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PRESENTACIO

L’any 2008, I’Obra Social ”la Caixa” va posar en marxa el programa per a [’Atencié integral a per-
sones amb malalties avancades amb |'objectiu de contribuir a la millora de la qualitat de vida
d’aquestes persones, que experimenten una situacié especialment vulnerable, com també de do-
nar suport als seus familiars i als professionals que les atenen.

La necessitat de tenir una visi6 integral del tractament de la persona amb malaltia avancada
planteja una millora, ja que aquesta visi6 global del tractament té en compte [’atencié dels aspec-
tes psicosocials consubstancials a tot ésser huma.

L’atencié emocional, espiritual i social a pacients i families, ’atencié al dol, el suport a profes-
sionals i el desenvolupament del voluntariat sén els eixos principals del programa, que es duu a
terme per mitja d’equips multidisciplinaris (psicdlegs, treballadors socials, etc.), cosa que com-
plementa les linies d’atencié marcades per les diferents comunitats autonomes en aquest camp.

El desenvolupament del voluntariat apareix com un element principal per poder oferir als pacients
i a les seves families un suport integral que ajudi a millorar-ne la qualitat de vida.

En cures pal-liatives, lactivitat voluntaria té les seves propies caracteristiques, pautes, limits
i beneficis que incideixen sobre el pacient i la seva familia. Tots aquests aspectes s’aborden en
aquesta guia, que pretén proporcionar un marc conceptual del voluntariat en aquest ambit, com
també facilitar instruments per al seu desenvolupament.

Aquest és el primer d’una série de materials especifics que volen abordar els diferents aspec-
tes relacionats amb l’activitat voluntaria en cures pal-liatives, com sén la formaci6, el seguiment i
l’avaluacié.

Des de I’Obra Social ”la Caixa” volem expressar la nostra il-lusié6 per aquesta publicacié i de-
sitgem que contribueixi al desenvolupament del voluntariat, un ambit tan necessari, sensible i
significatiu.
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La missi6 de ’Estratégia en Cures Pal-liatives del Sistema Nacional de Salut és millorar la qualitat
devida de I'atencié donada als pacients en situaci6 avangada/terminali als seus familiars, promo-
vent la resposta integral i coordinada del sistema sanitari a les seves necessitats i respectant-ne
’autonomia i els valors. La linia estratégica Organitzacid i Coordinaci6 inclou, entre les accions
de suport recomanades per al pacient i els seus familiars, el desenvolupament de programes de
voluntariat.

Laincorporacié de voluntaris en la dinamica de ’lacompanyament és una important assignatura
pendent de nombrosos equips de cures pal:-liatives a Espanya. D’altra banda, disposem d’expe-
riencies d’excel-léncia amb uns resultats que fan imprescindible la generalitzaci6 dels programes
de voluntariat. L’entrega constant, la generositat i la solidaritat dels voluntaris, a més d’aportar una
valuosa ajuda als pacients i les seves families, sén un necessari exemple d’humanitzacié del sis-
tema sanitari. He tingut la sort de trobar fent tasques de voluntariat en cures pal-liatives persones
de gran talla humana.

Les cures pal-liatives intenten alleujar el sofriment i millorar tant com és possible la qualitat de
vida dels malalts i familiars, responent a les seves mdltiples necessitats fisiques, emocionals, so-
cials i espirituals. Malgrat els avencos fets, aquesta tasca tan noble no és en els nostres temps una
prioritat destacada dels dispositius assistencials. S’ha assenyalat que factors com una utilitzacié
desproporcionada de la tecnologia, la despersonalitzacid, I'aplicaci6 rigida de criteris de produc-
tivitat o la burocratitzaci6 de I’atencié poden marginar les persones que estan passant per I’etapa
final de la seva vida, amb la qual cosa bloquegen ’expressi6 dels seus sentiments, les seves emo-
cions, les seves creences i les seves esperances. Segons la definicié de ’Organitzacié Mundial de
la Salut, les cures pal-liatives afirmen el valor de la vida i ofereixen un sistema de suport per ajudar
els pacients a viure tan activament com sigui possible fins als dGltims dies.

El sistema sanitari, particularment durant ’etapa terminal, ha d’estar al servei de les necessi-
tats, els valors i les aspiracions dels pacients. Per aixd cal superar certs tabds originats en meca-



nismes de negacid i rebuig de la mort, i poder interioritzar serenament una cosa tan evident com
que els malalts en fase terminal, encara que estiguin molt deteriorats, continuen formant part de
nosaltres i nosaltres som part del seu mon. La preséncia de voluntaris ens acosta a aquesta realitat
i, d’alguna manera, introdueix la societat en el procés assistencial. Amb altes dosis d’altruisme,
els voluntaris ofereixen un regal tan precids i escas a ’lambient sanitari com és el temps. Temps per
dedicar del tot a persones en situacié de gran fragilitat i als seus familiars.

Els dies, a casa i sobretot a I’hospital, es fan molt llargs. De vegades es viu una intensa solitud
existencial. Les persones voluntaries intenten i aconsegueixen que el temps esdevingui més curt.
En funci6 de les necessitats de cada pacient i amb un respecte profund a la seva intimitat, poden
aportar conversa, companyia, escolta, lectura. Algunes vegades rebran missatges transcendents i
d’altres proporcionaran ajuda en petits detalls practics. Tot és molt important. Com assenyalen tot
sovint els pacients, el benestar esta fet de petits bons moments, i els voluntaris poden contribuir
a molts d’ells. El mateix passa amb les families. Els resulta reconfortant trobar algd amb qui parlar
tranquil-lament o a qui confiar la cura del seu ésser estimat durant uns minuts per fer una passeja-
da o prendre un café. Aquests moments de respir renoven les energies per tornar a tenir cura dels
éssers estimats.

Una de les prioritats dels malalts a la fase final és estrényer llagos amb els éssers estimats i de
vegades els voluntaris poden ser inclosos en aquest proper nucli afectiu.

Resulta evident que els voluntaris de cures pal-liatives es dediquen als pacients i les seves fa-
milies i, per tant, no han de dur a terme les tasques propies del personal sanitari o de la institucio.
D’altra banda, es podria dir que les tasques dels voluntaris dificilment poden ser suplertes pel
personal sanitari. La interacci6 quotidiana entre ’equip i els voluntaris, degudament articulada per
la figura d’un coordinador de voluntariat, vol potenciar ’objectiu comu de confort dels pacients.

Tal com indica I’Estratégia de Cures Pal-liatives, «s6n necessaris programes que coordinin la se-
lecci6, la formacid, ’entrenament, la supervisid, el reconeixement i ’avaluacié adients del volunta-
riat». Les bones intencions sén clarament insuficients per dur a terme amb eficacia un programa tan
important. La seleccié ha de tenir en compte les caracteristiques especials de fragilitat i vulnerabi-
litat de la situacié pal-liativa, donant prioritat a la sensibilitat, el respecte i la capacitat d’escolta.



El voluntariat ofereix la possibilitat d’un creixement personal enriquidor, tot i que la motivacid
fonamental ha de ser ’ajuda al protagonista principal, el pacient. També és imprescindible un pe-
riode adequat de formacio i és recomanable que hi participi ’equip de cures pal-liatives.

La supervisio, entesa com un sistema d’analisi de situacions vinculades a la relacié amb els
pacients i les families i amb el mateix equip assistencial, &s necessaria per a tots els membres
de l’equip, pero particularment per als voluntaris. La reflexi6 orientada per un expert sobre les
reaccions davant de I’exposici6 a situacions d’alta intensitat emocional garanteix que 'ajuda pro-
porcionada als pacients sigui ’adequada, i a més, afavoreix la prevencié i, si s’escau, la gestié del
possible estrés en el voluntari. Finalment, s’haurien d’establir mecanismes d’avaluaci6 periodica
dels programes, incloent-hi la satisfaccié de pacients, families i professionals, que orientin cap a
accions de millora continuada en aquests.

L’Obra Social ”la Caixa” ha contribuit significativament a impulsar ’'avenc de les cures pal:liatives
a Espanya amb el Programa per a [’atenci6 integral a persones amb malalties avan¢ades. La Guia
practica de gestio del voluntariat, elaborada per experts en voluntariat i cures pal-liatives, sera un
referent per a la posada en marxa de programes de voluntariat i per contribuir a la consolidaci6 i mi-
llora dels ja existents. Una vegada més, accions relativament senzilles i ben organitzades suposaran
importants progressos en el reconeixement del dret universal a I’alleujament del sofriment.

Dr. Antonio Pascual

Director de la Unitat de Cures Pal-liatives de I’Hospital de Sant Pau
Universitat Autdbnoma de Barcelona

Coordinador cientific de I’Estratégia en Cures Pal:liatives

del Sistema Nacional de Salut (2006-2011)
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PART I

Fonamentacio:
arrels del voluntariat

Introduccié

Si un dia totes les persones voluntaries del mén que col-laboren en les organitzacions de solida-
ritat més variades es posessin d’acord per aturar la seva activitat, el mén es col-lapsaria, deixaria
de funcionar. Aquesta dada esta analitzada detalladament des d’una perspectiva econdmica. Perd
aix0 no és pas el més important. El que aporta de debo el voluntariat és una proposta d’humanit-
zacio, una proposta de sentit per explorar modes de vida més plens.

La importancia del voluntariat tot sovint es valora segons el nombre d’hores que la persona vo-
luntaria dedica a acompanyar el malalt a ’hospital, a conversaramb la persona sense llar al carrer,
a fer classes al migrant acabat d’arribar o a col-laborar a la casa d’acollida de dones maltractades.
Aquesta és ’lanomenada tasca voluntaria, amb un valor que, a primer cop d’ull, es tradueix en
temps esmercat i en treball dut a terme. Perd si anem una mica més enlla d’aquesta apreciacio
inicial, comprovarem que el valor de I’acci6 voluntaria s’expressa en una forca d’amor compassiu
capag de fer que el malalt se sentiviu i seré en el seu dolor, que la persona sense llar se senti digni-
ficada i reconeguda pel seu nom, que el migrant estranger se senti acollit, que la dona maltractada
se senti persona i capag de tirar endavant. Aquesta és la for¢a de la humanitzacid, de la compassid
feta cami d’acompanyament a qui pateix, per intentar que aquestes persones continuin caminant
amb autonomia fins on els sigui possible.
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Pero la proposta d’humanitzacié que expressa l’acci6 voluntaria no es pot quedar en la dada
del tu a tu, que, encara que és important, no ho és tot. El seu horitz6 és canviar el cor de pedra de
la nostra societat per cors de carn, transformar tant com sigui possible les condicions de pobresa i
de sofriment que vivim diariament tant en la nostra realitat més propera com als paisos llunyans.

Per aquesta rad, la humanitzacio6 requereix l’accié col-lectiva que persegueix el canvi social per
viure en un mén més just, huma i pacific. Aixo vol dir prendre’s seriosament el mén que pateixi el
voluntariat solidari.

Un cas particular de voluntariat és el que té lloc en el m6n del patiment, a les unitats de cures
pal-liatives i entre un tipus de malalts que es mereixen una atencié especial, aquells que estan
transitant per la fase avangada de la seva malaltia i de la seva vida; aquesta circumstancia fa que
ens trobem davant d’un voluntariat molt especial i capag, i que necessita orientacid, formaci6 i
acompanyament perqué la seva acci6 s’adeqii al servei ben fet. | serveixi per nodrir, i alhora acom-
panyar, persones que ho necessiten.

En aquesta guia abordarem amb detall les caracteristiques del voluntariat que exerceix la seva
tasca en els serveis de cures pal-liatives a través de les diferents estructures que ofereix el sistema
de salut. Tot i aixi no podem oblidar que aquest tipus de voluntariat troba en el rostre de ’altre el
seu punt de partida. Per aquesta rad, hem d’aprofundir en les experiéncies nuclears que donen
sentit profund i sustenten ’accié voluntaria entre els qui pateixen i habiten el mén del dolor.

Aquesta guia es divideix en dues parts diferenciades: a la primera, aprofundirem en la fona-
mentacio tedrica del voluntariat social prestant una atencié especial a les claus antropoldgiques i
étiques que li fan de base i constatant com aquestes claus incideixen en el voluntariat ’accié del
qual té lloc a les unitats de cures pal-liatives. A la segona, abordarem la part més practica de la
guia, la que desenvolupa el model d’atenci6 del Programa per a ’Atencié Integral a Persones amb
Malalties Avangades i la seva concrecid en els equips d’atencié psicosocial (EAPS). Partirem del
Programa de Gesti6 del Voluntariat basat en el model de cicle de vida del voluntariat proposat per
’Observatori del Tercer Sector i assumit per la Fundacié ”la Caixa” a les Gltimes publicacions sobre
bones practiques (Bones practiques en la gestio del voluntariat, 2007) i gestié del voluntariat (Ma-
nual de gestio del voluntariat, 2009).
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1. Dimensié antropologica del voluntariat social

El cognom «social», aplicat al voluntariat, és innecessari. El voluntariat o és social o no és volun-
tariat; si el voluntariat és una manera cultural d’actualitzar el compromis huma pels altres, cal que
convinguem que voluntariat i compromis provenen de la mateixa matriu antropologica de I’ésser
huma en la seva condici6 d’ésser abocat cap als altres.

Com a persones estem constitutivament oberts als altres; els altres ens van comprometent en un
cami determinat. La nostra trajectoria vital, la de cadasc, esta subjecta a les nombroses trobades
que els altres han tingut i tenen amb nosaltres i que ens van configurant d’una manera determina-
da. Tal com ja va advertir Mounier, «tothom esta compromeés» i ’abstencid, passar de llarg, arronsar
les espatlles, mirar cap a una altra banda o mostrar-se indiferent és una manera de comprometre’s
mantenint el desordre establert. L’obertura constitutiva de la persona al mén ens fa viure compro-
mesos en la seva conservaci6 o en la seva transformacié. La persona es construeix mitjangant la
realitzacié del compromis vital primari —concretat en un projecte de vida— i els successius compro-
misos parcials que actualitzen aquest projecte vital.

D’aquesta manera, el compromis es pot entendre com a alianga de la persona amb el mén en
queé viu, amb un eix articulador que és la vinculaci6 entre vida bona i societat justa. El compromis
social, doncs, no s’ha d’entendre de manera unidireccional, de la persona cap al mén —mitjancant
la categoria de I’acci6—, sind també com a creixement i realitzacié personal. Des del compromis, la
vida personal es va construint segons uns valors interioritzats i assumits com a tals. Aquesta vida
que es va edificant és la successi6 d’un tipus de responsabilitats quotidianes assumides, de ma-
nera que la persona, més que no pas establir compromisos, té propiament un compromis-alianga
en primer lloc amb la seva vida i, en segon, amb la historia que va vivint.

Per tant, es pot parlar d’una certa entranya solidaria que pertany per dret propi a la mateixa
condicié humana. | parlar de la solidaritat com una dada antropoldgica suposa endinsar-nos en
la descripci6 de la realitat humana. Mostrarem una descripcié que arribi fins a aquells llindars on
habita el voluntariat que duu a terme la seva acci6 entre malalts en cures pal-liatives.

1. Adaptem el que ja s’ha formulat a L. A. ARANGUREN GONZALO, Reinventar la solidaridad, PPC, Madrid, 1998, 67 i seg.
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1.1 La persona com a realitat dinamica

La persona es va fent. Les notes psicoorganiques que la descriuen ens assenyalen pistes que aju-
den a conéixer-la, perd no ens en mostren la realitat profunda. La definici6 de persona a la filosofia
occidental, des d’Aristotil (384 aC) i Boeci (480 d(C), descansa en el terme substancia, que arrosse-
ga determinades interpretacions que tendeixen a fixar-la de manera estatica. Tanmateix, més que
no pas una cosa acabada, la persona s’entén a si mateixa com a tasca i praxi permanent per a la
construcci6 de la seva propia personalitat i de la ciutat de persones en qué viu. Per tant, la persona
no existeix més que en la constant tensi6é dinamica que la constitueix.

El filosof Xavier Zubiri és qui elabora un nou concepte, el de substantivitat,2 que es constitueix
en un mode superior de substancialitat. El mode fixista de la substancia aristotélica és succeit
per un model que s’ajusta de manera més encertada a la realitat personal: la substantivitat que
descriu l’estructura basica de la persona, que és essencialment dinamica. Aquest dinamisme no
és optatiu; pertany a les notes constitutives d’aquesta estructura innovadora que és la persona,
i que difereix de la resta de l’escala animal. Si alguna cosa caracteritza la substantivitat humana
n’és el caracter obert; es tracta d’una substantivitat oberta. Es a dir, el nucli dur de la persona,
lluny de ser una mena de caixa negra estatica i acabada, és una realitat dinamica, que déna de si
continuament.

Pero, queé vol dir realitat oberta? Significa que la persona fa la seva vida en un dialeg permanent
amb el que ’envolta, de tal manera que la decisi, la tria entre diferents possibilitats, va marcant
el solc de la trajectoria humana. Les persones ens personalitzem apropiant-nos d’aquelles possibi-
litats que humanitzen més la nostra existéncia, que ens condueixen més a la felicitat entesa com
avida plena.

1.2 Caracter obert de la persona
La persona, en virtut de la seva intel-ligéncia, obre una bretxa qualitativa en I’escala animal. Esta
abocada no sols a dur a terme tasques, sin6 a la tasca primera i fonamental de construir-se com

2. Cf.X.ZUBIRI, Sobre el hombre, Alianza, Madrid, 1986, 47-87.
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a ésser huma. Mentre que el que és propi de I’animal és resoldre situacions (gracies a la seva hi-
perespecialitzacié bioldgica), el que és propi de la persona és projectar la seva vida fent front a la
realitat de cada moment, sense quedar-se atrapada a aquell moment.

La persona és un ésser carencial perqué no té els organs superespecialitzats, adaptats espe-
cificament a un medi ambient concret. D’alguna manera, la persona esta definida per la seva no-
adaptacio, per la seva no-especialitzaci6. Dit d’una altra manera, hi ha una mena de no-terminaci6
i no-acabament de ’ésser huma. Per aixo, la seva vida, la seva adaptacié al mén en qué viu (que no
sols és biologic, sind també cultural i social), llisca en forma d’experiéncia sobre la qual va cons-
truint la seva vida. L’experiéncia és prova, assaig, temptativa. La necessitat ineludible de provar
actuant inscriu la realitat humana en ’'ambit de I'obertura constitutiva.

1.3 Modes d’obertura: I'obertura als altres

L’obertura és una de les notes constitutives de la persona. Expressa la condicié de procés que con-
té la persona en la seva necessaria implantaci6 en el mén. | la mateixa obertura s’aboca de manera
plural en els seus significats i les seves experiéncies. La persona és finita, perd la seva capacitat
d’obertura és infinita. Es el misteri del que és huma. La persona mai no esta acabada i, per aixd
mateix, s’obre a si mateixa com a reflexio, als altres com a relaci6, al mén com a estar en situacio,
i fins i tot es pot obrir a la transcendéncia com a misteri que dota de sentit. Quan ens fixem en la
condici6 solidaria de I’ésser huma, podem prestar una atencié especial a aguesta obertura singu-
lar segons la qual la persona roman oberta als altres.

L’obertura com a relacié amb els altres

Buber escriu que «el fet fonamental de ’existéncia humana és ’home amb ’home».? | aquest fet el
podem constatar en dues direccions diferents. La persona és trobada, relaci6, dialeg. Perd aquesta
dimensid li ve regalada de fora. El moment del naixement de I’ésser huma es transforma en preca-
rietat afectiva que urgeix una resposta immediata. El moment del trauma del naixement en forma

3. M.BUBER, ;Qué es el hombre?, FCE, Madrid, 1986, 146.
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de plor i desolacié només pot anar seguit del moment d’acollida, trobada i tendresa de la mare.
El nen, doncs, esta abocat en primer terme a la mare, font de nutricié, afecte i protecci6. En el tu
de la mare es comenca a esculpir el jo del nen. Aquest moment passiu de la relacié humana no se
circumscriu exclusivament als primers mesos de vida de cada persona.

D’alguna manera, abans que es tingui la vivéncia dels altres, els altres han intervingut en la
meva vida i hi continuen intervenint; aixi, en primer terme, «la trobada no ve d’un mateix, ve dels
altres».* Aquesta realitat arriba fins a tal punt que en bona part sén els altres, aquells amb qui em
trobo al llarg de la meva vida, els qui em van polint i, d’alguna manera, configurant com a persona.
No és inusual que, si mirem enrere, hagim de donar gracies a la vida per alguna persona que ha
estat significativa en moments molt concrets: familiars directes, mestres, persones que, fonamen-
talment, ens van ensenyar a despertar del somni d’un mén feli¢ per presentar-nos la realitat d’un
mén inhdspit i millorable.

L’obertura com a possibilitat

La persona, pel fet de viure instal-lada en la realitat, roman oberta a ’'ampli camp de possibilitats
que aquella realitat li proporciona. Si la realitat en la qual viu la persona l’insta a respondre de
multiples maneres, tantes com possibilitats hi hagi, cal afirmar que el camp de la possibilitat és
obert i inconclds. Possibilitat i realitat s’articulen com a elements nuclears d’una antropologia de
la solidaritat, pertal com aquesta es presenta a la persona com una possibilitat que defineix i mo-
dela d’una manera determinada la vida humana de qui hi opta.

En viure en I’ambit de la possibilitat, la persona construeix la seva vida cap endavant transfor-
mant aquelles parts de la forma de realitat rebuda que vol canviar, ja sia perqué es tracta de formes
culturalment caduques, ja sia perqué des de 'exercici de la llibertat personal i la configuracié del
propi projecte de vida considera que hi ha situacions que cal transformar. Aixi, per exemple, ens
indigna la fam que pateixen injustament milions de persones; no ens agrada com de vegades es
tracta els immigrants a les nostres ciutats; no ens satisfa la situaci6 dels malalts que pateixen tant

4. X.ZUBIRI, Sobre el hombre, op. cit., 235.
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de sofriment o solitud. | ens plantegem que en alguna cosa podem modificar aquestes situacions
amb qué no estem d’acord ni ens conformem.

Es aixi, doncs, que el canvi i la transformacié son constitutius de la dimensié historica de la reali-
tat humana, ja que resulta impossible la repetici6é exacta en valors dominants, visions del mén, cos-
tums, formes culturals, formes de realitat en definitiva, d’una generaci6 a una altra. Aquesta trans-
formacié es tradueix en I'acte d’apropiacié de possibilitats noves bastides sobre la manera d’estar
en la realitat que cada persona rep. Cadascl protagonitza la seva histdria en la mesura que la tira
endavant, transformant-la i dotant-la de sentit. Convé reflexionar sobre aquest exercici d’apropiaci6
de possibilitats com a configuracio de sentit.

Possibilitat i sentit

La persona viu en la realitat en dialeg continu amb el seu entorn proper. La realitat no és ni fora
ni dins de cadasc(; la realitat apel-la i demana respostes; la persona percep que les coses i les
situacions amb qué es troba 'insten a respondre per mitja de I’accié i ’'apropiaci6 de possibilitats
amb les quals fer-hi front. Per dur a terme aquesta acci6 cada persona compta, en primer lloc, amb
les coses amb qué es troba (persones, situacions, circumstancies) i amb ella mateixa en forma
de recursos amb qué respondre de manera adequada. Cada persona en la seva situaci6 concreta
es pren a ella mateixa i les coses a qué s’enfronta com a recursos per convertir-los, per mitja de
’accid, en possibilitats que, si sén adients, contribuiran a formar la seva figura de realitat, el seu
desenvolupament personal.

Aquest és el sentit Gltim de apropiacié. L’apropiacié suposa alguna cosa més que la simple
accio; per exemple, quan llegeixo, no sols llegeixo, sind que, alhora, m’apropio d’aquella possi-
bilitat; en aquest cas m’apropio del que he llegit, i d’aquesta manera augmento el cabal del meu
coneixement; mitjangant ’apropiaci6 incorporo a la meva vida personal la possibilitat per la qual
he optat. En ’accié solidaria incorporo a la meva existéncia el que abans era un valor que m’atreia.
Quan la persona voluntaria s’acosta a una persona malalta, posa en marxa possibilitats de pro-
ximitat, afecte, atencio, etc., que, en la trobada amb aquella persona, es barregen amb un tipus
d’experiéncies que donen com a resultat 'apropiacié d’uns valors abans somiats i ara viscuts.
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A poc a poc la compassid, la proximitat o la pau es converteixen en cabal apropiati incorporat ala
mateixa existéncia de la persona voluntaria.

D’aquesta manera, comprovem com la persona protagonitza la seva historia personal mitjancant
un moviment doble i simultani: en primer lloc, un moviment de conversio, segons el qual converteix els
recursos amb qué compta, comencant per ella mateixa, en possibilitats susceptibles de ser apropiades
per ella mateixa. Al mateix temps, la persona realitza un moviment de capacitacio segons el qual es
converteix en el precipitat de les successives apropiacions de possibilitats que efectua: aquest ésser
huma va sent «aixi», amb «aquesta» manera d’estar en la realitat, amb aquests valors.

La realitat humana s’amplia en ’ambit de la possibilitat i del sentit. La vida humana és la re-
sultant de les apropiacions de possibilitats que cada persona ha triat i que, en darrer terme, cons-
titueixen ’ethos o personalitat moral de cadascd. El «jo vull ser» que cada persona pronuncia de
maltiples maneres es conjuga en el temps amb alld que «vaig sent» cada dia. Des d’aquesta pers-
pectiva, la realitat humana s’obre i adopta formes noves, susceptibles de basar-se en nous sentits.
| aquesta situacid no es pot provocar, sind que es viu des de la mateixa existéncia. Per mitja de
’apropiaci6 de possibilitats, cada persona condueix el carro de la seva propia vida.

La salut també es pot entendre des d’aquestes categories. Per a Diego Gracia, «la salut és la
capacitat de possessio i apropiacié del propi cos; com més gran sigui la capacitat d’apropiaci6 i
possessid del cos, més salut es tindra, i com més petita sigui aquesta capacitat, és a dir, com més
desposseit se senti algl del seu propi cos, més gran sera la seva malaltia. El simmum de la des-
possessid i expropiaci6 del cos el constitueix la mort».> La malaltia ens descobreix el propi cos i
aquest, la salut; de tal manera que la salut no és sols benestar o abséncia de dolor, siné possessi6
i apropiacio de les possibilitats que m’atorga el cos. Pertant, apropiar-se del propi cos és posar-lo al
servei de lavida i de la llibertat de la persona. Basant-nos en aquesta idea, entenem que cal incidir
a entendre la salut en termes biografics; és a dir, la consciéncia de la salut remet a una experiéncia
biografica més que no pas a presentar o no disfuncions determinades en algun 6rgan bioldgic.

En ’'ambit de la solidaritat, I'obertura de la persona als altres i a les diferents possibilitats es

5. D. GRACIA, Introduccién a la bioética, El Biho, Bogota, 1991, 16-17.
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transforma en una possible font de personalitzaci6 i de realitzacié del projecte vital personal. Les
realitzacions humanes no son neutres; la necessitat d’apropiacié de possibilitats defineix la per-
sona com una realitat constitutivament moral. El que és moral no és res afegit ni res opcional. Som
realitats estructuralment morals; en virtut d’aquesta situacio la persona s’apropia de diferents pos-
sibilitats cercant la plenitud vital, per la qual cosa no en té prou amb actuar, amb triar, sind que cal
actuar bé, triar aquelles possibilitats que ’acostin més a una vida plena i felic.

La persona es defineix a ella mateixa en cada situaci6, en cada decisié. Igualment, la persona
voluntaria es defineix i es constitueix com a tal en la seva acci6 voluntaria, en ’acte de vincular-se
a una altra persona a través del pont de la solidaritat feta escolta, atencid, proximitat i acompa-
nyament. En la seva eleccié pel voluntariat, la persona tria un cami de creixement personal amb
el qual d’alguna manera sent que dona plenitud a la seva vida, i hi troba dosis de felicitat abans
desconegudes. De manera paradoxal, el voluntariat que habita en el mén del patiment i de les cu-
res pal:liatives, a més, descobreix la condicié humana en la seva maxima expressi6, aquella que la
contempla en les situacions limit.

1.4 La persona en les situacions limit

Certament, en la persona no tot és possibilitat i dinamisme. Som limitats, som éssers finits. En el
desenvolupament de I’ésser huma apareix la limitacié com una exigéncia necessaria del mateix
ésser; Lévinas entén la limitacié humana com «la insuficiéncia davant de la mateixa tasca, quan
’home se sent incapag de respondre al que se n’espera»;® i la persona s’enfronta quotidianament
amb aquest tipus de situacions. Es ’haver-de-ser, som tasca de ser: «L’home és equival a ’home
ha de ser».” ’acci6 no es basta a si mateixa per completar aquesta tasca de ser. La inadequacio
entre el que coneixem, el que fem i el que som no és un fet només accidental i provisional, sind la
llei essencial del nostre ésser personal. Som éssers finits i, a més, mai no hi ha coincidéncia total
entre les nostres intencions i els nostres actes, entre els nostres somnis i les nostres realitats.

6. E.LEVINAS, «Limitacién sin inquietudes, Concilium 113 (1976), 382.
7. Ibid., 384.
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| entre les limitacions que vivim n’hi ha unes que s6n especialment importants. En efecte, les
persones estem abocades a allo que alguns pensadors han anomenat situacions limit. | tota situa-
ci6 limit remet a una limitacié primordial, com és la mateixa finitud de la realitat personal. | qué sén
aquestes situacions limit? Com el seu nom indica, es tracta d’aquelles situacions reals i concretes
que resulten decisives per a cada persona i que estan vinculades de manera inexorable a la seva
existéncia finita: son les situacions que sentim, experimentem i pensem sempre en els limits de
la nostra existéncia. Fan palesa la permanent situacié de contradicci6é en qué viu cada persona: la
mort com a contradiccié de la vida, el fracas com a contradicci6 del sentit, la malaltia com a con-
tradicci6 de la salut, etc.

En resum, tota la teoria de la situacié limit seria incomprensible si aquestes situacions no es-
tiguessin afectades pel fet que ’home és lliure. Tot i constituir serioses queixalades a I’existéncia
mateixa, la llibertat humana no té cap altra sortida que prendre partit davant d’aquestes situacions.
Aixi, les situacions limit representen una mena de realitat singular que cadascid ha d’assumiri incor-
porara la seva existéncia, i davant de la qual ha de prendre decisions. Es a dir, que encara que sembli
que la situacié limit nega la possibilitat, considerada com a oportunitat, obre un espai de dinamisme
personalitzador i humanitzador.

La presa de consciéncia de la nostra condici6é d’inacabament existencial, del nostre projecte
truncat, del nostre ésser exposat en cada situacio, fa que la condicié de situaci6 limit es descrigui
amb les caracteristiques segiients:

» Es presenta en primera instancia com una realitat eminentment negativa, fins al punt que
esdevé insuportable per continuar vivint i provoca en la persona una veritable angoixa i
desesperacio.

» Representa per a la persona una ocasid privilegiada per fer-se a si mateixa. En les situacions
en qué fallen tots els procediments usuals i corrents amb qué la persona acostuma a modificar
una circumstancia donada, topa amb els limits basics del seu ésser, adquireix consciéncia
de la incertesa i de la limitaci6 de la seva existéncia i converteix la situaci6 limit en possibi-
litat de recrear la seva existéncia personal.
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» Através de ’experiéncia de les situacions limit, la persona es veu obligada a enfrontar-se
amb el nucli estructurador de la seva personalitat, la seva interioritat més profunda, des
d’on poder resistir —en un primer moment—, encarar —-més endavant- i recolzar-se per desen-
volupar noves actituds i sentiments amb els quals continuar vivint amb sentit. Aquest nucli
interior personalitzat es converteix en factor de suport i forga vital, de manera que es fa realitat
’afirmaci6 de K. T. Jaspers: «Ens fem a nosaltres mateixos en entrar a les situacions limit amb
els ulls oberts».

» «La grandesa de ’home depén d’alld que arriba a ser en I’experiéncia de les situacions
limit»,® assegura Jaspers. En I’enfrontament amb aquest tipus de situacié I’home pot conver-
tir el sofriment en assoliment; «fins i tot en una situacio sense sortida —afirma V. Frankl- a la
qgual ’lhome s’enfronta inerme, aquest pot, en certes circumstancies, trobar-hi un sentit; el
que importa és 'actitud i la fermesa amb les quals s’enfronta al desti inevitable i fatal».® Si
més no, aix0 indica que la vida mai no deixa de tenir sentit, ni aquest s’adquireix d’una ve-
gada i per sempre; la vida és susceptible de nous sentits fins a I’Gltim moment. En definitiva,
viure no significa altra cosa que obrir horitzons de sentit a través de les situacions que ens
resulten incomprensibles. Altrament, la manca de sentit posa en perill la mateixa existéncia
humana, ja que I'impuls antropologic que I’assisteix és la voluntat de sentit.

El limit ens condueix a la imatge de frontera. Som éssers fronterers, diu Eugenio Trias, cosa que el
porta a la proposta ética segilient: «Actua de tal manera que la maxima de la teva acci6 s’adeqii a la
teva propia condici6 d’habitant de la frontera».™La situacié limit és una crida a viure conscientment

8. K.T.JASPERS, La fe filosdfica ante la revelacion, Gredos, Madrid, 1968, 338.

9. V. FRANKL, La voluntad de sentido, Herder, Barcelona, 1991, 35. En un altre lloc, hi afegeix aquesta afirmaci6: «Alla
on ens enfrontem amb un desti que sembla irrevocable, per exemple amb una malaltia incurable, on trobem una victi-
ma indefensa enmig d’una situacié desesperada, justament alla es pot donar un sentit a la vida, ja que llavors podem
realitzar el més huma dins de I’lhome i aixd ho constitueix la seva facultat de transformar encara una tragédia —a escala
humana- en un triomf». Ibid., 229.

10. E.TRIAS, Etica y condicién humana, Peninsula, Barcelona, 2000, 49.
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la nostra condicié finita d’éssers fronterers, no com a impossibilitat sin6 com a habitants d’una
matriu creadora d’un terme mitja entre extrems que no ens pertanyen i que ens condueixen a la
desproporci6 o a I’excés.

1.5 Persones vulnerables

La persona malalta que es troba a l’dltima fase de la seva vida en una unitat de cures pal-liatives
s’enfronta, sens dubte, a la situacié limit més important, definitiva i irrevocable de la seva existén-
cia. La nostra reflexié se centra en el voluntari que s’acosta a aquesta persona que viu un moment
crucial de la seva vida. Certament, la persona voluntaria s’enfronta a la situacié limit d’un altre
ésser, i en part a una situaci6 limit també propia, en qué es posen en joc i trontollen no poques
certeses, creences i seguretats entre les quals transcorre la vida quotidiana.

Tanmateix, quan el voluntari és davant de qui es troba a la fase terminal de la seva vida topa
amb la vulnerabilitat de la condicié humana, I’experimenta molt de prop o, el que és el mateix, toca
la fragilitat i la precarietat de ’ésser huma. Un ésser huma que es troba exposat permanentment
a flaqueses, debilitats i perills, uns que li sén propis i uns altres, aliens. Es podria dir que tot en
’ésser huma és vulnerable. Com afirma Francesc Torralba, «és vulnerable fisicament, perqué esta
exposat a la malaltia, al dolori a la decepci6 i, precisament per aixd, necessita cuidar-se; és vulne-
rable psicologicament perqué és summament fragil i necessita cura i atencié»;" i també és vulne-
rable des del punt de vista social, amenacat per la fabrica de ’exclusi6 social, i necessita habitar
en ambits d’integraci6 i de promocié.

Evidentment, la malaltia és una de les expressions més plastiques de la vulnerabilitat humana i
suposa una greu alteraci6 del projecte existencial d’una persona; quan la malaltia és I’Gltima, quan
la persona es veu abocada al final dels seus dies, topa de cara amb el misteri ple i total, i també
amb el final del seu projecte vital. Més que futur hi ha balang¢ del que s’ha viscut. Hi ha una vida
viscuda i una mort que truca a la porta. Certament, la malaltia en aquest estadi permet a qui I'ex-
perimenta una relectura de la propia vida viscuda, d’aquell projecte sempre inacabat, des d’una

11. F. TORRALBA, Antropologia del cuidar, Fundacién Mapfre Medicina, Barcelona, 1998, 243.
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perspectiva més transparent, nitida i crua. Una cruesa no exempta de rabia, impoténcia i fins i tot
rebel-lia, perd igualment oberta a la saviesa en la contemplacié, d’amor a un mateixi als altres, de
gratitud davant d’aquella vida que possiblement li ha donat tantes coses.

En aquest context, el voluntariat que s’enfronta a la condici6 de vulnerabilitat dels éssers hu-
mans intentara establir pautes d’acceptacid, interioritzacié i acompanyament d’aquests proces-
sos, tant entre les persones malaltes com entre els seus familiars. El voluntariat ha de contribuir a
la humanitzacié del mén de la salut en moments en qué cal dignificar el final de la vida en termes
biografics i no sols biologics.

1.6 La trobada amb la mort

A lextrem de la condicié vulnerable de I’ésser huma, el voluntari de cures pal-liatives s’enfronta
amb la realitat quotidiana de la mort, la qual esdevé la seva companya de cami, precisament en un
context cultural en qué aquesta realitat s’amaga.

Cal ajudar a saber enfrontar-se amb aquesta realitat. Gabriel Marcel distingia entre problema
i misteri. Si considero la mort com un simple problema o un obstacle que esta fora de mi, llavors
’actitud que emergeix amb forca és la de la lluita técnica contra ella o la seva negacié. La mort és
alla, fora de mi, i intento objectivar-la, cercar solucions que sé que mai no seran satisfactories.
Si la considerem com a misteri, en canvi, com una cosa que no ens és estranya, que ens pertany,
que ens arribara a tots i que, per tant, ens envolta, llavors, com diu José Carlos Bermejo, «l’actitud
adequada és la de la integracié d’aquesta realitat i la recerca de les millors estratégies i atencions
per a qui I’esta vivint».”?

Llavors, la proximitat de la mort és una invitacié a viure la propia mort, en el cas de la persona
en situacié de malaltia terminal. | com viure aquesta situacid veritablement limit? Des de la seva
llarga experiéncia professional amb malalts terminals, Elisabeth Kiibler-Ross assegura: «Tot i que
algl estigui greument malalt, tot i que pateixi i no tingui a ningl a qui confiar-se, tot i que la mort
el vingui a buscar a la meitat de la vida i no hagi comencat encara a viure de debd, tot i aixi cal

12. ). C. BERMEJO, Humanizar el sufrimiento y el morir, PPC, Madrid, 2010, 71.
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que miri la banda oposada de la situacié». No és una invitaci6 a ’escapisme i a la negacié de la
realitat; és més aviat una invitaci6 a pronunciar conscientment ’Gltim adéu, per tal com la mort és
’experiéncia d’aquest Gltim adéu. | aquest comiat que ens imposa la mort pot ser experimentat de
moltes maneres: un esquincament dolords, un descans, una aniquilacié o un transit cap a alguna
cosa que hom espera i en la qual confia.

D’aquesta manera, les cures pal-liatives en qué s’insereix el voluntariat tenen per missi6
«assistir, cuidar el qui viu la mort més enlla de tota forma d’acarnissament terapéutic i més enlla
de negar el que és inevitable. Es reivindica, doncs, ’ideal de mort licida, apropiada, conscient».™

2. Passos del voluntariat social

Des d’un punt de vista descriptiu, caldria considerar que el voluntariat, com a assumpci6 d’un cert
tipus de compromis social, té la seva graduacié i els seus passos. Ens aturarem breument en ca-
dascun dels tres passos que proposem.

2.1 Provocacié

El compromis social neix de ’'exterior de la persona. Emergeix a través de la irrupcié de l'altre en el
meu camp de joc personal. No és tant una decisié personal com la disposici6 primera de deixar-se
afectar pel dolor, la injusticia i el sofriment que porta escrit a la cara [’altre, ferit o humiliat en la
seva dignitat de persona.

L’accié voluntaria emergeix com a decisié responsable de qui vol fer el pas de col-laborar en una
organitzacio; perd realment es ratifica quan ’altre apareix en la nostra vida, a més de fer-ho d’una
manera singular, com un estrany; ’altre és algl que ve de fora i que ens inunda amb la seva queixa,
amb el seu silenci, amb els seus drets vulnerats o amb el seu sofriment. En aquest sentit, l’altre és
algl que envaeix el nostre espai i que el trastoca, i haurem de comptar, a partir d’ara, amb un espai

13. E. KUBLER-ROSS, La muerte no existe, Circulo de Lectores, Barcelona, 2004, 55.

14. ). C. BERMEJO, Humanizar el sufrimiento y el morir, op. cit., 71.
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nou que no ens és propi; i també imposa el seu temps a un temps que no és el nostre. D’aquesta
manera, el compromis que adquireix la persona voluntaria queda envoltat per una auréola de se-
duccié provocadora que posa en qiiestio els nostres esquemes i quadres de valors quotidians. Aixi
doncs, el compromis voluntari, malgrat la decisi6 lliure de «comencar a fer amb altres», no neix
tant de la iniciativa personal com de ’esdeveniment historic de l’altre que pateix contemplat en la
seva radicalitat.

L’altre, la persona immersa en el sofriment, en el dolor i en la malaltia, és el principi d’accié
per al voluntariat. Es ’altre com a categoria basica i fonamental, reconegut com algl que apel-laa
’accié com a trobada cordial i humanitzadora.

Entendrem millor aquesta idea expressada aixi: la cara de l’altre ens parla, ens convoca, ens cri-
da pel nostre nom. No parlem de discursos, de raons, d’arguments; el voluntariat comenca i s’ex-
pressa en el rostre de [altre. Aixi ho detecta Lévinas: la cara és una preséncia viva, és expressio.
La manifestaci6 de la cara ja és discurs.” | el voluntariat que s’encarrila pel cami de la solidaritat
entén aixi que només hi haura solidaritat efectiva quan ’altre sigui reconegut en la seva dignitat
ferida, maltractada o disminuida. El comen¢ament del voluntariat, doncs, no radica en la tasca
que cal fer ni en el buit que cal omplir, sin6 en el rostre de |’altre que ens provoca i sol:-licita una
resposta.

2.2 Convocatoria

El «vine» de la provocacidé primera que exerceix l’altre sobre la nostra persona sol-licita la res-
posta aqui i ara: «séc aqui», no des de 'omnipoténcia siné des de la fragilitat del qui sap que
es troba davant d’una convocatdria que excedeix les possibilitats personals. Perqué convoca no
pas una persona, el rostre de 'exclos, sind tots els exclosos, tots els rostres, tots els absents.
La convocatoria de l’altre es tradueix en un «s6c aqui a favor teu, a favor dels altres», cosa que
implica un moviment de responsabilitat ética. Com diu Lévinas, «el llag amb ’altre no es nua més
que com a responsabilitat», sense cercar la reciproca. D’altra banda, la realitat del voluntariat ens

15. E. LEVINAS, Totalidad e infinito, Sigueme, Salamanca, 1987, 89.
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parla que I’lamor rebut, I’experiéncia de creixement personal, les llicons apreses son regals que
les persones voluntaries reben sense voler, sense buscar-los, i que es converteixen en un tipus de
guany inigualable.

2.3 Alineament

La responsabilitat assumida amb l’altre també es tradueix en un ajustament estructural de valors,
pesos i mesures referits a ’ordre del que és personal. El compromis social com a exercici suprem
del fet de donar-se ha de tenir en compte que totes les dimensions de la persona s’han de corres-
pondre adequadament amb els valors que humanitzen i fan justicia. Ara bé, si el fet de donar-se es
tradueix en un desgast constant i tendeix a un cansament vital, ’'ajustament no és correcte. Aquest
no es tradueix en I’exaltacié de la parcialitat del compromis social de cadascd en un projecte con-
cret, en un voluntariat determinat, siné en la convivéncia del compromis en projectes concrets: en
’entorn laboral, en la familia i ’educacié dels fills, en el veinatge, en el treball intel-lectual, etc.
D’altra banda, I’alineament del compromis social implica for¢ar un ajustament col-lectiu, ja que
el qui es compromet no persegueix heroismes individuals, sind que aposta per una ciutadania
defensora de la convivéncia pacifica. Enfront de les aventures individuals, alinear el compromis
social a la ciutadania significa presentar-lo des de la possibilitat que té tota persona de viure amb
coheréncia els valors que dignifiquen a tothom.

D’altra banda, hi ha un tipus d’ajustament que té a veure amb ’entrenament dels sentits. Certa-
ment, la major part de ’acci6 voluntaria es viu en el cara a cara amb persones concretes, en aquest
cas malalts a cures pal-liatives. Aquest esdeveniment central es beneficia de les distancies curtes,
alla on es poden i s’han d’afinari polir cadascun dels nostres sentits. En aquest sentit, voldria pre-
sentar una breu reflexié sobre les possibilitats d’aguditzacié6 maxima dels nostres sentits:

o L’olfacte. Per detectar per on vénen i on es troben les veritables situacions de dolor i de
sofriment. De vegades magnifiquem els nostres problemes laborals o familiars i cal detec-
tar i ensumar problemes realment importants, que ens criden a una determinada habitaci6
d’hospital. Cal desenvolupar l’olfacte per esbrinar a quins nous llocs de ’oblit cal acudir,
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on es generen nous focus de solitud, de rebuig o de desanim vital. L’olfacte és el sentit de
I’anticipacio.

La vista. Per veure la veritat de la realitat, i no pas les nostres il-lusions o la realitat que ens
mostra la televisi6. Vista per apropiar-nos d’una mirada de cineastes i no de fotografs. Hem
de veure la realitat en tensi6é dinamica, en la seva condici6 innata de canvi continu. Cal saber
veure el malalt en la seva globalitat, en la seva situaci6 familiar. La vista és el sentit de la
sorpresa; és la condici6 de possibilitat de quedar afectat i que es produeixi ’espurna ética
que desordena, despulla i compromet. Per la vista ens trobem cara a cara amb la persona
malalta en la seva radical indigéncia i fragilitat; i en els contextos de cures pal:liatives, la
vista ens ajuda a entendre el dinamisme d’una atencié al malalt que cada dia pretén ser un
acte d’humanitzacié i de dignificaci6 del malalt fins al final.

L’oida. Per escoltar els planys de qui pateix; per saber distingir les veus dels ecos; per escol-
tar els sons del silenci, del silenci reverencial que emergeix del dolor i del sofriment, d’alld
que no arribem a entendre. Necessitem escoltar simplement per no fer-nos els sords. L’oida
és el sentit de la contemplacid i de laimmersi6 en la realitat de cada dia. Per ’'oida el volunta-
ri adquireix la condicié no sols d’oient sind d’ésser capag d’escoltar, i escoltar ja és dialogar
des del respecte i la contemplaci6 d’allo que s’escolta.

El tacte. Per assegurar la solidaritat calida de la trobada humana, que és el gran superavit del
voluntariat; en I’atenci6 a les persones malaltes el tacte origina un cabal d’amor especial,
concret i vital; el necessitem per saber-nos junts i en cami, per reconéixer-nos fragils i neces-
sitats els uns dels altres, per fer-nos costat, per empényer-nos, per abragar-nos. «Cada vega-
da que ens perdem una trobada humana alguna cosa s’ha quedat atrofiada en nosaltres»,
escriu Ernesto Sabato. El tacte és el sentit de la tendresa i de I’ética de la cura.

El gust. Per no perdre el sentit que aquesta Terra o té gust de fraternitat o no haurem trobat el
ritme d’alld que ens ocupa. Degustar la realitat que habitem significa fer-nos carrec, carregar
i encarregar-nos d’aquella realitat sense amargor, sense abatiment, amb I’esperanca que
podem donar un altre «gust» a aquest mén. Aquest exercici ens permet un tipus particular
de comprensid, la que ens fa adonar-nos que és |'altre el qui sempre ens salva. El gust és el
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sentit de la sensibilitzacid, entesa no com a campanya sindé com a capacitat d’obrir-nos a la
realitat social i de deixar-nos captivar per les seves possibilitats de canvi.

e L’espai. No hem d’oblidar que una de les novetats del voluntariat actual és la facilitat de

certs voluntaris per fer compatible la pluralitat de pertinences en aquest ambit. El voluntariat
s’obre a molts com un lloc antropoldgic on ser reconegut com a persona, ser tingut en comp-
te, seralgl. Aquest fet, les organitzacions no poden oblidar-lo ni rebutjar-lo. El voluntariat no
comporta vot de pertinenca perpétua.
Aix0 ens ha de fer pensar que una de les tasques prioritaries de les organitzacions de volun-
tariat és esbossari crear espais de veritable humanitzacid, i que en certa manera la justicia i
el canvi social comencen anomenant cadasc( pel seu nom i saludant-lo. Estem d’acord amb
Ricardo Petrella quan afirma que, avui dia, el bé com( es tradueix en termes de fer possible
que laltre existeixi: «Si ningl no et saluda, no existeixes». Aixd ho podem traduir als nostres
equips d’acci6 de voluntaris i contractats, als nostres projectes i serveis... en tots aquests
ambits, en quina mesura la trobada humanai la creaci6é d’un ambit de creativitat tenen forca
i credibilitat? L’espai és el sentit de I’existéncia en comd.

o Eltemps. En el voluntariat convé donar temps al temps. Aixo vol dir que cal superar la temp-
tacio de les presses propies de la gent esverada que vol fer molta cosa avui, aqui i ara; les
presses i la recerca de resultats a curt termini acaben malgastant possibilitats de creixement
de persones i de projectes amb un gran futur.

També cal superar la temptacié de la fixacié en un moment historic, sigui personal o insti-
tucional. Les fixacions comporten regressions historiques que invaliden qualsevol novetat;
amb aixd se cerca més la perpetuacié que no pas la dinamitzacié. Perd igualment cal fugir de
apreciacié del temps com a procés etern, que apunta a un moviment sense sentit en qué tot
val. El temps té les seves exigéncies, i ens revela que la paciéncia també queda embolcalla-
da en I’'atmosfera de la sana impaciéncia, d’alld que no permet esperar més.

El temps del voluntariat, elaborat en el foc lent de la paciéncia impacient, és el que sap
dir hola i adéu en cada moment historic concret. El joc de I’hola i de ’'adéu és una de les
proves basiques de Iadultesa i maduresa del creixement personal i organitzatiu. Es un con-
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sell savi el de Baltasar Gracian quan afirma que «maxima es de cuerdos dejar las cosas
antes que nos dejen. Sepa uno hacer triunfo del mismo fenecer». | aix0 afecta el terreny
personal (canvi d’activitat, canvi de col-lectiu d’atenci6, passar d’una acci6 directa a una
d’indirecta o viceversa, canviar d’organitzacio, deixar I’accié voluntaria, perd no abandonar
el valor de la solidaritat, etc.) i també el camp de I’organitzacié (saber liquidar projectes i no
perpetuar-los, saludar noves iniciatives, obrir-se a nous camps d’accid, saber dir «fins aqui
hem arribat» i celebrar-ho).

El temps del voluntariat beu de I’esdeveniment, és a dir, de la historia quotidiana llegida en
clau de sentit: del sentit que trobem en el mén dels marges i del dolor, i del sentit que donem
a les nostres respostes. Viure en ’esdeveniment és acceptar-lo com el nostre mestre interior
—segons [’expressié de Mounier—, cosa que ens exigeix ser sempre contemporanis del nostre
temps i pioners d’estils de vida innovadors, en qué la solidaritat sigui un valor dominant, fins
i tot per damunt del voluntariat. El temps €s el sentit de la mesura.

3. Valors del voluntariat
Parlar de voluntariat és parlar de trobada entre persones en clau ética, entenent per clau ética ’ha-
bilitacié des de I’acci6 voluntaria d’un espai d’humanitzaci6é per a un mateix i per a les persones
que pateixen, i d’un procés de millora i transformacié del nostre mén injust. El voluntariat no en
sap, d’indiferéncies, ni s’alinea amb el fatalisme historic que proclama que «no es pot fer res». Les
dues grans aspiracions étiques que nien en el cor de tot ésser huma sén la felicitat entesa com a
plenitud i vida bona, i la realitzaci6 de la justicia com a repartiment equitatiu dels béns i defensa
dels més desafavorits. De totes dues participa el voluntariat. No es tracta d’aspiracions contra-
posades sind complementaries. En certa manera, totes dues aspiracions poden ser viscudes en
dialeg 'una amb laltra.

Ara bé, el voluntariat posa el focus d’atencié en una série de valors que el fan ser d’'una manera sin-
gular. Es tracta d’una série de coordenades, implicades i entrecreuades, que conformen una certa geo-
grafia de I’ética del voluntariat. Apuntarem, doncs, els valors principals que orienten [’accié voluntaria.
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3.1 Creixement personal

La praxi del voluntariat condueix a una primera constatacié axiologica d’importancia cabdal: el volun-
tariat constitueix una escola de vida adulta. En una societat que de vegades s’entossudeix a empetitir
i infantilitzar ’ésser huma, el voluntariat vincula el seu compromis social amb aprenentatges vitals. En
primer lloc, i de manera destacada, constatem que s’apunta al voluntariat com una clau de creixement
personal inqliestionable. Aquesta dada és substancial. De vegades s’ha malentés que el compromis
anava acompanyat només de desgast personal, i no és aixi. El voluntariat ha descobert que el compro-
mis amb els altres i el creixement personal no estan renyits, sind que més aviat es vinculen de manera
cordial. Aquest creixement troba en el voluntariat el camp de joc en qué cada persona descobreix re-
cursos personals desconeguts, capacitats ignorades, energies amagades, valors abans inassolibles.
Tot plegat conforma la creenga d’haver arribat a una maduresa personal i una millora en la qualitat
com a persones, com a éssers humans. Cosa que significa que el voluntariat pot ser un element que
ajuda a ser millors persones enmig d’un mén inhospit.

Igualment s’apunta a I’aprenentatge d’una nova espiritualitat, no explicitada ni desenvolupada,
pero en la qual sens dubte es barregen elements que tenen a veure amb una renovaci6 en la fe dels
creients, i també amb una forma d’enriquiment interior i de fe en ’ésser huma, en altres persones
que es troben en situacions més frontereres respecte de la fe religiosa. Tota aquesta diversitat de
situacions convergeix en un mateix horitz6 de més comprensi6 envers I’ésser huma. Sens dubte,
els usuaris victimes del dolor, la solitud o ’exclusi6 social, en contacte amb les persones volunta-
ries, mostren el que sén en tota la seva extensio, i aixd remet no pas al rebuig sind a la comprensié
i ’acollida. La cara de l’altre, el proisme caigut, fa pensar sobre la condicié humana i retorna al
voluntariat una comprensié més justa sobre I’ésser huma.

Altres aspectes que hem de destacar en relacié amb els diferents aprenentatges sén aquells en
qué el voluntariat constitueix la possibilitat de conéixer més a fons la realitat social, acceptar els
limits que ens imposa i descobrir noves pautes i motivacions per situar-se en la vida quotidiana.
Importa reconéixer aquesta vinculacié progressiva entre voluntariat i vida quotidiana o projecte vi-
tal de cadascd. No es tracta d’encimbellar el voluntariat com un absolut que s’empassa la persona,
sind ben al contrari, sén els valors i els aprenentatges que s’hi desenvolupen els que s’erigeixen
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en fonts de sentit per a altres dimensions que viuen les persones voluntaries en les seves families,
a les seves feines, amb les seves amistats, etc.

3.2 Gratuitat

Hi ha una primera accepci6 de gratuitat que ha fet fortuna en el mén del voluntariat, perd que es que-
da en la seva dimensié simplement juridica. Es la gratuitat entesa com ni guanyar ni perdre; es defi-
neix en termes patrimonials. Es voluntari el qui té les necessitats cobertes. Es una gratuitat subjecta
a la institucionalitzaci6 del voluntariat, que es fixa només en l'activitat voluntaria i cau en una certa
laboralitzaci6 d’aquesta lligada a la tasca que cal fer, apéndix del fer dels contractats.

En canvi, aqui parlem de la gratuitat com a valor étic, que neix del desinterés i de I’experiéncia
d’estimar; aquesta experiéncia es basa en la dinamica del do: en primer lloc donar, des del que
cadascu té en forma d’hores disponibles i en el marc d’una acci6 concreta. En segon lloc, donar-se,
qguan ja no son les hores sind la persona sencera que es va donant en aquest compromis gratuit. | en
tercer lloc, retornar —és a dir, agrair—, perqué [’acci6 voluntaria es converteix en una miscel-lania de
rostres concrets, d’histories de vida que donen sentit a la nostra. Per aixo, finalment la gratuitat es
tradueix en una mena de mistica que condueix a la saviesa de qui assaboreix molt.

Pertant, el voluntariat s’esdevé un lloc i una experiéncia en qué no sols es déna sin6 que es rep,
s’ajuda i s’és ajudat. Hi ha una mena de retroalimentaci6 en qué els usuaris encarnen valors i acti-
tuds que la persona voluntaria capta i accepta amb admiracié. Certament, ens trobem en aquestes
qliestions a punt de caure en el perill de reduir el voluntariat a una espécie de voluntariat terapéu-
tic que ningl no vol. Caldra prendre mesures educatives i d’acompanyament perqué aquest perill
no inundi 'accié voluntaria.

3.3 Centralitat de la persona

La persona es constitueix en valor absolut que es mereix tota la nostra cura, sense apropiacions
indegudes. Es configura com el factor huma que ajuda a ressituar la feina del voluntariat des d’una
clau de personalitzaci6. Quan fem de la tasca concreta —«el que cal fer», el buit que cal omplir,
etc.— el valor absolut del voluntariat, llavors ’estem instrumentalitzant i, en el fons, cosificant. El
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remei enfront d’aquesta desvirtualitzaci6 és tornar a la persona, tant a la voluntaria com a cada
una de les que aquesta atén, cuida, tracta. L’aportaci6 del voluntariat en termes de llenguatge eco-
nomic es fixa en el cabal de béns relacionals que posa en marxa i treu a la llum. Aquests béns son
intangibles, no es tradueixen en diners; tenen valor perd no preu. La centralitat de la persona és
fonamental perqué el voluntariat no quedi relegat a una prestaci6 de serveis per hores.

Aquest valor posa en perill, una vegada més, el valor tradicional que situa la tasca com el punt
central de l’acci6 voluntaria i, a la practica, com |’eix gairebé inic sobre el qual gravita bona part de
la posterior i complementaria gesti6 i organitzaci6 del voluntariat.

3.4 Accié col-lectiva

La propaganda mediatica realga el voluntariat viscut i experimentat com una mena d’aventura in-
dividual: voluntariat d’un en un. | aixi, la legislacié sobre aquesta giiesti6 traca una gesti6 del vo-
luntariat des d’una Optica individualista, és a dir, sense posar en valor la trama comunitaria que ha
d’assistir ’acci6 voluntaria. L’accié col-lectiva fa referéncia, en primer terme, al valor de formar part
d’una accié organitzada; el voluntariat no és cosa de jugadors solitaris sind d’equips de persones
vinculades amb un horitzd compartit d’humanitzacié i de transformaci6 de la nostra societat. L’ac-
ci6 col-lectiva, doncs, posa en relleu un subjecte —nosaltres— que és més fort i poderds que no pas
cadascun dels jos que el formen. Si bé és cert que el voluntariat neix de la resposta individual que
cada persona do6na, la verificacié d’aquesta resposta es construeix mitjancant [’accié col-lectiva,
de manera que aquesta neix d’una convicci6 ética que es desenvolupa posteriorment mitjangcant
una estratégia organitzativa.

L’accié voluntaria I’lhem de vincular a una forma d’estar més que no pas a una forma de fer. L’accié
que es basa en la qualitat de la trobada entre persones afavoreix que aquesta trobada i la relacié que
s’estableix constitueixin els pilars basics del voluntariat organitzat. Des de la convivéncia fins al valor
de ’amor ens referim, a través de diferents registres, a un nivell de relacié entre persones que marca
positivament. Es possible que per a moltes persones voluntaries aquesta trobada motivi, i molt, la
seva perseveranca i estabilitat en les organitzacions i els centres. Enmig de la cultura de l'aillament,
els centres son per al voluntariat un oasi de trobada; habitant de la societat de la connexi6 afavorida
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per les noves tecnologies de la comunicaci6, el voluntariat es reafirma en el valor de la relaci6 perso-
nal, i és capac de suscitar sentiments d’amor i d’acollida en laltre.

L’acci6 col-lectiva esta lligada a la necessitat de transformaci6 social. En aquest sentit, el vo-
luntariat de cures pal:liatives no es pot entendre com un fet marginal en I’ambit del voluntariat
sociosanitari. Ni tan sols, per les seves caracteristiques especials, podem caure en l’error d’enten-
dre’l com una mena de voluntariat-bombolla que habita en uns contextos molt determinats i auto-
clausurats en si mateixos. Al contrari, la forca d’humanitzaci6 i escalf huma que desprén aquest
tipus de voluntariat ’acredita, en aquesta mateixa dimensid, com a portador de transformaci6 de
la nostra societat. Humanitzar el sofriment i la mort en una societat que defuig afrontar-s’hi és una
manera exemplar de transformar el nostre mon.

3.5 Solidaritat

De les mdltiples maneres d’entendre i descriure la solidaritat —moltes d’aquestes més vinculades a la
cosmeética social que no pas a I’ética—, aqui la presentem i proposem com un valor moral que es descriu
en termes de convergéncia de tres moments complementaris que condueixen a una quarta dimensi6:'

o Es una reaccié davant de la injusticia i el dolor que pateixen les persones; per un fort sentit
de justicia social, vinculada a la defensa del que és feble, i d’una sana emotivitat i capacitat
per deixar fluir els sentiments.

o Esuna determinacié de participar en els processos que intenten eradicar les causes que ge-
neren situacions en qué la persona viu com a no-subjecte, i alhora d’acompanyar en la pro-
ximitat o en la distancia i de manera organitzada aquestes mateixes persones. La determina-
ci6 és personal, perd busca aliances i complicitats en un nosaltres minimament consolidat.

o Es un estil de vida, per tal com no sol-licita accions esporadiques sin6 testimonis d’aquest
valor. El testimoni requereix posar sobre la taula criteris econdmics, pautes de consum, op-
cions politiques que tenen en la solidaritat tot un patré de comportament.

16. Cf. L. A. ARANGUREN GONZALO, Reinventar la solidaridad, op. cit., 93.
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« |, finalment, la solidaritat és una obligacié moral que neix de la consciéncia de pertanyer a
una condicié humana deficitaria i vulnerable, i de la conviccié que la cooperacié entre els és-
sers humans no és ni ha de ser un desistiment que s’hagi de deixar en mans exclusivament
dels poders piblics. Per qué haig de ser solidari? En darrer terme, perqué I’experiéncia de
solidaritat m’acosta a una vida més felig, ja que és més plena i humanitzadora, i em porta
cap a una societat més justa, pertal com esta més atenta a satisfer les necessitats basiques
de tota la humanitat, especialment de la que pateix més el dolor i la injusticia. Aqui tenim
una nova manera d’entendre ’obligacié moral.

3.6 Participacio

La participaci6 social és un dels camins que permeten a la persona desenvolupar la seva dimensi6
social en forma de cooperacié solidaria; sense aquesta participacié no viuria una vida plenament
humana. Per tant, entenem que la participacié troba el seu arrelament en ’ésser huma; només
aixi és creible la construccio de la civitas col-lectiva, capag d’ajustar la convivéncia de tothom amb
tothom. Des d’aquest punt de vista, la participacio social té tres accepcions:"

o Serpart. Es la presa de consciéncia de les pertinences miiltiples per les quals cadascii esta vin-
culat a una historia personal i col-lectiva que determina una biografia concreta en el temps i en
I'espai. Es el substrat que ens submergeix en la tradici6 i en la cultura de la qual formem part i
que ens configura com a pertanyents a una determinada comunitat de barri, de pais, de parla, de
costums. En aquest sentit, «la participacié és I’acte que mostra la pertinenca; el lloc on I'ésser
es converteix en arrelament i pertinenca».® Es una pertinenca que ve donada, una participacié
rebuda i alhora incorporada a la tasca i al desenvolupament de cada persona.

» Prendre part.La participacid, pero, es modelaigualment en l’execucié de decisions lliurement

17. Les dues primeres les prenem de J. GARCIA ROCA, Politicas y programas de participacién social, Sintesis, Madrid,
2004, 65-67.

18. 1bid., 67.
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triades. Llavors la participacid és intervencié en qiiestions que ens afecten com a éssers hu-
mans, com a treballadors, com a pares i mares, com a estudiants, com a consumidors, com a
persones que vivim en una situaci i en uns contextos concrets. Es la participacié guiada pel
principi de voluntat, segons el qual prendre part és incorporar-se activament a alguna cosa
que se sent com a prdpia.

e Partir amb. La participacié social conté a més un moment d’ampliacié dels ambits de coo-
peraci6 propis; no es tracta d’embarcar-me en, sindé d’embarcar-me amb i obrir ’espai de
la participaci6 lliurement escollida a altres persones i grups. La participacié no és millor
com més fragmentada estigui, sin6 com més voluntats i hospitalitats sigui capag d’acollir.
D’aquesta manera, la participacid obre un espai de repartiment del camp de joc de la coo-
peraci6 solidaria perqué no quedi en mans exclusives dels qui, de vegades, se senten els
elegits de la participaci6 en estat pur; aixi mateix fa habitable la pluralitat i la diversitat i,
finalment, obre camins de partida amb altres, en definitiva, camins d’inclusi6 i de desen-
volupament social.

3.7 Ciutadania

El voluntariat constitueix una de les vies privilegiades de viure i exercir la nostra condicié de ciuta-
dans d’un pais. Quan, més enlla d’exercir el dret a votar cada quatre anys, determinades persones
es vinculen en una acci6 solidaria a través del voluntariat des de ’exercici del seu dret a participar
en els assumptes que els afecten com a ciutadans, aquestes persones construeixen una ciutadania
activa de qualitat, summament necessaria i urgent avui en una societat desmoralitzada i que viu
hores de democracia de baixa intensitat. La ciutadania com a valor, en el mon del voluntariat, es
vincula a més amb el cosmopolitisme arrelat, que és la proclamaci6 de la fi de les identitats pures
i laintegraci6 del millor de cada tradicié que assisteix el moviment voluntari: persones que accen-
tuen el compromis social i d’altres que entenen el voluntariat més proper a la realitzacié personal.
Es la vivéncia de qui pertany a un lloc i a una gent sense exclusivismes, obert als nous paisatges
de rostres i procedéncies que habiten aquests llocs. Arrelament i cosmopolitisme, aquest darrer
entés com a no-fixacié de fronteres, han d’anar agafats de la ma en aquesta nova societat que
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estem construint. La ciutadania viscuda com a cosmopolitisme arrelat és el factor que es podria
anomenar signe dels temps i que ajuda a ressituar la nostra identitat particular arrelada en ’expe-
riéncia nuclear que ens va fer néixer i créixer, perd que es vincula a un context cultural dominat per
la pluralitat, la diversitat i la fi dels monopolis culturals, politics o religiosos.

Des d’aquests valors assumits i compartits, el voluntariat ha d’instaurar un seguit d’aprenentat-
ges basics, entesos com a processos afavoridors de la identificacié experiencial de la missi6 i dels
valors de l’organitzaci6 i d’harmonitzacié del voluntariat en la seva accié, perqué sigui realment
font de creixement personali de canvi social. L’accent no es posa a «saber de» sin6 a «fer experiéncia
de». L’objectiu és convertir el coneixement en vivéncia. De manera sintética, apuntem tres apre-
nentatges basics:

e Saber estar en la realitat. Requereix autoconeixement, tant de les potencialitats i capacitats
personals explicites, i de vegades amagades, com d’aquelles zones d’ombra que constituei-
xen la fragilitat no volguda perd igualment real. De manera complementaria, saber estar en
la realitat social implica aprendre a obrir-s’hi amb honradesa, anomenant cada cosa pel seu
nom, i aix0 suposa activar al maxim la capacitat de prestar atencié i desenvolupar especial-
ment la mirada atenta i I’escolta activa dels crits i silencis del nostre mén.

» Desenvolupar la lucidesa. Com que no volem un voluntariat domesticat siné autdnom, adult
i que actui com a revulsiu per a ’evolucié i fidelitat en el conjunt de l’organitzaci6, cal formar
la lucidesa com a factor de critica i autocritica propositiva i aclaridora. Aquest aprenentatge
s’alimenta de la capacitat de dialeg de cada persona amb ella mateixa, amb tots els altres
membres de 'organitzacid i amb els usuaris de ’accié voluntaria.

» Donar sentit a l’experiéncia. El voluntariat no és sindnim de tasca sin6 que és reflexionada.
Només des d’aqui pot néixer I’experiéncia que dota de sentit, que fa créixer, que afavoreix
la modificacié d’aquelles motivacions inicials, fins i tot que permet trobar nous al:-licients
per continuar caminant. Es indispensable, per tant, vincular pensament i accié per no crear
activistes estérils ni tedrics sense experiéncia del que és social.
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4. El voluntariat organitzat

Elvoluntariat col-labora en organitzacions que normalment compten amb personal contractat. Tradicional-
ment hem assistit al conflicte entre voluntaris i contractats. Sens dubte els conflictes de vegades sén simp-
tomes de problemes o de situacions necrosades: organitzacions excessivament abocades a la tasca, als
projectes, que releguen a un segon pla els processos educatius, tant amb els destinataris com amb les
persones de l'organitzaci6 que hi estan involucrades; organitzacions excessivament autoreferents per
atot, que obliden I’entorn en tots els aspectes; organitzacions dominades per la burocracia, la paperas-
sa, la gestié mecanica i no dinamica.

No sempre aquests conflictes sén simptomes de problemes, i encara menys de problemes irre-
solubles, sin6 d’oportunitats per integrar en les organitzacions civiques mecanismes d’analisi, de
discerniment i de decisié eficacos davant de les emergéncies, és a dir, davant de tot el que sorgeix
i que obliga a prendre partit.

4.1 Passar de la disjuntiva a la conjuncié

En aquests moments ja no podem viure en la disjuntiva «o aixd o allo altre»: o voluntaris o treba-
lladors contractats, o prestacié de serveis o mobilitzacié. En una societat complexa cal assumir
la integracid, la conjuncid, la convergéncia i la recerca de vinculacions i de ’espai integrador de
’«entrex: entre tu i jo.

L’«entre» com a ambit de convivéncia: entre voluntaris i contractats, quin és I’espai d’enriqui-
ment mutu? L’hem de buscar. Entre la prestacié de serveis i la mobilitzacio, qué és irrenunciable
per a totes dues parts?, com habitar en un espai on aparentment les dues exigéncies (serveis i mo-
bilitzacié) semblen dos camps enfrontats? Educats en la disjunci6, hem de transitar cap a models
de convivéncia i de dialeg que busquin la trobada entre el que és diferent acceptant la conjuncié
com a companya de cami.

4.2 Recerca de llocs comuns
Es necessaria la recerca de llocs comuns, que sén espais no purs, no definitius, subjectes a
canvis, transversals, fluids, propis d’una societat liquida com la que vivim, on hi ha poques coses
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consistents, cosa que no vol pas dir que calgui renunciar a les conviccions, sind situar-les i po-
sar-les sota la critica fonamentalista i purista en la qual han crescut algunes persones i alguns
grups de generacions precedents.

Els llocs comuns sén els espais on es domicilien les noves identitats de les organitzacions ci-
viques que ni es queden encarcarades en formes férries d’associacionisme ni se sotmeten als
gustos del mercat. Llavors parlem de llocs comuns que hem d’habitar i que fan referéncia a valors
compartits i a estratégies usades.

Plantegem quatre valors compartits basics que busquen significar-se com a alianga real entre
les diferents persones que formen part de les organitzacions civiques:

» La centralitat de la persona, ja sigui contractada, voluntaria o directiva. Ja ho hem analitzat
abans, perd cal continuar insistint-hi. Aixd vol dir que ’organitzacié ha de vetllar per cuidar,
acompanyar, promocionar i oferir camins de desenvolupament personal i professional en
’organitzaci6 en la mesura de les possibilitats. | aixd afecta tant contractats com voluntaris.
Cal decidir sobre 'orientaci6 en la politica de recursos humans d’una organitzacié. El pro-
blema no és que hi hagi un departament de recursos humans com a tal en una organitzacié
civica, sin6 quina orientaci6 li donem, quin és el perfil del qui el dirigeix, quines en sén les
prioritats, com entén els recursos humans una organitzaci6é que no és una empresa privada
habitual.

 Relacions d’humanitat. Si un dels eixos de l'accié solidaria és la plusvalua de la trobada que ar-
renca de la logica que res huma no m’és alie, aguesta ha de ser la norma de conducta de qualse-
vol organitzaci6é amb la seva gent. Tant entre contractats com entre el voluntariat trobem aquests
anys nombrosos testimonis de falta de cura, d’exercici d’un poder que ha fregat la coaccid, de
treballs que han explotat persones amb I'argument que «cal fer alguna cosa voluntaria per 'orga-
nitzaci6». El factor huma s’ha de cuidar, i més en un ambit organitzatiu que es mou per 'impuls
solidari, no pas de lucre, de recerca de benefici o de configuracié d’un producte.

o La mentalitat atenta al canvi. En tots els ambits: canvi social, és a dir, un horitzé de trans-
formaci6 atés que aquest mén no ens agrada. Es un canvi que es construeix a poc a poc,
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en dinamiques dificils i que no es poden col:-locar facilment a I’lagenda. També canvi de
mentalitat, pel que fa a la modificacié dels sistemes organitzatius, de les estructures de qué
ens dotem. Aix0 vol dir assajar noves formes de preséncia, entrar en una dinamica d’assaig
i error, sense escandols.

El canvi ens constitueix com a éssers humans. Recordem que som éssers inacabats; de la
mateixa manera, les formes que culturalment i socialment adoptem en les nostres organit-
zacions tenen data de caducitat, i cal estar atents per anticipar-nos i adaptar-nos a aquests
nous canvis.

» Respecte i compliment dels codis étics interorganitzatius. El codi de bona conducta de la
CONGDE (Coordinadora d’ONG per al Desenvolupament) i el codi étic d’organitzacions de
voluntariat de la PVE (Plataforma del Voluntariat a Espanya) sén dos exemples de marcs
étics de convivéncia d’organitzacions civiques en un espai comd. Aquests codis constituei-
xen part de la identitat comuna que els fa ser i fer d’'una manera determinada, a partir dels
diferents impulsos étics que han posat en marxa entitats que, tanmateix, son diferents. En
el cas del codi étic d’organitzacions de voluntariat, es va establir una ética minima en la qual
la dignitat de tota persona com a criteri d’accid, la responsabilitat com a servei i com a anti-
cipacid, i la justicia social com a defensa dels Gltims sén els signes d’identitat comuna i un
patrimoni que hem de respectar i defensar mGtuament.

4.3 Des d’'organitzacions intel-ligents®
No totes les organitzacions de voluntariat son iguals. Les estructures en qué col-labora el volunta-
riat han de comptar amb caracteristiques que converteixin la seva gestié en un procés coherent i
significatiu per al voluntariat, per a la resta de l'organitzaci6 i per als usuaris amb qui treballa.

En aquest sentit, 'organitzacié que aposta pel voluntariat ha de ser una organitzacié intel-
ligent, que José Antonio Marina defineix com «aquella que consigue que un grupo de personas, tal

19. Cf. L. A. ARANGUREN GONZALO, Buenas prdcticas y voluntariado, Consejeria de Voluntariado y Promocién Social de
la Comunidad de Madrid, Consejeria de Familia y Asuntos Sociales, Madrid, 2009, 104-106.
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vez no extraordinarias, pueda hacer cosas extraordinarias por el modo como se relacionan entre
si. Ese plus es la inteligencia emergente. La inteligencia compartida».?® El que és extraordinari
s’amaga darrere de la vulgaritat del que és ordinari, que, al cap i a la fi, és el material de treball
quotidia: el que és proxim, proper, de cada dia. Aixd permet que 'organitzacié estigui presidida
per una dinamica de cooperacié que faciliti que individualment i en com( estiguem millor i més
ajustats a la realitat que som i a la qual ens enfrontem, i a les possibilitats amb qué comptem per
encarar-la amb garanties.

Tant si son petites com grans, veteranes com noves, les organitzacions intel-ligents, a més,
tenen en el seu ADN impresa la dimensié educativa en tota la seva tasca, que no consisteix només
a fer, sin6 construir de manera col-lectiva, intel-ligent, reflexionant i en estat de procés d’aprenen-
tatge permanent i, per tant, sotmés a la prova de la verificaci6é continua i de la capacitat de millora
corresponent. Per organitzacié educativa entenem aquella que, treballi on treballi, compta amb
una dimensi6 educativa en el procés de seleccié, acollida i acompanyament del voluntariat, en el
seu treball formatiu, en les vies de participacio, en les seves entranyes més profundes i estimades
com a tal organitzacié solidaria.

Les organitzacions intel-ligents, que eduquen i que aprenen, aporten aquestes caracteristiques,
entre d’altres:

I ESTRATEGIA e Desenvolupament continu
e Atenta al curt i mitja termini
e Combina racionalitat i intuicid
e Activa i proactiva, amb capacitat d'anticipacio
e Capag de diversificar enfocaments

20. ). A. MARINA, Aprender a convivir, Ariel, 2006, 64.
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I ESTRUCTURA e Equips de treball combinats flexiblement
Descentralitzats
e Voluntat d'ajuntar pensament i accio

Politica de recursos humans que déna importancia a la dimensié
educativa dels seus membres

I SISTEMES e Suport per al conjunt de I'organitzacié
e Informacié que ajudi a coneixer i reflexionar
e Informacio per actuar

e Comunicacié permanent per saber enfrontar-se amb el que és
complex

e Processos i dinamiques d‘aprenentatge col-lectiu

5. La formacié del voluntariat

En els Gltims anys s’esta fent un gran esforg per posar en marxa processos i plans formatius des del
voluntariat i per al voluntariat, que responguin de deb0 a les necessitats reals de les persones vo-
luntaries. Certament, les necessitats formatives del voluntariat evolucionen amb el pas del temps,
i davant del treball a les unitats de cures pal-liatives els processos formatius adquireixen una gran
importancia. La innovaci6 i 'aposta per nous models formatius s’hi fan imprescindibles quan es
vol arribar a respondre a necessitats técniques, a destreses que cal adquirir, perd també a neces-
sitats de sentit que mostren les persones voluntaries.

La formacié del voluntariat és primordial per al desenvolupament correcte de I’acci6 solidaria
en qualsevol ambit, perdo d’una manera especial en el de les cures pal:liatives. Per agquest motiu,
és un aspecte que mereix una atenci6 especial i que sera tractat en profunditat en un material
especific.



46 GUIA DE VOLUNTARIAT EN CURES PAL-LIATIVES

6. Raons per apostar pel voluntariat

Si haguéssim de resumir les raons per les quals el voluntariat s’ha convertit en una pega insubsti-
tuible en la creaci6 d’una societat més justa i humanitaria, caldria apuntar cap al decaleg segiient,
a manera de sintesi final d’aquesta fonamentaci6 del voluntariat que s’ha abocat a les arrels que
li donen sentit i vida.

Per qué el voluntariat??'

1. Perqué el voluntariat assumeix la triple dimensi6 de ’accié solidaria: la compassi6, com la tro-
bada efectiva i afectiva amb l’altre desconegut; el desenvolupament local, com a dinamitzaci6
del teixit social d’un territori concret; el canvi estructural, com a pretensi6 explicita d’incidir
politicament en la transformaci6 de la nostra societat.

2. Perqué només existeix voluntariat compromeés quan la tasca voluntaria es fa de manera organitzada
i col-lectiva. El voluntariat com a aventura individual constitueix un intent a mitges de donar valor
a la solidaritat. El voluntariat té sentit com a accié col-lectiva en favor d’altres. L’accent individual
condueix a catalogar el voluntariat com a «bona gent» sense res més; ’laccent comunitari convida a
la possibilitat de construir altres relacions, altres trames col-lectives, un altre tipus de societat.

3. Perqué el voluntariat respon a una manera concreta de construir la ciutadania activa. Ser ciuta-
dans exigeix ocupar-se dels assumptes que conformen la bona marxa de la polis; una polis que
en la societat globalitzada ultrapassa els limits del meu petit mén per referir-se a la dinamica
d’un planeta que necessita ser habitat per I’hospitalitat i la humanitzacié.

4. Perqueé el voluntariat constitueix una aportacié significativa com a arma pacificadora de la con-
vivéncia intercultural en una societat diversa i plural. L’accié voluntaria es teixeix en les troba-
des humanes enfortidores de la convivéncia que converteix ’estrany en convidat.

5. Perqué el voluntariat expressa una de les maneres, no pas la millor ni I’inica, de viure avui la
solidaritat en el nostre mén. Per aix0, el voluntariat beu i aprén d’altres formes antigues i actuals
d’exercici organitzat de la solidaritat.

21. Aqui parlem del voluntariat social d’'una manera genérica, no del voluntariat en cures pal-liatives concretament.
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Perqué el voluntariat aporta frescor, flexibilitat i dinamisme a les organitzacions a qué pertany.
Necessitem preguntes indiscretes, tocs d’atencid, qiiestionaments d’aspectes que ens sem-
blen intocables.

Perqué el voluntariat promou la construcci6 d’identitats mestisses en ’ambit de [’acci6 solida-
ria. Persones que simultaniegen el voluntariat en dues organitzacions diferents, per exemple,
beneficien dues entitats i totes dues surten refor¢ades per a la construcci6é d’una identitat com-
partida, que a la llarga beneficia i reforca cada una de les identitats particulars.

Perqué el voluntariat ajudara a alleugerir i flexibilitzar les organitzacions per evitar que es con-
verteixin en simples empreses prestadores de serveis. La qualitat de les organitzacions de so-
lidaritat no requereix necessariament ’adopcié d’un voluntariat «ajudant» i funcional al costat
del cos técnic de l’entitat. El voluntariat no és el bra¢ executor de les tasques a les quals no
arriba el técnic contractat; té el seu paper en coordinacié amb les persones contractades, pero
també té el seu camp de joc propi.

Perqué treballar des del voluntariat significa optar pels processos lents i durs. Una empresa
prestadora de serveis faria treball social o cooperaci6 a ritme de professionals-técnics, perd
aix0 seria una altra cosa. L’horitz6 de transformacié personal i social i la trama de les trobades
humanes cara a cara tenen el preu dels ritmes lents i de la rendncia a les presses com a métode
de treball.

Perqué el voluntariat anticipa somnis d’una altra realitat i ens convida a tots a habitar ’espai de
la possibilitat com a construccié de microutopies amb nom i cognom en cada un dels projectes
en que s’actua.
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PART Il

ltinerari de |"accié voluntaria
en cures pal-liatives

1. Cures pal-liatives

Cada any moren a Espanya més de 300.000 persones a causa d’una malaltia cronica evolutiva de
pronostic de vida limitat, amb una evoluci6 progressiva i una alta necessitat i demanda d’atencié. Els
objectius fonamentals de I’atencié pal-liativa consisteixen en 'alleujament del sofriment, la promo-
ci6 de 'autonomia, la millora de la qualitat de vida i ’'adaptaci6 de pacients i families a I’evoluci6,
amb la qual cosa millora la seva experiéncia en fases avancades de la malaltia i del final de la vida.

Les cures pal-liatives es poden definir com I’atenci6 al final de la vida que s’ofereix en longitud,
amplitud i profunditat:
» En longitud, perqué han d’abastar des del moment del diagnostic d’una malaltia no curable
fins més enlla de la defunci6 del pacient, amb el seguiment del dol dels seus cuidadors.
o En amplitud, perqué han d’atendre tant el malalt com els seus cuidadors i els membres dels
equips terapéutics que se n’ocupen.
» En profunditat, perqué han de respondre a la globalitat de I’individu, el qual presenta neces-
sitats fisiques, psicologiques, socials, funcionals i espirituals.

Les cures pal-liatives s’organitzen al voltant de les necessitats del malalt i la seva familia. Per aixo
es compta amb els coneixements, les experiéncies i les habilitats d’'una amplia diversitat de pro-
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fessionals i amb ’aportacié del voluntariat, tots ells treballant de manera interdisciplinaria, coordi-
nada i complementaria. El voluntariat no forma part de I’entramat de professionals, tot i que si que
participa en ’equip d’atenci6 i suport multidisciplinari.

Les cures pal-liatives es poden prestar en multitud d’escenaris, a les unitats de cures pal-liatives
dels hospitals 0 amb els seus equips de suport, al domicili del pacient amb els equips domiciliaris
i en hospitals de dia. A tots aquests espais el voluntari podra fer la seva aportacio.

Hi ha una amplia varietat de pacients afectats de nombroses malalties que poden rebre atencid
pal-liativa. En la majoria dels casos, son malalts afectats de processos oncologics, perd hi ha una
demanda creixent per a patologies no oncoldgiques en fases avancades: infeccié per VIH/sida;
malalties d’un organ vital (insuficiéncia cardiaca, renal, hepatica, respiratoria); patologies dege-
neratives; demeéncies.

En el marc de ’Estratégia Nacional de Cures Pal-liatives, el Programa per a I’Atencié Integral a Per-
sones amb Malalties Avancades neix amb els objectius de millorar la qualitat de ’atencié i d’aportar
experiéncia i evidéncia en els aspectes referents a I’atencié emocional, social i espiritual de les perso-
nes malaltes i dels seus familiars, com també de donar suport als professionals de cures pal-liatives.

Aquest programa va ser dissenyat per ’Observatori Qualy del Final de la Vida de Catalunya,?? a
peticid expressa de ’Obra Social de ”la Caixa”, com un dels elements de la missié de ’Obra Social:
atendre les necessitats menys cobertes de persones en situacié de vulnerabilitat, especialment
amb malalties avancades i de mal pronostic.

La missié del Programa és promoure [’atenci6 integral en totes les dimensions que presenten
les necessitats de les persones amb una malaltia avangada.

Els objectius del Programa sén:
» Atendre persones amb malalties avancades i les seves families, concretament en els aspec-
tes emocionals, espirituals i socials.

22. L’Observatori Qualy forma part de Institut Catala d’Oncologia i és Centre Col-laborador de 'Organitzacié Mundial de
la Salut (CCOMS) per al desenvolupament de politiques i programes, d’utilitzacié pablica, en I'atenci6 al final de la vida.
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» Generar evidéncia i experiéncia de models efectius i eficients d’atencid, intervencié i avaluacio.
» Impulsar nous coneixements en aquestes arees a través d’activitats formatives.

L’assoliment d’aquests objectius convertira el Programa en un marc de referéncia que permetra
que tant institucions privades com pabliques adoptin models similars d’atenci6 i organitzacio.

El Programa es duu a terme a partir d’una avaluacié qualitativa de la cobertura actual de I’aten-
cié pal-liativa, que, amb ’experiéncia prévia, ha mostrat les arees on era més convenient actuar
per millorar. L’analisi de la informaci6 ha orientat el disseny del model d’atenci6 i organitzaci6 dels
equips d’atencié psicosocial.

1.1 Model d’atencié

A Espanya, la mortalitat global el 2009 era del 9 per 1.000% i s’estima que el 60-75% de les per-
sones mor a causa de malalties croniques evolutives,? després d’una evolucié progressiva, amb
freqlients crisis de necessitats. Les causes més freqiients de mort per malaltia avangada terminal
son el cancer (25%), les malalties neurologiques progressives d’alta o baixa prevalenca (25%) i les
anomenades insuficiéncies organiques (cardiaca, respiratoria, renal, hepatica o altres), a més de
la combinacié de comorbiditat o pluripatologia associada a I’envelliment. En termes de mortalitat, la
proporci6 de persones que mor a causa del cancer enfront a no-cancer és d’1:2 0 2:5, i en termes de
prevalenca, la proporcié podria ser d’1:10.

Definim com a situacié de malaltia avangada i terminal (SMAT) aquella en qué hi ha una o diverses
malalties croniques evolutives, amb escassa resposta al tractament especific; simptomes mudiltiples,
intensos, multifactorials i canviants; alt impacte emocional, social i espiritual sobre el malalt i la familia;
deteriorament progressiu; evolucié amb freqiients crisis de necessitats i demandes, i prondstic de vida

23. Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud (ENCP), Ministeri de Sanitat i Consum, Madrid,
2007. Disponible a www.estrategiaencuidadospaliativos.es. (Consultat el 17 de novembre de 2009.)

24. B. McNAMARA, L. K. ROSENWAX i C. D. HOLMAN, «A method for defining and estimating the palliative care popula-
tionx, / Pain Symptom Manage 32, 1 (2006), 5-12.
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limitat (setmanes, mesos o pocs anys),? que generen una situacié amb alta demanda i necessitat de
suport, alta freqlientaci6 de recursos sanitaris i necessitat freqiient de decisions eticocliniques.

Les conseqiiéncies fonamentals de les SMAT son I'impacte emocional negatiu i el sofriment
provocats en el malalt i la seva familia en passar per un moment tant dificil en la vida. S’hi sumen
les dificultats d’adaptaci6 a la situacié i a ’evolucio6 progressiva de la malaltia, com també les crei-
xents necessitats i demandes de recursos.

Davant d’aquesta realitat, els equips d’atencié psicosocial (EAPS) actuen complementant la
tasca que duen a terme els professionals dels equips de cures pal-liatives (ECP), aportant-hi valors
afegits d’atencid a aspectes nuclears de les necessitats de persones vulnerables. Aquesta concep-
ci6 d’atencid integral és ben explicita en la definicié que I’Organitzacié Mundial de la Salut (OMS)
feia de les cures pal-liatives el 1990: «L’atencié individualitzada, activa i integral dels pacientsi les
seves families duta a terme per un equip multiprofessional quan la malaltia del pacient es troba
en situaci6é avancada o terminal i ja no respon a tractaments curatius i el seu prondstic de vida és
relativament curt. Respon a les necessitats fisiques, psicologiques, socials i espirituals i s’estén, si
cal, fins a ’lacompanyament en el procés de dol».

En aquesta definicio, ’'OMS planteja la necessitat del control del dolor, com també d’altres simp-
tomes i problemes de caracter psicologic, social i espiritual. | exposa com a objectiu de les cures pal-
liatives el fet de proporcionar la millor qualitat de vida possible per als pacients i els seus familiars.?®

La situaci6 de terminalitat es caracteritza per la preséncia de simptomes mdltiples, multifacto-
rials i canviants, amb un alt impacte emocional, social i espiritual, que condicionen una elevada
necessitat i demanda d’atenci®.

Aquesta demanda és atesa de manera competent i amb objectius terapéutics de millora del
confort i la qualitat de vida (definits pel mateix malalt i la seva familia, respectant el seu sistema

25. Ppalliative Care Australia, A Guide to Palliative Care Service Development: A population based approach, 2003. Dis-
ponible a: www.pallcare.org.

26. World Health Organization, Cancer Pain Relief and Palliative: a report of a WHO expert committee, Ginebra, OMS,
1990.
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de creences, preferéncies i valors) per diferents professionals que, treballant de manera interdisci-

plinaria, pretenen millorar la qualitat de vida del pacient i la familia.

Es important destacar que les persones que participen en les cures pal-liatives:

Faciliten el control del dolor i d’altres simptomes.

Afirmen la vida i contemplen la mort com un procés normal.

No tenen la intencié ni d’accelerar ni d’ajornar la mort.

Promouen la qualitat de vida i amb aix0 poden influir positivament en el procés de la malaltia.
Integren els aspectes psicologics i espirituals en les cures del pacient.

Ofereixen un sistema de suport per ajudar els pacients a viure com més activament millor
fins al moment de la mort.

Brinden un sistema de suport per acompanyar la familia durant la malaltia del familiar i el
procés de dol.

Utilitzen un enfocament interdisciplinari per abordar les necessitats dels pacients i les seves
families, fins i tot en el procés de dol si hi esta indicat.

Des de la concepci6 d’atencié integral, les necessitats de pacients i families son multidimensionals? i

inclouen les relatives a la cura de la malaltia —fisiques (simptomes, autonomia), emocionals (adapta-

ci6, simptomes neuropsicologics i altres), sociofamiliars, espirituals (o transcendents) i practiques—i
les relatives al final de la vida i als Gltims dies, com també les derivades dels processos de dol.

Dins del model d’atenci6, no podem perdre de vista una doble perspectiva: la necessitat de no
fugir de ’experiéncia radical del sofriment que suposa la proximitat de la mort i, d’altra banda, la

dimensid preventiva de ’lacompanyament. Totes dues posicions ens les recorda la mateixa OMS?

27. F.D.FERRIS et al., «<A model to guide patient and family care: based on nationally accepted principles and norms of
practice», / Pain Symptom Manage, 24, 2 (agost del 2006), 106-123.

28. World Health Organization, WHO Definition of Palliative Care. Disponible a: www.whoint/cancer/palliative/definition/en.
(Consultat el marc del 2007.)
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quan defineix les cures pal-liatives com «l’enfocament que millora la qualitat de vida de pacientsii
families que s’enfronten als problemes associats amb malalties amenacgadores per a la vida, a tra-
vés de la prevenci6 i I'alleujament del sofriment, per mitja de la identificaci6 precog i la impecable
avaluacio i el tractament del dolor i altres problemes fisics, psicosocials i espirituals», etc.

L’atenci6 integral en les cures pal-liatives adopta un model globalitzador, practicat per un equip in-
terdisciplinari competent, que considera I’ética deliberativa com a procediment de presa de decisions, i
la gestid de cas i atenci6 planificada avancada com a metodologies d’organitzaci6 de I'atenci6.?

En la base del sistema de les cures pal:liatives es fa un descobriment carregat d’humanitzacio.
Alla on la técnica és molt (til per controlar el dolori procurar un cert confort a la fase final de la vida,
es constata que, en la fragilitat i vulnerabilitat extremes que es manifesten en la vivéncia d’aquesta
situacié limit, 'alleujament del sofriment que no es pot mitigar amb la técnica prové de I’escalf
huma, del consol, del suport, de la ma amiga i de la paraula escaient. Llavors és quan pal-liatiu
pren el significat de ‘cobrir amb el pallium’ o mantell de la relacié interpersonal que alleuja.

La consideraci6 de ’experiéncia de sofriment és central en el model d’atenci6. Des dels EAPS
treballem amb una definicié operativa, que entenem que es pot generalitzar, en qué afirmem que
una persona pateix*® quan passa alguna cosa que percep com una amenaca important pera la seva
existéncia, personal o organica, i alhora creu que no té recursos per fer-hi front. Com veiem, es
tracta d’un balang en el qual no sols compta ’existéncia d’una amenaca (en aquest cas |’aparicid
d’una malaltia avancada i incurable, perd pot ser alguna cosa no tan definitiva com és la separa-
ci6 de la parella) o la percepcié que se’n té, sind també la capacitat d’afrontar-la, és a dir, la seva
controlabilitat, que, a ’extrem oposat, pot ser definida com a indefensi6é o impoténcia. Per tant, el
voluntari no hi intervindra només des de les ferides (amenaces), sind també des de les capacitats,
la qual cosa suposa expressar la dignitat i la riquesa que hi ha en cada ésser huma.

29. X. GOMEZ-BATISTE et al., Basic definitions, principles, and concepts on the organization of public health palliative
care programmes and services. Disponible a: www.iconcologia.net/catala/qualy/centre_descripcio.htm. (Consultat el 30
de novembre de 2009.)

30. P. ARRANZ et al., Intervencién emocional en cuidados paliativos. Modelo y protocolos. Barcelona, Ariel, 2003.
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1.2 Model d’organitzacié

Els EAPS es van implementar a principis de 2009. Se’n van constituir 30, amb un total de 120
professionals (psicolegs, treballadors socials i infermeres) a totes les comunitats autonomes. En
un inici, proporcionaven suport a 61 ECP. Avui, més de 70 equips de professionals reben suport
del EAPS.

Els membres dels EAPS van seguir un programa de formacié comd,?' especificament dissenyat
per al Programa. Aquesta formaci6 general es continua ampliant actualment, aprofundint en as-
pectes més especifics, en funcié dels nous reptes i de les necessitats que es plantegen. L’organit-
zaci6 funcional dels EAPS també va tenir en compte el disseny, el desenvolupament i la utilitzacié
de la documentacié del registre assistencial, com també el seguiment sistematitzat de la gestid
estratégica i assistencial.??

Els resultats obtinguts fins al moment32 permeten suposar la pertinéncia del programa i orienten
cap a la gestid de millores per a la seva consolidaci6, com també cap al disseny de noves actuaci-
ons que ampliin i complementin el servei actual.

En aquest sentit, un dels objectius principals del Programa ha estat el disseny i el desenvolupa-
ment de l'activitat de voluntariat lligada a I’activitat dels equips d’atenci6 psicosocial.?*

31. Postgrau d’Atenci6 Psicosocial al Final de la Vida (Obra Social ”La Caixa”).

32. La Direccié de I’Area d’Integracié Social de *la Caixa” i la direccié i coordinacié cientifiques del CCOMS van cons-
tituir un equip de direcci, format per tres técnics de ’'Obra Social de ”la Caixa” i tres del CCOMS, que duen a terme un
seguiment exhaustiu, a través de visites presencials, revisen 'activitat i donen resposta a incidéncies, a més de les
reunions de directors de projectes.

33. Adia 31 de desembre de 2011 s’han atés 25.545 pacients en els que s’ha apreciat una millora estadisticament
significativa en els parametres: estat d’anim, ansietat, malestar, sentit de la vida i sensaci6é de pau/perdé després de la
intervencié dels EAPS.

També s’han atés a 40.634 familiars. L’avaluacié externa (realitzada per AENOR) va mostrar una alta satisfaccié dels
equips receptors.

34. En relacié amb la documentacié que és imprescindible elaborar en cada EAPS, vegeu ’Annex 1.
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1.3 El voluntariat en cures pal-liatives
La recerca en aquesta area és limitada, perd els (ltims estudis reflecteixen un creixement del voluntariat
pal-liatiu en els darrers anys, sobretot en unitats d’atenci6 hospitalaria, tot i que també hi ha un lleuger
increment en assisténcia domiciliaria. Aquests estudis mostren que el 35% de les unitats hospitalaries
i el 19% de les domiciliaries compten amb voluntaris dins de l'assisténcia a pacients de pal-liatius i a
les seves families, i que hi ha molta variabilitat entre les diferents comunitats. En el 60% dels casos,
el voluntari comparteix el seu voluntariat amb altres associacions. El voluntariat és, en la seva majoria,
extern a 'equip (el 70% dels voluntaris pertany a associacions independents dels equips pal-liatius).
Pel que fa a la formaci6 especifica, el 31% afirma tenir una formaci6 estructurada i especifica.?

D’aquestes dades es pot deduir la conveniéncia de desenvolupar el voluntariat en ’ambit de
les cures pal-liatives, en qué pot dur a terme una diversitat d’accions, tal com presentarem més
endavant. Es tracta d’accions que tenen a veure amb la cura interpersonal, amb la contribucié a
millorar la qualitat de vida de les persones en situacié de malaltia avancada i de les seves families.
Al cap i ala fi, s6n accions que parteixen de la creaci6 i el desenvolupament de béns relacionals
que troben la seva rad de ser en la ldgica de la trobada interpersonal.

En aquest sentit, el disseny del Model de Voluntariat de la Fundacié ”la Caixa” vol contribuir al
desenvolupament del voluntariat en I’ambit de les cures pal-liatives a Espanya. Aixi, des d’aquesta
guia es descriu el voluntari en cures pal-liatives en els termes segiients:

Persona que, sensibilitzada davant del mén de la malaltia i el sofriment, decideix compartir part
del seu temps entre els malalts que es troben a la fase final de la seva vida i els seus familiars, fent
aquesta acci6 en col-laboracié amb la resta de professionals implicats en aquest ambit d’atenci6
sociosanitaria i en el marc d’una entitat social. L’acci6 voluntaria en 'ambit de les cures pal-liatives
vol contribuir a la humanitzacié de totes aquelles persones i situacions que es viuen en aquests
contextos, aportant una preséncia significativa carregada d’escalf huma, respecte i atencié plena.

35. Cf C.SENDRA i F. VARA, «El voluntariado en las unidades de cuidados paliativos: descripcion de la situacién actual
en Espafa», Medicina Paliativa, 17, 3 (maig-juny del 2010), 140-145.
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Aquesta definici6é conté un seguit de conviccions basiques:

1.

La importancia de la incorporacié dels voluntaris en l’atencié a les persones amb una malal-
tia avancada i als seus familiars, que requereixin la seva preséncia i intervencid.

. La creenca que el voluntari en cures pal:liatives forma part de I’equip d’atencid, ja que duu

a terme activitats diferents i complementaries a les dels professionals, orientades en el seu
conjunt a assolir 'objectiu comd de més benestar i qualitat de vida de les persones amb
malalties avancades i les seves families.

. La convicci6 que la persona voluntaria afegeix valor a l'evolucié i la qualitat de ’atenci6 dels

equips. Suposa l'optimitzacié del potencial huma amb qué tothom compta en 'esfera perso-
nal, treballant al costat dels professionals de ’ambit sociosanitari amb uns objectius comuns.

4. La constatacié que el voluntari pot ser un nexe d’unié amb [’entorn social.

En integrar-se en un EAPS, la persona voluntaria ha de tenir en compte que s’introdueix en el si

d’un grup regit per un conjunt de valors comuns, que tots els membres comparteixen i que guien

’actuaci6 voluntaria pal-liativa. Per aixd és important informar bé sobre la missid, la visi6 i els va-

lors que han de servir d’horitzd de treball per al grup de voluntariat.

Objectius de la preséncia del voluntariat en els EAPS:

Col-laborar en la missi6 del programa.

Promoure I’atenci6 efectiva i eficient de totes les dimensions de les necessitats de les per-
sones amb malalties avangades, prestant una atencié especial als aspectes emocionals,
espirituals i socials.

Adoptar una metodologia de treball sensible a les aportacions que les diferents disciplines i
perfils professionals puguin fer.

Acolliri acompanyar les persones voluntaries que s’incorporen a [’accié voluntaria.

Integrar els voluntaris en els equips d’atencié des de la col-laboraci6 i la cooperacié amb els
professionals que en formen part.
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El Programa per a ’Atenci6 Integral a Persones amb Malalties Avancades considera la participacid
dels voluntaris i la seva integraci6 en els equips un principi basic del model d’atenci6 en cures
pal-liatives.

S’entén que el voluntariat forma part dels equips professionals, ja que contribueix a donar res-
posta a les necessitats personals i socials del malalt i la seva familia. Per aixd, cal que es dugui a
terme un procés de reflexié que permeti definir el programa de voluntariat en cada servei i/o ambit
d’actuacio6 de ’'EAPS.

1.4 Col-laboracié entre entitats

Amb quines entitats em puc coordinar per integrar persones voluntaries en
els meus equips? Com puc fer-ho?

Les organitzacions que legalment no puguin acollir i gestionar directament persones voluntaries
hauran de subscriure convenis de col-laboracié amb altres entitats de la seva comunitat autdonoma
que disposin d’aquest recurs social, amb la finalitat de garantir la formacié dels voluntaris als EAPS
i ECP. En aquests casos, és important tenir en compte, per al desenvolupament del programa de
voluntariat, els factors segiients:

 Elsvoluntaris formen part de ’entitat prestadora del recurs i podran dur a terme la seva accié
en els serveis on ’EAPS exerceix la seva activitat.

» L’EAPS participara en la coordinaci6 del voluntariat i sera el responsable de fer el seguiment
directe de la integraci6 i participacié de la persona voluntaria a ’entitat.

o L’EAPS podra oferir activitats formatives obertes a tots els voluntaris de I’entitat o formacio
especifica en I’ambit psicosocial.

» Amb l'objectiu de facilitar la col-laboraci6 entre les entitats implicades, cal que els convenis
regulin, com a minim, els objectius de la col-laboracid, les obligacions de les parts, el perso-
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nal implicat, els horaris de cobertura del voluntariat, el seguiment i I’avaluacié de l’activitat
duta atermeila durada de la col-laboracié. En els annexos d’aquesta guia s’inclou un model
de conveni.

Per tant, trobem entitats que disposen de voluntaris a la seva propia organitzacié i d’altres que ne-
cessiten voluntaris externs, que poden pertanyer a altres entitats: hospitals, atencié al domicili, etc.3¢

En tots els casos és indispensable que els voluntaris estiguin coordinats en tres nivells diferents:
1. Entre els professionals de ’EAPS.
2. Amb els equips receptors de la tasca voluntaria (unitats de cures pal-liatives i equips d’aten-
ci6 domiciliaria).
3. Amb les xarxes de voluntariat locals, provincials i nacionals.

1.5 Professionals i voluntaris

Convé aclarir el paper del voluntariat en el si d’un equip interdisciplinari i format per professionals
contractats. Historicament el voluntariat ha viscut un doble procés que ha generat nombrosos pro-
blemes i confusions. D’una banda, hi ha hagut un fort procés d’institucionalitzaci6 del voluntariat,
per part de les diferents administracions plbliques, que ha acabat «laboralitzant-lo», és a dir, el
voluntariat entés des de la practica d’una feina, aix0 si, per la qual no es rep cap retribucié econo-
mica.?” D’altra banda, al voluntariat li ha costat trobar el seu paper dintre d’equips en qué treballen
altres persones de manera professional i retribuida.

Hi ha una doble suspicacia que cal superar:
» Elvoluntari desconfia dels professionals perqué creu que I’eclipsen, no hi compten o només
el consideren una mena de recurs o comodi per utilitzar on ells no arriben.

36. AlAnnex g presentem un model d’exemple d’acords entre EAPS i altres entitats.

37. Cf. A. MADRID, La institucién del voluntariado, Trotta, Madrid, 2001.
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 Els professionals retribuits desconfien de les persones voluntaries perqué creuen que s’hau-
rien de limitar al que ells ordenen i en el fons veuen en el voluntariat una mena d’intromissid
en un ambit que s’hauria de limitar al professional.

En tots dos casos el voluntariat en surt malparat. Certament, també hi ha una valoraci6 positiva
dels professionals envers els voluntaris, quan consideren que fan el seu paperi que duen a terme
unatasca personalisocial alternativa i enriquidora, i dels voluntaris envers els professionals, quan
reconeixen que aquests sén els qui estan professionalment preparats i s6n experts en el seu camp
i hi troben una col-laboraci6 clara.

La relacié entre professionals i voluntaris ha de ser de complementarietat i de disposicié per al
treball en equip. Aix0 sera possible quan es donin les premisses segiients:

o Es desmarqui el voluntari de categories laborals. No és bo parlar de «treball voluntari». El
voluntariat col-labora en ’ambit de les cures pal-liatives a través d’una acci6 prolongada en
el temps i préviament determinada entre voluntari i centre.

» Aixi doncs, el voluntariat no entra en la categoria dels professionals. Aquests actuen amb la
seva propia logica de treball i tenen una responsabilitat legal afegida, fruit de la seva quali-
ficaci6 i del carrec que exerceixen al centre.

 Els professionals han d’acceptar que en ’'ambit de les cures pal-liatives s’ha obert la porta a
la col-laboraci6 de la comunitat a través del voluntariat.

» Professionals i voluntaris col-laboren de manera interdisciplinaria en el mateix ambit d’in-
tervencid, tenint en compte que I’acci6 voluntaria ha de ser supervisada pel coordinador del
voluntariat de cada centre.
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2. Programa de gestio de voluntariat
El programa de voluntariat que es presenta esta basat, entre altres models, en el proposat per la Fundacié ”la

Caixa”, que ha estat pionera a impulsar-ne un de basat en 'anomenat cicle de gestié del voluntariat 3

En aquesta Guia del voluntariat en cures pal-liatives ens basem en aquest model i ’hem adaptat a

les peculiaritats d’aquest tipus d’accié. De manera sintética, presentem a continuacié un esquema

en qué es recullen tots els passos del cicle que proposem i que ddna lloc al programa de volunta-

riat en cures pal-liatives.

I FASES

ACCIONS A DESENVOLUPAR

EINES

ANALISI D’OBJECTIUS i

e Analitzar els objectius i les

e Estudi de la realitat.

NECESSITATS necessitats de cada equip. o Fitxes de llocs.
e Valorar la incorporacié de o Documentacio: fitxa del
voluntaris en els equips. voluntari, seguiment,
e Definir el perfil i les actituds del compromis, etc.
voluntariat en cures pal-liatives.
CONVOCATORIA / e Definir els objectius. e Elaboracié del document
CAPTACIO base de convocatoria.

e Preparar les accions pertinents.
e Seleccionar els mitjans.
e Fer les accions proposades.

Continua

38. Ens basem en les dues obres de referéncia publicades per la Fundacié ”la Caixa” i elaborades per I’Observatori del
Tercer Sector: Bones practiques en la gestio del voluntariat (2007) i Manual de gestié del voluntariat (2009). Les dues
obres constitueixen un veritable far i guia per a no poques entitats del voluntariat d’Espanya i de ’América Llatina.
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I FASES ACCIONS A DESENVOLUPAR

EINES

ACOLLIDA i SELECCIO e Entrevista inicial.
e Entrevista de seleccié.

e Elaboracio de models
d’entrevistes.

e Elaboracié de perfil i
criteris de seleccié.

INICIACIO * Presentar el voluntari a I'equip.
e Primer acostament i
coneixement contemplatiu de
les cures pal-liatives.
e Incorporar el voluntari a
I'activitat.

e Elaboracio de l'itinerari
d'acostament i
coneixement durant
el primer mes d'accié
voluntaria.

SIGNATURA DE e Signatura i formalitzaci6 del
COMPROMIS compromis.

Document sobre inici
d’activitat i autoritzacio.
* Model de compromis
voluntari (vegeu I’Annex).
Asseguranca de
voluntaris.

Documents identificatius.
Registre de les dades del

voluntari a la base de
dades.

FORMACIO e Curs de formacio basica
(filosofia de I'entitat i del
programa, i formacié sobre
voluntariat en cures pal-liatives).

e Formacié sobre moduls
especifics.

Disseny i elaboraci6 dels
diferents materials de
cada un dels moments
formatius.
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I FASES ACCIONS A DESENVOLUPAR EINES
ACOMPANYAMENT I e Trobades mensuals entre e Disseny i elaboracié
SEGUIMENT voluntaris i coordinador. dels diferents materials

e Trobades d’escolta. formatius i documents de
treball.

e Formacié continuada.

COMIAT e Entrevista amb el coordinador. e Disseny i elaboracio
* Valoraci6 del procés de comiat dels diferents protocols
pel coordinador i I'equip. d'actuacio.
* Proposta del procés de comiat e Acreditacié de les accions
consensuat entre la persona dutes a terme.
voluntaria, el coordinador i
I"'equip.

e Relacio posterior a la
desvinculacio.

AVALUACIO e Avaluar el programa de « Disseny i elaboraci6 de
voluntariat i el procés dels materials i documents
voluntaris. d’avaluacio.

e Sistematitzar el procés fet. « |dentificacié d'un equip
* Identificar les arees de millora. avaluador.

e Registre i documentacio
de I'avaluacio.

e Reunions amb els
voluntaris.

Plantegem el programa de voluntariat a través d’una successié de fases que completen el cicle de
vida del voluntariat. Ara bé, no podem entendre aquest programa com una successi6 d’activitats.
El programa que plantegem s’inscriu més aviat en una atmosfera que té a veure amb dos criteris
basics: el de gesti6 de la qualitat i el de creaci6é d’un marc formatiu ampli.
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Criteri de gestio de la qualitat

D’una manera senzilla podem afirmar que la idea de qualitat ens remet a fer bé les coses, que en el
nostre cas és procurar el benestar de les persones amb les quals treballa el voluntari. Aquest fer bé
les coses no s’improvisa ni sorgeix de manera espontania, sindé que s’implementa en el voluntariat
d’una organitzaci6 en la mesura que aquesta assumeix quatre premisses d’actuacié basiques, que
son els principis de la gestié de la qualitat:*

 Visio estratégica que relaciona el curt termini amb el llarg termini, flexibilitza els procedi-
ments i té com a referéncia basica la missi6 de 'organitzacié i els objectius estratégics per
a aquest temps i aquest lloc. La qualitat no és fruit d’una ocurréncia conjuntural, siné que
afecta la identitat mateixa de l’organitzaci6 solidaria.

» Basar-se en fets amb el suport d’indicadors associats als objectius de l’organitzaci6 i en sis-
temes d’avaluacidé que permetin determinar el grau d’adequaci6 de I’organitzaci6 a aquests
objectius. La qualitat no és fruit d’un pensament abstracte, sin6 que s’esdevé en I’experién-
cia quotidiana de les organitzacions civiques.

e Cultura de la participacio, treballant en equip en una organitzacié que funciona com un tot.
Per aix0, és imprescindible participar, dlegar i crear forums adequats per a la valoracié dels
projectes de treball. La qualitat no és fruit de la genialitat d’un lider o d’una persona experta,
sind més aviat la creacié6 mancomunada de realitats valuoses.

» La millora continua, que apunta a ’éxit a llarg termini i pretén satisfer les necessitats identifi-
cades tant de les persones que actuen a l’organitzacio, ja siguin voluntaries o contractades,
com de les persones destinataries de [’acci6 voluntaria. La qualitat no és fruit d’un cop de
sort, sind que la trobem en una determinada trajectoria de treball.

39. Adaptem els principis exposats a «Qué s’entén per qualitat? Una definicio (til per a les ONL», a
www.agorasocial.com.
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Criteri de creacié d’un marc formatiu ampli
La formaci6 del voluntariat planteja actualment grans interrogants i viu una situacié de transit cap a
models formatius més amplis, en qué conviuen els espais formals i els no formals amb idéntica forca.

En aquest context, no sols hem de cuidar el que tradicionalment anomenem formacid, i que en
aquesta guia apareix com la fase cinquena del programa de gestid, sind que tot el programa en re-
flecteix el dinamisme en el terreny de la qualitat en la mesura que el programa mateix es desenvolupa
en una atmosfera de recreaci6 formativa en totes les accions, les estructures i els fluxos relacionals
que es plantegen.

El programa de voluntariat que plantegem es pot aplicar des de dues posicions antagoniques.
La primera és la del seguidisme burocrdtic, que s’encadena als procediments i les eines i al final
converteix |’eix tasca-voluntariat en el nucli vertebrador del programa de voluntariat. En aquest
context guanya en seguretat i en tasques executades, i es perden les noticies que provenen de les
noves necessitats formatives, dels nous problemes que cal afrontar, dels nous procediments que
han de substituir els que ja no serveixen, etc.

Precisament, la segona manera d’afrontar un programa de gestié de voluntariat és la del marc
formatiu, que informa i déna cobertura adient a les diferents fases del programa. Aixi, I’acollida al
voluntari sera un espai de trobada i de primer acompanyament, la insercié en el compromis sera
una possibilitat per capbussar-se en 'experiéncia, en l’accid, fins i tot el comiat del voluntari pot
arribar a ser un «fins després» gens traumatic. Es a dir, totes les fases del programa s’han de fer en
una atmosfera educativa.

Des d’aquestes premisses, desenvoluparem a continuaci6 cada una de les fases esmentades.

2.1 Analisi d'objectius i necessitats

El primer plantejament que ens hem de fer a I’hora de formar un grup de voluntariat és pregun-
tar-nos per qué i per a qué volem comptar amb voluntaris. En segon lloc, hem de comprovar si hi
ha una estructura minima de programa de voluntariat i els mitjans humans i materials necessaris
per acollir-los.
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Per qué volem voluntaris? Per a quée?
Comptem amb els recursos necessaris per acollir-los?

El Programa per a ’Atencié Integral a Persones amb Malalties Avancades considera la participacio
dels voluntaris i la seva integracid en els equips un principi basic del model d’atencié en cures pal-
liatives. El voluntariat té vocacié de complementarietat i de cooperacié amb la resta de professio-
nals. La seva missi6 no és fer tasques o omplir buits; aixd seria traslladar-nos a una concepcié que
ha de ser superada i que alimenta una mena d’instrumentalitzacié de ’accié voluntaria.

S’entén que el voluntariat forma part dels equips d’intervencio, que déna resposta a les neces-
sitats personals i socials del malalt i la seva familia i que aconsegueix, d’aquesta manera, el major
benestar possible. Per aix0, cal que es dugui a terme un procés de reflexié que permeti definir el
programa de voluntariat en cada servei i/o ambit d’actuacié.

Pistes per a una analisi
Entenem que aquest procés d’analisi ha de tenir en compte els nivells segiients:

I NIVELL 1 e Que pot aportar el voluntariat als pacients en cures pal-liatives?
Analisi de * Que pot aportar el voluntariat als familiars d'aquests pacients?
possibilitats i e Quin valor afegit aportarien els voluntaris en I'atencié de I'EAPS i

necessitats ['ECP?
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I NIVELL 2 ¢ Quina seria la missi¢ del voluntariat en el nostre equip?
Descripcié de I'accié * Quins en serien els objectius?
voluntaria ¢ Quines en serien les funcions?

o |dentificacio i definicié de les activitats, i desenvolupament dels
punts seguents:

1. Descripcié de I'activitat

. Persona destinataria (pacient/familiar)

. Lloc de realitzacié (hospital/domicili)

. Periodicitat

. Disponibilitat

. Formacio/coneixements previs requerits i experiencia

. Caracteristigues especifiques de les diferents accions voluntaries

N o ol W

I NIVELL 3 Identificacié del perfil del coordinador de voluntariat a I'EAPS.

Acollida dels Definicio del procés d'acollida a I'EAPS i I'ECP: presentacio als
voluntaris equips, assignacioé de casos, etc.

Identificacié de la persona responsable de I'acollida als ECP.
Possibilitat que voluntaris amb experiencia acompanyin els nous

voluntaris.
I NIVELL 4 e Convocatoria/Captacié
Desenvolupament e Acollida i seleccié
de la metodologia * Iniciacié
del programa e Formacié
e Acompanyament i seqguiment
e Comiat

e Avaluacid
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Definir el perfil de voluntari que busquem
Es fonamental tenir clares les caracteristiques que ha de tenir cada voluntari en funcié de I’aporta-
ci6 que hagi de fer.

Quina acci6 fara cada voluntari? On la fara?
Quin és el perfil de la persona voluntaria en cures pal-liatives?

Tot i que és molt dificil i complex, es poden establir unes caracteristiques generals per a la definici6
del perfil de les persones voluntaries que participen en el programa i unes altres de més especifiques,
vinculades a 'activitat que s’ha de dur a terme. En tot cas, entenem que el perfil que plantegem es
constatara en el desenvolupament de I’acci6 voluntaria. L’entrevista inicial no aporta tota la informa-
ci6 pervalorar de manera adequada les disposicions, actituds i capacitats del futur voluntari.

En general, quan una persona decideix treballar com a voluntaria en una unitat de cures pal-
liatives, ha de tenir en compte les situacions amb qué es pot trobar i ser conscient que és impor-
tant estar en un moment personal en qué els propis dols i la maduresa personal no dificultin la
tasca de voluntariat. Per aix0, cal valorar els aspectes segiients:*

 Maduresa emocional, estabilitat psicoafectiva i flexibilitat cognitiva. Es important que el vo-
luntari es trobi en un moment personal equilibrat, que tingui els seus propis dols personals
elaborats i una gran capacitat d’adaptacié a les situacions que viura.

» Acostament seré a la realitat de la mort i el sofriment. Cal tenir present el sentiment interio-
ritzat davant de la propia mort i la capacitat d’acceptaci6 de la vivéncia del propi sofriment
com a experiéncia personal que construeix també la persona del voluntari.

40. Pera aquest punt ens guiem per P. HUARTE i M. PEREZ MELENDEZ, Cuidados paliativos y voluntariado, Col-leccié In
Crescendo 3, Provincia de S. Rafael de San Juan de Dios, Madrid, 2008, 17 i seg.
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e Capacitat d’acollida, escolta activa i comprensié. Acompanyar a qui pateix exigeix estar pre-
parats per a ’escolta i el respecte a la necessitat de comunicaci6 del pacient, és a dir, estar
atents a la seva realitat en cada moment.

e Capacitat de treballar en equip. El voluntari no esta sol en ’atencié al pacient. Hi ha tot un
equip de professionals amb els quals treballa i comparteix dubtes, alegries, dolor, etc.

« Creativitat i iniciativa, per oferir al pacient i a la seva familia opcions de lleure i descans: una
passejada, un massatge, misica, jocs d’atzar, sortides, etc.

» Capacitat d’aprendre, de manera que sigui capa¢ d’adoptar noves estratégies i enfoca-
ments vitals.

Actituds del voluntariat
Elvoluntariat en cures pal:liatives ha de desenvolupar algunes actituds per encarnar-les amb saviesa
i estabilitat en ’ambit de les cures pal:liatives. Algunes d’aquestes actituds sén:

« Tacte, diplomacia i discrecié. El voluntari ha de tenir la capacitat de posar limits a la seva
intervencié i no s’ha d’entremetre si el pacient i la familia no ho volen.

 No mostrar ostentacié. Es important mantenir la discrecié i no vantar-se ni de béns materials
ni emocionals; el voluntari ha de tenir en consideraci6 la situacié de fragilitat en qué es tro-
ben el pacienti la seva familia.

» Escalf huma. En la seva intervenci6, el voluntari disposa d’un temps molt valués per acompa-
nyar el pacient que, per les caracteristiques del mateix sistema sociosanitari, no tenen els pro-
fessionals. Aquest temps li permet poder demostrar al pacient que és alla per acompanyar-lo
en les seves necessitats. El pacient necessita estimar i ser estimat, i el voluntari té la possibili-
tat de demostrar que hi és per cobrir, si més no en part, aguesta necessitat.

» Amabilitat, afecte i respecte. El pacient, per la seva situacid, viu un moment de feblesa i
patiment, i per aix0 necessita sentir-se estimat i respectat. No necessita paraules buides ni
discursos, sind una ma amiga que li transmeti tranquil-litat i suport. En alguns moments un
somriure pot ajudar més que qualsevol conversa.
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o (Capacitat d’escolta. Si ens posem en la situacié del pacient de cures pal-liatives, entendrem que
es troba en un moment en qué es va desconnectant de la vida, i aqui és molt important tenira la
vora una persona que ’escolti, que I'ajudi a no sentir-se sol. Es molt important evitar la solitud no
desitjada de la persona que pateix. Escoltar no és facil, no es pot improvisar; per aix9, la persona
voluntaria ha d’estar preparada i necessita dotar-se d’eines que facilitin el fet de saber escoltar en
situacions dificils com les que viura. Ha de mostrar una resposta empatica i comprensiva. Cal es-
coltar sense jutjar, permetre que el qui pateix es pugui desfogar i mostrar les seves pors si ho vol.

» Paciéncia i tolerdncia. Quan s’acompanya un pacient és facil caure en U'error de fer-ho al rit-
me del qui ’lacompanya. Es corre el risc de no adaptar-se a la situacié del pacient, que és el
veritable protagonista d’aquestes cures. Poden molestar les queixes reiterades, la conversa
repetitiva, etc. La persona voluntaria haura de manejar bé la situacid, tenir paciéncia i adap-
tar-se al ritme de laltre.

» Constdncia i responsabilitat. Tot voluntari ha de tenir clar que esta acompanyant un pacient
en un moment dificil de la seva vida, i per aixd ha de ser responsable de ’'acompanyament i
respectar el compromis que ha adquirit.

e Perseveranga. En ’lacompanyament diari, la persona voluntaria es trobara amb nombroses
dificultats i contratemps per als quals haura d’estar preparada. No es pot caure en el des-
anim davant del primer problema. Es important mantenir el coratge, la disciplina i el bon
humor per afrontar el procés.

o Creativitat. Tot i que la persona estigui malalta, no és incapac; segur que hi ha coses que pot
ferique I’ajuden a millorar la seva autoestima malgrat la situacié en qué es troba. El volun-
tari és alla per fomentar ’autonomia del pacient i la seva valua personal a través del reforg
positiu (pentinar-se, jugar a cartes, etc.).

» Coneixementidomini dels propis sentiments. Compartir el final de la vida és dificil i si la per-
sona voluntaria no té una maduresa personal i el coneixement basic que tots viurem aquesta
situaci6 un dia o altre, pot dur a terme un acompanyament en fals. El voluntari ha de comptar
amb eines personals que I’ajudin a manejar aquests sentiments i a saber marcar els limits i
la distancia necessaris. Ha de transmetre serenitat.
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e Cooperacié amb la resta de ’equip. L’acci6 voluntaria esta emmarcada dins del treball de tot
un equip; els voluntaris no estan sols. Es bo compartir dubtes i emocions amb la resta dels
companys, com també la feina que s’esta duent a terme. Tot ’equip ha d’intervenir amb els
mateixos criteris, altrament es pot caure en ’error de desorientar el pacient i la familia.
Actitud dinamica i positiva. Cal ser capag, alhora, de mantenir un sa sentit de ’humor.

» Serrespectuds. Cal respectar les creences, els costums, els valors i les idees del pacient, com
també la seva historia de vida.

» Respecte envers la confidencialitat de dades i vivéncies. L’acci6 voluntaria s’emmarca en un
ambit estructurat i no es pot oblidar mai que el que s’escolta i es comparteix és privat i propi
de cada pacient i familia. Cal tenir una cura especial del que es parla als passadissos, amb
altres voluntaris, etc.

Des d’un punt de vista organitzatiu, cal tenir en compte, a més, els aspectes segiients:
» Sermés gran de 18 anys.
» Disposar de temps per dur a terme ’acci6 voluntaria.
« Tenir coneixements, formacié i experiéncia relacionats amb [’ambit de les cures pal:liatives.
» Estard’acord amb l'orientaci6 del programa de voluntariatiamb el model d’atenci6 dels equips.
« Tenir capacitats/habilitats especifiques que facilitin el desenvolupament de la seva accié en
cures pal-liatives.

2.2 Convocatoria i captacio
Entenem la convocatdria com una forma d’invitacié amable i cordial a incorporar-se a un procés
d’acci6 i reflexié, que va més enlla de I’ingrés en un projecte de treball concret.

Com podem connectar amb persones sensibles a aquest tipus de voluntariat?
Amb quins llenguatges, quines estratégies, quins missatges, etc.,
podem arribar a aquestes persones?



72 GUIA DE VOLUNTARIAT EN CURES PAL-LIATIVES

Disseny de la convocatoria i captacid dels voluntaris

Hi ha persones que s’acosten al voluntariat per iniciativa propia. En canvi, d’altres no s’ofereixen
perqueé aquesta proposta no els arriba, perqué encara no hi han estat convidades. Per tant, resulta
pertinent elaborar un pla de convocatoria al voluntariat de cures pal-liatives.

En el nostre cas, ens adrecarem a totes aquelles persones que son susceptibles d’incorporar-se
al Programa per a I’Atenci6 Integral a Persones amb Malalties Avancades, que té com a finalitat
Gltima millorar la qualitat de vida de les persones en situacié de malaltia avan¢ada, com també la
dels seus familiars.

La convocatoria i la captaci6 constitueixen el primer pas per iniciar un programa de voluntariat.
Es el lligam d’unié entre 'EAPS i els voluntaris potencials. El desenvolupament del pla de convo-
catoria i captaci6 sera, a més, la imatge que projectarem a la societat del Programa de Voluntariat
EAPS; per aquesta rad, és especialment important fer una adequada planificacié de la comunicacio6.

Per comencar el pla de convocatoria i captacid, cal tenir en compte els resultats del primer pas
del programa de voluntariat descrit abans: I’analisi d’objectius i necessitats.

Es important comunicar al voluntari que la seva preséncia en ’ambit de les cures pal-liatives
aporta un valorincalculable. A causa de les caracteristiques d’aquest tipus d’acci6 voluntaria entre
els malalts que es troben en els moments més fragils de la seva vida i els seus familiars, ’aportacio
d’aquest voluntariat resulta (nica i irrepetible. Aixi doncs, el pla de convocatoria ha de saber comu-
nicar aguest missatge de manera senzilla i directa.

El pla de convocatoria i captaci6é s’ha de desenvolupar a través de diversos canals d’actuacié i de
comunicacié. Com a pas previ, seria desitjable la reflexié segiient per:#
 Valorar d’on procedeix el voluntariat actual (si n’hi ha).
» Determinar i prioritzar possibles canals o fonts de captacio.
» Analitzar les caracteristiques d’aquests canals: tipus de piblic que els consulta, recursos
necessaris per a cada un, funcionament i format, etc.

41. cf. Obra Social de la Fundacié ”la Caixa”, Bones practiques en la gestié del voluntariat, op. cit., 28.
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» Analitzar diferents vies o espais en funcio dels perfils buscats.
 Planificar possibles accions i detallar els objectius concrets que s’espera assolir.

El pla de convocatoria i captacié ha de ser un procés en qué ’entitat participi activament. Hem
d’aconseguir cridar I’atenci6 tant de la poblaci6 general com de col-lectius determinats, amb [’ob-
jecte que se sentin convidats a participar en la nostra proposta de voluntariat; per aixo, els hem
de transmetre, entre altres coses, la nostra visié sobre la importancia dels voluntaris en els nos-
tres equips.

Per aconseguir més eficacia en el llancament de la convocatoria, aquesta haura d’incloure al-
guns aspectes basics:

» Descripcié del lloc on es dura a terme lactivitat (per exemple, unitat de cures pal-liatives

hospitalaria, domicili, etc.).

o Descripci6 de ’accié voluntaria concreta.

» Objectiu.

» Destinataris del servei.

o Competéncies del voluntariat.

» Lloc on es dura a terme l'activitat.

e Temps de dedicaci6.

« Perfil del voluntari, inclosa la formacié requerida.

Elllangament d’una convocatdria que integri aquests aspectes proporciona al voluntari informacié
precisa que I’ajudara a reflexionar sobre les seves expectatives i capacitats; també ajudara I’equip
a fer una primera valoraci6 sobre els possibles voluntaris.

La convocatdria es podra fer a través de diversos mitjans:
» Mitjans de comunicacié (premsa escrita, radio i televisio). Molts d’aquests mitjans compten
amb espais per a iniciatives solidaries adequats per promoure el voluntariat.
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« Oferta de voluntariat en diferents portals d’internet, pagines web* i xarxes socials.

o Material grdfic (cartells i fullets). Interessa que el disseny sigui clar i concis, i que el to utilit-
zat sigui positiu, amb frases curtes i dibuixos o fotografies que cridin I’atenci6, evitant peti-
cions excessives i procurant no alimentar falses expectatives que puguin confondre. Aquests
instruments hauran d’estar disponibles en els llocs de treball dels EAPS; també resulta (til
distribuir-los durant jornades formatives o trametre’ls a entitats receptores de demandes de
voluntariat i oficines de promocid de voluntariat, com les que hi ha a les universitats.

 Captacio indirecta. Es pot dur a terme mitjancant diferents activitats, com ara la participacié en
xerrades, conferéncies, cursos, etc. Una altra possibilitat és treballar conjuntament amb altres
entitats en la captaci6. Hi ha canals compartits com ara punts i xarxes de voluntariat, etc.

» Acords amb empreses.

o Comunicacié boca a boca. Tot sovint aquest és el métode més efectiu i amb més bons resultats.

Una vegada definit el pla de convocatoria i captacio, cal dur a terme una analisi i una avaluacié del
procés. Tot plegat ens ajudara a conéixer i determinar quin mitja de convocatodria s’ajusta més al
nostre ambit d’actuaci®.

2.3 Acollida i seleccié

L’acollida és, abans que res, un espai de trobada i dialeg, més enlla de ser un dispositiu que recull
i proporciona informacié. En funcié d’aquesta trobada interpersonal cal tenir ben estructurat el
moment d’acollida.

Qui s’ocupara de l’acollida als voluntaris? Quan i on?
Com es portara a terme ’acollida?
Quins criteris de selecci6 se seguiran?

42. Entre les més prestigioses i efectives hi ha la segiient: www.hacesfalta.org.
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La seleccid dels voluntaris s’emmarca en un factor previ que déna sentit a aquesta selecci6: ens
referim a l'actitud d’acollida que tota organitzaci6é ha d’oferir al qui s’hi ofereix com a voluntari.
L’acollida no significa acceptacié i integracié en 'organitzacié sense més ni més. Es possible que
d’una acollida es passi a un procés de seleccid, o que hi hagi una derivacié cap a una altra institu-
ci6 o acci6 voluntaria diferent, o simplement que no es pugui comptar amb la persona que s’ofe-
reix, per mdltiples motius que basicament tenen a veure amb la falta de correspondéncia entre les
caracteristiques personals del possible voluntari i I’accié de qué es tracti.

L’entrevista personal es dibuixa com el moment en qué I’EAPS i els voluntaris poden iniciar un
procés de coneixement mutu.

L’acollida al voluntari és un servei que implica tenir clars i previstos un lloc, un horari d’atencié
i una persona responsable de dur a terme aquesta acollida.

Objectius de les entrevistes de seleccio
A l’entrevista s’han de transmetre al voluntari la primera impressi6 sobre ’organitzacié i la imatge
de ’EAPS. Els objectius fonamentals de I’entrevista, o entrevistes, son els segiients:

1. Conéixer el voluntari i presentar ’EAPS com [’espai huma en qué s’inscriura ’acci6 voluntaria.

2. Explicar al voluntari qué és I’EAPS, quines funcions duu a terme i quins poden ser els seus
espais de participacio.

3. Aprofundir en les motivacions, els interessos, les potencialitats, etc., del voluntari.

4. Feruna primeravaloracié del moment delvoluntarii de la seva possible incorporacié a ’EAPS.

5. Concretar els diferents termes de [’acci6 voluntaria.

L’entrevista inicial amb els voluntaris ens permet entreveure per primera vegada el mén complex de
les aptituds, les actituds, les motivacions i els interessos de la persona voluntaria, i permet decidir
de manera consensuada la seva incorporaci6 de la manera més adient, la seva no-incorporacié en
’organitzaci6 o un ajornament de la decisio.

Amb 'objecte de valorar el possible voluntari, hem de definir qui sera la persona encarregada
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de l’acollida. Aquest procés es basa en una o diverses entrevistes personals. En el nostr context en
valorem dues (veure annex “model d’entrevista”:

« Inicial. Sera aquella en qué s’incidira en el coneixement mutu de ’EAPS i la persona volun-
taria. En aquesta primera presa de contacte, el qui faci ’entrevista valorara les motivacions
del voluntari, li oferira informacié precisa sobre el procés que ha de seguir i promoura lacla-
riment de dubtes. Es important crear un clima distés i favorable a la col-laboracié.

» Final. Posteriorment, el qui fa I’acollida, si ho creu necessari, fara entrevistes o dinamiques
que li permetin acostar-se millor a la persona voluntaria. Al final del procés d’acollida i selec-
ci6 es prendra una decisié consensuada sobre la incorporacié o no del voluntari.

Hi ha mdltiples raons per les quals pot ser preferible dir que «no» a un possible voluntari. En
aquests casos, és essencial ser capag de comunicar a la persona els motius i poder oferir-li alterna-
tives segons les seves caracteristiques. Es a dir, cal tenir presents certs criteris objectius d’exclusié
en la selecci6 del voluntariat. Aixi, per exemple, no podra col-laborar com a voluntaria aquella
persona que:

» Hagi sofert una pérdua significativa recentment i no hagi tingut prou temps per integrar-la.

» Tingui antecedents psicopatoldgics.

» S’acosti al voluntariat per provar i per demostrar-se a ella mateixa si val, si pot, si n’és capacg.

Abans d’incorporar el voluntari a [’acci6 voluntaria és necessari:
o Comunicar-li la dinamica seguida en el context en qué hagi de dur a terme la intervencié.
Recordar-li les pautes, les directrius i les normes de funcionament.

Aclarir els dubtes que tingui, aprofundint en aquells temes que ho requereixin.

Sol:licitar al voluntari que signi el compromis de col-laboraci6 voluntaria.

Informar-lo sobre el mecanisme de registre de dades sobre la realitzacié de la seva activitat.

En el moment de la incorporaci6 és necessari:
» Procurar-li la identificaci6 corresponent.
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Presentar-li els membres de ’equip amb els quals dura a terme [’activitat.

Assignar-li un acompanyant.
Marcar-li un horari i un calendari inicials.

Serflexibles perrespectarel seu ritme d’incorporaci6 i d’assimilacié del programaii la intervenci6.

Des d’aquestes primeres consideracions, oferim tot seguit el decaleg segiient de la «bona acollida»:*

1. L’acollida es desenvolupa per mitja d’una entrevista semiestructurada, amb un guié minim

sobre el qual conversar; a més, per fer-la cal comptar amb un temps suficient i amb un espai

fisic adequat i preparat per a ’ocasi6. En aquest context, les preguntes no sén un interroga-

tori; importa més descobrir I'altre i ajudar-lo a aprofundir en les seves emocions, els seus
sentiments i les seves actituds que no pas indagar en la seva vida.

2. El dialeg entre el responsable de I’acollida i el voluntari no s’acaba en I’entrevista, ja que es
tracta d’un procés; continua en el projecte a qué aquesta persona s’incorpora i en el qual hi
ha d’haver una «segona acollida» en el terreny mateix on tindra lloc la seva accié.

3. Cal evitar el dogmatisme d’acceptar un Gnic model o ideal de voluntari, aquell amb qui somiem:
summament compromés, implicat i que no defalleixi mai. La realitat és una altra.

4. Es important no tenir prejudicis respecte al voluntari. De vegades, les nostres expectatives
sobre els altres topen de cara amb la realitat. Aquella persona que ens semblava ideal fra-
cassa a la primera, i el qui no semblava prometre una actuacié brillant ens sorprén, amb el
temps i amb paciéncia, amb una integracié i un treball callat excel-lents.

5. L’acollida al voluntari és un espai perqué el qui el rep desenvolupi la seva capacitat d’empa-
tia, és a dir, la capacitat d’entendre els pensaments i sentiments de |’altre des del seu marc
de referéncia, sense jutjar-lo, i de fer-li-ho saber amb un llenguatge entenedor.

6. En l’acollida es pot ajudar el voluntari a prendre consciéncia de la seva situacio6 global, dels
valors amb qué compta i de les seves possibilitats de canvi. Es bo que en surti reforcat amb
una imatge positiva d’ell mateix. Per aix0, qui acull s’haura de convéncer que les persones

43. Text adaptat de L. A. ARANGUREN GONZALO, Cartografia del voluntariado, PPC, Madrid, 2000, 188-189.
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10.

poden assumir i resoldre els seus problemes, poden rectificar i modificar actituds, motiva-
cions i plantejaments.

. En lacollida s’han de plantejar els criteris minims que 'organitzaci6 ofereix al voluntari, i

que ha de serla porta d’entrada per a tot voluntari. Els minims sdn sempre exigibles, perd és
diferent demanar-los abans de comencar l’accié que en el transcurs dels tres o sis primers
mesos. En funci6 del perfil de voluntari que exigim, d’aquesta manera es donara opci6é o no
a crear processos educatius. En tot cas, aquest discerniment ha d’instaurar un compromis
temporal minim amb els nous voluntaris.

.Enlacollida partim de la persona que s’ofereix, no de les tasques que tenim pendents. Pertant,

’acollida és un moment educatiu d’una gran importancia. La transformaci6 social, la lluita per
la justicia i la vida realment solidaria constitueixen un horitz6 d’arribada al qual no renunciem,
perd que no s’improvisa i cap al qual sempre estem de cami, sense pressa perd sense pausa.

. Cada persona és un mén, i l’ideal seria tragar un pla d’accié per a cada voluntari, sempre que

sigui possible, i en especial, en les primeres setmanes i els primers mesos de la seva accib.
No hem d’exigir d’entrada el compliment de tasques en qué és probable que fracassi.

El qui duu a terme l’acollida s’ha d’acostar a un perfil sempre ideal, que es pot condensar
en les actituds segiients: fluidesa per a la comunicacié i el dialeg; transmetre un minim de
seguretat i estabilitat emocional, intel-lectual i espiritual; ajudar perqué l’altre vegi que és
capag de valer-se per si mateix i que compta amb recursos personals i potencialitats potser
no explorats; coneixement suficient de ’organitzacié, de les seves estructures, dels projec-
tes i els serveis, com també coneixement de la realitat social de I’entorn.

2.4 Signatura del compromis voluntari i iniciacié
Signatura del compromis

El compromis és una forma d’aliancga entre el voluntari i ’entitat en qué s’integra. Totes dues parts
prometen desenvolupar la part corresponent del compromis adquirit. Aquesta promesa compar-

tida és la que es formalitza posteriorment en un document escrit que anomenem «signatura del

compromis».
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De quina manera presentem aquest compromis reciproc als voluntaris?
Quina rellevancia es déna a I’acte de la signatura del compromis?
Té clar tot ’equip quins s6n els compromisos que s’han establert entre
totes les parts implicades?

L’acord inicial acostuma a serverbal i s’hi inclouen tant el compromis inicial de la persona volunta-
ria a incorporar-se en una acci6 especifica amb una série de requisits ja coneguts (horaris, normes
d’incorporacid, etc.), com el compromis de I’entitat a facilitar acompanyament i formacio.

Tots els voluntaris signaran el document de compromis i estaran coberts per una asseguranca
de responsabilitat civil. Es requereix un compromis escrit (vegeu I’Annex: Model estandard de com-
promis voluntari) tant de la persona voluntaria com de ’entitat, que garantira que l’activitat volun-
taria es dura a terme dins d’unes condicions optimes. En definitiva, per mitja d’aquest acord escrit
totes dues parts es responsabilitzen, d’una banda, a complir la dedicacié pactada (per part de la
persona voluntaria) i, de I’altra, oferir al voluntari tot el suport material, formatiu i huma necessari
per a la seva tasca i progressi6 adequada (per part de l'organitzaci6).

Entre els drets del voluntari que ha de recollir el compromis signat hi ha els segiients:
 Tracte sense discriminacio.
» Desenvolupament de [’activitat en un entorn proxim.
» Condicions adequades de salut i seguretat.
» Cessament lliure de l’acci6 voluntaria.
» Formacid, orientacié, acompanyament i suport.
» Participaci6 activa a I’entitat.
e Acord concret de condicions, temps i horari.
o Polissa d’asseguranca (coberta per I'entitat de voluntariat a la qual pertany la persona
voluntaria).
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o Compensacié economica per despeses.
» Variaci6 en les caracteristiques de ’activitat quan sigui convenient.
» Acreditaci6 de l’activitat realitzada.

| entre els deures:
e Duraterme 'activitat de manera lliure i compromesa.
» Respectar les mesures de salut i seguretat.
» Guardar la confidencialitat.
e Respectar els drets de les persones.
e Actuar amb diligéncia i dedicaci6 en els compromisos adquirits.
» Acceptar els objectius i les instruccions de ’entitat.
» Rebutjar contraprestacions.
 Tenir cura del material.
« Participar en la formacié.
e Ferun bon (s de l'acreditacio.
e Comunicar el cessament amb temps.

Tots aquests drets i deures emanen del compliment de I’actual llei estatal del voluntariat.

Iniciacio

Les primeres intervencions del voluntariat afavoriran una presa de contacte inicial amb la situacié
real; en aquest sentit, &és convenient, quan sigui possible, que el voluntari no inicii la seva activitat
sol, sind acompanyant un altre voluntari amb més experiéncia. Sempre que es pugui, és recomanable
la rotacié amb diferents voluntaris amb més experiéncia a fi que, a partir dels diferents estils d’actuaci6
i acompanyament, el voluntari pugui triar el que li sembli millor de cadascun i desenvolupar aixi el seu
propi model d’intervencié. D’altra banda, el coordinador del voluntariat es pot basar en els informes
dels diferents responsables amb vista a la incorporacié del voluntari a l'acci6. Entenem que aquest
moment és fonamental i se n’ha de tenir una cura especial.
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Aix0 no obstant, cal precisar que aquest primer moment de I’acci6é voluntaria s’ha d’adrecar
no tant a la tasca que cal fer, com a estar, a aprendre, a observar. De fet, els primers moments i
dies d’acci6 voluntaria en ’ambit de les cures pal:liatives han de ser una immersié, per la via de la
trobada i de 'observacio, en aquest nou mén; per aixd és una accié eminentment formativa, és un
primer moment formatiu en qué el voluntari veu com estan els altres i com se situen davant dels
malaltsi els seus familiars, i també és un moment en qué el voluntari és conscient dels sentiments,
les sensacions i les emocions que sens dubte sorgiran. Per aix0 és tan important que en aquests
instants el voluntari es trobi degudament acompanyat.

Entre les moltes accions que pot desenvolupar el voluntariat, en destaquem les que, d’una ma-
nera prioritaria, son fonamentals en ’'ambit de les cures pal:liatives, tenint en compte que la seva
accié s’adreca tant als malalts com a les seves families:

» Acompanyar els pacients, sobretot aquells que estan sols, sempre obert a la comunicacié
que el pacient vulgui establir, oferint una resposta empatica i comprensiva.

» Fomentar la qualitat de vida dels pacients i el descans dels seus familiars, ja que pot alleu-
gerir la carrega dels cuidadors en alguns moments.

» Fomentar ’autonomia del pacient i la seva valua personal.

« Facilitar moments de relaxacid, distensio, etc., que permetin als pacients i a les seves fa-
milies sortir de la tensié quotidiana que viuen, i incorporar als seus dies noves emocions i
vivéncies que milloren la qualitat de vida (passejades, jocs, lectures, misica, etc.).

« Fer petites tasques o encarrecs.

o Compartiramb I’equip moments de descans, experiéncies viscudes, informacié rebuda, as-
sistint a les reunions de I’equip i formant-ne part activa.

e Acompanyar el pacient mitjancant la conversa i ’afecte, donant-li temps i responent a les
seves demandes quan aquestes no puguin ser cobertes per familiars, I’equip, etc.

» Detectar necessitats i compartir-les amb ’equip.

» Donar suport emocional a la familia.

» Reforcar el lligam entre el malalt i la seva familia, i també amb I’equip.
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» Participar activament en aquelles sessions i cursos d’interés per millorar la qualitat d’aten-
ci6 al pacient i la seva familia.*

Per damunt de les possibles tasques que pot assumir el voluntariat en cures pal-liatives, caldria
considerar que una acci6 que engloba totes les altres en aquest context de dolor i de sofriment és
la de consolar, com a expressi6 d’un tipus d’amor humil, servicial i ajustat a la realitat que s’esta
vivint en aquells moments. José Carlos Bermejo afirma que «consolar suposa oferir-se a si mateix —
més que les paraules— com a suport, com a preséncia, com a companyia. Consolar, més que exhor-
tar a oblidar el passat —quina crueltat!- o a pensar inicament en el futur, significa mirar el present:
no tant per millorar-lo, com per envoltar-lo d’una atmosfera d’acceptacié, proximitat, humanitat,
tendresa, afecte».®* Heus aci tot un pla d’accié voluntaria en aquest camp.

2.5 Formacié

En aquesta fase del programa de voluntariat ens referim a la formacié entesa com el desenvolupa-
ment d’un pla de formacié basica i un pla de formaci6 especifica. En aquesta guia només reflectim
les idees basiques que acompanyen el plantejament formatiu del voluntariat a les unitats de cures
pal-liatives.

En primer terme, cal destacar que la formaci6 sera ’espai propici perqueé, gracies a la reflexi6
sobre I’acci6, les motivacions del voluntariat creixin cap a una «manera de ser», cap a «una manera
diferent de veure la vida», cap a una recerca més sdlida de «millorar la qualitat de vida» i en defi-
nitiva de transformar la societat.

En parlar de formaci6 ens referim, en segon lloc, als canvis que es produiran en els modes de
fer del voluntariat:

44. ArAnnexs es recull el model estandard de «fitxa del voluntari» en qué es registren les dades del voluntari i la seva
col-laboracié concreta amb I’EAPS. A ’Annex 6 es proposa una fitxa model de registre de ’activitat diaria dels voluntaris.
A ’Annex 7 es presenta una fitxa model per informar el voluntari de les dades d’interés sobre el centre en qué desenvo-
lupa la seva accié.

45. . C. BERMEJO, Humanizar el sufrimiento y el morir, op. cit., 63.
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» En el seu «saber fer»: els seus habits i les seves habilitats.

o En el seu «saber»: els seus coneixements, la seva informacio.

» Enelseu «ser: les seves actituds, el seu creixement personal i integral en relaci6
amb [’acci6 voluntaria.

Una formaci6é adequada comporta més implicacié i compromis del voluntariat. Aquest, a més, hi
aportara la seva experiéncia en el tracte amb les persones amb qui duu a terme la seva tasca. Tot
plegat constituira una font d’aprenentatge de valor indubtable per a tot el conjunt de les persones
que treballen i col-laboren en aquest ambit.

En definitiva, un voluntari format sera capag de participar activament en l’organitzaci6é en qué
es trobi, obtindra un nivell de consciéncia més alt sobre la realitat, podra ser més eficient en el seu
servei i, alhora, aconseguira treballar per intentar millorar la qualitat de vida de totes les persones
implicades i transformara el mon en qué vivim a través de les llicons de vida apreses en contacte
amb les persones que es troben en els Gltims moments de la seva vida, durant els quals emergeix
la saviesa radical.

Per tot plegat, es proposa una formaci6 integral, en qué el voluntari sigui «’actor principal» i,
amb aquesta finalitat, adquireixi els coneixements i les habilitats necessaris per poder desenvolu-
par amb plenes garanties la seva acci6 voluntaria.

La formacid constara de tres aspectes diferenciats:
» Formacid basica.
» Formacié permanent.
» Trobades mensuals de comunicaci6 i supervisio.

2.6 Acompanyament i seguiment
L’acompanyament personalitzat al voluntari i el seguiment de la seva acci6 i situacié son indis-
pensables amb vista a la vivéncia de ’experiéncia, per part del voluntari, dels pacients i les seves
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families, aixi com de I’equip de professionals i voluntaris en qué participa. L’acompanyament és
una manera d’estar i de comprometre’s amb cada persona voluntaria en funcié de la missié i els
valors de la mateixa instituci6. Per aquesta rad, més que no pas un seguiment monitorat del com-
pliment de les tasques, en ’accié del voluntariat es requereix que ’'acompanyament sigui un espai
d’acollida, d’orientaci6 i de formaci6.

Qué entenem per acompanyament personalitzat?
Com i fins on el podem fer?
En quina mesura podem implementar un acompanyament grupal?
Amb quins continguts i quines metodologies?

En aquest procés és molt important promoure el contacte directe i continu amb el voluntari, en
entrevistes individuals o en contextos grupals, en qué es pugui treballar sobre els dubtes, els
sentiments o els problemes que sorgeixin en el context de la intervencié. Aixi mateix, una vegada
analitzades les diferents problematiques, el qui acompanya introduira accions de formaci6 conti-
nuada i promoura accions especifiques, d’acord amb les necessitats detectades o amb el progra-
ma formatiu dissenyat per ’equip.

L’acompanyament, com a eix pedagdgic, anteposa el «com estas?» al «qué has fet avui?».
S’acompanya la persona en la seva totalitat, en la mesura que aquesta es deixa i alla on es de-
senvolupa ’accié voluntaria. Més que no pas sobrecarrega afegida, el fet d’acompanyar compor-
ta una manera d’estar i de ser amb els voluntaris. Per aix6, cal afinar els seus dots per acompa-
nyar de la millor manera possible en el dificil joc de proximitat-distancia que tot acompanyament
comporta.

Per aquesta rad, ’lacompanyament personalitzat, i més en el mén de les cures pal-liatives, és
d’una importancia cabdal. A partir d’aqui caldra generar registres de seguiment d’activitats i tas-
ques, perd sense oblidar-nos de I’evolucid i del procés personal que segueix cada voluntari. Des
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d’aquestes bases, entenem que les dues maneres d’acompanyar el voluntari tenen a veure amb el
reconeixement de la seva tasca i amb ’atenci6 a la seva persona.

Reconeixement

Reconeéixer I’altre és un dels gestos més importants en el mén de les relacions interpersonals.
L’acompanyament és una mena de reconeixement progressiu en la mesura que el voluntari s’en-
dinsa no sols en la mecanica de I’accié, sin6 també en la seva mistica; és a dir, en la mesura que
assumeix amb tot el seu cos la profunditat i la responsabilitat que comporta la seva acci6 volunta-
ria. D’aquesta manera, podem parlar de dos tipus de reconeixement:

o El reconeixement formal. Es pot materialitzar gratificant la persona voluntaria amb certifi-
cacions, premis, etc. Algunes entitats promouen actes anuals en qué es reconeix i premia
els voluntaris que han assolit objectius concrets o que han superat determinats temps de
col-laboracié.

 El reconeixement informal (o del dia a dia). Es manifesta en ’agraiment directe per la tasca
feta. Aquesta manera d’actuar, a més del fet que és justa, augmenta la motivaci6 i afavoreix
la implicacid.

Tenir cura del voluntari

Tenir cura dels voluntaris és imprescindible i coherent amb els valors d’atencié integral. Tenir cura
no és suplir ni posar les coses facils; és estar atents i no donar per fet —i més en el camp de les
cures pal-liatives— que el voluntari ho pot tot.

En aquest sentit cal tenir en compte els aspectes segiients:
» Proposar una acci6 adient, prestant atencié a l'interés, a les capacitats i a la disponibilitat
del voluntari.
« Facilitar suport emocional als voluntaris en la seva tasca diaria.
e Duraterme el seguimentila coordinaci6é oportuns amb el responsable de 'activitat i reunions
amb el grup de voluntaris.
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» Oferir la informaci6 necessaria al voluntari per facilitar-li la participacié en 'accié.

» Disposardels recursos per duraterme [’acci6 i promoure la integraci6 del voluntari als EAPS.

 Oferir una formacio flexible i adequada que permeti al voluntariat integrar 'accié i ’experiéncia
emocional.

» Oferir al voluntariat la participacié en la vida associativa per mitja de trobades, intercanvis,
jornades formatives i de reflexid, per assegurar-ne el creixement i la participacié.

2.7 Comiat de la persona voluntaria
Saber acomiadar de manera adequada la persona voluntaria és tan important com saber acollir-la;
no sols aixd, és una pendltima manera d’acolliri acompanyar. Sovint persones que han hagut d’in-
terrompre la seva acci6 voluntaria, per les circumstancies que sigui, han tornat posteriorment al
mateix camp de voluntariat i a la mateixa organitzaci6 de la qual van sortir un dia.

Les causes que configuren la baixa d’una persona voluntaria sén mdltiples: personals, familiars, la-
borals, per canvi de domicili, etc. El que importa és que cada persona voluntaria que abandona la seva
acci6 a 'organitzacié no ho faci per la porta del darrere. Es un moment delicat que cal cuidar i agrair.

D’altra banda, és necessari tenir protocol-litzat el moment del comiat.

Quin procés de comiat instaurarem entre 'EAPS i la persona voluntaria?

Quan la relaci6 entre el voluntari i ’organitzaci6 arriba al final s6n importants els passos segiients:

o L’organitzacié ha de coneéixer els motius de la sortida del voluntari, de manera que si aban-
dona l'organitzacié per alguna qiiestié amb la qual no esta comode, i sempre que no contradi-
gui les normes o els principis de ’entitat, es pot buscar una solucid per evitar insatisfaccions
successives.

» Elvoluntari ha de conéixer el seu dret a comptar amb una certificaci6é que avali la seva acci6
voluntaria.
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» L’organitzacié, de manera periodica, si més no durant el primer any, establira contacte amb
el voluntari per interessar-s’hi.

o Siles causes que motiven I’labandonament es refereixen a malestar emocional o a altres cir-
cumstancies causades per la intervencid, s’oferira el suport emocional o institucional durant
el temps que es consideri necessari.

2.8 Avaluacio
L’avaluaci6é ens permet aprendre de la practica, ens ajuda a explicar i justificar les raons de les
nostres actuacions, proporcionant informacié solida i consistent sobre la seva pertinéncia.
L’avaluacié ha de ser un procés fonamental en el desenvolupament de ’activitat voluntaria, ja que
ens permetra obtenir informacié clau que ens ajudara a analitzar els resultats aconseguits, les dificul-
tats en I’execuci6 i la identificaci6 d’arees de millora. Per mitja de I’avaluacié comprovem |’assoliment
del que s’ha previst i obtenim informaci6 sobre les caracteristiques del procés d’actuacid i sobre la
seva utilitat.

Algunes preguntes que poden ajudar en la planificacié de I’avaluaci6é sén aquestes:

Quin pla d’avaluacié implementarem?
Queé avaluarem? Qui ho fara? De quina manera?

Entre els processos que cal avaluar hi ha aquells que tenen a veure directament amb [’atenci6 al
malalt i a la seva familia. També sera important conéixer la valoracié que fa el personal sanitari
del programa. Una altra dada d’interés sera el grau de satisfaccié dels nostres voluntaris amb les
activitats dutes a terme, etc.
Hem de consensuar els moments en qué s’avaluaran les accions dels voluntaris, ja que, per diver-
sos factors, no sempre és oportd sol:-licitar a malalts o familiars una valoracié de les actuacions fetes.
Certament, ’avaluacié és una practica generalitzada a les organitzacions de voluntariat, pero
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no son poques les al-lérgies que aquest moment provoca. Com que en som conscients, en aquest
apartat volem incidir en la necessitat d’aquest espai com a oportunitat de creixement i millora
organitzativa.*

I UNA AVALUACIO HA DE SER PER: I UNA AVALUACIO NO HA DE SER PER:
o Analitzar el que s'ha fet. o Analitzar intencions.
e Dialogar. e Criticar les persones.
o Acceptar el que esta ben fet i el que o Defensar a ultranca el que s'ha fet.
no esta ben fet. * Negar responsabilitats.
* Proposar millores i/o alternatives. o Aprofitar I'ocasié per passar comptes amb algu.
e Aprendre junts. ¢ Deixar que tot continui igual.

e Prendre decisions.

Per tant, proposem la definici6 segiient d’avaluaci6:

L’avaluacio és una apreciacié com més sistematica i objectiva millor sobre un projecte,
un programa o una linia d’accié, de manera que proporcioni unes informacions creibles
i Gtils que permetin integrar els aprenentatges fets en funcié de les noves decisions que
ratifiquin o modifiquin l’accié empresa.

46. Peraaquest apartat utilitzem i adaptem els materials de la cooperativa Transformando (cf. www.transformando.org)
i de L. A. ARANGUREN GONZALO, Buenas prdcticas y voluntariado, op. cit., 62 i seg.
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D’aquesta manera, I’avaluaci6 proporciona un seguit d’avantatges que hem de tenir en compte:
« Orienta les persones de ’organitzacié cap a ’assoliment dels objectius proposats.
o Ajuda a definiri ajustar els objectius de manera realista.
e Permet detectar errors i identificar encerts.
» Contribueix a visualitzar els processos instaurats i les dinamiques que els acompanyen.
» Permet ressituar temps i espais.
o Fomenta el dialeg, el reconeixement de l’altre, I’acord i el consens.
» Permet controlar amb rigor i objectivitat el procés de treball.
o Contribueix a establir la cultura de la qualitat.

Objectius de l’avaluacié
El disseny dels objectius de I’avaluacio es pot orientar cap a una recollida de dades esperades en
termes d’estructura, procés i resultat.

Els conceptes d’avaluacié i de qualitat estan intimament relacionats. L’(nica manera d’identificar
adequadament les necessitats de les persones, i de saber que es fan servir els recursos escaients
(tant humans com d’altra mena) per donar una resposta adequada i efectiva a aquestes necessitats,
és establir sistemes d’avaluacié que permetin la reflexié sobre el procés, I’estructura i els resultats.

Alguns elements que hem de considerar en [’avaluacié en ’ambit de ’accié voluntaria poden
ser: competéncia, compromis, eficacia, eficiéncia, pertinéncia, continuitat, accessibilitat, oportu-
nitat, privacitat, seguretat, participaci6 i satisfacci6.*

Fases de l’avaluacio

Avaluar demana el seu temps, fins i tot ja abans de posar en marxa qualsevol activitat. Per aixo,
cal dissenyar bé aquesta avaluaci6é sabent que presenta diverses fases consecutives que hem de
preveure en termes de recursos i de pla d’actuacié.

47. Enels annexos 10, 11 12 presentem diversos models de fitxes d’avaluacio.



90 GUIA DE VOLUNTARIAT EN CURES PAL-LIATIVES

Ho plantegem esquematicament de la manera segiient:

I FASES DE L'AVALUACIO

FASE 1: Plantejament de I'avaluacio

Que es vol avaluar i per a qué.

Recursos de I'avaluacio: humans, economics i de
temps.

Valorar el moment en funcié de la resta de la
dinamica organitzativa.

Definir I'equip avaluador.

FASE 2: Disseny de I'avaluacio

Definir el pla d'avaluacié.

Esquema del treball en que es defineixen els temps
i moments avaluatius.

FASE 3: Recollida d’informacio

Suport documental escrit.
Logistica de recollida de dades.

FASE 4: Analisi de dades

Fixar reunions de treball i debat.

Dibuixar les primeres valoracions, conclusions i
recomanacions.

FASE 5: Elaboraci6 de I'informe

Redactar ordenadament la informacié generada
anteriorment.

FASE 6: Divulgacio i retroalimentacio

Publicar i donar a coneixer el document avaluatiu.

Debat a I'organitzacio (tallers, assemblees,
seminaris formatius, etc.).

Aplicar conclusions i recomanacions.
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Entre els diferents tipus d’avaluacio classics esmentem els que es poden adaptar millor a la refe-
rida per a bones practiques:
» Avaluacio sumativa (o conclusiva), referida als resultats d’un programa o una accié.
» Avaluacié formativa, que es duu a terme al llarg del procés d’execuci6 del programa o ’accio
i que serveix d’orientaci6 per a aquests.

3. Coordinacié i acompanyament del voluntariat

Tot el que hem dit fins ara és inimaginable si no comptem amb una figura de referéncia fonamental:
la d’una persona responsable o coordinadora del voluntariat. Es imprescindible que hi hagi algi
que s’encarregui de coordinariacompanyar el grup de voluntariat. Aquesta tasca és de gran impor-
tancia i per aixd requereix una dedicacié exclusiva.

Qui acull i acompanya el voluntari? Qui en té cura?
Quines caracteristiques ha de tenir el coordinador del grup?
Quines en seran les funcions?

Anomenem coordinador del voluntariat aquella persona que, d’una manera general, s’ocupa del
seglent:
 Acolliri acompanyar el voluntariat en totes les fases de la seva inserci6 en ['organitzaci6 i en
’acci6 voluntaria.
o Assistir, preparar, coordinar i gestionar les relacions dels usuaris i els professionals dels
equips receptors amb les persones voluntaries.

Per tant, es tracta d’una tasca amb dues mirades simultanies: la primera s’adreca a cada un dels
voluntaris i al seu procés d’insercié a l'organitzaci6 i a I’accié voluntaria, mentre que la segona
focalitza les relacions que s’entrecreuen entre pacients, families, professionals i voluntaris.
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3.1 Ambit socioeducatiu

La coordinaci6 del voluntariat és una tasca educativa de primer ordre i, per aixd, va més enlla d’una
feina de gesti6. A la primera part d’aquesta guia hem constatat que en moltes organitzacions civi-
ques les funcions atribuides a la figura del responsable i/o coordinador del voluntariat han acabat
sent merament burocratiques i lligades a la seva gestid i control, i que n’ha desaparegut el neces-
sari vessant educatiu.

Per aix0, la coordinaci6 del voluntariat s’insereix en un escenari de gestié des d’una mirada edu-
cativa en qué s’ha de ressaltar:*

e Lapedagogia de la trobada. En un primer moment, més que no pas ’organitzacid, importa la
vinculacié i la relacié humana que s’estableix amb el voluntari. La coordinacié que condueix
cap a ’lacompanyament es nodreix de la pedagogia de la trobada, que ens situa en alld que
som radicalment: relaci6 i comunicaci6. El lligam no és un afegit sind consubstancial a I’és-
ser huma. | la pedagogia de la trobada es desenvolupa a través dels entrecreuaments que
descriuen la dificil harmonia que s’estableix entre la proximitat i la presa de distancia.

e La pedagogia de la vulnerabilitat. El qui coordina i acompanya ha de comptar amb el fet in-
contestable de la vulnerabilitat radical de la condicié humana; és a dir, topar amb la nostra
realitat de fragilitat, de facil accés al descoratjament, al cansament o al fracas. Parafrasejant
Mounier, podriem afirmar que en el voluntariat estem cridats al testimoni, no a I’éxit; i el tes-
timoni també requereix el cribratge de 'ombra de realitat que enfosqueix nobles ideals. En
’ambit del voluntariat se’ns ofereix la possibilitat d’acompanyar en la vulnerabilitat des de
la nostra experiéncia d’éssers vulnerables, ja que la precarietat de la propia existéncia s’ha
de fer i refer quotidianament. «A cada moment [’haig d’assumir de nou i tornar a prendre-la
com al principi. Jo s6c un feble existent perdut en I’'ocea amarg de la finitud.»* | aixd no ens
condueix necessariament al ressentiment o a ’absurditat, siné —al contrari— ens posa en

48. cf. Adaptaci6 de L. A. ARANGUREN GONZALO, Cartografia del voluntariado, op. cit., 204-208.

49. F. TORRALBA, Pedagogia del sentido, PPC, Madrid, 1997, 29.
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situacié de caminar per senders i viaranys realment accessibles per a tots segons ’'edat, les
capacitats i els valors de cadascd, sense oblidar els limits. La vulnerabilitat, finalment, ens
fa reflexionar, no pas per esquivar-la, sin6 per encaixar-la saviament i conviure-hi amb sentit
d’esperanca. Per aix0, no podra acompanyar en la fragilitat el qui no ha experimentat abans
la seva propia fragilitat; no podra entendre el sentit del fracas alié el qui no ha travessat el
fracas en la seva biografia; no podra acompanyar el transit en la nit el qui no ha viscut 'ex-
periéncia de perdre’s i de no veure-hi. La metafora del sanador ferit també aflora en aquest
ambit formatiu. Només el qui és conscient de la seva prdpia vulnerabilitat podra acompanyar
amb competéncia enmig del sofriment huma.

e La pedagogia de I’autonomia personal. La coordinaci6 ha d’ajudar el voluntari a créixer com
a persona i com a subjecte compromeés en el canvi social i comunitari. Aquest creixement
es fonamenta en ’experiéncia d’exercir amb criteri la propia llibertat personal. Acompanyar
en el respecte de la llibertat de I’altre constitueix un dels reptes basics d’aquesta tasca. En
’exercici de la llibertat responsable cadasci construeix el seu propi procés d’autonomia, que
no constitueix un punt d’arribada, sind una tasca permanent, construida a cop d’intuicions,
decisions i errors assumits. Seguint una vegada més Freire, «nadie se hace auténomo pri-
mero para después decidir. La autonomia se va construyendo en la experiencia de varias,
innumerables decisiones, que van siendo tomadas».®® La pedagogia de ’autonomia posa
la seva esperanca en la capacitat que 'altre té de definir el seu futur; no s’ajuda a ser auto-
nom quan no es creu en l'altre; per aixd, «una pedagogia de la autonomia tiene que estar
centrada en experiencias estimuladoras de la decision y de la responsabilidad, valga decir,
en experiencias respetuosas de la libertad».>* Des de la reflexid sobre aquestes experiéncies
vitals, la coordinacié i 'lacompanyament transiten pel cami de 'orientacid, de saber mostrar
pistes que assenyalin temps i espais, que ajudin a prendre consciéncia al voluntari de quin
és el seu temps, el seu moment, i de per on ha de continuar caminant.

50. P. FREIRE, Pedagogia de la autonomia, Siglo XXI, Madrid, 1998, 103.
51. Ibid.
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e La pedagogia narrativa. Coordinar i acompanyar va més enlla dels dictats de la formacio
formalista (continguts, conceptes i técniques), tot i que cal comptaramb bases documentals
que facilitin la tasca. L’'acompanyament és dialeg des de ’experiéncia, trobada des de la re-
cerca compartida, silenci des de la incertesa que no troba solucions magiques, tendresa des
de la sorpresa que ens sobrepassa, acollida des de I’escalf del qui és a prop.
L’acompanyament es constitueix en una escola itinerant en qué els continguts s’abracen a
les experiéncies concretes que esdevenen missatges creibles i verificables, de facil accés, ja
que sempre apel-la a situacions quotidianes. Per mitja de la pedagogia narrativa el voluntari
no sols s’identifica xkamb», siné que se situa en un pla de disposici6é per donar respostes i
realitzacions concretes.

» Lapedagogiade la dedicacié. En la coordinacid i 'lacompanyament als voluntaris no hi ha cap
més formula magica que la dedicacio, fins i tot per saber allunyar-se del voluntari i ajudar-lo
a deixar-lo feri, sobretot, a deixar-lo ser. Aquesta és la feli¢ intuicié que Saint-Exupéry ensva
deixar en el dialeg de la guineu amb el petit princep:

«—Es el temps que has perdut amb la rosa, que la fa tan important.

—Es el temps que he perdut amb la rosa... —va fer el petit princep, per recordar-se’n.

—Els homes han oblidat aquesta veritat —va dir la guineu—. Tu no ’has d’oblidar. Et fas res-
ponsable per sempre d’alld que has domesticat».?

«Domesticar» en aquest cas significa crear lligams, aquells que s’aconsegueixen mitjangant
la for¢a de la proximitat. El que resulta evident és que ’lacompanyament es fa acompanyant,
dedicant temps, dedicant energies, dedicant el millor que cadascl té i és.

Des d’aquestes premisses, el coordinador o coordinadora de voluntariat entenem que és clau per
al desenvolupament correcte de I’acci6 voluntaria en el marc de les cures pal-liatives. Les pautes
educatives descrites en relacié amb la figura del coordinador o responsable del voluntariat sén de
tal naturalesa i tenen tantes implicacions humanitzadores que haurien de ser replicables a l’accié

52. SAINT-EXUPERY, £l Petit Princep, Empuries/Emecé, Barcelona, 1998, 72-74.
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voluntaria concreta en I'ambit de les cures pal-liatives. Es a dir, la forma d’estar del responsable
de voluntariat respecte de les persones voluntaries ha de ser un exemple de la forma d’estar del

voluntari respecte dels malalts i les seves families.

La pedagogia de I’exemple és un deure per al qui coordina ’acci6 voluntaria, alhora que esdevé

un mirall en qué la persona voluntaria pot trobar orientacié per a la seva accié entre les persones

malaltes i les seves families.

3.2 Funcions
A continuacié plantegem algunes de les funcions concretes que ha de desenvolupar la persona

que exerceixi la coordinacié del voluntariat:

Planificar, elaborar i dinamitzar les campanyes de sensibilitzaci6 del voluntariat.

Establir les funcions i activitats que s’han de fer amb les persones voluntaries.

Elaborar el perfil del voluntari que requereix I’EAPS.

Entrevistar les persones interessades a ser voluntaries.

Estudiar les necessitats formatives i elaborar els plans de formaci6 i acompanyament corres-
ponents.

Crear i coordinar I’equip de voluntaris per a la seva integracié dins dels EAPS i els equips
receptors dels seus serveis.

Dur a terme ’lacompanyament i el seguiment oportuns amb cada voluntari, especialment en
els primers mesos de ’accié voluntaria.

Fer campanyes de difusi6 i captacié del voluntariat.

Detectar mancances o noves necessitats que puguin sorgir.

Vigilar el compliment de les normes i adoptar les mesures cautelars de suspensié que siguin
necessaries per protegir el dret dels usuaris a rebre i/o rebutjar una acci6 voluntaria.

Dirigir ’elaboraci6, ’execucid i I’avaluacié dels programes en qué participa el voluntari.
Promoure iniciatives i motivar els grups i els voluntaris, tot reforgant el compromis.
Coordinar-se, si s’escau, amb aquelles entitats gestores de persones voluntaries als EAPS.



96 GUIA DE VOLUNTARIAT EN CURES PAL-LIATIVES

3.3 Perfil

La persona que duu a terme aquestes funcions descrites ha de presentar un perfil personal i pro-
fessional netament educatiu, cosa que no implica necessariament que tingui estudis académics
de magisteri o pedagogia. Més aviat es tracta de persones que sapiguen treballar des de la logica
dels processos educatius a llarg termini, en la certesa que aquests processos també afecten les
estructures i els fluxos organitzacionals de la mateixa instituci6.

A partir d’aqui podem enumerar una série de notes que poden ajudar a modelar el perfil del coor-
dinador del voluntariat:

» Coneixementi compromis amb la missi6 i els valors de ’EAPS.

» Coneixement de les caracteristiques de ’EAPS i dels seus processos clau.

» Coneixement global del perfil dels malalts i les seves families.

» Coneixement sobre la legislacio, els criteris i els instruments que ha d’aplicar.

» Proactivitat i dinamisme.

» Capacitat de planificaci6, organitzacio, coordinacié i direccié.

» Competéncies de comunicaci6 interpersonal: empatia, escolta activa, habilitats de comunicaci6.

» Habilitats per a la gesti6 constructiva dels conflictes i la mediacié entre persones usuaries,

membres de ’equip i voluntaris.

e Orientaci6 a ’'aprenentatge i a la millora continua.

» Polivaléncia i versatilitat.

» (Capacitat per prendre decisions.
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Testimoni d’un voluntaris:

El punt i seguit d’aquesta guia ens [’ofereix un voluntari que col-labora en una unitat de cures pal-
liatives d’un hospital en una ciutat espanyola. La peculiaritat de la seva accié és que cada dia que
s’acosta a aquesta unitat ho fa acompanyat d’una flauta travessera. Deixem que ens expliqui la
seva petita historia de mdsica entre la vida i la mort.

Una vegada, un malalt de la UCP, al qual era practicament impossible treure més d’una paraula
seguida, em va sentir tocar la flauta travessera en un ofici de Pasqua. Em vaig sorprendre en veure
que s’adrecava a mi molt interessat, preguntant-me per aquell instrument, i se’m va suggerir que
fes un petit recital a la seva habitacié.

Quan comenco a col-locar tots els meus «trastos» al mig del passadis central del pavelld, familiars
i malalts m’observen amb estranyesa i, en comencar a tocar, tinicament dues o tres persones s’han
situat com a espectadors. Tanmateix, al reclam de la mdsica, i timidament, comencen a acudir més
persones traient cadires de les habitacions i creant un auditori improvisat. Davant de la indiferéncia
d’alguns, reconec que el resultat pot anar des de les llagrimes fins a algun ball al so de Dos gardenias.

Una vegada em van comentar el cas d’una senyora en avangat estat de la malaltia que va de-
manar a la familia que obris la porta de I’habitacié per poder escoltar millor aquella flauta que se
sentia de lluny. També, en un escrit d’agraiment a la unitat fet per la filla d’un pacient ressaltava
que el seu pare se n’havia anat a 'altra vida embolcallat per ’Ave Maria de Schubert interpretat per
un voluntari.

53. Elvoluntari es diu Miguel Angel Mota i el seu testimoni 'agafem de M. P. HUARTE i M. PEREZ MELENDEZ, Voluntaria-
do y cuidados paliativos, op. cit., 46-50. Certament no es tracta d’una experiéncia universalitzable. No tots els voluntaris
saben tocar un instrument musical. Perd és un testimoni que ajuda a fer que cada persona voluntaria descobreixi dins de
si mateixa les seves capacitats, els seus valors i els seus tresors, i els posi a disposicié dels malalts i les seves families.
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Sovint, ’'ambient que es viu a ’habitacié d’un malalt terminal és de gran dolor i crispacio. La fami-
lia, quan hi és, tanca files al voltant del malalt de manera que tot aquell que no sigui un professio-
nal de la medicina es converteix en un intrds. Per al voluntari és una situacié que li dificulta la tasca;
una habitacié plena de gent es converteix, dit en termes col-loquials, en «territori comanxe» i ha de
fer seva aquella maxima de l’estratégia que diu que una retirada a temps és una victoria. Per a mi,
aquesta activitat esdevé un recurs més per accedir a persones amb les quals les paraules no son
suficients. En un primer moment pot resultar molt arriscat envair un territori tan ple de dolor com
una UCP i pensar «Déu meu, musica entre moribunds!». Tanmateix, penso que precisament aqui,
on les paraules s’esfondren com castells de sorra, entra en joc el llenguatge no verbal. La misica
té la capacitat de mobilitzar els sentiments més amagats que portem a linterior, ens obre el cor
perqué ens fa escoltar precisament amb el cor, no amb les orelles de la raé.

La UCP no és un espai on tingui cabuda la rutina i on et puguis acomodar. Cal viure el moment
amb cada persona perque aquell moment pot ser ’tinic que hi puguis compartir. Les situacions
canvien cada dia perqué el ritme de la mort és imparable i els pacients se succeeixen, en algunes
epoques, amb una velocitat que és dificil d’assimilar. Per aquest motiu, la meva activitat musical
també obté diferents acollides, i el que en la majoria dels casos és rebut amb agraiment i emocié,
en d’altres és acollit amb una indiferéncia i estranyesa totals. Aixo s’ha de portar amb naturalitat i
comprensio, perqué cada persona es troba en una situacié vital diferent.

Com bé saben les tradicions espirituals tibetanes, budistes, cristianes o hindds, la mdsica, el
cant i ’oracié sén un pont estés al final del nostre viatge a la vida. Si en algun moment alguna de
les meves melodies, a través de passadissos i habitacions, ha omplert durant un instant el buit que
causen el dolor i les llagrimes, haurd valgut la pena.
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Annexos

En aquesta seccié s'agrupa material que pot resultar util per formalitzar els passos esmentats en el
programa de gestié del voluntariat que hem proposat.

1. DOCUMENTS QUE ES INDISPENSABLE ELABORAR EN CADA EAPS

 Els estatuts i la filosofia de I'equip.

e Els valors i els codis etics.

» L'organigrama de I'equip.

« Els membres de la junta directiva.

e Les seus de I'entitat.

 Els seus organs de govern.

 El pla estrategic amb les linies directrius.

» La definicié clara i concreta dels llocs que els membres de I'equip i els voluntaris ocuparan dins de

I'EAPS, com també de les funcions que hi duran a terme.

2. DOCUMENTS QUE ES INDISPENSABLE CONEIXER

Llei 6/1996, de 15 de gener, del voluntariat (BOE 17.01.1996).

Lleis especifiques de regulacié del voluntariat de cada comunitat autonoma.
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3. MODEL D’ENTREVISTA

» Dades personals
Nom: Cognoms:
Data:

» Quines motivacions teniu per dur a terme voluntariat amb malalts avancats?
* Quin coneixement teniu de la nostra entitat?
» Heu tingut o teniu alguna relacié com a voluntari amb malalts? On?
« Continueu fent aquesta tasca? S No
e Quins s6n els motius del canvi?
» Heu tingut alguna relacié amb malalts que pateixin les patologies seglents?
Cancer:
Sida:
Alzheimer:
Altres patologies:
* Quines son les vostres fortaleses i les vostres debilitats per al voluntariat amb els usuaris del nostre programa?
» Teniu antecedents psicologics o psiquiatrics? Preneu cap tipus de medicacié de suport?
» Us heu plantejat les diverses situacions o els contextos en qué haureu de dur a terme la vostra tasca com
a voluntari?
« Com creieu que us podria afectar?
« Com creieu que reaccionarieu davant de situacions dificils?
- Un malalt us planteja, en el transcurs d'un acompanyament, si es morira.
- Un malalt agressiu que nota que en el seu cercle familiar li amaguen informacié.
- Altres situacions.
« Podrieu comentar si heu viscut cap d’'aquestes situacions i com us hi heu enfrontat?

e Acostumeu a acabar les coses que us proposeu?
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* Heu treballat mai en equip?
 Esteu disposat a comprometre-us a fer una tasca voluntaria definida i continuada?
¢ Quina disponibilitat teniu?
Dilluns. Dimarts. Dimecres. Dijous. Divendres
Mati
Tarda
» Hores que hi dediqueu a la setmana:
e Valoraci6: Apte  Noapte
o Perfil:
 Criteris d'exclusio:

4. MODEL ESTANDARD DE COMPROMIS VOLUNTARI
COMPROMIS DE VOLUNTARIAT

REUNITS
D'una banda, el Sr/la Sra. , en

representacié de la , a la provincia de

I, de I'altra, el Sr/la Sra.

amb domicili

NIF ndm. i nUm. de voluntari

EXPOSEN

Que, amb |'objectiu de col-laborar amb la missié de la i assegurar

una millor assistencia integral als afectats, d'acord amb el que disposa la Llei 6/1996, de 15 de gener, del
voluntariat, totes dues parts, de mutu acord, han decidit subscriure aquest compromis de col-laboracié
voluntaria sotmetent-lo a les segiients
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CLAUSULES

Primera. Compromis del voluntari

El Sr/la Sra. , per la

firma d'aquest compromis s'incorpora com a voluntari/aria a la

i es compromet a:

a) Dur a terme la tasca que li sigui encarregada com a voluntari

a , , dedicant-hi _ hores setmanals,

durant els dies

b) Complir els compromisos adquirits amb la , respectant-ne les fina-

litats i normatives.

) Guardar confidencialitat de la informacié rebuda i coneguda en el desenvolupament de I'activitat.

d) Actuar de manera altruista, diligent i solidaria, rebutjant qualsevol contraprestacié material de persones
que en resultin beneficiades o d'altres relacionades amb la seva accié.

e) Respectar els drets dels beneficiaris de la seva activitat voluntaria.

f) Participar en les tasques formatives previstes per I'organitzacié per al desenvolupament de les funcions
i activitats confiades, com també en les que, amb caracter permanent, es requereixin per mantenir la
qualitat dels serveis que es presten.

g) Respectar i tenir cura dels recursos materials que I'organitzacié posi a la seva disposicié.

h) No utilitzar els mitjans, els recursos ni el nom de la
per a finalitats particulars, ni representar-la llevat gue en sigui expressament autoritzat.

Segon. Compromis de 'ENTITAT
La es compromet a:

a) Proporcionar al voluntari la informacio, la formacio, I'orientacio, el suport i els mitjans materials necessaris
per a |'exercici de les funcions assignades, amb caracter previ i permanent.
b) Assegurar el voluntari contra riscos d'accident i responsabilitat civil derivats de I'exercici de la seva activitat

voluntaria, d'acord amb les disposicions legals o reglamentaries d'aplicacio.
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€) Reemborsar, després de la sol-licitud expressa del voluntari, i amb la justificacid efectiva i prévia per part
seva, les despeses que amb caracter deduible es produeixin en I'exercici de la seva activitat voluntaria.

d) Facilitar al voluntari una acreditacié identificativa de la seva condicié de voluntari.

e) Expedir, després de la sol-licitud expressa dels voluntaris, un certificat dels serveis prestats, com també la
data, la durada i la naturalesa d'aquests.

f) Portar un registre d'altes i baixes del personal voluntari.

Tercer. Condicions per al desenvolupament de la tasca

Es manifesta expressament que la tasca del voluntari sera desenvolupada de manera desinteressada i amb
caracter solidari, voluntariament i lliurement, sense suposar una relacié laboral, funcionarial o mercantil, o
una obligacié personal o un deure juridic, sense retribucié economica, i sempre després d'haver superat els
processos de seleccié i formacié (general i especifica) estipulats per I'organitzacié per a la seva realitzacio.

Quart. Durada i causes de resolucié de I'acord/compromis

Aguest compromis tindra una durada inicial de dos anys i sera renovable automaticament cada dos anys a
partir de la data de la seva signatura, sempre que alguna de les parts no decideixi rescindir-lo, per a la qual
cosa haura de comunicar a laltra part la seva decisié de manera escrita i expressa. La seva finalitzacio tindra
lloc per decisio d'una de les parts comunicada a l'altra en la forma establerta, o per I'incompliment de les
obligacions que es consideren a les clausules citades anteriorment.

I, en prova de conformitat, signen aguest document en exemplar triplicat i a un sol efecte a
,el

de de 201

Sr./Sra. Sr./Sra.

Signatura del/de la representant de I'organitzacié Signatura del voluntari/aria
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5. MODEL ESTANDARD DE FITXA DE VOLUNTARI

FITXA DE VOLUNTARI

(assignat per ordinador)

DATA DE NAIXEMENT

NUM. DE VOLUNTARI

COGNOMS NIF
NOM

ADRECA

CODI POSTAL POBLACIO
PROVINCIA

DATA DE CONTACTE

PERSONA DE CONTACTE

TIPUS DE VOLUNTARI COL-LABORADOR ESTAT DEL VOLUNTARI ASPIRANT
VOLUNTARI ALTA
BAIXA NO
Si DATADEBAIXA: /[
MOTIU DE BAIXA:
CASA MOBIL FEINA ALTRE
TELEFON

CORREU ELECTRONIC

PAGINA WEB

ESTUDIS SITUACIO LABORAL
PROFESSIO CARREC

ESTAT CIVIL NRE. DE FILLS
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DISPONIBILITAT | DILLUNS | DIMARTS | DIMECRES | DIJOUS DIVENDRES DISSABTE | DIUMENGE
MATINS
TARDES
HORES DE DEDICACIO VOLUNTARIA
ENTREVISTA CODI ENTREVISTADOR DATA A
APTE si NO = CAUSA NO APTE
OBSERVACIONS
DESTINACIONS PREFERIDES DESTINACIONS PREFERIDES
ORDRE | TIPUS ORDRE | TIPUS
1 1
2 2
3 3
4 4
CURSOS REALITZATS
DATA TIPUS DATA TIPUS DATA TIPUS
A I _ o
A I _ o
/1 /1 /
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DESTINACIONS ASSIGNADES

NOM DEL CENTRE TIPUS DE CENTRE | TASQUES PRINCIPALS | DATA D'ALTA DATA DE BAIXA
EXPERIENCIA PROFESSIONAL AFICIONS
NOTES

RENOVACIO DEL COMPROMIS

NUM. | DATA D'ENVIAMENT | RECEPCIO DEL CARNET

1
2
3
4

En compliment del que disposa la Llei organica 15/1999, de proteccié de dades de caracter personal,
s'informa que les vostres dades personals, juntament amb les obtingudes durant la vigéncia de la col-
laboracio, sén incorporades al fitxer de VOLUNTARIS, titularitat d’aquesta entitat. Aixi mateix, i d'acord
amb aquesta llei, en qualsevol moment podeu exercir els drets d'accés, rectificacid, cancel-lacié i oposicid,
previstos a la llei, si adreceu un escrit a , Ref. DADES, carrer
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6. MODEL DE REGISTRE DE L'ACTIVITAT DIARIA DELS VOLUNTARIS

Data Nom del/de | Ambit Nom del/de | Observacions Derivacions
la volunta- d’intervencié la malalt/a a serveis
ri/aria (hospital de professionals

dia, consultes, (psicoleg/oga,
planta treballador/a
ingressats, sala social, UCP...)
d’activitats
d’animacio,

altres serveis)

13/06/2005 | AdelaiPetra | Planta 1. Pedro 1. No havia dormit bé aquella 3. Derivacié al
d'ingressats 2. Jaime nit, pero estava de molt bon psicoleg
3. Genaro humor, com sempre.
4. Manuel 2. La seva filla era amb ell, ens
5. Patricia I'ha presentada tot orgullés.
6. Marisa 3. Esta molt trist, gairebé no
7. Isabel parla, pero sempre ens
8. Cristina agraeix que I'anem a veure.

4. Estava esperant que li fessin
una prova i estava molt
nervios.

5. Ens I'hem trobada al
passadis i tenia molt bon
aspecte.

6. Estava molt contenta i
esperant |'alta.

7. Li preocupa el seu fill, és a
casa dels avis, mai se n’havia
separat abans.

8. No té familia, ens espera
cada dia, en sap molt, de
cuina.

Continua
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Data Nom del/de | Ambit Nom del/de | Observacions Derivacions
la volunta- d’intervencio la malalt/a a serveis
ri/aria (hospital de professionals

dia, consultes, (psicoleg/oga,
planta treballador/a
ingressats, sala social, UCP...)
d’activitats

d’animacio,

altres serveis)

13/06/2005 | Paquita Consultes 1. Severinoi | 1. Els he acompanyat a

Gema esposa radiologia, sén molt grans i
2. Carmen estaven desorientats.
3. Joaquin 2. 'he acompanyada a
demanar unes cites per a
diferents proves.
3. Li acabaven de donar el
diagnostic i estava plorant,
I'oncoleg m’ha buscat.
13/06/2005 | Pedro Sala d'activitats 1. Mariana | Han vingut nou malalts i
Carlos d'animacio 2. Jaime quatre familiars i hem fet amb
3. Pedro ells imants decoratius per a la
4. Teodora | nevera. S'han divertit i s’han
5. Luisa relacionat.
6. Marisa
7. Celia
8. Ana
9. Carlota
10. Demetrio
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7. MODEL ESTANDARD D’INFORMACIO PER FACILITAR AL VOLUNTARI

DOCUMENT PER AL VOLUNTARI
Confidencial / Inici de I'activitat

Dades del malalt

NOM DEL MALALT

EDAT

ADRECA

POBLACIO

PROVINCIA

TELEFON

Dades del cuidador principal

NOM

EDAT

ADRECA

POBLACIO

PROVINCIA

TELEFON
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Altres dades d’interées

HOSPITAL DE REFERENCIA

ADRECA | TELEFON DE L'HOSPITAL

METGE DE REFERENCIA

TELEFON DE FAMILIARS

TELEFON D'URGENCIES I/0 AMBULANCIA

8. FORMACIO COMPLEMENTARIA

MODUL I. ESPIRITUALITAT EN CURES PAL-LIATIVES
Objectius

o Conéixer les precisions terminologiques i conceptuals en relacié amb |'espiritualitat.
» Esbrinar possibles necessitats dels pacients i els seus familiars: necessitat de donar sentit i significat a la
vida, necessitats respecte a la veritat, la llibertat, la gratitud, la reconciliacio, etc.
- Durada: 1-3 hores.
- Perfil del ponent: Responsable del grup d’espiritualitat.
- Metodologia: Teorica.
- Avaluacio: Es distribuira un questionari sobre els continguts tractats en el modul. Les preguntes tenen
resposta multiple (cal marcar només la resposta correcta).

MODUL II. ATENCIO AL DOL

Objectius

e Coneixer els processos de pérdua i dol en el context d'una malaltia terminal.

* Entendre els mecanismes biopsicosocials espirituals propis dels processos de dol.
- Durada: 5-7 hores.
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- Perfil del ponent: Técnic de I'equip d'atencié psicosocial.

- Metodologia: Teodrica i practica amb exposici¢ de casos practics i dinamiques de grup.

- Avaluacio: Es distribuira un questionari sobre els continguts tractats en el modul. Les preguntes tenen
resposta multiple (cal marcar només la resposta correcta).

MODUL lll. PREVENCIO DEL BURNOUT, AUTOCURA DEL VOLUNTARI | PERMANENCIA EN LA SEVA
TASCA VOLUNTARIA

Objectius

Coneéixer el concepte, I'etiologia i les variables individuals i organitzacionals implicades en el burnout.

Dotar els voluntaris de coneixements i habilitats que els permetin detectar i prevenir situacions de risc en

les quals es pugui desenvolupar un burnout.

- Durada: 5-7 hores.

- Perfil del ponent: Técnic de I'equip d'atencié psicosocial.

- Metodologia: Teorica.

- Avaluacio: Es distribuira un questionari sobre els continguts tractats en el modul. Les preguntes tenen
resposta multiple (cal marcar només la resposta correcta).

MODUL IV. 'ACCIO VOLUNTARIA EN MALALTIA AVANCADA PEDIATRICA
Objectius

Adquirir els coneixements i les habilitats basiques per abordar integralment el cas del nen en situaci¢
terminal i de la seva familia.

Conéixer el marc legal respecte als drets de la infantesa hospitalitzada.

Coneixer quines malalties son les habituals en cures pal-liatives pediatriques i I'impacte dels possibles
canvis i efectes secundaris generats per la malaltia.

Fer coneixer al voluntariat les principals problematigues socials i economiques dels nens malalts i les seves
families.

Afavorir el coneixement de les reaccions emocionals del nen davant del diagnostic i el tractament de la
seva malaltia.
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e Facilitar el coneixement i les pautes d'afrontament davant de situacions dificils que poden aparéixer entre
el nen i el voluntari.

e Entrenar en les habilitats basiques de comunicacié amb el nen.

e Prendre consciéncia de la importancia de desenvolupar i adaptar a cada edat les activitats d'animacio, oci
i entreteniment amb el nen malalt.

o Conéixer els processos de perdua i dol en el context de la malaltia avancada pediatrica.
- Durada: 5-7 hores.
- Perfil del ponent: Técnic de I'equip d'atencié psicosocial.
- Metodologia: Teorica i practica.
- Avaluacié: Es distribuira un glestionari sobre els continguts tractats en el modul. Les preguntes tenen

resposta multiple (cal marcar només la resposta correcta).

9. MODEL EXEMPLE D’ACORD ENTRE L'EAPS | ALTRES ENTITATS

CONVENI DE COL-LABORACIO SUBSCRIT ENTRE L'ENTITAT I LA UNITAT DE
CURES PAL-LIATIVES DE L'HOSPITAL PER A LA REALITZACIO
D’ACTIVITATS DE VOLUNTARIAT A L'HOSPITAL

A el __de_____de2071____

REUNITS

D'una banda, el Sr./la Sra. , president/a de I'ENTITAT , amb
CIF ndm. , com a representant legal d'aquesta.

I, de I'altra, el Sr./la Sra. director/adel Servei __ de Salut.

Les dues parts es reconeixen mutuament capacitat legal suficient per obligar-se i formalitzar aquest

conveni i
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MANIFESTEN

PRIMER. Que la Llei 6/1996, de 15 de gener, del voluntariat, reconeix en la seva exposicié de motius que
I'accié voluntaria s'ha convertit actualment en un dels instruments basics d'actuacié de la societat civil en
I'ambit social, cosa que comporta una exigencia de més participacié en el disseny i I'execucié de les politi-

ques publiques socials.

SEGON. La mateixa llei, en el seu art. 12 sobre col-laboracié amb les organitzacions publiques sense anim
de lucre, estableix que la col-laboracié dels voluntaris, a I’Administracié General de I'Estat i a les entitats de
dret public amb personalitat juridica propia que no tinguin finalitat de lucre, s'ajusta al que disposa aquest
text legal i es prestara a través de convenis o acords de col-laboracio.

TERCER. Que I’ASSOCIACIO és una institucié amb personalitat juridica propia i plena

capacitat d'obrar per al compliment de les seves finalitats, de caracter beneficoassistencial i sense anim de
lucre, fundadael i declarada d’«utilitat publica» el

QUART. Que constitueix la finalitat principal d'aguesta associacié la lluita contra el cancer en totes les pos-
sibles modalitats conegudes, o que en el futur es coneguin, mitjancant I'exercici de funcions i d'activitats de
divulgacio, de prevencio, de recerca, d'informacio i de caracter sanitari o assistencial.

CINQUE. Que els estatuts de I'associacié consideren que, per a un més bon compliment de les seves fina-
litats, I'associacié posara en practica tots els mitjans que cregui adequats i, entre ells, la creacié d'organit-
zacions i I'establiment de serveis per a la prevencio, la recerca de la malaltia i el millor tractament i la millor
cura dels afectats; I'establiment de relacions amb totes aquelles entitats, publiques o privades, nacionals o
internacionals, que persegueixin una finalitat analoga a la que és propia de I'associacid; la proteccié, assis-
tencia o integracié social de la infantesa, de la joventut, de la tercera edat, de persones amb discapacitats
fisiques causades pel cancer i de persones amb malalties tumorals en fase terminal; I'agrupacié de totes
les persones que vulguin cooperar activament en I'assoliment de les finalitats de I'associacio, dedicant una

atencio especial a la formacio del voluntariat.
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SISE. Que la malaltia de cancer requereix cures constants de llarga durada en molts casos. L'impacte psico-
ldgic que suposa aquesta situacid per a la familia i el deteriorament fisic del pacient fan palesa I'aparici¢ de

problematiques socials, agreugen les ja existents i produeixen un desajustament en la convivencia familiar.

SETE. Que el Servei  de Salut, sensible als fenomens que puguin redundar en més cohesié so-
cial, reconeix I'important paper del voluntariat com a mecanisme canalitzador de les inquietuds legitimes de
les persones i de les organitzacions sense anim de lucre en I'exercici d'activitats altruistes i per a |'assoliment
d'una societat millor i més solidaria. Per aix0, cada dia és més necessari promoure i coordinar el voluntariat
des de postulats flexibles que permetin unes regles basiques per al desenvolupament de la seva accié en

camps com la salut.

D'acord amb el que s'ha exposat abans i sequint aquest ampli sentit de col-laboracio, les entitats que com-
pareixen han decidit cooperar en les activitats que duen a terme actualment, reconeixent-se la representacio

gue exerceixen i acordant formalitzar aquest conveni de col-laboracié d’acord amb les seguents:

CLAUSULES

PRIMERA. OBJECTE DEL CONVENI

Aqguest conveni regula I'actuacio del voluntari de en els hospitals amb malalts
oncoldgics pertanyents a la xarxa del Servei de Salut, a fi d’aconseguir una

millor qualitat de vida per als malalts de cancer i les seves families.

Les funcions principals que els voluntaris hospitalaris duran a terme per assolir aquest objectiu sén les
seglents:
e Acompanyament al malalt i a la seva familia quan les condicions del pacient ho facilitin i els afectats
no hi posin impediment.
 Supléncia del cuidador principal per facilitar-ne el descans fisic i emocional.
 Suport emocional al malalt i la seva familia per facilitar I'expressié d’emocions associades al diagnos-

tic i el procés de la malaltia.
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o Activitats d'animacié i entreteniment per facilitar I'estada del malalt a I'hospital i la distraccié amb
activitats de lleure.

 Suport al personal sanitari mitjancant tasques complementaries a les dels professionals, sense inter-
ferir en aquestes Ultimes ni fer tasques que corresponguin als professionals.

e Comunicacié a la coordinadora de voluntariat de casos que presenten situacions i necessitats que

requereixen la intervencié de professionals, per a la seva derivacié al professional corresponent.

SEGONA. OBLIGACIONS DE LES PARTS
L'ASSOCIACIO es compromet a:
» Aportar el personal voluntari necessari per a |'atencié correcta dels pacients.
» Nomenar un coordinador de voluntariat, que sera responsable de I'actuacié dels seus membres i sera
I'interlocutor valid davant del representant nomenat per I’hospital.
 Seleccionar i formar els voluntaris que participin en el desenvolupament de I'activitat.
» Aportar bates d'identificacié per als voluntaris.
 Proveir els voluntaris de les assegurances d'accidents i responsabilitat civil.
» Fomentar la presencia dels voluntaris en tots aquells forums en qué es tractin temes relacionats amb el

voluntariat i el cancer adult i infantil, i en les jornades de convivéncia social que organitzi I’ASSOCIACIO.

'hospital es compromet a:

« Facilitar un espai fisic per a la seva utilitzacié com a despatx per la coordinadora del voluntariat i do-
nar cabuda a I'equip de voluntaris que actuen a I’'hospital.

« Facilitar una linia telefonica a I'esmentat equip de voluntaris, com també un equip informatic per al
despatx, o autoritzar la instal-lacié d'un equip informatic de I'associacio.

e Facilitar un espai per a la realitzaci¢ d'activitats d'animacié i entreteniment per als malalts oncoldgics
i els seus familiars.

 Proporcionar la informacié i els mitjans necessaris als facultatius de I’'hospital perque el maxim nom-
bre de malalts oncologics pugui tenir accés als serveis de voluntariat, afavorint la coordinacio efectiva
en I'ambit hospitalari.
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Facilitar els criteris medics necessaris per a la valoracié de la conveniéncia de la realitzacié de les ac-
tivitats esmentades.

TERCERA. PERSONAL
Les obligacions socials i laborals respecte al personal que aporta I’/ASSOCIACIO correspondran Unicament
i exclusivament a aquesta, i el Servei de Salut sera del tot alie a aquestes relacions
laborals.
El/la coordinador/a de voluntariat dependra organicament de I'ASSOCIACIO, la qual n’assumira la
seleccio, el nomenament i la gestié.
Les persones que intervenen en aquest conveni es comprometen a mantenir el secret en relacié amb
les dades personals del pacient que afectin la seva intimitat i, en particular, a donar compliment al que
estableix la LO 15/1999, de 13 de desembre, de proteccié de dades de caracter personal.

QUARTA. HORARI DE COBERTURA
Les activitats les realitzara en |'horari que es cregui oportd per no obstaculitzar el

funcionament del centre hospitalari.

CINQUENA. COMISSIO MIXTA DE SEGUIMENT
A fi de vetllar pel compliment general de les clausules d'aquest conveni i coordinar les accions previstes, es
creara una Comissié Mixta entre I’ASSOCIACIO i I'Hospital , integrada per les perso-
nes seguents:
Per part de I'ASSOCIACIO, el seu president o la persona en qui delegui, i un/a técnic/a nomenat per
aquell.
Per part de I’'hospital, el/la director/a gerent o la persona en qui delegui, i un/a técnic/a nomenat per
aquell.
Seran competéncies generals d'aquesta Comissio:
L'avaluacié del desenvolupament d'aquest conveni.

La preparacio dels programes successius.
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La proposta de la prorroga del conveni o de la seva rescissio.
L'estudi i |'assessorament respecte a totes les qlestions que siguin sotmeses a la Comissié per qual-
sevol de les parts.
Aguesta Comissié es reunira una vegada al trimestre i en les circumstancies excepcionals que aixi ho
aconsellin.

SISENA. PUBLICITAT

A la publicitat i les activitats que I'Hospital i I’ASSOCIACIO facin, a través de qualsevol mitja de comunicacié
social, de les accions derivades de I'aplicacio d'aquest Conveni, s'hi fara constar expressament que es duen
a terme en virtut de la col-laboracié convinguda entre I'Hospital i I'ASSOCIACIO.

SETENA. EFECTES | DURADA
Aguest Conveni entrara en vigor des de la data de la seva signatura i tindra una vigéncia d'un any, i es
prorrogara expressament pels mateixos periodes si aixi ho acorden les parts.

VUITENA. CAUSES DE RESCISSIO
Seran causes de rescissi¢ d'aquest Conveni:
a) L'incompliment manifest de les obligacions assumides per qualsevol de les parts.
b) L'acord mutu de les parts.
) La denuincia expressa d’una de les parts, amb un avis previ de com a minim tres mesos.
d) La desaparicié de les circumstancies que hi van donar origen.

I, com a prova de conformitat, totes dues parts signen aquest conveni, en el lloc i la data que s'indiquen a
I'encapcalament.

Per |I'Associacio Pel Servei de Salut

President/a Director/a gerent
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10. QUESTIONARI D’AVALUACIO DE SATISFACCIO DEL PACIENT

i/0 ELS FAMILIARS

L'objectiu d'aquest qlestionari és conéixer la vostra opinié sobre la tasca duta a terme pel voluntari en el
transcurs de la seva activitat a fi de millorar la qualitat de I'atencié oferta.

Lloc on es duu a terme |'activitat:

Hospital -~ Domicili del pacient _ Residéncia o pis d'acollida — Un altre lloc

Assenyaleu amb una X les dades de la persona que emplena el qUestionari:
Pacient _ Familiar _ /Home _ Dona  /Edat:

Nombre de dies que el malalt ha rebut I'atencié del voluntari:

1. Quina utilitat ha tingut la tasca del voluntari en els aspectes seglients de I'exercici de la seva activitat?

ACOMPANYAMENT TOTALMENT INUTIL INUTIL INDIFERENT UTIL TOTALMENT UTIL

Suport emocional

Entreteniment

Ajuda en la realitzacio
de gestions

Informacio sobre
recursos psicosocials
dels quals us heu
beneficiat
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ACOMPANYAMENT TOTALMENT INUTIL INUTIL INDIFERENT UTIL TOTALMENT UTIL

Relleu a algun familiar
en l'atencio del malalt

Guia hospitalaria

2. En general, com valorarieu el vostre contacte amb els voluntaris de |'entitat?
Totalment insatisfactori ~Insatisfactori  Indiferent _ Satisfactori_ Totalment
satisfactori

3. Que us aporta la preséncia del voluntari?

4. Quins problemes us ha plantejat la presencia del voluntariat? Com es podrien resoldre aquests pro-
blemes?

11. QUESTIONARI D’AVALUACIO DEL PERSONAL SANITARI

L'objectiu d'aquest qUestionari és congéixer la vostra opinié sobre la tasca duta a terme pels voluntaris de
I'entitat en el marc del Programa d'Atencié a Persones amb Malalties Avancades. La vostra opinié és clau

per identificar necessitats i millorar la qualitat del servei.

Carrec de la persona que contesta el glestionari:
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1. Quina utilitat considereu que té la tasca que els voluntaris del programa duen a terme amb els malalts i
els seus familiars?

ACOMPANYAMENT TOTALMENT INUTIL INUTIL INDIFERENT UTIL TOTALMENT UTIL

Suport emocional

Entreteniment

Ajuda en la realitzacioé
de gestions

Informacio sobre
recursos psicosocials
dels quals us heu
beneficiat

Relleu a algun familiar
en I'atencié del malalt

Guia hospitalaria

2. De la tasca del voluntari amb els malalts i/o familiars obteniu algun benefici indirecte?

» Estalvio temps en no haver d’ocupar-me d‘indicar on sén els serveis de I'hospital: Si — No

» Atenuo la resposta del malalt i el familiar davant de les esperes en els diferents serveis de I’'hos-
pital, per exemple, a I’'hospital de dia: Si — No
o Altres:

3. Problemes que planteja la tasca del voluntari a I’hospital i possibles solucions.
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4. En general, com valoreu la tasca dels voluntaris?

Totalment insatisfactoria Insatisfactoria Indiferent _ Satisfactoria _ Totalment

satisfactoria

12. QUESTIONARI D’AVALUACIO DE SATISFACCIO DE L'EXERCICI

DE L'ACTIVITAT VOLUNTARIA

1. Que us motiva a continuar amb |'activitat voluntaria?
a. La meva contribucié a la lluita contra el cancer.
e Gens d'acord
* Poc d'acord
» D'acord
» Forca d'acord
* Molt d'acord

b. La possibilitat d'ajudar.
» Gens d'acord
» Poc d'acord
e D’acord
» Forca d'acord
» Molt d'acord

. Sentir-me Util.
» Gens d'acord
e Poc d'acord
e D’acord
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» Forca d'acord
¢ Molt d'acord

d. La possibilitat de relacionar-me.
e Gens d'acord
* Poc d'acord
» D'acord
» Forca d'acord
» Molt d’acord

e. Les possibilitats de formar-me.
» Gens d'acord
» Poc d'acord
e D’acord
« Forca d'acord
» Molt d’acord

f. L'enriquiment personal.
» Gens d'acord
e Poc d'acord
e D'acord
» Forca d'acord
e Molt d'acord

g. Altres motius (especifiqueu-los).

2. Us sentiu satisfet amb la tasca de voluntariat que dueu a terme dins d'un equip de cures pal-liatives?
» Gens satisfet



» Poc satisfet
 Satisfet
 Forca satisfet
* Molt satisfet

e No ho sap

3. Us sentiu integrat a I'equip?

e Gens integrat
e Poc integrat
* Integrat

» Forca integrat
e Molt integrat
* No ho sap

4. Us sentiu valorat en el desenvolupament de I'activitat voluntaria en cures pal-liatives?

e Perl'equip?
* Gens valorat
» Poc valorat
 Valorat

» Forca valorat
* Molt valorat
* No ho sap

o Pels malalts i familiars?

 Pel personal sanitari?

5. La formacié que vau rebre de I'equip per al desenvolupament de I'activitat va ser:

* Gens adequada
* Poc adequada
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* Adequada
e Forca adequada
¢ Molt adequada

6. Heu fet practiques tutorades per altres voluntaris, pel/per la coordinador/a de voluntariat o per algun
professional en els dos primers mesos de I'activitat voluntaria?
o Si
* No
¢ No ho sap / no contesta

7. L'equip us ofereix la possibilitat de fer formacié continua?
e Si
* No

* No ho sap / no contesta

8. Amb quina freqUencia I'equip fa reunions de seguiment per a voluntaris de cures pal-liatives?
e (Cada setmana
e Cada 15 dies
e Cada mes
e Cada trimestre
e Anualment

* No ho sap / no contesta

9. Amb quina frequiéncia compteu amb la supervisio d'algun professional de la unitat de cures pal-liatives,
o del/de la coordinador/a de voluntariat?
e (Cada setmana
e Cada 15 dies
e Cada mes
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Cada trimestre
Anualment
No ho sap / no contesta

10. Sobre quins aspectes considereu que seria necessari millorar la vostra formaci6?

11.

12.

a. Habilitats de comunicacio

b. Aspectes médics i/o d'infermeria

c. Afrontament de situacions dificils

d.Maneig del mén emocional
e.Mort

f. Dol

g.Altres

En quines situacions considereu que necessitarieu millorar les vostres habilitats?

Des gque dueu a terme activitats com a voluntari en cures pal-liatives, heu notat canvis en la vostra vida

personal respecte als aspectes seglients?

Tinc problemes familiars: si — no  no ho sap/ no contesta

Tinc més confianca en mi mateix: si _ no _ no ho sap/ no contesta

Em sento més capac i competent: si — no _ no ho sap/no contesta

He incrementat les visites al metge: si _— no  no ho sap/no contesta

Sento que pertanyo a un grup: si_ no _ no ho sap/no contesta

Em sento més autbnom: si — no  no ho sap / no contesta

Sento la necessitat de rebre ajuda psicologica: si — no  no ho sap/no contesta

Tinc problemes per agafar el son: si _ no _ no ho sap/no contesta

Em sento més realitzat en |'aspecte personal: si_ no  no ho sap/no contesta

Em preocupo més per la meva salut i la dels meus familiars: st no  no ho sap / no contesta

Em sento més trist que de costum: si — no _ no ho sap/no contesta
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* Em sento més satisfet amb la meva manera de viure: si __ no _ no ho sap/ no contesta
e Em preocupa més la mort: si_ no_ no hosap/no contesta
o Altres (especifiqueu-los)

13. Creieu que alguns d'aquests factors influeixen negativament en el desenvolupament del voluntariat en
cures pal-liatives?
 La falta de formacié. Si  no  no hosap/no contesta
 Lamanca de coordinacié amb els professionals que atenen les UCP. Si — no — no ho sap/no contesta
« La falta de coordinacié amb altres voluntaris. Si no _ no ho sap / no contesta
* La visita que vaig fer sense la companyia d'un altre voluntari. Si _ no _ no ho sap/ no contesta
» La manca de valoracié per part dels membres de I'equip. Si— no — no ho sap / no contesta
» La manca de valoracié per part dels malalts i dels familiars. Si_ no  no ho sap / no contesta
* L'impacte que em causa el contacte amb els malalts. St no  no ho sap / no contesta
 Altres (especifiqueu-los)

13. NORMATIVA SOBRE EL VOLUNTARIAT D'AMBIT ESTATAL i

AUTONOMIC

NORMATIVA ESTATAL

e Llei 6/1996, de 15 de gener, del voluntariat.

o Llei 23/1998, de 7 de juliol, de cooperacié internacional per al desenvolupament.

e Ordre d'11 d'octubre de 1994, per la qual es regula I'activitat del voluntari en els centres publics que
imparteixen ensenyaments de régim general.

» Ordre de 9 d'octubre de 1995, per la qual es regula el voluntariat cultural.

NORMATIVA AUTONOMICA
o Llei 25/1991, de 13 de desembre, per la qual es crea I'Institut Catala del Voluntariat.



Llei 9/1992, de 7 d'octubre, del voluntariat social a la Comunitat Autonoma d’Aragoé.

Llei 3/1994, de 19 de maig, del voluntariat social a la Comunitat de Madrid.
Llei 4/1995, de 16 de marg, del voluntariat a Castella-la Manxa.

Llei 1/1998, de 5 de febrer, reguladora del voluntariat social a Extremadura.
Llei foral 2/1998, de 27 de marc, del voluntariat a la Comunitat de Navarra.
Llei 7/1998, de 6 de maig, del voluntariat a la Rioja.

Llei 4/1998, de 15 de maig, del voluntariat a les Canaries.

Llei 3/1998, de 18 de maig, del voluntariat a les illes Balears.

Llei 17/1998, de 25 de juny, del voluntariat al Pais Basc.

Llei 7/2001, de 12 de juliol, del voluntariat a Galicia.

Llei 4/2001, de 19 de juny, del voluntariat a la Comunitat Valenciana.

Llei 7/2001, de 12 de juliol, del voluntariat a la Comunitat Autonoma d‘Andalusia.
Llei del Principat d'Asturies 10/2001, de 12 de novembre, del voluntariat.
Llei 5/2004, de 22 d’octubre, del voluntariat a la Regié de Murcia.

Llei 8/2006, de 10 d'octubre, del voluntariat a Castella i Lled.

ANNEXOS 129

Decret 421/2006, de 28 de novembre, de creacié, denominacié i determinacioé de I'ambit de competéncia
dels departaments de I’Administracié de la Generalitat de Catalunya (DOGC num. 771 de 29.11.2006).
Decret 480/2006, de 5 de desembre, de reestructuracié del Departament de Governacié i Administracions

Publiques de la Generalitat de Catalunya (DOGC ndm. 4776 de 07.12.06).

MES INFORMACIO
» Carta Europea per al Voluntariat. Volonteurope.
» Declaracié Universal sobre el Voluntariat. IAVE.

« Codi Etic de les Organitzacions de Voluntariat. PVE.

» Recomanacions sobre el Suport al Voluntariat. ONU.
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14. CONSELLS PER A UNA BONA GESTIO DEL VOLUNTARIAT

Consells per a la gestié correcta d'un grup de voluntariat (Plataforma de Voluntariat Social de la

Comunitat Valenciana).

. Tria bé el responsable del voluntariat. Es la persona que, al cap i a la fi, representara |'entitat en les seves

relacions amb els voluntaris.

2. Consolida la figura del responsable del voluntariat a través de la formacio i I'entrenament necessaris.

3. Dissenya una descripcié de llocs per a les persones voluntaries en que quedin ben delimitades les

10.

11.

competéncies i experiencies requerides per a |'exercici correcte de les seves funcions.

. Gestiona i organitza les persones voluntaries en programes en gqué quedin ben clares les funcions i

competencies necessaries.

. Defineix clarament des d’un principi el sistema de relacions de les persones voluntaries amb |'entitat, aixi

com els formats de treball en equip.

. Facilita la relacié entre els professionals i els voluntaris. Construeix equips o iniciatives de formacié en les

quals puguin participar conjuntament.

. Dissenya plans d’aprenentatge proactius i contrastats amb les persones voluntaries. Elles saben prou bé

gué necessiten per donar el servei que els usuaris esperen.

. Ofereix a les persones voluntaries, si pot ser, la possibilitat de fer rotacions per diferents llocs de

I'organitzacié, a fi que puguin definir més clarament les seves expectatives, com també potenciar els

seus recursos personals, en I'assoliment dels objectius de la direccié i les necessitats dels usuaris.

. Crea espais d'aprenentatges continus en els quals es puguin construir noves realitats, a partir de les

percepcions de tots els seus participants. Facilita el dialeg obert i sense judicis previs.

Facilita la participacié de les persones voluntaries en el disseny de les estrategies de |I'organitzacio.
Coneixen bé les necessitats dels usuaris i tenen molt a aportar al valor afegit social d'aquesta.

Si és viable, déna suport a la creacié d'un organ de govern en el qual puguin intervenir les persones

voluntaries, a través de comissions, espais de participacio, etc.
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12. Fes enquestes de satisfaccié de les persones voluntaries i dels usuaris. Aixo et permetra definir clarament
les estratégies de serveis i recursos de |'organitzacio.

13. Reconeix la tasca de les persones voluntaries, tant de manera informal com formal (carta o correu
electronic d’agraiment, butlletins d‘informacié interna, felicitacions, etc.).

14. Potencia espais de trobada en els quals tots els components de |'equip puguin alinear expectatives i
objectius. Evidentment, incloent-hi les persones voluntaries.
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