoyo y acompafiamiento eficaz por parte del voluntario,
asf como para garantizar su nivel de motivacion, detectar sus necesidades y dificultades y reconocer su labor
(Aranguren, 2012).

El voluntario, dentro del equipo multidisciplinar, va a llevar a cabo una labor muy importante desde el comienzo,
por lo que es necesaria una acogida por parte del coordinador que le supervisa, el cual le mostrara su apoyo
y disponibilidad. Es importante que el voluntario conciba que tiene una red de apoyo en lo que hace, permitién-
dole hacer su tarea con confianza y resolucion.
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Durante la labor del voluntario, el seguimiento lo realizara el coordinador del voluntariado que, de forma
periodica y mediante contacto telefonico o presencial, le proporcionaré pautas de intervencion, le apoyara
en la resolucion de posibles problemas o conflictos y pondréa a su disposicion herramientas formativas. Un
buen seguimiento permite conocer la situaciéon de la persona voluntaria (Observatorio del Tercer Sector,
2007).

6.2. El seguimiento del voluntariado en cuidados paliativos

Debe realizarse desde el primer encuentro con el paciente o el familiar, teniendo en cuenta las necesidades,
las peculiaridades, los factores internos y externos que tienen y que pueden condicionar el desarrollo de la
actividad voluntaria. La persona que coordina el voluntariado realiza una supervision para garantizar que la
contribucion sigue siendo eficaz y que el grado de satisfaccion del paciente con la labor de la organizacion y la
del voluntario es la prevista.

El voluntario en cuidados paliativos puede ejercer su labor en diferentes escenarios: hospitales, domicilio del
paciente, residencias de mayores, centros sociosanitarios, etc. En algunos de ellos, las personas voluntarias
precisan de un acompafiamiento y seguimiento méas exhaustivo por parte de la persona coordinadora, puesto
que implican un contacto mayor y mas directo que puede desembocar en situaciones de sobreimplicacion
emocional y dependencias.

El seguimiento del voluntariado en cuidados paliativos se estructura en varias fases: desde el comienzo del ana-
lisis de la demanda de la persona que estéa enferma y su familia hasta la finalizacién de la necesidad (Programa
y manual de procedimientos del Voluntariado en cuidados paliativos, AECC 2008).

1.° Valoracion de la necesidad del enfermo y familia y seleccion de la persona voluntaria mas
idénea
Antes de la toma de contacto del voluntario con el paciente al que va a acompanar, es necesario un encuentro
previo por parte de la coordinacion del voluntariado con el paciente y/o familiares, que tendra diferentes ob-
jetivos:

— Evaluar la situacion psicosocial del paciente y los familiares.

— Detectar necesidades susceptibles de derivacion profesional o atencién voluntaria.

— Detectar riesgos o factores que hay que tener en cuenta para orientar la tarea del voluntario.

- Informar de las pautas y directrices de funcionamiento del voluntariado.

— Definir el objetivo del acompafiamiento al igual que una prevision del tiempo del servicio, siendo evalua-
ble cada 6 meses.

— Mostrar disponibilidad como parte responsable del servicio.
- Ofrecer e informar al paciente y/o familiares de los servicios y actividades que le puedan interesar.

Una vez valorado el caso, la figura de coordinacion elige a la persona voluntaria més afin con el paciente, la
dinamica familiar y las funciones a realizar.

La figura de coordinacion informara al voluntario sobre la situacion del paciente, las condiciones en las que se
encuentra, la estructura familiar y la labor a desempefiar, los datos de contacto de familiares y el hospital de
referencia para casos de emergencia. A su vez, el voluntario podra compartir las dudas e inquietudes sobre
el caso.

n Monografia SECPAL sobre el Voluntariado en Cuidados Paliativos




Capitulo V

La gestién del voluntariado en cuidados paliativos

2.° Comienzo y continuidad del servicio de acompaiiamiento

Durante el primer mes del desarrollo del acompafiamiento de la persona voluntaria, se realizard un segui-
miento semanal con el paciente y la familia para conocer si estan satisfechos con la labor del voluntario. Este
seguimiento puede ser presencial si el paciente esta ingresado en el hospital, y telefonico si se encuentra en su
domicilio para no invadir su espacio de una forma continua. Se realizaré la misma intervencion con la persona
voluntaria para saber si esta comoda con el paciente asignado, la familia, etc.

Progresivamente iremos proporcionando autonomia y confianza a la persona voluntaria en su labor, mante-
niendo un contacto telefonico si el voluntario interviene en domicilio, y presencial si interviene en el ambito hos-
pitalario. En cualquiera de los casos, el coordinador valorarg realizar entrevistas individuales con la persona
voluntaria, cuando sean necesarias, para proporcionarle herramientas de intervencion, informarle de posibles
cambios de objetivos o valorar soluciones en los casos de deteccion de problemas o necesidades.

A su vez, se realizaran reuniones grupales trimestrales que, ademas de ser herramientas de apoyo para la
persona voluntaria, seran fundamentales para la consolidacion de los equipos y la prestacion de una atencion
de calidad.

Durante el acompafiamiento se pueden dar algunas situaciones, como que la persona enferma no se sienta
bien con la persona voluntaria o viceversa. En estos casos, la figura del coordinador indagaréa la causa
del rechazo y, en funcion de las razones, o bien dara por concluida la ayuda o bien sustituira a la persona
voluntaria por otro. En cualquiera de las situaciones, la figura del coordinador informara tanto a la per-
sona voluntaria como al paciente de la resolucion del problema y mantendra una entrevista individual con
ambos, intentando normalizar la situacion con la persona voluntaria para descartar cualquier sentimiento
de culpabilidad.

3.° Finalizacion del servicio prestado
Otra de las tareas clave que debemos considerar para un buen funcionamiento y seguimiento de los acompa-
flamientos que estamos realizando con los pacientes y familiares es garantizar el cierre del mismo.

La persona voluntaria puede finalizar su actividad por fallecimiento del paciente, por cambios en la situacion
clinica de este o porque finaliza el objetivo de la accién voluntaria.

La coordinacién mantendra una entrevista individual con el voluntario, con los siguientes objetivos:

— Informar de la finalizacion del servicio.

- Indagar sobre como se ha sentido en todo el proceso desde el andlisis objetivo de la situacion y teniendo
en cuenta las emociones que se hayan dado durante la actividad.

— Proponer propuestas de mejora.

— Siempre que la familia y la persona voluntaria quieran, cerrar el caso mediante una despedida con la
familia.

— Valoracion de la actuacion realizada.
- Logros conseguidos.
— Grado de satisfaccion.

— Valoracion de un posible descanso o un espacio temporal entre un servicio y otro para que ayude a la
persona voluntaria en la prevencion del agotamiento emocional.
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Figura 3. Acompanamiento del voluntario

Asignacion del paciente/familia

Informacion de interés y Presentacion

Desarrollo de actitud dfe acompaiamiento
Seguimiento semanal

Sesiones de formacion continua de equipo y puerta abierta
para comunicacion de problemas

Finalizacion de la actividad, despedida y valoracion de
estado emocional y, grado de satisfacion con la atencion
prestada

Fuente: elaboracion propia.

6.3. Qué supone un buen seguimiento del voluntario en el acompafiamiento

— Ser considerados, como institucion, como prestadores de un servicio de calidad y Util.

- Haber realizado una labor satisfactoria con el paciente y los familiares desde el principio hasta el fin del
contacto con ellos, aportando nuestro granito de arena al bienestar del paciente.

— Una sensacion positiva por parte de la persona voluntaria para sus futuros acompafiamientos, ya que
se sentira Util y con alto nivel de gratificacion y satisfaccion personal.

- Prevenir desgaste y agotamiento a las personas implicadas en el proceso, evitandoles caer en un pro-
ceso de burnout.

6.4. Ideas clave

El seguimiento es fundamental dentro de la gestion del voluntariado, que comienza desde el primer momento
de la acogida en la entidad. Debe realizarse de forma individual y a lo largo de toda la trayectoria del voluntario
en la organizacion.

La figura de coordinacion del voluntariado sera la responsable del seguimiento de la persona voluntaria a lo
largo de toda su labor, proporcionandole un apoyo continuo, no solo a nivel formativo sino también emocional.
Para ello la coordinacion establecera contactos telefonicos y reuniones periodicas (algunas individuales y otras
grupales) con las personas voluntarias.

Las reuniones de seguimiento y formaciéon continuada proporcionan espacios y tiempos para proceder a la
revision de las pautas, de las problematicas mas frecuentes, y de las formas de hacerles frente, asi como for-
macion en los aspectos que requiera una atencion especial.

6.5. Conclusiones

El acompafiamiento, la supervision y el seguimiento sirven de soporte y orientacion a la actividad que realiza
la persona voluntaria en cuidados paliativos, contribuird a mantener e incrementar su motivacion, detectar las
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necesidades de formacion o apoyo, valorar y reconocer su labor, prevenir el sindrome de burnout y garantizar
la prestacion de un buen servicio de voluntariado.

La figura de coordinacion es la pieza fundamental en dicho proceso de acompafiamiento y seguimiento, ya que
es la persona mas cercana al equipo de voluntariado en cuidados paliativos y a la actividad que desarrolla,
aportando una vision global, proporcionando el apoyo y las herramientas, y facilitando un clima favorable de
comunicacion que propicie la consolidacion del equipo y la calidad de la atencion que preste.

7. LA GESTION DE LA SALIDA

«Las peores despedidas son las que no se hicieron» (anénimo).

7.1. Introduccion

En el ciclo de vida de la persona voluntaria en la organizacion, el proceso de salida tiene una importancia capital. Las
organizaciones han de contemplar este proceso dentro de la gestion del voluntariado como un tiempo y espacio para:

— Valorar la actividad desarrollada, el aprendizaje y las competencias adquiridas, la relacion mantenida duran-
te el tiempo de vinculacion, el programa de cuidados paliativos, el equipo y el funcionamiento organizativo.

— Identificar los motivos de la salida. La organizacion puede obtener informacion valiosa sobre posibles
aspectos a mejorar.

— Explorar las posibilidades de mantenimiento del vinculo a través de la incorporacion a otra actividad de
voluntariado o con un nuevo rol. Esta posibilidad no procede cuando la decision de la desvinculacion ha
sido tomada por la organizacion.

— Agradecer a la persona voluntaria su participacion en el programa de cuidados paliativos y reconocer
su importante contribucion durante el tiempo que ha estado adscrito al programa.

— Tramitar la baja administrativa a través de la entrega de la carta de agradecimiento, la expedicion de la
certificacion de la actividad, la baja en el registro de voluntariado de la organizacion y en las pélizas de
seguros y la recogida de material identificativo en poder de la persona voluntaria.

La organizacion, a través de la persona responsable de la coordinacion de voluntariado, ha de facilitar a la per-
sona voluntaria una salida acompafnada, célida y dimensionada con relacion a su trayectoria en la organizacion.
El mantenimiento del vinculo sera posible siempre que el motivo de salida del voluntario no sea una decision
tomada por la organizacion por incumplimiento de compromiso, normativa, cédigo ético u otras causas que
hayan impedido el normal desarrollo de la actividad.

7.2. Los objetivos de la gestion de la salida

De acuerdo con el Observatorio del Tercer Sector (2007):
- Agradecer a la persona voluntaria su colaboracion y que sienta reconocida su actividad.
— Conocer la valoracién de la experiencia de participacion.
— Aplicar posibles mejoras en base a la informacion facilitada por la persona voluntaria.
— |dentificar situaciones de inactividad como indicador de posibles desvinculaciones.
- Facilitar una posible futura reincorporacion.
En suma, el procedimiento establecido para gestionar la salida formalmente permitira agradecer, hacer balan-

ce, identificar los motivos del cese en la accion voluntaria en el momento en que se produzca, detectar posibles
casos de desgaste emocional no manifiestos, sondear y valorar la posibilidad de asignacion de una actividad
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diferente a la desarrollada hasta el momento y, si esto Ultimo no fuera posible o la persona no estuviera intere-
sada, explorar las posibilidades de mantenimiento de un vinculo diferente y, en caso negativo, tramitar la baja
de la persona voluntaria. En definitiva, todo aquello que permita a la organizacion una mayor garantia de que
la persona sienta que la experiencia de participacion en la organizacion y en el programa de voluntariado en
cuidados paliativos ha merecido la pena.

Aunque la persona voluntaria que ha desarrollado la labor de voluntariado en cuidados paliativos tiene presen-
te y esta mas habituada a las despedidas, porque en el desarrollo de la actividad ha tenido que afrontar muchas
pérdidas y esta familiarizada con las emociones asociadas a ellas, la organizacion ha de facilitarle la despedida
a través de un procedimiento formal para ayudar a la persona voluntaria a seguir con su vida e iniciar nuevos
proyectos (Aranguren y Mufioz, 2013).

La organizacion de voluntariado ha de garantizar que el procedimiento de salida sea el mismo para todos los
voluntarios y se aplique de forma sistematizada en toda la organizacion (Observatorio del Tercer Sector, 2009).
7.3. Motivos de salida

El motivo de la salida puede deberse a una decisién acordada por ambas partes o a una decision unilateral.

7.3.1. Decision tomada por la persona voluntaria

Las causas que llevan a la persona voluntaria al abandono de la accion voluntaria y de la organizacion son diversas y,
por lo general, debidas a motivos personales u organizativos. La persona responsable de la coordinacion del volunta-
riado ha de velar por que la posibilidad de estas Ultimas sean una excepcion y puedan identificarse facil y rapidamente
para buscar una solucion.

Tabla IV. Causas de desvinculacion.

CAUSAS PERSONALES CAUSAS ORGANIZATIVAS

« Nuevos proyectos laborales y formativos que
exigen una dedicacion completa

- Insatisfaccion con el desarrollo de la accién: por inade-
cuacion al perfil, por incumplimiento de las expectativas

+ Proyectos familiares que impiden la compa- | que la actividad de voluntario en cuidados paliativos le
tibilizacion de la actividad. Cuidados de hijos, | habfa suscitado, por nulas o reducidas posibilidades de
cuidado de nietos, etc. asuncion de nuevas responsabilidades, etc.

- Problemas o circunstancias personales que | . Condiciones de desarrollo de la accion inadecuadas: por

dificultan desarrollar la actividad voluntaria: | - faita de apoyo, supervision y seguimiento por parte del
enfermedad propia o de algln familiar, edad |  coordinador de voluntariado en cuidados paliativos, por

avanzada, deterioro cognitivo relaciones interpersonales insatisfactorias con el resto
« Cambio de provincia de residencia de miembros del equipo, ya sean personal laboral 0 com-
« Pérdida de motivacion pafieros voluntarios
- Cierre de una etapa de vida « Desacuerdo con decisiones politicas tomadas por el 6r-

gano de gobierno de la organizacion, etc.

« Desgaste emocional

Fuente: elaboracion propia.
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Cuando la decision de abandonar la actividad voluntaria es debida a una errénea gestion por parte de la orga-
nizacion porque no le ha facilitado una orientacion, acogida o acompafiamiento adecuado, es importante pedir
disculpas en nombre de la organizacion y reparar el dafio si se esta a tiempo, y si no es posible, aprender y
aplicar lo aprendido para que en proximas ocasiones el error no se vuelva a repetir (Lopez, 2009).

7.3.2. Decision tomada por la organizacion

La organizacion puede haber detectado causas por las que se vea obligada a cancelar el compromiso de forma
unilateral. Estas causas pueden ser:

— El incumplimiento de los compromisos adquiridos con la organizacion, la normativa y el codigo ético.

- La manifestacioén de comportamientos inadecuados: intromision en dindmicas hospitalarias o domicilia-
rias, actitudes inapropiadas, trato inadecuado a compafieros voluntarios, personal laboral o pacientes,
divulgacion de informacion confidencial, manifestaciones que perjudiquen la imagen de la organizacion.

- La no participacion en las reuniones del equipo, en la formacion continua o en las sesiones de seguimiento
contempladas como necesarias para el acompariamiento de los pacientes y familiares de cuidados paliativos.
En estos casos, la persona responsable de la coordinacion del voluntariado:

® Mantiene una reunion con la persona voluntaria para comunicarle que ha detectado una actua-
cion o actitud inadecuada.

@® Escucha los motivos que han llevado a la persona voluntaria a esta situacion y sondea si esta de
acuerdo en poner las medidas oportunas para que no se vuelva a repetir.

® Se acuerdan las pautas a seguir para la mejora y se recuerdan las consecuencias de su incum-
plimiento.

® Si la situacion se repite, realiza un informe para ponerlo en conocimiento del 6rgano de gobierno,
que es el que puede tomar la decision de proceder al cese de la persona voluntaria en la organi-
zacion.

® Mantiene una reunion con la persona voluntaria, en este caso en presencia de otra persona de la
organizacion, para comunicarle el cese, los motivos del mismo y agradecerle el esfuerzo dedica-
do a la organizacion durante el tiempo de vinculacion.

7.4. Pautas para prevenir situaciones que puedan derivar en el cese de la persona voluntaria

- Presentar las pautas de actuacion en el proceso de acogida.

— Comunicar, en el momento de la firma del compromiso, las expectativas de la organizacién con respecto
a la participacion de la persona voluntaria en el programa de cuidados paliativos, asi como las causas
de posible cese en la actividad.

- Recordatorio de pautas de actuacion en reuniones de seguimiento.

7.5. Herramientas de gestion de la salida

Existen diferentes herramientas para la gestion de la salida. La entrevista personal en cualquiera de sus moda-
lidades (presencial, telefénica u online) es la herramienta més adecuada para llevar a cabo el proceso de cierre
de la actividad voluntaria en cuidados paliativos, aunque podemos contemplar la utilizacion de un cuestionario de
satisfaccion como otra formula para los voluntarios de cuidados paliativos con una menor dedicacion y compro-
miso. La estructura de la entrevista contempla diferentes partes, que se especifican a continuacion:
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- Valorar la relacion mantenida durante el tiempo de vinculacion a través de la reflexion conjunta sobre
las funciones desarrolladas, el valor aportado, el aprendizaje, las competencias adquiridas, las relacio-
nes establecidas y, algo fundamental, los sentimientos asociados a la experiencia de participacion, los
asociados a los procesos de acogida, orientacion y apoyo proporcionados por la organizacion, asi como
los relacionados con los encuentros con las personas a las que ha acompafiado en una etapa tan critica
en sus vidas.

— Identificar los motivos de la salida. A veces la desvinculacion se produce por motivos que quedarian
ocultos si no se concediera un espacio y un tiempo a la despedida. Que emerjan es positivo para ambas
partes. El voluntario puede replantearse su salida, aclarar malos entendidos, optar por continuar asu-
miendo una nueva actividad y obtener argumentos o informaciones a las que no se ha expuesto hasta
ese momento. La organizacion puede obtener informacion valiosa sobre posibles aspectos de mejora.
Si la salida es debida a un malestar emocional, se le proporcionara ayuda para que pueda resolverlo
(Aranguren, Almansa, Brafia, Garcia, Lopez, Majado, Minguez, Mufioz, Sanchez, 2012).

- Explorar las posibilidades de mantenimiento del vinculo. La persona voluntaria puede mantener el vin-
culo a través de la incorporacion a otra actividad de voluntariado o como colaborador, microvoluntario,
donante, asociado, receptor de informacion y/o divulgador de mensajes de la organizacion en su ambito
mas proximo o a través de sus redes sociales. Esta posibilidad no procede cuando la decision de la
desvinculacion ha sido tomada por la organizacion.

— Agradecer a la persona voluntaria su participacion en el programa de cuidados paliativos y reconocer
su importante contribucion.

- Segun la plataforma del Voluntariado de Espafia (2006) «la despedida del voluntario es también un
momento idoneo para hacer balance y reflexionar sobre el papel del responsable de voluntariado
(p. 98)».

- Tramitar la baja administrativa va a implicar:

® La baja en la actividad de cuidados paliativos, en la base de datos de voluntariado y en las pélizas
de seguros.

® La solicitud de devolucion del material identificativo, bata si ha desarrollado su labor en el hospital
y tarjeta de identificacion si lo ha hecho en el domicilio del paciente, asi como cualquier dispositivo
movil o material asignado por la organizacion a la persona voluntaria para el desarrollo de la
actividad.

® La entrega de una carta de agradecimiento y una certificacion de la actividad.
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Figura 4. Gestion de la salida. Asociacion Espariola Contra el Cancer.
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Fuente: elaboracién propia.

7.6. Ideas clave

Las organizaciones han de contemplar dentro de la gestion del voluntariado un procedimiento formalizado de
salida y unas herramientas especificas.

La salida se plantea con matices diferentes dependiendo de si se trata de una decision que toma la persona
voluntaria o una decision tomada por la organizacion.

El abandono de la accion voluntaria no conlleva necesariamente la baja en la organizacién. Contemplar un
proceso formal de despedida facilita una posible reincorporacion futura. La persona voluntaria puede causar
baja temporal y volver a incorporarse a la accion una vez que las circunstancias que la han provocado hayan
cambiado, disponibilidad de tiempo, superacion de duelo, renovacion de su interés por participar, etc.
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La persona voluntaria puede abandonar la actividad y seguir vinculada a través de diferentes formulas (cola-
boradora, donante, asociada, etc.).

7.7. Conclusiones

La salida de la persona voluntaria de la organizacion conlleva la desaparicion de las obligaciones que contraje-
ron ambas partes al firmar el compromiso de voluntariado (Observatorio del Tercer Sector, 2009).

La gestion de la salida es un espacio y un tiempo contemplado por las organizaciones de voluntariado para
agradecer, hacer balance y sondear las posibilidades de continuidad de la vinculacién con la persona vo-
luntaria con la finalidad de tener una mayor garantia de que sienta que la experiencia de participacion en la
organizacion y en los programas de voluntariado en cuidados paliativos ha merecido la pena, y su orgullo de
pertenencia esté latente durante toda su vida.

Es importante que la organizacion mantenga una comunicacion regular con la persona voluntaria, ya que tra-
duce el interés y el valor que la organizacion le concede.

La informacion obtenida por la organizacion en el proceso de salida se ha de analizar y utilizar para realizar
ajustes en los procesos de gestion del voluntariado e introducir mejoras en la actividad de acompafiamiento al
paciente y al familiar, en los mecanismos de coordinacion del equipo de cuidados paliativos y en la generacion
de demandas de atencion de voluntariado por parte de pacientes y familiares.

La organizacion del voluntariado ha de garantizar que el procedimiento de salida sea el mismo y se aplique de
forma sistematizada en toda la organizacion.
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Capitulo VI

La espiritualidad del voluntariado en cuidados paliativos

«Ser un girasol junto a un sauce... Las personas que se acercan a los enfermos deben establecer
con ellos una relacion y comunicacion profunda y sanadora, para que junto a cada doliente (sauce)
pueda haber un girasol, un espejo capaz de derramar comprension, esperanza, luz...» (A. Pangrazzi)

«Los hombres no pueden ser salvados por los discursos, sino solamente por una presencia, y esta
presencia no puede aparecérseles normalmente mds que a través de un rostro humano. Seamos
la vidriera en la que canta el sol...» (Maurice Zundel).

1. LA ESPIRITUALIDAD DEL VOLUNTARIADO EN CUIDADOS PALIATIVOS

El ser humano indudablemente comparte con el resto de los seres vivos la dimension biolégica y, en mayor
0 menor proporcion, comparte también algunos aspectos de las dimensiones psiquicas y sociales. Pero la di-
mension espiritual es exclusiva del ser humano, independientemente de que se sea creyente o no, y es la que
le constituye especificamente como humano (Barbero, 2002).

Todas las dimensiones (biologica, psiquica, social y espiritual) estan en relacién constante y simultanea e influyen
las unas en las otras, formando un todo, el ser humano, en el cual ninguna de las dimensiones que o componen se
puede reducir o subordinar a otra, ni puede ser contemplada o explicada de forma aislada. Pero la espiritualidad no
es una dimensién mas que se une a las otras, sino que, ademas, las vincula entre si'y les da sentido y significado.

Segun Torralba (como se citdé en Waldow, 2014, p. 235), el ser humano, y solo él, se hace a si mismo el interro-
gante sobre su propia existencia, sus origenes y su destino. Esa capacidad le direcciona también a especular
sobre la muerte, sobre su propia muerte, y la busqueda de sentido en la vida, en su propia vida.

La dimension espiritual es a su vez multidimensional. Multidimensional que se manifiesta, afecta e involucra en
todos los planos del ser humano:

— A nivel cognitivo a través de las reflexiones que las personas se hacen a lo largo de su vida; reflexiones
sobre el sentido de esta, de la muerte, del por qué y/o para qué del sufrimiento, de la muerte, de la
biografia propia, de los aciertos, de los fracasos, los errores, etc.

— A nivel ético, involucrando todo el mundo de los valores de esa persona y las reflexiones sobre como
vivir y expresar esos valores en su vida cotidiana.

— A nivel psicoemocional mediante la vivencia interna y la expresion de los sentimientos que nos van
provocando los acontecimientos de la vida (esperanza, desesperacion, tristeza, culpa, paz, etc.)

— A nivel conductual/social, lo puede hacer a veces mediante la dimension religiosa, 0 mediante las distintas
opciones vitales que vaya desarrollando, dependiendo de sus valores, de la sociedad, la cultura y del momento
de la historia en el que haya tocado vivir.

- A nivel trascendental, con ese deseo y esa busqueda (a veces inconsciente) inherente y exclusiva del
ser humano de salir de si mismo, de dejar un legado, de unirse a Algo que lo abarque, lo integre y lo
supere.

La dimension espiritual es universal y atemporal porque todos los seres humanos a lo largo de la historia han
sido, son y seran seres espirituales, que no estan limitados a su propia realidad y experiencia sino que poseen la
capacidad, la necesidad y el anhelo de trascender e integrarse con una realidad mas amplia que si mismo (puede
ser Dios, la Totalidad, el Universo, una Consciencia Cosmica, etc.).

Pero, aunque es comun a todos los seres humanos, es también concreta, ya que se manifiesta en cada persona y
en su vida de una manera Unica e irrepetible.
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«La espiritualidad es una dimension que se puede experimentar pero que no siempre se puede
objetivar, cuantificar o medir; que se puede mostrar pero no demostrar; manifestar pero no siem-
pre verificar. Todos podemos experimentar el roce de una caricia, pero nadie puede cuantificar
el grado de carifio, ternura y comprension que transmite. Se puede medir el ph o la composicion
de una lagrima, pero nadie puede medir o ser capaz de abarcar todo el mundo interior, toda una
vida concentrada..., pasado, presente y futuro o ausencia de él que cabe en esa sola lagrima»
(Quintana, 20186).

Hablar de «dimension espiritual» en la actualidad es referirnos, por lo tanto, a un término bastante ambiguo y
que cuenta con muchos significados e interpretaciones.

Segun un informe de la OMS (1999) «la dimension espiritual se refiere a aquellos aspectos de la vida humana
que tienen que ver con experiencias que trascienden los fendmenos sensoriales. Se percibe vinculada con
el significado y el propoésito, y al final de la vida con la necesidad de perdén, reconciliacion o afirmacion de
los valores».

Para Cicely Saunders (1988), pionera en los cuidados paliativos, la dimensién espiritual es:

«Todo el campo del pensamiento que concierne a los valores morales a lo largo de toda la vida.
Recuerdos, sentimientos de culpa, busqueda de lo prioritario, apetencia de lo verdadero y valioso,
rencor por lo injusto, sentimiento de vacio, etc., pueden ser el negativo de la foto espiritual. De esta
manera, el positivo, el nlcleo de lo espiritual se experimentaria en forma de paz, de bien, de valor,
de verdad, de justicia, de plenitud (...) (p. 3).»

P. W. Speck (1993), en el Manual de aspectos espirituales de los cuidados paliativos, describe la espiritualidad
desde tres dimensiones: «la capacidad de trascender lo material; la dimension que tiene que ver con los fines
y los valores ultimos y el significado existencial que cualquier ser humano busca».

Segln la conferencia de expertos de Ginebra de 2013, «la espiritualidad es un aspecto dinamico e intrinseco de
la humanidad a través del cual las personas buscan un significado, un propésito y una trascendencia Ultimas y
experimentan una relacion consigo mismos, con la familia, con los demas, con la comunidad, con la sociedad,
con la naturaleza, con lo significativo y con lo sagrado. La espiritualidad se expresa a través de las creencias,
los valores, las tradiciones y las practicas».

En muchas ocasiones, cuando se habla de espiritualidad, se tiende a considerarla como sinbnimo de pertenencia
a una determinada religion y, aunque la dimension espiritual y la dimension religiosa estan estrechamente relacio-
nadas y son complementarias, son distintas y no son necesariamente coincidentes entre si.

«La dimension espiritual es mas amplia que la religiosa y hace referencia a la experiencia interior
mas profunda de la persona, y es la que la insta a dotar de sentido a las propias acciones y a la
propia existencia, lo que significa ser responsables en nuestra vida, poseer un sistema de valores
que la vertebre y dirija, centrarse en algo mas que va mas alla de uno mismo y nuestros propios
intereses, es decir, trascender» (Lopez Fernandez, 2017).

Nos referimos a dimension religiosa cuando, tal como dice Bermejo (2005), «los valores, las opciones funda-
mentales, las preguntas por el sentido de la vida, se concretan y cristalizan en una relacion con Dios, dentro del
grupo al que pertenece como creyente y en sintonia con modos concretos de expresar la fe y las relaciones»
(p. 23). En la dimension espiritual, y a lo largo de los afios, se va construyendo el sentido de la vida, el horizonte
al que se quiere llegar pero también la forma en que se quiere llegar.
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«La experiencia de la enfermedad y de la cercania de la muerte, tanto en la persona enferma como
en sus allegados y en las personas que estan cerca de ellos, hace que surjan preguntas sobre el
sentido de la vida, del sufrimiento y de la muerte, y que el mundo de los valores sea interpelado y en
muchas ocasionados cuestionado. La fe en las personas creyentes también puede resultar herida y
Dios acabar en el banquillo de los acusados» (Pastoral de la Salud. Archidiécesis de Madrid, 2005).

Todos los pacientes tienen necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales, y llegado el momento de la
proximidad de la muerte la atencion de las necesidades espirituales deberia ser uno de los objetivos primordiales
de los cuidados paliativos, puesto que su objetivo Ultimo es ayudar a las personas a que puedan morir en paz.

Y es que, como muy bien afirma Frankl (1999), «la espiritualidad puede ser un recurso poderoso para tras-
cender el sufrimiento que acompafia la pérdida, asi como para promover el desprendimiento y la aceptacion
implicados en el proceso de morir (...)» (p. 189-190).

La atencion de las necesidades espirituales y el acompafiamiento espiritual de la persona que se encuentra cerca-
na a la muerte deberian ser, por tanto, el corazény el alma de los cuidados paliativos. La propuesta de necesida-
des espirituales que presentamos a continuacion pertenece a la revision y estudio de la literatura especializada,
y al trabajo y la convergencia que diferentes autores (Vimort, Thieffrey, Barberoy cols., Bayés y cols. y Maté,
entre otros) han hecho de las mismas:

Tabla I. Necesidades espirituales

Necesidad de ser reconocido como persona

Necesidad de volver a leer su vida

Necesidad de encontrar sentido a la existencia y el devenir: la busqueda de sentido

Necesidad de liberarse de la culpabilidad, de perdonarse

NECESIDADES | Necesidad de reconciliacion, de sentirse perdonado
ESPIRITUALES

Necesidad de establecer su vida mas alla de si mismo

Necesidad de continuidad, de un mas alla

Necesidad de auténtica esperanza, no de ilusiones falsas. La conexion con el tiempo

Necesidad de expresar sentimientos y vivencias religiosos

Necesidad de amar y ser amado

Fuente: Guia de la espiritualidad SECPAL, 2008.
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Tabla Il. Recursos espirituales al final de la vida.

amado

que hemos sentido

q NEGATIVIDAD
RECURSO AMBITO POSITIVIDAD E (Enfermo) P (Profesional)
Sentirse Unico, irrepetible
1. Poder reconocerse y Sentirse decir: te amo tal | E: «<No me reconozco en el espejo»
ser reconocido como PRESENTE | como eres P: Menospreciar, ningunear, olvi-
persona Reconocerse en el ser, no | dar el nombre
en el hacer
9 Poder hall i Sentir que todo encaja, la | E: «Todo es absurdo»
' laosifgac?é:r;qzzn\j:vg a PRESENTE vida.rllo es en vanoy la si-| p: No ayudar al enfermo y su fami-
tuacion que vivo tampoco | ig g hallar SU sentido
3. Poder manifestar Sentirse abierto al miste- | E: «Soy autosuficiente»
la relacion con lo PRESENTE  |rioy alo que me sobrepa- | p. |nhibir las manifestaciones reli-
transcendente say me da confianza giosas, ridiculizarlas
. Sentir que podemq; ha- E: Negar el pasado
4, Pod.elr releer la vida PASADO cer un balance positivo, a P: N ]
positivamente pesar de todo. Al final pe-|" * 0 tener tismpo para escuchar
sara mas lo bueno al enfermo y «sus batallas»
Sentirse liberado del do-|E: Autodesprecio
5. Poder perdonarse PASADO lor del pasado P: No disponer de tiempo para es-
Saberse débil pero digno | cuchar sus «penas»
Sentirse reconciliado. E: Resentimiento
> Egc(jc?r:cﬁ)l?;gs()enary PASADO Sen.t Ir que toQos Somos P: No facilitar el reencuentro
débiles, pero dignos .
Sentirse identificado con | E: El mundo no puede cambiar: in-
7P una causa que va mas alla | utilidad de todo esfuerzo
- Poder proyectarse FUTURO de uno mismo P: Ridiculizar-menospreciar el es-
Utilidad del esfuerzo fuerzo
Sentlr.' que no_todo acaba E: Final inapelable de todo: deses-
8. Podgr‘ tgner‘ FUTURO C'OF)mIgO. La vida me con- peranza
continuidad tinta, y yo tengo que ver
con ello P: Promover la desesperanza
Sentir que algo de mi con- |E: Yo me acabo y seré ceniza y
tinta nada mas
9. Poder tener esperanza FUTURO o ,
P: Ridiculizar y menospreciar las
creencias
Poder profundizar en los| E: Cerrarse en uno mismo, aislarse
10. Poder amary ser AMOR vinculos, rescatar el amor | p: No favorecer el reencuentro. El

«salgan de la habitacion». Los ho-
rarios de visita rigidos

Fuente: Guia de la espiritualidad SECPAL, 2008.
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Durante el proceso de la enfermedad y de la cercania de la muerte, muchos creyentes sienten tambalear su
fe y sus creencias y viven su sufrimiento como un castigo de Dios 0 como un abandono por parte de EL. Otros
ven reforzar su fe y sus creencias y tratan de vivir sus necesidades espirituales desde una dimension religio-
sa, mantener la coherencia fe-vida, cultivar la relacion personal con Dios y expresar externamente, de forma
individual y/o comunitaria, la fe por medio de ritos y celebraciones.

Si la labor que realizan los voluntarios es siempre importante y valiosa, en el campo de los cuidados paliativos
se manifiesta como una necesidad fundamental, ya que en fase terminal de la enfermedad y en la proximidad
de la muerte estan implicados, como acabamos de sefialar, numerosos aspectos fisicos, sociales, psicolégicos y
espirituales que no pueden ser satisfechos Unica y exclusivamente por los servicios sanitarios, sino que para
proporcionar a los enfermos y a sus familias una atencion integral y de calidad, es necesario que exista una
red social y familiar de apoyo lo méas amplia posible, y es en este contexto donde el voluntariado se convierte
en una pieza de vital importancia.

Seglin cuenta Joaquin Garcia Roca (2011) en su libro Espiritualidad para voluntarios: hacia una mistica de la
solidaridad:

«La espiritualidad en los voluntarios del siglo xxI debe ser una espiritualidad abierta a todos los
seres humanos, transreligiosa, cotidiana, cercana y ecologica, con voluntad de integridad. Para
crear esta espiritualidad, no solo deben confluir tradiciones religiosas y concepciones filosoficas,
sino sobre todo la valentia y generosidad de personas corrientes que con sus vidas abren cada
dia caminos nuevos para vivir solidariamente.

Para el voluntariado poseen la misma importancia tanto los sentimientos como los conocimientos
que tenemos y las habilidades para actuar y la forma de vivir (...). Estos cuatro dominios confor-
man la espiritualidad del voluntariado que tiene un estrecho vinculo con el mundo de los senti-
mientos, en unos casos porque la realidad hiere y ofende, y en otros casos porque los valores
atraen y seducen; en ambos casos genera una forma de sentir y emocionar.

Sin embargo, la espiritualidad no acaba en los sentimientos, sino que orienta el juicio y el pensa-
miento hasta producir una inteligencia bondadosa, compasiva, cooperante y esperanzada, que
hace actuar de manera creativa, competente y transformadora.»

La dimension espiritual en el contexto del voluntariado en cuidados paliativos no se trata tanto de los conoci-
mientos que esa persona voluntaria puede aportar, sino mas bien de vivir profundamente la experiencia de un
encuentro mediante el acompafiamiento y la presencia.

No es tampoco una cuestion centrada en alguna creencia, sino sobre todo una cuestion de confianza entre dos
personas que van a ir juntas hasta el final de un camino...

Se convierte asi la dimension espiritual del voluntariado en cuidados paliativos, en encuentro, intercambio,
acompafiamiento y vinculo entre dos personas. Podriamos decir que cada uno acomparia al otro en ese camino
que todos deberemos recorrer algin dia, convirtiéndola en una espiritualidad...

1.1. Una espiritualidad que es vela, que vela y se desvela, que revela y se rebela

— Espiritualidad que es vela, que es luz que alumbra la oscuridad de las personas que estan sufriendo y
ayuda a atenuar sus miedos, que le hace ver que no esta solo, ni va a estar solo.

— Espiritualidad que vela y se desvela..., que esta presente y atenta, que se desvive..., y que desde el res-
peto y la cercania a la persona que esta enferma busca la mejor forma de aliviar su sufrimiento, de pro-
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porcionar confort a su corazén, a su alma... Espiritualidad que esta vigilante, atenta, solicita, servicial, no
acomodada..., que no se conforma, que busca mejorar, aprender, desarrollar nuevas habilidades para
siempre desde el amor y la compasion para poder ayudar mejor.

— Espiritualidad que revela, porque cuando estamos acompafiando a una persona que esta enferma,
lo verdaderamente importante no es lo que sabemos de ella, sino lo que no sabemos y que en tantas
ocasiones esa persona también lo ignora de si misma, aquello que le sobrepasa y nos sobrepasa y que
solamente el sufrimiento y la muerte le vendran..., nos vendran a revelar.

— Espiritualidad que se rebela ante la indiferencia, la deshumanizacion, ante los que creen en la existen-
cia de vidas «sin valor vital».

1.2. Una espiritualidad multidimensional

Debe ser una espiritualidad abierta a todas las dimensiones de lo humano, incluso a las que se ignoran, se
temen o se evitan.

Para la persona enferma, la dimension espiritual se manifiesta en el deseo y la necesidad de sentirse:
- Unido verticalmente consigo mismo, con Dios (si la persona es creyente).

— Unido horizontalmente con los otros: la familia, sus amigos, los cuidadores, los profesionales sanitarios
que le atienden, los voluntarios...

—-Y el punto de encuentro, ese cruce de caminos donde confluyen ambas dimensiones, es el amor, el
poder amary el sentirse amado, reconocido y valorado.

Figura 1. Dimensioén espiritual en la persona enferma
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Fuente: elaboracion propia.
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Para el voluntariado, la dimension espiritual de su acompafiamiento a la persona que se encuentra enferma
en la fase terminal de su enfermedad se debe desarrollar:

- En el ayer, ayudandole a releer su vida, a encontrarla valiosa, a reconciliarse con sus fallos, sombras
y errores para que pueda perdonar y perdonarse, encontrar y dejar paz cuando se vaya.

- En el hoy, con una presencia acogedora, llena de autenticidad, respeto, humanidad, para hacer que la
persona enferma se sienta reconocida como un ser valioso; para ayudarle a que pueda encontrar un
sentido a su vida, a la enfermedad, para que pueda manifestar y que sean atendidas sus necesidades
religiosas y espirituales.

- En el maifiana, para ayudarle a que ensanche sus dias cuando vea que estos se acortan, a que los llene
de esperanza auténtica en que todo tiene un sentido, un para qué; también la enfermedad, el sufrimiento
y la muerte.

- En el mas alla del mafiana, para ayudarle a que pueda proyectarse en algo o en alguien més alla de él
mismo; a que trascienda, a que se una a la trascendencia.

- En profundidad, con entrega de la persona, acompafando y no solo haciendo compafiia, profundizando
sin miedo en el dolor y en el sufrimiento del otro, pero siempre desde el respeto total y la autenticidad.

— Hacia el interior del otro, acompafiandole en la busqueda del sentido de la enfermedad, de la muerte,
de su propia muerte y de la vida, de su propia vida.

- Hacia el exterior, animando y ayudando a la persona enferma a abrirse y relacionarse con los demas.
Y que el trato exquisito, cercano, carifioso que le dispensemos sea una forma de reconocerle y ayudarle
a que se reconozca (a pesar de la enfermedad, del deterioro fisico, de la merma de facultades, de la
debilidad) como alguien inmensamente valioso, Unico e irrepetible, poseedor de una dignidad inalienable
hasta el Gltimo momento de su vida.

- A'lo ancho, abarcando, acogiendo al enfermo, a sus familiares, a los profesionales sanitarios, a los otros
voluntarios, a uno mismo.

— A'lo largo de todo el proceso de la enfermedad, incluso después del fallecimiento de la persona.

- Alo alto, ayudando a que la persona enferma pueda trascender, traspasar las circunstancias presentes
en las que se encuentra su biograffa, su historia vital con sus luces y sus sombras, el sufrimiento, la
cercania de la muerte, y que pueda abrirse a la presencia de Dios Padre si es creyente, o a la presencia
de un Universo o un Todo.
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Figura 2. Desarrollo de la dimension espiritual del voluntariado en cuidados
paliativos
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Fuente: elaboracion propia.

1.3. Una espiritualidad que es ancla

La presencia del voluntario debe ser como un ancla a la que la persona que esta siendo acompafiada pueda
asirse y, de este modo, pueda vivir lo que tiene que vivir sabiendo que no esta solo y que no va a estar solo,
porque si bien es importante lo que le esta sucediendo, es mas importante él como persona; importa él porque
es él y va a importar hasta el final, como bien decia Cicely Saunders.

El voluntario que esta realizando su labor de acompafiamiento debe ser una presencia firme y segura ante las
dudas, los silencios y/o la desesperacion de esa persona que esta sufriendo. Paciente, tranquilo y sereno ante
el enfado, la rabia o la ira del otro.

La serenidad, en ocasiones, no consiste en permanecer callado e imperturbable, sino en tener la sensibilidad
y la valentia para hablar con honestidad, pero con respeto y sin romper nunca la esperanza. La paciencia, la
tranquilidad y la generosidad son imprescindibles para poder comprender y acoger el sufrimiento, el miedo, la
rebeldia ante lo inevitable, o la soledad que se siente incluso estando acompanado.
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1.4. Una espiritualidad que es faro

Que es faro, que es luz para el otro, luz suave, que guia e ilumina y ayuda al otro a acercarse al puerto, a su
destino, con la seguridad de que no va solo, que esta acompafiado por muy agitadas que estén las aguas o por
fuerte que soplen los vientos. Luz suave, respetuosa, no deslumbrante que ciegue, avasalle o incomode.

1.5. Una espiritualidad que es esperanza y esperanzas

«Nadie puede ser la esperanza, pero toda persona puede ser el eco de la esperanza» (Bermejo, 2009); ese
faro que quiza sea la Unica luz en el temporal por el que alguien esta pasando. Y ese faro, esa luz, pueden ser
ese horizonte para las personas que se encuentran ante la proximidad del final de su vida. Dar y sentir espe-
ranza, pero no falsas ilusiones que lo Unico que hacen es aislar mas a la persona que sufre y dificultarle su
proceso de adaptacion a la realidad que esta viviendo.

Kubler-Ross (1983) decia que «lo Unico que permanece a lo largo de las distintas fases de adaptacion que se
suelen pasar en el proceso de aceptacion de la enfermedad terminal y de la muerte es la esperanza».

- Esperanza como deseo de que todo tenga un sentido, de poder trascender.
- Esperanzas concretas como el morir sin dolor, acompafiado, valorado y querido.
Ante la actitud de los que ven una ausencia de futuro, los voluntarios han de ser presencia esperanzadora.

Ser eco, ser voz y ser presencia de la esperanza y fortalecer la esperanza de la persona enferma, ayudandole a
reorientar su corazon, no con las ilusiones vanas de que las cosas van a salir bien y todo se va a solucionar, sino
con la certeza de que lo que esta sucediendo o va a suceder tiene un sentido, no es un absurdo o una injusticia.

1.6. Una espiritualidad de la desinstalacion

De opciones vitales y de compromisos afectivos, efectivos, responsables, que remueven las entrafias, movilizan el
corazon y las piernas y hacen traspasar y no quedarse parados en el umbral de la pena y de los buenos deseos.
Una espiritualidad que pide respuestas valientes, generosas que «desinstalan» a la persona de las autopistas del
confort y la llevan por caminos desconocidos, inesperados, a veces duros; carreteras secundarias por donde
circulan en tantas ocasiones el sufrimiento, la tristeza, la soledad, pero que merece la pena recorrer porque nos
permiten encontrarnos y conocer a esa persona concreta, que esta sufriendo, que quizé tiene miedo o esta solo.

1.7. Una espiritualidad de caminos

Que no se queda esperando, sino que sale al camino en busca del que esta sufriendo. Una espiritualidad de ca-
minos compartidos, de alguien que se resiste a sentirse indiferente o lejano de las personas que estan sufriendo
y que se hace compafiero, de ese camino, de esa parte final del camino que es para todos comUn. De ese camino
por el que hay que andar entre preguntas sin respuestas, y respuestas que se temen; con un horizonte por delan-
te a veces vacio, otras temido y siempre misterioso, en el que no cabe mirar para otro lado, asumiendo que hay
que vivir ese camino «desde la experiencia del limite, que es vivir al limite y vivir limitado» (Benito, 2008, p. 98).

Un voluntario en el contexto de los cuidados paliativos tiene que recorrer caminos y carreteras secundarias
mientras permanece sentado al lado de la persona enferma con humildad, respeto y aceptacion de lo que nos
pasa y nos sobrepasa.
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1.8. Una espiritualidad de encontronazos, de encuentros, del encuentro

Espiritualidad de encontronazos porque asi comienzan en muchas ocasiones los encuentros entre dos per-
sonas con experiencias distintas, con formas distintas de entender y vivir la vida, la enfermedad, la cercania
de la muerte...

Espiritualidad de encuentros, no en singular sino en plural, porque son dos siempre los que se encuentran y
«se dejan encontrar»; porque si bien es importante tener la madurez suficiente para acompafiar a la persona
que esta enferma, también lo es poseer la madurez y generosidad de dejarse acompafar por el otro, por el
recién conocido, cuando uno se siente tan vulnerable, cara a cara ante el sufrimiento propio, cara a cara con
la propia muerte.

Espiritualidad del encuentro entre dos seres humanos que quieren vivir algo juntos. Cualquier dolor o sufri-
miento, por intenso o devastador que sea, se hace mas ligero y soportable cuando se sabe que uno no esté solo
para sobrellevarlo, cuando se sabe que se va a estar bien acompafiado hasta el final.

1.9. Espiritualidad que es ventana, puerta, puente

Espiritualidad que es ventana que se abre entre dos personas que quieren reconocerse en lo que tienen en
comun, es decir, la misma condicion de ser humano, vulnerable, valioso, digno.

Espiritualidad que es puerta de doble hoja: la generosidad y la compasion. Una puerta que se abre desde den-
tro, desde el interior del hombre, desde su corazén, y que le permiten salir fuera de si mismo con los brazos y
sobre todo con el corazédn abiertos al encuentro del que esta sufriendo en el alma y en el cuerpo.

Espiritualidad que es puente por el que caminar juntos y ayudar al otro a trascender, a pasar de la orilla del
sufrimiento y la desesperacion, a la orilla de la aceptacion, de la esperanza, del sentido, de la paz.

1.10. Una espiritualidad de acogida

De acogida y aceptacion incondicional del otro, de sus sentimientos, de sus emociones, de sus valores, sin
confrontaciones y sin juicios moralizantes sobre la persona ayudada. Eso no quiere decir que se esté de
acuerdo o se apruebe su comportamiento, sino que no se utiliza la propia escala de valores para juzgar al otro
(Bermejo, 2015, p. 18-19). Sentirse acogido, respetado y valorado es el primer paso para generar un clima de
confianza entre la persona que es ayudada y el voluntario y para que esta persona empiece a aceptarse a si
mismo y también a los demas.

1.11. Una espiritualidad hospitalaria

Una espiritualidad de la hospitalidad es una espiritualidad que, tal como dice Nowen (1998), «nos permite
romper la estrechez de nuestras comodidades o de nuestros miedos y abrir nuestro corazon, nuestra vulne-
rabilidad, al otro, al extrafio, y al mismo tiempo que sea capaz de acoger y no huir del dolor y del sufrimiento
del otro».

Para que esta hospitalidad sea una hospitalidad sanadora, el que hospeda debe tener:

—Un corazon acogedor para que el huésped que llega herido, cansado, abrumado, se sienta «en su
propia casa» (que se encuentre bien consigo mismo y en paz) y, en segundo lugar, ofrecer ese corazéon
acogedor al huésped herido y cansado, para que encuentre en él un espacio de serenidad y confianza
donde pueda acomodarse, abrirse, aliviarse, sanar, etc. (Nowen, 1998).
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- Unas manos acogedoras, con corazon, manos abiertas, confiadas, generosas, dispuestas a recibir y
también a dar, a acariciar, a tranquilizar... Espiritualidad que revela la vulnerabilidad del que va con el
corazon y las manos abiertas y que precisamente por ello puede comprender mejor la vulnerabilidad y
la fragilidad de las personas que estan sufriendo.

- Un lenguaje acogedor, que hablando ablanda, amable, sencillo, adaptado al estado emocional del otro,
un lenguaje a veces de silencios pero siempre de mucha escucha, que haga sentir al otro escuchado,
comprendido, aceptado sin prejuicios, valorado, etc.

- Una mirada acogedora, dulce, que acaricia, que comprende, que acepta en un mirar no para poseer
sino para compartir la mirada.

1.12. Una espiritualidad de entrega mutua

Para el voluntariado se trata de una espiritualidad que es entrega y donacion, no solo de nuestros conocimien-
tos, de nuestro tiempo, sino de nuestra persona entera, incluyendo nuestra propia vulnerabilidad y fragilidad.
En el acompafiamiento en el contexto de los cuidados paliativos es la propia persona del voluntario la que se
ofrece como recurso en el proceso de afrontamiento de la enfermedad y de la muerte.

Para obtener esa capacidad de entrega hay que aprender a cultivar esas grandes virtudes que son la humildad,
el respeto y el silencio, de poseer como dice el poema «la capacidad de observar sin perturbar, la capacidad
de escuchar sin interrumpir, la capacidad de tocar sin incomodar, de ser capaz de disfrutar de una flor sin
pretender robarle su aroma...».

Para la persona que esta enferma, la etapa final de su vida puede ser la ocasion de hacer el ultimo don a los
que quedan. Ocasion para dejar a sus seres queridos el legado de la vida vivida, de una vida reconciliada, en
paz con ella, con los demas, consigo mismo; el legado de los afectos, del amor.

1.13. Una espiritualidad de esencia

De congruencia, de coherencia, de autenticidad de la persona que acompafia, de «andar en la verdad», que va
mucho mas all& de decir toda la verdad.

Una persona es auténtica cuando entre su mundo interior, lo que siente interiormente, su conciencia y su com-
portamiento y comunicacion externa hay una sintonia que es percibida por la persona enferma y que le anima
a establecer un vinculo de confianza, de persona a persona (Bermejo, 2015 ¢, p.19).

Una espiritualidad de esencia, en la que somos lo que hacemos, y ese hacer no contradice ni desbarajusta
nuestro ser, sino que o expresa. Somos nosotros haciendo eso.

1.14. Una espiritualidad de presencia

Alo largo de todo el proceso de la enfermedad, y en mayor medida en la fase terminal de esta, la persona enfer-
ma esta, en muchas ocasiones, llena de ausencias que se han ido instalado lentamente, casi sin darse cuenta,
como consecuencia de ese misterio que supone el paso de la vida a la muerte: ausencia de seres queridos,
ausencia del yo que ha ido deteriorandose, casi desvaneciéndose... Y vacia, vacia de esperanzas, de ilusiones,
de futuro. jQué importante es en esos momentos llenar esas ausencias y esos vacios de presencia auténtica
mediante el acompafiamiento! De estar ahi a su lado y estar realmente presentes y ser presencia, conjugando
al mismo tiempo el verbo sery el verbo estar con autenticidad, con misericordia (que es poner nuestro corazén
en el dolor del otro), con una acogida incondicional del otro. «xAcompafiando el dolor y sufrimiento, prestando
atencion no solo al sonido de sus palabras sino también al sonido de sus silencios» (Bermejo, 2009d, p. 19).
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«“Estar ahi”, es decir, presentes junto a las personas que estan enfermas, acompafiando en el
dolor y en el sufrimiento, prestando atenciéon no solo a sus palabras sino a la “musica” con la
que son expresadas. Es entonces cuando tomamos conciencia de un mundo de necesidades que
deben ser atendidas y de un cumulo de recursos humanos que necesitan ponerse en funciona-
miento. La tarea del acompafiamiento y del acompafiante esta ligada a estas tareas» (Gomez J.
& Maté, J. 2014, p. 99).

Michael Kearney, un médico formado en St. Christopher”s Hospice, nos recuerda como la calidad de la presen-
cia que como profesionales prestemos a la cabecera de la cama de la persona que se encuentra enferma de-
pende de la armonia de nuestro mundo interior, de nuestra propia espiritualidad como profesionales y, de esta
perspectiva, el cultivo de nuestra dimension espiritual debe entenderse como un imperativo ético. Acompanar
al que sufre a vivir su propia muerte de manera apropiada, no expropiada por el voluntario y por su forma de
ver o entender lo que esta sucediendo. Acompafiar a la persona que esta enferma es distinto que hacerle com-
pafiia, es ayudar a dar voz a sus preguntas, a veces silenciosas, apenas intuidas, y vida activa a sus respuestas.

1.15. Una espiritualidad de paz, de ciencia, de la paciencia

Paz, tener paz, morir en paz, ese es quiza uno de los mayores anhelos de las personas que estan cercanas a
la muerte, y ahi es donde el voluntariado puede ayudarle, desde el respeto a dejar sus asuntos arreglados, a
mirar al futuro con serenidad, a reconciliarse con el pasado y con el presente...

Ciencia para comprender que su tiempo es un tiempo muy distinto al nuestro. «La Trascendencia esta en su
horizonte, su tiempo es el tiempo del caminar. Lo que necesitan més las personas enfermas es ser acogidas y
respetadas en ese tiempo que es el suyo. Ser reconocidos tal cual son, ahi donde estan y como estan, y ser acom-
pafiados paso a paso» (Brateau, 2013).

Paciencia, no como sinénimo de «aguantar» sino como sindbnimo de comprension y de generosidad en el ajuste
y adaptacion a los tiempos y al ritmo de otro, ya que el objetivo no es alcanzar una satisfaccion inmediata o
atender una necesidad, sino atender a una persona y establecer un vinculo auténtico con ella.

Paciencia, todo lo que quiza queda aun por resolver en el corazén de la otra persona, con sus silencios, con sus
cambios de humor, con sus ritmos quiza tan distintos de los nuestros, con sus decisiones o la ausencia de ellas.

Paciencia para aceptar que, aunque la experiencia de la enfermedad y la cercania de la muerte pueden ser
vividas desde la rutina por los profesionales sanitarios, incluso con el paso del tiempo también para muchos
voluntarios, para la persona enferma y su entorno familiar se trata de una experiencia Unica, impactante y
transformadora.

1.16. Una espiritualidad de la «culminidad», no de la terminalidad

Enfermos terminales... En muchas ocasiones se habla asi al referirse a las personas que estan en la ultima fase
de su enfermedad y en la proximidad de la muerte.

Es la enfermedad y no la vida la que termina. La vida culmina, es decir, llega a su culmen. Si buscamos el significado
etimologico de culmen vemos que es cumbre, cima, punto mas elevado... Y a las cumbres mas elevadas uno no debe
de llegar lleno de «cargas y equipajes» sino pleno de experiencias vividas, de esperanza, de anhelos de trascenden-
cia, de paz, y también de alegria y de felicidad. Al fin y al cabo, ese es el anhelo constante del ser humano a lo largo
de toda su existencia, jser feliz! Y en el momento en que su vida culmina quizas alin con mas razon.

Mientras muchas personas ante la proximidad de la muerte, de su muerte, solo ven terminalidad, un voluntario
ha de ver una «culminidad», una finitud digna de ser acompafiada, una muerte que necesita ser vivida. Ante
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los que solo son capaces de ver una ausencia de futuro y un acortamiento de los dias, los voluntarios han de
ayudar a ensanchar esos dias. Se puede vivir una vida entera en unos dias, y en una hora también.

1.17. Una espiritualidad de dignidad

Que trata de ayudar a que la persona enferma viva esa Ultima etapa de su vida buscando trascender y bus-
cando un sentido a ese sufrimiento, a lo que le esta ocurriendo, un sentido que permita ensanchar una vida
que se acorta; mas que hablar de una muerte digna se trata de lograr que la persona enferma tenga una vida
digna hasta el final. Una espiritualidad de la dignidad que acabe con las creencias de la existencia de vidas sin
valor vital, tanto por parte de las propias personas que estan enfermas como por parte de las personas que
les rodean.

iCuantas veces la vulnerabilidad, el deterioro fisico y cognitivo y la dependencia impuestas por el avance de la
enfermedad han socavado y hundido los cimientos de la dignidad de una persona que se encuentra enferma, y
le hacen avergonzarse de su estado y sentirse una carga pesada y sin valor vital!

Desde la espiritualidad se puede y se debe mejorar la experiencia de esta etapa final de la vida y ayudar a la per-
sona enferma y también a su familia a preservar la identidad personal y su dignidad como ser humano, que es dig-
no de respeto y consideracion se halle en las circunstancias en las que se halle y sea 0 no sea consciente de ellas.

1.18. Una espiritualidad de sanacion

De corazon herido a corazon herido, que lo primero que tendra que empezar hacer es reconocer todas esas
heridas que siguen latiendo en su corazon y aprender a convivir reconciliadamente con ellas.

La metéafora del «sanador herido» de Nowen nos cuenta que, en realidad, el mundo no se divide entre personas
enfermas y personas sanas que las cuidan, sino que todos los seres humanos somos seres heridos, solo que
a unos se les nota méas que a otros.

Todos somos sanadores heridos (todos tenemos una parte sana y otra que esté herida), y esto nos ayuda a
comprender mejor, tanto a las personas que ayudan a quienes estan atravesando por una etapa de dificil en
sus vidas, como a las que estan sufriendo en el cuerpo y en el alma.

Esta imagen significa el reconocimiento, aceptacion y la integracion de las propias heridas y de la propia vulne-
rabilidad, y nos conduce desde el individualismo y la autosuficiencia a la aceptacion de la finitud y la limitacion
y la dependencia.

«No se puede morir uno curado, pero siempre se puede morir sanado», y esto es posible cuando la persona
puede alcanzar, aunque sea en los ultimos dias, una vida reconciliada y en paz con él mismo, con los demas y
con Dios (o en quienes ellos crean).

Se han descrito diversas técnicas, metodologias 0 modelos de acercamiento, evaluacion, intervencion o acom-
pafiamiento espiritual, sin embargo podemos encontrar un punto de conexion entre todas ellas que es la rela-
cion; un modo de relacion que en si mismo ya es terapéutico, sanador. Siguiendo a Ferenczi, hablariamos de
una relacion sanadora como eje de toda intervencion, y desde modelos mas recientes sobre la humanizacion
de la atencion hablariamos de un modelo de relacion humanizadora.

1.19. Una espiritualidad humanizadora

Una espiritualidad humanizadora no solo como meta u objetivo sino como camino y como manera de andar por
él. Y ¢qué es humanizar? Como decia Unamuno (1912): «Mi batalla es que cada cual, hombre, pueblo, sea ély
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no otro», o dicho en otros términos méas proximos a nuestro lenguaje, «khumanizar es ayudar a otros a realizar
sus propios objetivos» (Diego Gracia, 2004).

Mas recientemente, Martinez Lozano (2013) habla de espiritualidad como humanidad en plenitud, de modo que
el acompafamiento espiritual puede concebirse como el encuentro en el que se comparte nuestra dimension
mas profunda y raiz de nuestra humanidad.

Entrar en una relacion humanizadora requiere hacerlo de un modo distinto, desde un modelo de relacion que llama-
remos «deliberativo». Desde este modelo, la persona del profesional se relaciona con la persona que esta enferma,
consciente ambos de las emociones y valores que estan presentes. Desde «la simetria moral» que reconoce al otro
y posibilita un dialogo en donde ambos se reconocen y se descubren mutuamente en una tarea que llamaremos
acompafamiento. Este modelo relacional requiere que el voluntario tenga una formacion en bioética y en comunica-
cion deliberativa y exige, a nuestro entender, un trabajo personal de introspeccion y autoconocimiento junto con una
actitud compasiva, basada en la conciencia de nuestra pertenencia a un sustrato compartido con los que atendemos,
y en él se es capaz, por lo tanto, de dialogar con nuestra propia vulnerabilidad y la de los demas, donde la propia
fragilidad se convierte en recurso resiliente, donde lo que deseariamos esconder se transforma en fuente de com-
prension de los procesos ajenos hasta que somos capaces de transformar o ayudar a transformar la vulnerabilidad
de los otros en crecimiento. Es esta espiritualidad humanizadora, en la que con serenidad podemos acabar diciendo
«nada humano me es ajeno» y en la cual las emociones, miedos, dudas, angustias, etc., de los demas tienen un eco
en mi, me impactan, resuenan, no me resultan extrafias, y puedo ser comprensivo y humano ante ellas.

1.20. Una espiritualidad del amor, de la compasion, de la misericordia

Decia Rilke, sobre el amor: «que un ser humano ame a otro es quizas lo mas dificil de cuanto se nos ha enco-
mendado, lo mas radical, la Ultima prueba. La tarea para la que el resto de tareas no ha sido sino preparacion
(...). ELamor es un sublime llamado a la madurez del individuo, para que se convierta en algo en si mismo, para
que se haga un mundo, un mundo para si, para el bien de otra persona».

La compasion es sufrir, sentir con el otro, pero no necesariamente como el otro, es dejarse afectar e impactar por
lo que le esté sucediendo a la otra persona, acompafiandole, acogiéndole, no dejandole solo; la enfermedad en su
fase terminal impone una pasiva actividad, rompe y termina con unas cosas pero hace brotar y madurar otras.

La misericordia es poner nuestro corazén en las miserias, en el dolor y en el sufrimiento del otro, en el corazén
del dolor y con dolor en el corazon, y reconocernos en él, de tal modo que el reconocimiento de nuestra propia
vulnerabilidad nos hace misericordiosos.

1.21. Una espiritualidad del sentido

Est4 basada en la necesidad tan profundamente humana de vivir una vida con sentido; y en la que, como V.
Frankl (1989) dice, no importa «el sentido de la vida en términos generales, sino el significado concreto de la
vida de cada individuo en un momento dado (...). El sentido reside en el camino de la vida, es decir, en la vida
misma maés alla de cualquier meta» (p. 107).

Acompafiar a la persona que esté sufriendo y orientarlo, a la trascendencia, abriendo su campo de vision de ma-
nera que pueda vislumbrar sentido a su sufrimiento y asi a su vida en general.

Es una espiritualidad que ayuda a buscar los «para qué» la finalidad de lo que esta sucediendo, que mira hacia
adelante, hacia el futuro; no busca ni se centra en «los porqués», puesto que eso seria mirar hacia atras, hacia
el pasado y buscar culpables...

Es una espiritualidad que ayuda a hacerse preguntas sobre el sentido de la vida, de la enfermedad, de la muerte
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pero que también tiene que ayudar a encontrar respuestas y a vivirlas. En la fase final de la vida, y ante la cer-
cania de la muerte, es el momento de lo que V. Frankl (2009) llamaba los valores de actitud o la postura que el
ser humano toma ante aquellas situaciones caracterizadas por su irreversibilidad y fatalidad.

«Y es que el hombre siempre poseera la libertad ultima de escoger la actitud que toma ante cual-
quier circunstancia vital a la que tenga que enfrentarse por dramética que sea» (Frankl, 2009).

Siempre posee esa capacidad del espiritu para sobrevolar por encima de los condicionantes y de sus pro-
pias circunstancias, y es tarea del voluntario ayudarle y acompafiarle a encontrar ese sentido a lo que le
esta pasando.

1.22. Una espiritualidad de autotrascendencia

Espiritualidad que busca la autotrascendencia propia y de los demés, no la autorrealizacion personal. Tal como
afirma A. Ponce de Ledn (2000), «la autorrealizacion personal es la meta final de un proceso evolutivo, que
se logra después de un camino de crecimiento y desarrollo de nuestras potencialidades y satisfacer nuestras
necesidades y cuyas dimensiones son la fisica y la psicolégica». «Su objetivo es buscar ser uno mismo» (Ya-
lom, 1984, p. 523). La autotrascendencia se vive a diario, en distintas circunstancias y etapas de la vida. Es un
camino abierto y cambiante y se entiende desde la dimension espiritual. Se mueve en el campo de los valores,
del encuentro con el otro y del cumplimiento del sentido.

Para lograr la autotrascendencia hay que «salirse y bajarse del auto». Su objetivo es salir de uno mismo y ser
en el mundo, ser con los otros y para los otros. Entonces, «autotrascendencia es cumplimiento es hacerse
responsable de la propia vida» (Frankl, 1989).

En la busqueda del hombre por encontrarse a si mismo debe tener siempre presente que solo si abre su exis-
tencia hacia los otros y mirandolos se reconoce, si esta siempre en «estado de disponibilidad hacia el otro». Es
entonces, como refiere Frankl (1989) «en el encuentro auténtico con el otro que logra salir de si'y alcanzar un
sentido; autotrascendiéndose se hara responsable de su vida y de lo que esta espera de él».

«Salud, felicidad y sentido no son sinénimos ni equivalentes. La felicidad y el sentido se pueden encontrar tam-
bién en el sufrimiento, en la enfermedad, en la proximidad de la muerte» (Frankl, 1989). Los voluntarios en el
contexto de los cuidados paliativos, donde se enfrentan a diario con personas que sufren, con situaciones de
pérdida, de angustia, de soledad, de sufrimiento, etc., deben no solo acompafiar a las personas sino también
guiarlas y orientarlas para que puedan encontrar un sentido a su sufrimiento y a su historia vital.

1.23. Una espiritualidad de trascendencia y Trascendencia

Es una espiritualidad que ayuda al otro, a la persona que esta cercana a la muerte a abrirse y a abrir su vida,
sus experiencias, su sufrimiento a algo que va mas alla de ellos mismos, a algo que sobrepasa sus limites fisi-
cos, espaciales, temporales y sus limitaciones también.

Una de las tareas méas importantes que realiza el voluntario durante el acompafamiento es ayudar mediante
la presencia, la palabra o el silencio, atentos y respetuosos, a que esa persona pueda releer su vida, a hacer
balance, a reconciliarse con él mismo, con su vida, con los demas, con Dios si es creyente, a buscar una conti-
nuidad, una trascendencia o una Trascendencia. Ayudar a otra persona a vivir ese sentido de la trascendencia
es hacerle reconocer que su historia vital ha tenido y seguira teniendo un sentido a pesar de que su dimension
fisica haya desaparecido un dia.

Para la mayoria de las personas con la muerte no se acaba todo, la muerte no es el final, sino que esperan ir
mas allé de lo puramente material y necesitan depositar su vida en:
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— Algo mas alla de si mismos, en dejar huella, mediante la perpetuacion a través de la familia, de un legado
cultural 0 econémico, de una experiencia de lucha por un ideal.

— El Mas Alla, en poder unirse y abandonarse en el corazon misericordioso de un Dios que es ante todo Padre.

1.24. Una espiritualidad cordial

Es una espiritualidad cordial, es decir, del corazén, de un corazén que siente, ve, escucha y comprende, y
manifestada de manera cordial, amable, carifiosa, respetuosa, solicita con las necesidades y sufrimiento de
los demas. Es una espiritualidad que nace en el corazon, que llega hasta el corazon del otro y que vuelve de
nuevo hasta nuestro corazon.

Es una espiritualidad que, al igual que el corazon, vive en un constante movimiento de sistole y diastole, que le
hace salir de si mismo e ir al encuentro del otro.

Un movimiento de diastole o dilatacion por el que se abre y dilata su vida, su interioridad, su vulnerabilidad;
con generosidad para acoger al otro, nadie queda excluido, todos son acogidos con sus experiencias tan dis-
tintas y tan iguales a las propias.

Un movimiento de sistole o contraccion por el cual el voluntario sale de si mismo y va al encuentro del otro,
compartiendo y asumiendo como propios el dolor, el sufrimiento, las preguntas sin respuestas...

Cuya sangre esta compuesta por globulos de amor, de respeto, de comprension, de hospitalidad, de compasion,
de generosidad, de presencia, de escucha, de amabilidad.

Un torrente sanguineo impulsado por un corazon grande, dilatado, que llega...
Hasta las manos y los brazos para tocar y abrazar la vulnerabilidad y las necesidades del otro, y manos tam-
bién para dejarse tocar en nuestra propia vulnerabilidad.

Hasta los oidos, pero para escuchar con toda la persona llegando hasta lo mas profundo que podamos de su
ser, para oir su verdadero sentir, sus verdaderos anhelos, temores; para oir o que no se oye y para poder
hablarle en silencio y decirle que no esté solo, que estamos y estaremos a su lado hasta el final.

Hasta la cabeza, para comprender desde el corazon, desde la propia vulnerabilidad, desde las propias limita-
ciones la vulnerabilidad y limitaciones del otro.

Hasta las piernas y los pies para acudir raudo y salir al encuentro del otro y de su sufrimiento.

Hasta la boca para tener siempre lista una palabra amable, carifiosa, acogedora; una palabra que acaricie, que
consuele, para hablar y callar en el momento oportuno.

Hasta los ojos, ojos capaces de ver el rostro de la persona que sufre, sin desviar la mirada, y que con esa mi-
rada acarician y consuelan. «0jos que ven desde el corazén y ven el corazon de la persona que esta sufriendo
sus sentimientos no comunicados, las penas no expresadas y las quejas no proferidas», tal como cuenta un
bello relato anénimo del siglo 111 d. C.

Hasta las entrafas para dejarse impactar, conmover por el dolor y sufrimiento del otro...

Hasta el espiritu del otro para ayudarle a encontrar un sentido a lo que le esta pasando, para ayudarle a
aceptar lo que le estd sucediendo con paz, serenidad, con reconciliacion con él mismo, con su biografia, con
los demés, con Dios (si la persona es creyente).

Hasta el corazon del otro para que ese corazon que esta sufriendo se sienta comprendido, aceptado, respe-
tado, querido... Y hasta nuestro corazén de nuevo, para que se impregne de la experiencia y realidad del otro,
que tantas veces son tan parecidas a las nuestras.
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2. ETICA DE LA ACCION VOLUNTARIA EN CUIDADOS PALIATIVOS

«Todos somos hijos del cuidacdo... Todos somos dependientes, vulnerables, necesitados (...) La solidari-
dad es un deber, un compromiso y una responsabilidad» (B. Romdn)

La solidaridad, como afirma B. Roméan (2017), «es un deber, un compromiso y una responsabilidad por eso, aun-
que es necesario que nazca de un deseo personal, de la buena voluntad de alguien hacia las demas personas,
esto no es suficiente. Es imprescindible que sea pensada y vivida como un valor, es decir, que la persona quiera
que esa solidaridad, que ese altruismo o caracterice y lo defina como persona en su vida cotidiana, no solo en
momentos puntuales».

Ser, es mucho mas que hacer, el ser «algo» o0 «alguien» habla de nuestra esencia, de cdmo nos consideramos
a nosotros mismos y como deseamos que nos consideren los demas. «El ser» es un valor estable que nos
define y permanece en el tiempo; el «hago» es menos comprometido, mas pasajero y no tiene por qué implicar
nuestra esencia.

Por eso, ser voluntario es mucho mas que hacer voluntariado, porque en el primer caso nos estamos definien-
do como personas a través de lo que hacemos, y convertimos nuestros valores en una accion/actividad que
nos define ante los demés y también ante nosotros mismos; somos lo que hacemos y al mismo tiempo haciendo,
nos hacemos.

En la accion voluntaria confluyen y estan implicadas varias éticas:

Una ética personal porque «la accion voluntaria debe ser una accion pensada, reflexionada desde el yo intimo
y personal y que responda a las preguntas: 4 Quién soy? ; Por qué acttio asi? ; Qué valores son los que me mue-
ven actuar de esta manera?» (B. Roman, 2017)

Por eso, el voluntario debe ser una persona madura, conocerse bien por dentro, estar familiarizado y reconci-
liado con sus limites y sus limitaciones, y aun asi en ocasiones se encontrara con situaciones y con personas
que impacten de tal manera en él que sentira que sus creencias y seguridades son cuestionadas y que se
tambalean.

Una ética personal porque trata de personas y entre personas, no entre una persona que se ocupa de las ne-
cesidades concretas de otra, sino que se ocupa y se preocupa por la persona entera.

«Una ética personal porque se trata de una actitud y un estilo personal de pensar y de vivir la vida y que invo-
lucra todas las dimensiones de esa persona» (Lopez Quintas, 1998).

Una ética personal que debe ser también una ética de la responsabilidad, de la coherencia y del compromiso,
que lleve a la persona a actuar con inteligencia, prudencia y sensatez en sus decisiones y acciones y también
con las consecuencias derivadas de sus actos realizados desde la libertad, la reflexion y las buenas intenciones
(B. Roman, 2017).

Es una ética profesional porque, aunque la accion voluntaria se realiza de manera gratuita, sin recibir com-
pensacion econdmica ni material, ni de ningln otro tipo, se debe realizar de manera profesional y responsable.

Una ética profesional que debe ser una ética de la responsabilidad y de la calidad, para lo cual es necesario que
el voluntariado busque poseer una formacion especifica, permanente y actualizada, y ademas saber trasmitir
es0s conocimientos y ese buen hacer. Saber hacer bien el bien. Etimolégicamente, confidencia significa que se
tiene confianza en otro, por eso, si con nuestro buen hacer generamos en el otro confianza, lo natural es que
también se susciten las confidencias que pueden servir para romper esos muros de silencios, de evasiones o
de «mentiras piadosas» que tanto aislan y hacen sufrir a las personas que estan enfermas.
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Es una ética de las organizaciones porque el voluntariado no actua solo, de manera independiente, sino que per-
tenece a una organizacion cuyos valores comparte y asume, con la que establece un acuerdo y unos compromisos
que debe respetar y a la cual representa cuando realiza su labor de acompafiamiento.

Es una ética civica, comunitaria, de ciudadano a ciudadano, de persona a persona, que busque, promueva y defien-
da la justicia por igual para todos, reconociendo en los demas los mismos derechos, los mismos deberes, la misma
dignidad.

Podriamos entonces hablar de la accion voluntaria como una opcion ética, que se inserta en actividades de interés
general, desde la decision libre de las personas que a él pertenecen, ejercida de forma altruista, respetuosa, respon-
sable y gratuita, y en el marco de programas realizados a través de entidades sin &nimo de lucro.

Es accion, es una practica concreta, continuada, que se realiza con regularidad y que no se queda, por tanto, solo
en buenas intenciones y deseos.

Es voluntaria, realizada motu proprio, por propia iniciativa, sin que tenga su causa en una obligacion personal o
deber juridico.

Es una opcién ética porque debe ser una accion pensada, reflexionada, que responda a la pregunta «; Por qué actto
asi?». Es también moral, porque es accion, es vivida y responde a «;Qué debo de hacer?» (...). No nace por lo tanto
en el vacio, sino que se inscribe en un horizonte de significado que la justifica y le da sentido. Este horizonte pertene-
ce al mundo de los valores, de la persona y de su espiritu compasivo y humanitario; es previo a la opcion y también
a la accion, y es lo que le motiva a elegir primero y a actuar después. No es un pasatiempo ni un entretenimiento,
sino que se busca el beneficio del otro a través de una reflexion previa, movido por algo, buscando un fin justificado
y mediante un esfuerzo personal (B. Roman, 2017).

Se inserta en actividades que son de interés general, es Util, beneficia a los demés, es decir, que la accion voluntaria
tiene una intencionalidad, perseguir un fin y un objetivo positivo que es mejorar la situacion de otras personas.

Es libre, sin imposiciones internas o externas, que nace de la reflexion, del compromiso, de la responsabilidad y de
su espiritu humanitario y su vocacion de servicio.

Se ejerce de manera altruista, por amor al otro y cuando su resultado repercute en los otros, cuando su interés es
colectivo, general, publico. No es un fin en si mismo para satisfacer a las personas voluntarias.

Se ejerce de manera respetuosa, respetar es mirar al otro desde la simetria, desde el mismo plano, con mirada
atenta, reconocerlo en lo que ha sido, en lo que es y en o que quiere ser, es iry estar con la intencion de prestarle
atencion, no de crearle tension.

Se ejerce de manera responsable, de manera continuada y con regularidad. Y para realizar esta tarea no basta
con las buenas intenciones, es imprescindible una ética de la responsabilidad y una formacion especifica que le ayu-
de a que el apoyo prestado en su labor como voluntario pueda contribuir al objetivo de mejorar la calidad de vida y
alcanzar la maxima satisfaccion del paciente y de sus familiares.

Es gratuita, sin que medie remuneracion ni compensacion econémica, material, social, ni de ningn tipo.

Se lleva a cabo en el marco de una organizacion sin animo de lucro, con un proyecto, una metodologia y unos
objetivos. No se realiza de manera individual, personal, testimonial, intima. Porque el objetivo del voluntariado es
mejorar la realidad, transformar el mundo, y hacerlo eficazmente. Frente a la improvisacion y la espontaneidad, el
voluntariado requiere actuar organizadamente, uniendo fuerzas. Por tanto, la accion voluntaria debe ser una accion
organizada, sistematica, sinérgica, que requiere de organizacion, de asociaciones o fundaciones en las que actuar.
Para Joaquin Garcia Roca (2011), «el voluntariado y la accion voluntaria no son solo un hecho de indole moral, teolégico
o psicolégico, sino que lo eleva al estatus de institucion social, que satisface las necesidades bésicas de la sociedad».

m Monografia SECPAL sobre el Voluntariado en Cuidados Paliativos




Capitulo VI

La espiritualidad del voluntariado en cuidados paliativos

Dentro del contexto de los cuidados paliativos, la accion voluntaria es distinta de la que realizan los profesiona-
les sanitarios que atienden a las personas que estan enfermas. Los voluntarios ofrecen su presencia y su tiem-
po. El tiempo de los cuidadores profesionales no es el tiempo de los voluntarios, ni el de las familias, y tampoco
es el tiempo de la persona enferma. No es, por tanto, «una accion voluntaria de resultados terapéuticos y/o
de control de sintomas, sino una accion voluntaria de andar caminos acompafiando al que sufre... Lo que mas
necesitan las personas en la fase final de su enfermedad es “su tiempo”, es ser acogidos en ese tiempo que es
el suyo. Ser reconocidos tal cual son, ahi donde estan y ser acompafiados paso a paso...» (Brateau, 2013). Y
es en ese acompafiamiento en el que hay que tratar de hacer vivir, no sobrevivir, sino VIVIR en el contexto del
acompafiamiento voluntario en los cuidados paliativos.

La accion voluntaria debe estar fundamentada firmemente en el respeto por la dignidad de la personay por la acep-
tacion de la finitud de la condicion humana. Cuidar, encargarse de cuidar al otro, ayudarle a que viva esa depen-
dencia, esa vulnerabilidad y fragilidad sin sentirla como una carga o una verglienza. Todos somos hijos del cuidado.

Como dice Begofia Roman (2017): «Es acercarse a la persona que sufre y a la que se va a acompafiar con
respeto, con humanidad, sin presuponer, preguntando con humildad responsable: “;qué esperas de mi?”, ; qué
no esperas de mi?”, yo no vengo a expropiar tu experiencia, yo no vengo a sustituirte, vengo a empoderarte, a
acompanfarte a potenciar tus capacidades...”».

«Este acercamiento solo se puede producir desde el encuentro auténtico entre dos personas, no
entre algunas de las vertientes que las constituyen. Cuando se saluda a una persona dandole la
mano, es toda la persona la que esta saludando al otro, no solo la mano, y si fuera solo la mano
la que saluda, entonces es que no estariamos creando un ambito de encuentro con el otro, sino
solo se estaria ofreciendo al otro un aspecto meramente de etiqueta social» (B. Roman, 2017).

El voluntariado en cuidados paliativos se encuentra con el otro, le acompafia, crea vinculos. Por eso, si
realizara sus labores centrando su interés y su esfuerzo solo en un aspecto concreto de la otra persona,
como por ejemplo su enfermedad, su vulnerabilidad, su soledad, etc., estaria simplemente atendiendo unas
determinadas necesidades pero no estaria atendiendo a la persona, es decir, encontrandose con ella.

La relacién con una persona que esta enferma, teniendo en cuenta solo ese aspecto, su enfermedad y las nece-
sidades que de ella pueden derivar, puede acabar por reducirla a algo o alguien inferior; se deja de considerar
y atender a esa persona en su totalidad y se atienden solo sus necesidades. Y por muy buena y bienintenciona-
da que sea esa ayuda que se le presta, en el fondo y en la forma cosifican a esa persona al convertirla solo en
una necesidad por cubrir, y las personas y las cosas pueden estar cerca las unas de las otras, pero nunca se
podra producir entre ellas un verdadero encuentro, de igual a igual, de ser humano a ser humano.

No obstante, el encuentro entre dos personas, entre el voluntario y la persona a la que esta acompafiando,
necesita, como dice Fajardo (segln se cit6 en Lopez Quintas, 1998), «una cierta distancia para que el volunta-
rio se pueda dar pero sin dejarse dominar, unir pero sin fusionarse, para que entregue parte de su tiempo en
el voluntariado pero reservandose tiempo para desarrollar otros aspectos de su proyecto personal de vida».

La accién voluntaria en el contexto de los cuidados paliativos debe ser:

Etica y no estética, que parta de un verdadero interés y compromiso con el bien ajeno, y no con intereses
efimeros, inconstantes, como una forma de pasar el tiempo o como via para conseguir un puesto de trabajo
o0 realizar unas practicas.

Autoénoma y dependiente, cuidando, acompafiando a la persona dependiente y a su fragilidad y vulnerabilidad,
pero empoderandolo, fomentando lo maximo posible (segun las circunstancias concretas) su autonomia perso-
nal, el fomento de sus capacidades, evitando crear situaciones de asimetria o superioridad entre el voluntario
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y la persona a la que se esta ayudando e intentando encontrar un equilibrio entre dependencia y autonomia.

Interesada y desinteresada, interesada en procurar hacer el bien a las personas que estan sufriendo, y desin-
teresada en uno mismo, sin esperar ni aceptar ningun tipo de compensacion material o reconocimiento social.

intima pero no intimidatoria, crea vinculos de confianza y de confidencia pero desde el respeto mas ab-
soluto, sin avasallar ni violentar, sin imponer los ritmos, las creencias propias, es decir, sin expropiar la
experiencia y vivencia de la otra persona.

Voluntaria y no voluntarista, que se realice por iniciativa propia, sin presiones externas, como resultado
de una eleccion libre, con buena voluntad también. Pero la buena voluntad, la espontaneidad, los actos in-
dividuales de caracter altruista que se llevan a cabo por amistad y por buena vecindad no son suficientes,
es necesario llevarlos a cabo de manera organizada, planificada, con formacion especifica, actualizada y
continuada.

Servicial y no servilista, servir implica adoptar una actitud permanente de colaboracion hacia los demas, y
hacer que sus vidas sean mas faciles. El servilismo no tiene la misma rectitud de intenciones que la actitud
de servicio, busca el interés propio o la pura conveniencia.

Afectuosay afectada, cercana, calida, comprensiva con el otro, pero también dejandose impactar y «afectar» por él.

Centrada y descentrada, centrada en el otro, en su bien, y descentrada de uno mismo, de nuestros propios
intereses.

Gratuita, pero no barata, entendida la gratuidad no en el aspecto material, sino referida a la disponibilidad
del tiempo y de la persona que se da a ella misma. Por eso, aunque es gratis y no se espera ni pretende
ninguna compensacion econémica, es tremendamente valiosa por el vinculo y la relacion que se establece y
porque es una persona entera la que se esta entregando.

Util pero no utilitarista, busca facilitar y mejorar las situaciones y la vida de las otras personas, como fin en
ellas mismas, no como medio para alcanzar otro objetivo distinto.

Compasion y con pasion, poniendo el corazon en el dolor del otro, con entrega generosa, con entusiasmo,

Activa pero no activista, es accion regular, continuada, coordinada, sinérgica, pero no es un hacer cosas y
cosas y mas cosas en el contexto de los cuidados paliativos, en muchas ocasiones, la accion que se realiza
es el estar presentes, el acompafiar de manera silenciosa, jnada mas y nada menos!

Familiar pero sin ser familista, creando vinculos de cercania, de proximidad, de confianza pero sin presu-
poner ni juzgar el comportamiento, las presencias o las ausencias de las familias de las personas a la que se
estd acompafiando y sin buscar la implicacion de la familia propia del voluntario o su entorno mas cercano
en la tarea que esta realizando.

Afectiva y efectiva, realizada desde el corazén, con tacto y con contacto prudente, pero también eficaz y
eficiente, con acciones adecuadas, que haga bien el bien.

Implicada pero no sobreimplicada, realizada con autenticidad y compromiso personal pero sin caer en la
sobreimplicacion sentimental, que puede hacer confundir y mezclar la solidaridad propia del voluntariado
con amistad, compasion, lastima, etc.

Con ciencia y con conciencia, poseyendo y buscando obtener una formacién y conocimiento adecuados y
especializados el contexto y a la realidad de los cuidados paliativos, pero sobre todo con conciencia, con
humanidad, con generosidad, con amor. Como decia Sta. Teresa de Calcuta: «Preferiria cometer errores con
gentileza, amor y generosidad, que obrar milagros con descortesia, dureza y frialdad».
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3. CODIGO ETICO DE LOS VOLUNTARIOS EN CUIDADOS PALIATIVOS

«El nivel moral de un pais es proporcional a la calidad y cantidad de su voluntariado» (B. Romdn).

«A veces sentimos que lo que hacemos es como una gota en el mar, pero el mar seria menos si le

faltara esa gota» (Sta. Teresa de Calcuta).

Un codigo ético en el contexto de los cuidados paliativos deberia ser més que un simple inventario de deberes
y obligaciones del voluntariado hacia los beneficiarios de su accion, hacia la organizacion y hacia los otros
voluntarios (Figura 3). Sobre todo, deberfa ser considerado como un punto de encuentro, un lugar comdn para
la reflexion, para el mutuo reconocimiento, para pararse y situarse... Pararse a reflexionar y a pensar sobre el
ser, sobre lo que hay que hacer, lo que no hay que hacer y sobre como hacer lo que hay que hacer.

Figura 3. Arbol ético del voluntariado.
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Fuente: adaptado de SOUCAN (2015). Cédigo ético de las personas voluntarias.

Pararse y situarse en un marco comun de valores y de objetivos compartidos, defendidos y vividos. Reflexionar
sobre el vivir con los que estan en el corazén del dolor y con dolor en el corazén... El voluntariado en cuidados
paliativos debe estar familiarizado con sus limites, con sus dificultades, familiarizado y reconciliado con su pro-
pia vulnerabilidad para poder comprender mejor la vulnerabilidad ajena y asi poder sentirse «comodo» en la
oscuridad del dolor y del sufrimiento humano y ser capaz de descubrir y de ayudar a descubrir, en el interior
de ese sufrimiento, semillas de luz y de esperanza.
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Reflexionar sobre el vivir siendo para los otros y haciendo por los otros, aunque no se trata tanto de qué he de
hacer sino por qué debo de hacerlo y de qué manera quiero hacerlo, de qué manera quiero acompafar a esa
persona que esta sufriendo.

Tal como afirma Begofia Romén (2017), «ser voluntario es mucho méas que hacer voluntariado, porque uno es lo
que hace, y ese hacer continuado va creando habitos, conductas que van forjando poco a poco el caracter, el ser».

Un codigo ético deberia ser, por tanto, como sefiala L. Aranguren (2011):

«Un soporte de esperanza (...). Un proyecto ético compartido, que sirviera como un marco de
referencia, donante de sentido y punto de encuentro e interrelacion entre personas que compar-
ten una misma vocacion de servicio; y en el que cada uno aportara la riqueza y singularidad de
la propia mirada, pero poniéndola en relacion de una identidad moral compartida y mirando en la
misma direccion, con un horizonte compartido» (p. 6-9).

\

DEBERES DEL VOLUNTARIO HACIA LOS BENEFICIARIOS
— Actuar con gratuidad: prestando una ayuda gratuita y desinteresada sin esperar ni aceptar ningun tipo
de compensacion material.
— Entrega generosa de lo mejor de uno mismo:

@® Espiritu de servicio, como aptitud y también como actitud, para dar y darse en beneficio de los
otros, con generosidad y entrega de lo que se posee en favor y beneficio de los demas.

® Humanidad para reconocer, respetar y defender activamente la dignidad personal de los beneficiarios.

® Hospitalidad para abrirse y acoger el sufrimiento y vulnerabilidad del otro, no huyendo del dolor
y de la muerte y cuyo distintivo sea la empatia, la aceptacion incondicional y la autenticidad.

— Reconocer, respetar y defender activamente la dignidad personal de los beneficiarios:
@ Conocer y acatar los Derechos Universales Humanos y denunciar cualquier vulneracion de ellos.
@ Respeto por el beneficiario, por lo que ha sido y por lo que es y por lo que quiere ser.

® Honestidad, evitando relaciones y/o comunicaciones confusas, interferencias en el &mbito fami-
liar privado u otras conductas que pueden desenfocar y/o alterar la relacion de cuidado e incidir
negativamente en la persona enferma y en su entorno familiar.

® Profesionalidad para poder hacer bien el bien, es necesario una formacion continua, especiali-
zada, no es suficiente la buena voluntad y los buenos deseos. La formacion sin servicio puede ser
tan estéril como la accion sin la formacion adecuada.

® Compromiso y responsabilidad para realizar un acompariamiento constante, continuado y regular.

® Confidencialidad y discrecion respecto a cualquier dato, informacion personal perteneciente al
beneficiario.

- Potenciar el desarrollo integral como persona del beneficiario:

® Fomentar la superacion personal y la autonomia del paciente evitando caer en paternalismos o
en la infantilizacion.

® Comprender la situacion de la persona y ser paciente con su ritmo.

@ Potenciar el empoderamiento y el desarrollo de sus capacidades, evitando sustituirlo o expro-
piando su vivencia.

m Monografia SECPAL sobre el Voluntariado en Cuidados Paliativos




Capitulo VI

La espiritualidad del voluntariado en cuidados paliativos

DEBERES DEL VOLUNTARIO HACIA LA ORGANIZACION

— Conocer y asumir el ideario, estatutos, fines, programas, normas de regulacion y métodos de trabajo
de la organizacion.

— Respetar la organizacion sin utilizarla para beneficio propio:
@® Confidencialidad y discrecion.

@ Hacer un uso responsable de los bienes materiales que la organizacion ponga a disposicion del
voluntario.

@® Utilizar debidamente la acreditacion que la organizacion proporciona al voluntario.

® No utilizar la organizacion como plataforma o como medio para mejorar el CV o conseguir unas
practicas o un empleo.

® Interrumpir la colaboracion que se realiza cuando cualquiera de las dos partes asi lo considere
oportuno.

— Comprometerse de manera libre y responsable:
® Informarse en profundidad sobre la organizacion de la que se quiere formar parte.

® Buscar la formacion continua y especializada y participar en las actividades de formacién pro-
puestas por la organizacion.

® Cumplir los compromisos adquiridos con la regularidad acordada.

@® Realizar las tareas con profesionalidad, sabiendo lo que se hace, haciendo bien el bien.

® Informarse, antes de comprometerse, sobre la tarea y responsabilidades que tendran que asumir.
® Valorar si se posee la disponibilidad de tiempo, capacidades y energia requeridos.

® Comunicar con antelacion suficiente si se renuncia a continuar con el voluntariado para evitar
perjudicar al beneficiario y/o a la organizacion.

® Mantener una actitud abierta y colaboradora hacia las indicaciones de la organizacion.
— Participar de manera creativa y proactiva con la organizacion y su funcionamiento:

® Informar sobre la posible inadecuacion de los programas implementados o sobre regularidades
o deficiencias detectadas.

® Informar sobre necesidades no satisfechas de los beneficiarios.

® Proponer, sugerir propuestas que pueden mejorar el funcionamiento de la organizacion y el
bienestar de los beneficiarios.
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DEBERES DEL VOLUNTARIO HACIA LOS OTROS VOLUNTARIOS

— Respetar la dignidad y la libertad de los otros voluntarios:
® Reconocer el valor de su persona, de su ser y de su quehacer.
® Adoptar una actitud de acogida y de escucha hacia el otro.
® Mantener una actitud de respeto y discrecion hacia la vida y persona del otro.

- Facilitar la integracion, formacion y participacion de todos los voluntarios:

® Acoger de manera calida y con autenticidad a todos los voluntarios, especialmente a los que se
acaban de incorporar al equipo y/o realizan el voluntariado por primera vez.

® Ser figura facilitadora para el resto del equipo, alguien que refuerce y apoye.

® Promover el comparierismo para evitar la competitividad, el afan de protagonismo, las tensiones
y las rivalidades.

@® Evitar las intromisiones en las vidas de los otros comparieros, los cotilleos, las indiscreciones.
® Fomentar la formacion continua propia y de los otros comparieros.

— Fomentar el trabajo en equipo:
® Establecer y favorecer una comunicacion fluida, cordial y sincera.

® Fomentar un ambiente de trabajo y una convivencia agradable y respetuosa.

® Intercambiar y fomentar el intercambio de ideas, propuestas, sugerencias para realizar con ma-
yor eficacia las tareas encomendadas.

® Asumir como propios y cumplir con responsabilidad los compromisos adquiridos por el grupo.

\_ J
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DEBERES DEL VOLUNTARIO HACIA Si MISMO

— Autoconocimiento:
® Conocimiento de uno mismo, de las fortalezas y de las debilidades.

@® Estar familiarizado con los propios limites, limitaciones y reconciliado con las propias vulnerabi-
lidades.

— Autorreflexion:

@ Reflexion sobre uno mismo y sobre las motivaciones que le llevan a querer ser voluntario en
cuidados paliativos y que respondan a las preguntas: «jquién soy?», «;qué valores son los que
me mueven actuar de esta manera?».

@ Reflexion madura sobre por qué actuo asi, sobre lo que busco al hacer el voluntariado, ¢la auto-
rrealizacion personal o la autotrascendencia?

— Autotrascendencia:
® Salir de uno mismo para ser en el mundo y ser con los otros.

® Abrir la existencia propia a los otros para que mirandolos uno se pueda reconocer y conocer
mejor, porque el camino mas seguro de mi mismo a mi mismo pasa por el rodeo de la mirada del
otro.

— Autocuidado:

® Adquisicion de las destrezas y habilidades personales para poder acompanar y cuidar del otro,
pero también para poder cuidarse a si mismo.

® Aprender a «entrar» en las habitaciones, pero también aprender a «salir» de ellas, cerrando la
puerta por fuera con delicadeza y profesionalidad, para evitar caer en el burnout o la fatiga por
compasion.
@® Cuidar nuestra salud fisica, emocional, psiquica y espiritual.
@® Buscar otras actividades gratificantes aparte del voluntariado.
- Autoevaluacion:

@ Autorreflexion madura sobre lo que estamos haciendo, para qué lo hacemos y sobre por qué
continuamos haciéndolo.

® Autorreflexion honesta y sincera sobre la manera en la que estamos realizando nuestro volun-
tariado, como nos esta afectando (positiva y negativamente), con qué dificultades personales o
interpersonales nos estamos encontrando y como las vamos afrontando.
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Capitulo Vi

Buenas y malas précticas en el ejercicio del
voluntariado en cuidados paliativos

1. Introduccién

El concepto de buenas practicas hace referencia a todas aquellas experiencias que se guian por principios,
objetivos y procedimientos o pautas que se ajustan, o bien a una normativa determinada, o bien a una serie de
parametros previamente consensuados y que cuentan con resultados positivos que demuestran su eficacia y
utilidad.

Las buenas préacticas pueden referirse también a las formas mas 6ptimas de ejecucion de un proceso o actividad,
pudiendo servir de modelo a otros profesionales u organizaciones. Una de sus ventajas es que permiten aprender
de las experiencias y aprendizajes de los otros, aplicandolo y adaptandolo a contextos similares, consiguiendo asfi
una repeticion de buenos resultados.

En general, las buenas préacticas se utilizan tanto para conseguir buenos resultados en la gestion y puesta en
marcha de acciones, proyectos y/o actividades, como para provocar un impacto positivo en las personas bene-
ficiarias mediante la busqueda de la satisfaccion de las necesidades de las personas y en la superacion de sus
problemas y/o dificultades en el ejercicio de estas acciones, proyectos y/o actividades.

Una definicion de lo que son las buenas practicas en el &ambito del voluntariado y que nos resulta muy adecua-
da, acertada y completa es la propuesta por las entidades de voluntariado de la Comunidad de Madrid, y que
recoge Luis Aranguren en la Guia de Buenas Prdcticas. Voluntariado:

«Entendemos por BUENA PRACTICA una accion colectiva, organizada con el voluntariado que, desde la pers-
pectiva del proceso de calidad, establece una nueva forma de responder a las necesidades detectadas en cada
caso. La buena préctica es coherente con unos determinados criterios éticos y técnicos establecidos y ha de
servir de referencia para otras actuaciones en la misma o en otras organizaciones».

Fuente: Aranguren, L. (2009). Guias de Buenas Préacticas. Voluntariado. Recuperado de http://www.madrid.org/bvirtual/BVCM007200.pdf.

Por otra parte, por malas préacticas entendemos aquellas acciones que deben evitarse, pues sus resultados
no son positivos ni demuestran su eficacia y utilidad y, en algunos casos, incluso pueden resultar perjudiciales
tanto para el voluntariado como para la organizacion y para las personas destinatarias de la accion voluntaria.

Hay que tener cuidado porque, en ocasiones, debido al cansancio, a la falta de motivacion, incluso a la rutina,
un voluntario comienza a dejar de tratar con delicadeza y amabilidad a la persona que esta enferma y aparece
entonces la impaciencia, la brusquedad, el mal trato y el maltrato, si es continuado.

Y es que tan importante como hacer el bien es evitar hacer el mal o hacerlo mal y, sobre todo, no dafar o perju-
dicar a los otros, evitando caer en una «doble tentacion» a la hora de realizar las actividades como voluntarios.

Tanto el paternalismo como el despotismo son bastante habituales en el &mbito del voluntariado y constituyen
las dos caras de una misma moneda: una actitud de prepotencia, de pensar que se esta en posesion de la ver-
dad y de infantilizar, invalidar o vulnerar la autonomia de los otros.

En el lado opuesto estarian el respeto y el empoderamiento hacia las personas beneficiarias de la accion volun-
taria y, por supuesto, también hacia los otros voluntarios, la organizacion a la que se pertenece, etc.
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Figura 1. Empoderamiento y respeto vs. paternalismo y despotismo.

EMPODERAMIENTO

Capacitacion
Promocion de la autoestima
Autonomia

RESPETO

Libertad
Tolerancia
Valoracion del otro

PATERNALISMO
Falsamente indulgente
Invalidante
Sobreprotector

DESPOTISMO
Dogmatico
Impositivo

Intransigente

Fuente: elaboracion propia.

La implantacién y promocion de las buenas practicas y la evitacion de las malas nace, pues, de la necesidad, de
la aspiracion, de la exigencia y del compromiso de trabajar desde la cultura de la calidad, y suponen hoy en dia
un criterio vertebrador y donante de sentido a la par que imprescindible para las actividades de voluntariado.

Deben ir asociadas al conocimiento y al cumplimiento de lo que la normativa vigente requiere en el campo del volunta-
riado y estar basadas en la eminencia, la evidencia y la beneficencia (Figura 2).

Figura 2. Bases de las buenas practicas en voluntariado.

Con criterios técnicos adecuados y formacion especifica, adecuada y continuada en todos los
niveles de actuacion

Constituida por experiencias exitosas, compartidas, referenciales y replicables

Entendida esta como la realizacion de acciones Utiles y beneficiosas para los otros, evitando
dafarlos o perjudicarlos, es decir, haciendo bien el bien

Fuente: elaboracion propia.
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Mas concretamente, cuando hablamos de buenas practicas del voluntariado en cuidados paliativos nos re-
ferimos a una forma especial de contemplar y de acercarse a una realidad concreta, que es el acompafia-
miento de las personas en el contexto de la enfermedad, el sufrimiento y la muerte, caracterizada por ser:

Tabla |

Que analiza, evaltia y actualiza constantemente la finalidad de lo que se estéa ha-
REFLEXIVA . . , ) .
ciendo, de lo que se quiere hacer, de por qué se hace y como se quiere hacer...
Que abarca no solo las actuaciones individuales del voluntariado, sino también la
AMPLIA . . o 9
calidad de los procedimientos, de las organizaciones y de la gestion
. Con unos valores claros y compartidos y que deben ser protegidos, defendidos y
ETICA . . .
promovidos por todos los componentes de la entidad de voluntariado
TRANSFORMADORA Entendida como un deseo de mejora constante de la realidad y del empodera-
CREADORA miento de las personas destinatarias de la accion voluntaria, de los voluntarios,
CREATIVA de las organizaciones, de la sociedad...
CUALITATIVA Plaplﬁcada, organizada, actughzada, adecuada, que.no se queda solo en la gene-
rosidad y la buena voluntad sino que busca hacer bien el bien
COMPARTIDA F.undamentada en un bien querer y en un querer bien, .y .que se manifiesta en un
bien hacer y en unas buenas practicas puestas al servicio de todos, donde todos
REFERENCIAL pueden aprender de todos

Fuente: elaboracion propia.

Por lo tanto, no deben consistir solamente en una serie de pautas o de procedimientos buenos y/o exitosos,
sino que deben suponer también un compromiso ético y moral del voluntariado con las personas destinata-
rias de la accion, con los otros voluntarios y con la organizacion de la que forman parte mediante el respeto y
promocion de la dignidad y autonomia de cada persona, la responsabilidad en sus actuaciones y la busqueda
de la justicia social (Aranguren L, 2009).

Monografia SECPAL sobre el Voluntariado en Cuidados Paliativos | |/77/




El Voluntariado en

Cuidados Paliativos

Este compromiso ético supone a la vez:

Figura 3. Proceso del compromiso ético.

Una trayectoria
Que se va desarrollando en un
marco ético de valores
compartidos (altruismo,
compromiso, generosidad,
respeto etc.), y que implica una
reflexion constante sobre como
se estdan haciendo las cosas

Un punto de partida
Un sentido, que conlleva
una reflexion frecuente
sobre el por qué se estd
haciendo lo que se esta
haciendo y por qué se
contintia haciéndolo

Fuente: elaboracion propia.

Y es que, como bien dice Luis Aranguren (2009), «la finalidad de las buenas practicas desborda el campo de lo correcto
y se ubica en el terreno de la aspiracion, de la busqueda de lo que se pretende llegar a ser con lo que se hace» (p. 112).

2. LAS BUENAS Y MALAS PRACTICAS DEL VOLUNTARIADO EN CUIDADOS PALIATIVOS

Para situar el capitulo nos centraremos en todas aquellas buenas y malas practicas que se realizan en el desem-
pefio de la actividad del voluntariado en cuidados paliativos. Esto nos va a permitir orientarnos hacia su deteccion
y en la sistematizacion de estas, desarrolladas en el ambito nacional en el contexto de los cuidados paliativos.

Este conjunto de buenas y malas practicas son contempladas desde diferentes perspectivas:
— Del voluntariado consigo mismo.
- Del voluntariado hacia la persona enferma y sus familiares.
- Del voluntariado hacia la organizacion de la que forma parte, personal sanitario y/u otros voluntarios.

En definitiva, se trata de que sirva de utilidad a otros proyectos de voluntariado en cuidados paliativos, asi como
a entidades que gestionan este tipo de voluntariado.

Ya en el Capitulo IV aborddbamos la cuestion de qué entendemos por voluntariado en cuidados paliativos:

Un voluntario de cuidados paliativos es aquella persona que, sensibilizada ante el mundo de la enfermedad y
el sufrimiento, decide compartir parte de su tiempo entre los enfermos que se encuentran en la fase final de
la vida y sus familiares, realizando su accion en colaboracién con el resto de profesionales implicados en este
ambito de atencion sociosanitaria y en el marco de una entidad social.

Destacabamos también que son personas que poseen una serie de caracteristicas especiales que le distinguen
y diferencian:
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\

CARACTERISTICAS DEL VOLUNTARIADO

— Capacidad de escucha.

- Tacto, diplomacia, discrecion.

— Respeto, generosidad, libertad, gratuidad.
- Empatia, sensibilidad, humildad.

— Madurez emocional.

- Constancia, compromiso, responsabilidad.
- Formacion adecuada y constante.

— Cooperacion con el resto del equipo.

Fuente: elaboracion propia.

También sefialabamos las multiples funciones que desarrolla el voluntariado en cuidados paliativos, entre las
que se destacan:

— Acompafiamiento al enfermo y/o su familia en hospitales, domicilios y residencias.

— Ayuda y relevo del cuidador principal. Facilitar el descanso.

— Apoyo a familiares para la realizacion de tareas fuera del domicilio, ocio y descanso de estos.

- Acomparfiamiento al médico, hospital, realizacion de pequerfias gestiones.

- Desarrollo de actividades de ocio y entretenimiento para paciente y/o familia.

— Deteccion de necesidades del enfermo o familia, derivandolas al profesional del equipo que corresponda.

- Apoyo emocional al paciente y su familia.

— Reforzar el vinculo entre el enfermo y su familia.

- Reforzar el vinculo entre la familia y el equipo.

- Formarse adecuadamente y participar activamente en aquellas sesiones o cursos de interés para me-

jorar la calidad de atencion al paciente y familia.

Es en el desempefio de estas funciones y/o tareas encomendadas al voluntariado en cuidados paliativos donde
queremos resaltar aquellas buenas y malas practicas que son mas significativas, bien para promoverlas o bien
para evitarlas, y siempre para facilitar y ayudar al voluntariado y a la organizacion a la que pertenecen, a hacer
bien el bien.

Para ello, hemos adaptado el cadigo de circulacion vial para crear un Cédigo de circulacion vital del volunta-
riado en cuidados paliativos, que le permita conducirse con confianza, respeto y prudencia por las carreteras
secundarias que suponen, en muchas ocasiones, el acompafiamiento a otras personas durante la enfermedad y
el proceso de la muerte.

Y decimos carreteras secundarias, no porque sean menos importantes, sino porque son menos frecuentadas,
mas desconocidas, temidas también, porque circulan por ellas en muchas ocasiones la soledad, el sufrimiento,
el dolor, pero que ofrecen a quienes generosamente se atreven a viajar por ellas paisajes humanos Unicos, mo-
mentos valiosos, enriquecedores, experiencias inolvidables y horizontes iluminados por la luz de la esperanza.

Una luz de la esperanza que sale de todas aquellas personas que, mediante el acompafiamiento, su presencia
auténtica, su generosidad, su tiempo, se ofrecen a ser los faros en la tempestad que estan sufriendo tantas
personas que transitan por las carreteras secundarias de la vida.
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++: ATENCION!!!

Siempre...

Cada vez que vayas a
realizar tu labor de
acompaiiamiento a un
paciente

Que vayas a comenzar
como voluntario en
cuidados paliativos

No te precipites
Toémate tu tiempo

Actaa
Da lo mejor de ti mismo
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Buenas y malas précticas en el ejercicio del
voluntariado en cuidados paliativos

ANTES

de transitar por la experiencia y
vivencias de la persona a la que vas
acompaiiar, comprueba que tienes todo
a punto...

Espiritu
Para ayudar al
que sufre a

] trascender, a )
Mirada libre de encontrar un Mente abierta,

_pr_'e_iuicios y de sentido a lo que le comprepsiva,
juicios de valor esta pasando creativa

Oidos

Cuerpo,
atentos a lo que .
. e que es presencia
se dice y también
y apoyo

a los silencios

Brazos y manos
calidos, afectuosos,
para acariciar y

Piernas y pies
serviciales para
ayudar a quien

abrazar el corazon lo necesl
del que sufre
Palall))lras Entraiias
: amables, Corazon que se dejan
onestas, que acogedor, impactar y
reconfortan, compasivo conmover
validan... que no se queda
indiferente
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DURANTE

el acompaiiamiento,
presta atencion a...

( )

- Es mas importante saber como decir las cosas

LA COMUNICACION VERBAL

que lo que decimos.

- Hacer sentir valiosa a la persona a la que acom-
pafias, prestando atencion a lo que dice, validan-
dole...

- No comparar lo que le esta sucediendo con otras
experiencias previas conocidas por ti.

— A tus preguntas, no hagas que se sienta avasalla-
do en su intimidad.

- No dar o crear falsas expectativas.

— Tu principal labor es la de escuchar, de crear un
espacio de desahogo para el paciente, no para ti.

— Si percibes que hay un «pacto de silencio» entre
la familia y el paciente, sé respetuoso y coméntalo
con tu coordinador/a.

- Hay peguntas a las que no podras responder... No
lo hagas... Lo importante es crear un espacio de
confianza y compafiia para que las pueda expre-
sar en voz alta.

( LA COMUNICACION NO VERBAL )

— Presta atencion y cuida de manera especial los
gestos, la sonrisa, el tono de voz.

- Siéntate a su lado, de manera que estéis situados
a la misma altura y ambos estéis comodos. No te
sientes encima de su cama.

— Si al entrar en su habitacion el paciente esta dur-
miendo o se queda dormido durante tu visita, si-
gue acompanandole. Lo importante es estar a su
lado y acompaniarle.

— Sinotas en sus gestos, palabras o ausencia de ellas
que esta cansado, dolorido o que no tiene ganas de
estar acompanado, no le impongas tu presencia ni
te molestes por su rechazo. Ofrécele la posibilidad
de estar a su lado en silencio.

— Cuida tus palabras, gestos y actitudes a pesar de
que parezca o creas que no puede oirte o verte.

- Procura que tu cuerpo esté inclinado hacia ade-
lante en la conversacion y no cruces los brazos
o las piernas.

\— _J

\— _J
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Buenas y malas précticas en el ejercicio del
voluntariado en cuidados paliativos

DURANTE

el acompaiamiento,
estate también atento a...

é TU ACTITUD Y TU COMPORTAMIENTO )

— Aprende a entrar y salir de las habitaciones.

— Tomate el tiempo necesario, sin prisas, adaptandote al ritmo y a los tiempos del paciente.

— Sé puntual y respeta los compromisos adquiridos.

— Sé natural, pero siempre con respeto y educacion.

— Ayuda a la persona a la que acompafias a expresar sus emociones.

— No hagas lo que él puede hacer todavia. Ayudale a mantener su autoestima y su autonomia.

— Respeta que la persona quiera estar sola, no fuerces tu presencia ni personalices su rechazo.

\ _J
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Condicete SIEMPRE

con prudencia y respeto

(" ADVERTENCIA/PELIGRO )

Son todas aquellas circunstancias con las que un voluntario se puede encontrar y las actitudes
y/o comportamientos que puede adoptar en el desempefio de las tareas que le han sido encomen-
dadas y que pueden suponer un riesgo o una mala practica.

Hay que estar atentos a estas sefiales que tienen por objeto avisar de que se esta en una zona
eligrosa que se debe evitar o tomar las precauciones y protecciones adecuadas. J

\

oS » o it

Sal al encuentro
del otro evitando los
encontronazos me-

Evita el trato frio y cifglljli ? Elogtgﬁ 2)(_

rutinario. Ofrece o
. periencia y que no
siempre una rela-

No juzgues la ac-
titud, el comporta-
miento o la ausen-

Acepta tus propias
limitaciones y vul-
nerabilidades

cion calida, cerca- se bloquee dando No te sobreimpli- cia (,1e las familias. diante la aceptacion
na, afectuosa vueltas_ sobre lo ques Sé prudente y y_el respeto de sus
mismo respetuoso ritmos y decisiones
( Del voluntariado hacia el paciente y/o familia )
- Crear dependencia o clientelismo en quienes se - Extralimitarse en el horario y dias que se han
ayuda (asistencialismo), aunque se haga con in- acordado con la organizacion y la familia.
tenciones inmejorables. — Confundir la tareas.
- Inculcar conscientemente las ideas personales, politi-  _ Realizar funciones o tareas que no son de la com-
cas, religiosas, culturales o sociales. petencia del voluntario.
- Sentir lastima por quienes se ayuda, en lugar de  _ pMeter «cufias» personales o referenciales aun-
actuar por sentido de justicia. que se sienta identificado o interpelado por lo que
— Realizar las tareas de voluntariado de forma que le estan contando. Es el tiempo y el momento del
hagan sentir a las personas destinatarias el que paciente y/o de su familia.
kestén recibiendo una limosna. J
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Buenas y malas précticas en el ejercicio del
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Del voluntariado consigo mismo

— Dejarse llevar tan solo por la buena voluntad (voluntarismo), y no buscar poseer una formacién especifica,
actualizada y constante.

— Dar més de lo que se le esta pidiendo, ya que se puede acabar perdiendo el foco del objetivo de la labor y
la energia fisica y emocional, y acabar desgastandose y volviéndose él también una persona que necesita
ayuda.

— Valorar mas el tiempo que se entrega que el modo en que se actla.
— Actuar con excesivo individualismo, sin querer cefiirse a una labor programada, realista y factible.

— Actuar con &nimo de lucro, admitiendo remuneracion encubierta (salvo el resarcirse de los actos perso-
nales que ocasiona su labor).

— Actuar de un modo poco profesional y poco eficaz, debido a que se ofrece un servicio gratuito.

\ ‘ )
ATENCION - PELIGRO

. ¥ \

Del voluntariado con las organizaciones, con los equipos de cuidados paliativos, con
otros voluntarios

- Ser voluntario como medio de obtener una cualificacion profesional y/o para mejorar el curriculum vitae.
— Ser voluntario porque esté bien visto y valorado socialmente dedicarse a una labor solidaria.

— Ser voluntario porque no sé qué hacer para llenar mi tiempo.

- Ser voluntario por curiosidad, para experimentar cosas nuevas.

— Fomentar el desdnimo o la desesperanza en quienes tiene a su alrededor, por una vision pesimista del
mundo.

— No mantener el secreto y confidencialidad debidos sobre lo que se conoce, sea de las personas o de las
situaciones.

— Querer suplantar la actividad o decisiones de los profesionales asalariados con quienes se colabore.

— No reciclarse continuamente en su formacion, de modo que ello redunde en una mala calidad del servicio
prestado.

& J
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\

PRIORIDAD

Son todas aquellas circunstancias con las que un voluntario se puede encontrar y las actitudes
y/o comportamientos que puede adoptar en el desempefio de las tareas que le han sido encomen-
dadas en las que debe ceder y dar prioridad al otro

R\

J

No impongas ni
fuerces nunca tu
presencia. No te
tomes de manera

personal su rechazo

Cede el paso al
bienestar del otro:
para dary darse
en beneficio de los
otros

Stop a expropiar la
experiencia y viven-
cias de la persona
a la que ayudas...
Respeta quién es y
quién quiere ser...

(

— Moverse con discrecion en las unidades de cuida-
dos paliativos.

— Ser una presencia auténtica, amigable, servicial
y accesible.

— Procurar mantener una actitud paciente y que ge-
nere tranquilidad.

— Ser humano y comportarse como tal, sin falsas apa-
riencias ni pretender ser otro distinto al que soy.

— Escuchar, escuchar y escuchar.

— Acoger y respetar incondicionalmente al paciente y a
su familia, independientemente de su origen, cultura,
nivel socioeconémico o religion a la que pertenezcan.

\

Del voluntariado hacia el paciente y/o familia

~N

— Tener siempre presente el objetivo de lo que se
esta haciendo.

— Ser competente en el servicio y las tareas enco-
mendadas.

— Ser un instrumento de bondad, de cuidado y de
armonia.

— Dar soporte emocional a la familia. Incluso suplir a
la familia cuando esta cansada o agotada.

— Reforzar el vinculo entre la familia y el equipo.

— No tomarse de manera personal y ser paciente y
comprensivo con los cambios de humor o el mal
humor o el rechazo por parte del paciente.

J
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(

Del voluntariado hacia si mismo

— Reconocer actitudes constructivas y humanizadoras, y otras que no van en esa direccion.
— Interrogarme sobre el porqué del sufrimiento.

— Reconocer y manejar adecuadamente recursos internos. Ser coherente conmigo mismo.

- Apreciar y poner en valor la solidaridad en este campo de la accion voluntaria.

— Redimensionar mis problemas, mis preocupaciones, mis necesidades, mis quejas.

— Valorar mi salud fisica y emocional y cuidarlas.

— Aceptar mi impotencia y mi fragilidad, y reconocer y estar familiarizado y reconciliado con mis limites y
con mi vulnerabilidad.

— Comprenderme me mejora a mi mismo para poder comprender mejor a los demas.
- Apreciar el valor de lo pequefio, del detalle, de lo apenas insignificante.

— Hablar con regularidad con tu coordinador/a de voluntariado y comentarle todo lo que necesites, lo que
te preocupe, como te sientes...

- Llevar un diario/agenda en la que vayas anotando lo que has hecho, impresiones que has tenido, como te

has sentido cada dia cuando vayas a acompafiar a un paciente. Te sera de gran ayuda.

\ _J
a )

Del voluntariado con las organizaciones, con los equipos de CP,
con otros voluntarios

— Compartir con el equipo momentos de descanso, experiencias vividas, informacion recibida, asistiendo y
formando parte activa de las reuniones de equipo.

— Acudir a las reuniones con otros voluntarios te sera de gran ayuda para compartir experiencias, dudas,
sugerencias etc., y sobre todo para no perder el sentido de pertenencia a una asociacion. En el voluntaria-
do en domicilio es mas dificil mantener un contacto cercano y cotidiano con otros voluntarios.

— Detectar necesidades y compartirlas con el equipo. Se trata de colaborar con el personal sanitario del
centro y con la institucion para hacer méas confortable y humana la vida del enfermo y su familia.

— Participar activamente en aquellas sesiones y cursos de interés para mejorar la calidad de la atencion al
paciente y su familia.

— Promover los derechos del enfermo y poner en conocimiento de las personas competentes las posibles
vulneraciones de sus derechos.

— Elevar el nivel humano en las relaciones hospitalarias.

\ _J
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PROHIBIDO
Son todos aquellos comportamientos y/o actitudes que un voluntario no debe de realizar ni

debe adoptar nunca en el desempefio de las tareas que le han sido encomendadas y que, de
hacerlo, incurriria en una mala practica

\_ J

2P QeL

( Circulacion pro-
hibida a todo lo Entrada prohibida a No te adelantes al Prohibido pasar
que conduzca a la intimidad del pa- de largo ante la
) e . o otro, respeta sus 9
la infantilizacion ciente, a los juicios FItMOS. SUS Hiempos vulneracion de los
del paciente, a los de valor, sobre él o su‘ realidad Pos, derechos de los
paternalismos, a la sobre su familia pacientes
\ sobreproteccion ) \ ) \ ) \ )

Del voluntariado hacia el paciente y/o familia

— Movilizar y/o sacar fuera de la habitacion a ningun cerlos consultalo con el/la coordinador/a de vo-

paciente sin el consentimiento de los profesiona- luntariado.
les sanitarios responsables. Consultarles siempre  _ jmponer lo que el paciente debe hacer, no aceptar
ante cualquier duda o actuacion. sus ritmos y tiempos y/o hacer lo que él puede
— Interrumpir la conversacion del paciente hablando- hacer. Aytdalo a mantener su autonomia.
les de nuestros problemas personales. Los conse-  _ syministrar cualquier tipo de farmaco y/o realizar
jos inoportunos no solicitados y las frases hechas. cualquier tipo de cura.
— Dar comida de fuera del hospital. — Tomar fotografias del paciente, dar sus datos y/o

— Comprar y/o sacar dinero de la cuenta de ningun comentar algo confidencial sobre él.

enfermo, aunque él lo pida. - Hacer criticas sobre los profesionales sanitarios
— Aceptar regalos o hacerlos. Si son regalos de muy que lo atienden.
poco valor material, antes de aceptarlos u ofre-

\_ J
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(

Del voluntariado consigo mismo

— Facilitar los datos personales, direccion, nimero de teléfono, direccion, etc.

— Realizar promesas que se sabe que no se pueden cumplir y comprometer en ello también a la entidad de
la que se forma parte.

— Creer que tienes que resolver los problemas de los demas.

— Olvidar que formas parte de una organizacion, a la que representas con tu persona, tu actitud y tu com-
portamiento.

— Fomentar la dependencia de ese paciente y/o de la familia hacia ti, aunque tus intenciones sean inmejo-
rables.

— Aceptar un compromiso como voluntario e incumplirlo sin justificacion.

\

J

PROHIBIDO

4 )

Del voluntariado con las organizaciones, con los equipos de cuidados paliativos, con
otros voluntarios

— Intentar sustituir al médico o a la enfermera, psicologo o trabajador social, opinando o dando consejos
sobre los tratamientos. Si tienes alguna duda o piensas que hay alguna confusion, habla con los profesio-
nales fuera de la habitacion del paciente.

— Comentar con otros voluntarios situaciones vividas con los pacientes y sus familiares.

— Desconocer y no asumir el ideario, estatutos, fines, programas, normas de regulacion y métodos de tra-
bajo de la organizacion.

\_ J
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OBLIGATORIO

Son todos aquellos comportamientos y/o actitudes que un voluntario debe contemplar y cum-

plir de manera obligatoria en el desemperfio de las tareas que le han sido encomendadas y que,
de no hacerlo, incurriria en una mala practica.

\_ J

Hospitalidad y es- ( \ Conocer y asumir
piritu de servicio Humanidad, como el ideario, estatutos,
en doble sentido: actitud y aptitud fines, programas,

como actitud y para reconocer, normas de regula-
como aptitud para respetar y defender cion y métodos de
dar y darse en be- la dignidad del otro trabajo de la organi-
\ neficio del otro ) \ ) \ zacion )
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Ley 45/2015, de 14 de octubre, de Voluntariado

DEL VOLUNTARIADO

Derechos

— Recibir regularmente durante la prestacion de su actividad, informacion, orientacion y apoyo, asi
como los medios materiales necesarios para el ejercicio de las funciones que se les encomien-
den.

— Recibir en todo momento, a cargo de la entidad de voluntariado, y adaptada a sus condiciones
personales, la formacion necesaria para el correcto desarrollo de las actividades que se les
asignen.

— Ser tratados en condiciones de igualdad, sin discriminacion, respetando su libertad, identidad,
dignidad y los demas derechos fundamentales reconocidos en los convenios, tratados internacio-
nales y en la Constitucion.

— Participar activamente en la organizacibn en que se inserten, colaborando en
la elaboracion, disefio, ejecucion y evaluacion de los programas o proyectos, de acuerdo con sus
estatutos o normas de aplicacion, y en la medida en que estas lo permitan, en el gobierno y la admi-
nistracion de la entidad de voluntariado.

— Estar cubiertos, a cargo de la entidad de voluntariado, de los riesgos de accidente y enfermedad
derivados directamente del ejercicio de la accion voluntaria y de responsabilidad civil en los
casos en los que la legislacion sectorial lo exija, a través de un seguro u otra garantia financiera.

— Ser reembolsados por la entidad de voluntariado los gastos realizados en el desempefio de sus
actividades, de acuerdo con lo previsto en el acuerdo de incorporacion y teniendo en cuenta el
ambito de actuacion del voluntariado que se desarrollen.

- Disponer de una acreditacion identificativa de su condicion de voluntario en la que conste, ade-
mas, la entidad de voluntariado en la que participa.

— Realizar su actividad de acuerdo con el principio de accesibilidad universal, adaptado a la activi-
dad que desarrollen.

— Obtener reconocimiento de la entidad de voluntariado por el valor social de su contribucién y por
las competencias, aptitudes y destrezas adquiridas como consecuencia del ejercicio de su labor
de voluntariado.

- Que sus datos de caracter personal sean tratados y protegidos de acuerdo con lo establecido en
la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal.

— Cesar en la realizacion de sus actividades como voluntario en los términos establecidos en el

acuerdo de incorporacion.

_J
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Deberes

Los voluntarios estan obligados a:

— Cumplir con los compromisos adquiridos con las entidades de voluntariado en las que se integren,
reflejados en el acuerdo de incorporacion, respetando los fines y estatutos de las mismas.

— Guardar la debida confidencialidad de la informacion recibida y conocida en el desarrollo de su
accion voluntaria.

— Rechazar cualquier contraprestacion material o econémica que pudieran recibir, bien de las per-
sonas destinatarias de la accion voluntaria, bien de otras personas relacionadas con su accion
voluntaria.

— Respetar los derechos de las personas destinatarias de la accion voluntaria.
— Actuar con la diligencia debida y de forma solidaria.

— Participar en las tareas formativas previstas por la entidad de voluntariado para las actividades y
funciones confiadas, asi como las de caracter permanente se precisen para mantener la calidad
de los servicios que presten.

— Seguir las instrucciones de la entidad de voluntariado que tengan relacion con el desarrollo de
las actividades encomendadas.

- Utilizar debidamente la acreditacion personal y los distintivos de la entidad de voluntariado.
— Respetar y cuidar los recursos materiales que ponga a su disposicion la entidad de voluntariado.
— Cumplir las medidas de seguridad y salud existentes en la entidad de voluntariado.

— Observar las normas de proteccion y tratamiento de datos de caracter personal de acuerdo con
lo establecido en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, y demas normativa de aplicacion.

\

J

m Monografia SECPAL sobre el Voluntariado en Cuidados Paliativos




Capitulo Vi

Buenas y malas précticas en el ejercicio del
voluntariado en cuidados paliativos

( DERECHOS Y OBLIGACIONES DE LAS ENTIDADES DE VOLUNTARIADO )

Derechos

— Seleccionar a los voluntarios, sin discriminacion alguna por razon de sexo, identidad sexual,
orientacion sexual, nacionalidad, origen racial o étnico, religién, convicciones ideologicas o
sindicales, discapacidad, edad, o cualquier otra condicion o circunstancia personal o social, de
acuerdo con los fines u objetivos de la entidad, la naturaleza y caracteristicas del cometido a
desarrollar y las normas establecidas en su estatuto de funcionamiento interno.

— Suspender la actividad de los voluntarios cuando se vea perjudicada gravemente la calidad o los fines
de los programas de la entidad por su causa, o infrinjan gravemente el acuerdo de incorporacion.

— Concurrir a las medidas de fomento de la accién voluntaria establecidas por las administraciones
publicas o entidades privadas y recibir las medidas de apoyo material y técnico, orientadas al ade-
cuado desarrollo de sus actuaciones.

— Participar a través de las federaciones, confederaciones o uniones de entidades de voluntariado
en el disefio y ejecucion de las politicas publicas de la Administracion General del Estado.

— Cualesquiera otros derechos reconocidos por el resto del ordenamiento juridico, referidos a la
accion voluntaria.

Obligaciones

— Elaborar sus propias normas de funcionamiento interno de acuerdo con la Ley de Voluntariado
y con la normativa que le sea de aplicacion, atendiendo a principios democréticos, participativos
y de transparencia.

— Formalizar el acuerdo de incorporacion con los voluntarios y cumplir los compromisos adquiridos.

— Suscribir una péliza de seguro u otra garantia financiera, adecuada a las caracteristicas y cir-
cunstancias de la actividad desarrollada por los voluntarios, que le cubra los riesgos de acciden-
te y enfermedad derivados directamente de la actividad voluntaria.

— Cubrir los gastos derivados de la prestacion del servicio y, en su caso, reembolsar a los volun-
tarios los gastos que les ocasione el desarrollo de su actividad, en las condiciones acordadas en
el acuerdo de incorporacion y adaptadas al ambito de actuacion de voluntariado que desarrollen,
asi como dotarlas de los medios materiales necesarios para el cumplimiento de sus cometidos.

— Establecer sistemas internos de informacion y orientacion adecuados sobre los fines, el régimen
de funcionamiento de la entidad de accién voluntaria, la realizacion de las tareas que sean en-
comendadas a los voluntarios y la delimitacion de dichas tareas con las funciones propias de los
profesionales de las entidades.

- Proporcionar a los voluntarios, de manera regular y de acuerdo con sus condiciones personales, la
formacion necesaria, tanto basica como especifica, para el correcto desarrollo de sus actividades.
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— Facilitar a los voluntarios una acreditacion que les habilite e identifique para el desarrollo de su
actividad, donde conste la entidad de voluntariado en la que realiza la accion voluntaria.

- Facilitar la participacion de los voluntarios en la elaboracion, disefio, ejecucion y evaluacion de
los programas en que intervengan y, en la medida que los permita la normativa de aplicacion, en
los procesos de gestion y toma de decisiones de la entidad de voluntariado.

— Efectuar el seguimiento y evaluacion de las actividades programadas, garantizando la consecu-
cion de los objetivos previstos conforme a los principios de eficacia y rentabilidad social.

— Exigir el consentimiento o en su caso la autorizacion expresa y por escrito de los progenitores,
tutores o representante de los voluntarios menores de edad.

— Expedir a los voluntarios un certificado indicando la duracion y las actividades efectuadas en los
programas en los que ha participado.

— Llevar un registro de acuerdos de incorporacion y de altas y bajas de los voluntarios.

— Cumplir la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, y deméas normativa de aplicacion respecto al
tratamiento y proteccion de datos de caracter personal de los voluntarios o de las personas desti-
natarias de las actividades de voluntariado.
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DERECHOS Y DEBERES DE LAS PERSONAS DESTINATARIAS DE LA ACCION
VOLUNTARIA

Derechos

— A que la actuacion de voluntariado sea desarrollada de acuerdo con programas que garanticen la
calidad de las actuaciones y a que, en la medida de lo posible, se ejecuten en su entorno mas inme-
diato, especialmente cuando de ellas se deriven servicios o prestaciones personales.

— A que se garantice su dignidad e intimidad personal y familiar.

— A recibir informacion y orientacion suficiente y comprensible de acuerdo con sus condiciones per-
sonales, tanto al inicio como durante su ejecucion, sobre las caracteristicas de los programas de
los que se beneficien o sean destinatarios, asi como colaborar en su evaluacion.

— A solicitar y obtener la sustitucion del voluntario asignada, siempre que existan razones que asi lo
justifiquen y la entidad de voluntariado pueda atender dicha solicitud.

- A prescindir o rechazar cualquier momento la accién voluntaria mediante denuncia por escrito o
por cualquier otro procedimiento que deje constancia de su decision.

— A solicitar la intervencion de la entidad de voluntariado para solucionar los conflictos surgidos con
los voluntarios.

— A que sus datos de caracter personal sean tratados y protegidos de acuerdo con la Ley Organica
15/1999, de 13 de diciembre.

— Cualesquiera otros derechos que se le puedan reconocer de acuerdo con la Ley de Voluntariado o
de la normativa que resulte de aplicacion.

Deberes

— Colaborar con los voluntarios y facilitar su labor en la ejecucion de los programas de los que se
beneficien o sean destinatarios.

- No ofrecer satisfaccion econémica o material alguna a los voluntarios o a las entidades de vo-
luntariado.

— Observar las medidas técnicas y de seguridad y salud que se adopten, y seguir las instrucciones
que se establezcan en la ejecucion de las actividades acordadas.

- Notificar a la entidad de voluntariado con antelacion suficiente su decision de prescindir de los
servicios de un determinado programa de voluntariado.

- Cualesquiera otros deberes que se deriven de la Ley de Voluntariado o de la normativa que
resulte de aplicacion.

\_ J
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Son todos aquellos comportamientos y/o actitudes e informacién que un voluntario debe co-
nocer para el adecuado desempefio de las tareas que le han sido encomendadas, para saber
auto-cuidarse, y que le pueden ayudar también para evitar las malas practicas.

GENERALES

~

(Busca otras ac-
tividades gratifi-
cantes aparte del
voluntariado para
evitar el burnout y
la fatiga por com-

k pasion J

~

Férmate de manera
continuada para
adquirir las destre-
zas y habilidades
personales para
poder acompafar y

AY4S

~

Es necesario que
para dar lo mejor
de ti mismo cuides
de tu salud fisica,
psiquica y espiri-
tual. Ponte a punto

k cuidar del otro J k

( )

No te encierres
en ti mismo, abre
tu existencia a los

demaés para ser
en el mundo y ser

con los otros

(" )

Sé flexible para
poder retroceder,
girar y cambiar el

enfoque

\— _J

-

\_

Del voluntariado hacia el paciente y/o familia

- No olvidar la importancia de las palabras y el valor del silencio.

- Ofrecer presencia auténtica, acompafiamiento, escucha, apoyo y comprension.
— Escuchar, compartir y validar todas las emociones, tanto las propias como las ajenas.
- No descuidar nunca la forma de estar, de comportarse, de saludar, de entrar y salir de las habitaciones.

— Procurar la normalidad en el trato, siempre en el marco de la buena educacion y del respeto, con confian-
za pero sin exceso de familiaridad.

- Estar atento a los imprevistos, procurando ser creativo y resolutivo.

— Recordar la importancia de las caricias, del contacto con tacto, respeto y delicadeza.

~
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Del voluntariado consigo mismo

- Resaltar siempre la importancia y la necesidad de formarse; con buenas intenciones no basta. La for-
macion continua, especializada y actualizada es necesaria para dar garantias de calidad en la accion
voluntaria.

— Recordar siempre que el voluntariado implica compromiso, responsabilidad y profesionalidad.
— Buscar siempre el apoyo de tus compafieros y de tu coordinador/a. Comentar siempre a tu coordinador/a

de voluntariado si notas que te estas sobreimplicando emocionalmente con el paciente y/o con su familia,
0 si te sientes incapaz de continuar o inutil.

— Reflexionar con frecuencia sobre la manera en que estas realizando tu voluntariado, cémo te esté afec-
tando (positiva y negativamente), con qué dificultades personales o interpersonales te estas encontrando
y cémo las vas afrontando.

— Aprender a comunicarse de manera asertiva, esto te permitira ser capaz de decir no, aceptar y dar criti-
cas, poner limites, solicitar ayuda, etc.

— Formarse en estrategias de resolucion de conflictos, en técnicas de relajacion y de autocontrol emocional.

- Aprender a encontrar espacios y/o formulas personales que te pueden ayudar a hacer el cierre y despe-
dirte de las personas a las que has acompafiado de manera serena y en paz.

— Apoyarse en los compafieros, en tu equipo... Compartir con ellos dudas, impresiones, sentimientos, ayu-

da y dejarse ayudar... No intentar hacerlo todo tu solo, deja espacio para que otros se puedan implicar,
colaborar y/o intervenir.

J
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Del voluntariado con las organizaciones

— Recordar que cualquier acto bueno no es voluntariado. Se excluyen aquellas situaciones voluntarias aisla-
das, esporadicas o prestadas por razones familiares, de amistad o de buena vecindad. Ser buena persona
no basta para ser voluntario/a.

- No olvidar que el voluntariado es algo que se hace desinteresadamente, de forma libre, pensando en los
demas y en intereses sociales comunes, sin buscar ningun beneficio personal.

— Tener siempre presente, como tan acertadamente dice L. Aranguren (2009), que «hay un hacer anclado
en la pura bondad, propia de la gente generosa; un hacer mas voluntarista que efectivo; y en ocasiones
mas desmedido que adecuado. El voluntariado en la actualidad debe ir tendiendo cada vez mas hacia un
modelo de voluntariado basado en la cultura de la calidad, en la que no se busca tanto hacer muchas co-
sas, sino que las que se hagan se hagan bien. Y pasar de pasar de hacer el bien por los demas de manera
individual a realizar juntos una accion colectiva significativa» (p. 21).

\_ J
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Una reflexion a
modo de epilogo

Marta J. Gonzdlez Gonzdlez

Psicéloga y Voluntaria de Cuidados Paliativos

Vida y muerte son dos experiencias vitales dignas de ser vividas y de vivirlas dighamente hasta el final...
Dicen que la vida es un viaje que hay que hacer pero que no es el destino; la muerte tampoco lo es...

Y en muchas ocasiones hacemos este viaje circulando por autopistas amplias y comodas... Y vamos por ellas rapi-
dos, demasiado réapidos... Distraidos... Tan distraidos y absortos en nosotros mismos que nos olvidamos de que es-
tamos haciendo el viaje de nuestra vida... Y no nos fijamos ni en los paisajes que vamos dejando atras, ni tampoco
en las personas que pasan a nuestro lado, quizas haciendo un viaje distinto pero compartiendo un destino comun.

Las autopistas de la vida hacen que viajemos mas rapido, quizas también mas tranquilos, pero tienen un peaje
que hay que pagary, en ocasiones, si nos despistamos, con recargo también.

Y solemos olvidarnos de que junto a estas autopistas discurren paralelas las carreteras secundarias de la vida...
Carreteras de la enfermedad, del deterioro fisico y cognitivo, de la fragilidad, de la cercania de la muerte...
Carreteras secundarias, no porque sean menos importantes, sino porque son menos frecuentadas...

Més desconocidas... Temidas también, porque circulan por ellas demasiadas veces la soledad, el sufrimiento,
la tristeza, la culpa, pero que ofrecen a quienes generosamente se atreven a acompafar a los que viajan por
ellas paisajes humanos Unicos, momentos valiosos, enriquecedores, experiencias inolvidables y horizontes
iluminados por la luz de la esperanza auténtica, de que todo tiene un sentido, un para qué.
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Carreteras secundarias sin el artificio del asfalto, por las que hay que circular a pie, despacio, ajustando nues-
tro paso, nuestro ritmo al otro, al que va cansado y herido, herido en su cuerpo y, tantas veces, ain més herido
en el alma...

Carreteras secundarias sinuosas, empinadas, que hay que recorrer y ayudar a recorrer ligeros de equipaje,
de las cargas de la vida, de las sombras del vivir....

Carreteras secundarias estrechas, que obligan a la cercania, al contacto y al calor del abrazo y de la mirada
humana...

Carreteras secundarias oscuras... O quiza no lo sean tanto y esa oscuridad sea solo el negro y denso manto del
miedo y de la soledad que las estan cubriendo. Quiza, en realidad, son carreteras secundarias luminosas de la
luz esperanzadora que lleva cada voluntario que se acerca a una persona que esta sufriendo, y la acompafia,
la hace sentir valiosa, digha, querida, especial...

Carreteras secundarias solitarias, llenas de ausencias, anhelantes de presencias auténticas, compasivas, va-
lientes, dignas comparieras de tan dignos caminantes...

Carreteras secundarias empedradas, duras, por las que resulta dificil caminar, pero que precisamente por
eso, al obligarnos a ir despacio, nos ofrecen la posibilidad de fijarnos en sus paisajes... Y quién sabe si en una
de esas duras piedras no podremos encontrar un lugar privilegiado para sentarnos y vislumbrar un horizonte
de esperanza, de la esperanza de que todo tiene un sentido, de que no se va a hacer solo esa Ultima parte del
camino... De que ha merecido la pena caminar y vivir... Vivir y caminar...

Cuando pienso en el voluntariado en cuidados paliativos, me viene a la cabeza la imagen de los hospitalarios
voluntarios del Camino de Santiago, de esas personas que, con una inmensa vocacion de servicio, generosidad
y altruismo, ayudan a los peregrinos que en la fase final de su camino van cansados, heridos, dolientes... A lle-
gar aliviados, curados por fuera, sanados por dentro, serenos, en paz, a su destino, a nuestro destino comun...
Peregrinos todos, al fin. jBuen camino!
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