CANDIDATURA PREMIO HUMANS — DOMUM

“Candidatura primer certamen Mejores proyectos de Humanizacion”

PROGRAMA DOMUM

Organizacion (Nombre y direccion)

Fundacié Nous Cims - C/ d'Entenca, 332-334, 7°, 08029

Persona de contacto

Marta Olabarria Saenz de Viguera

663 12 69 26 — molabarria@domumprogramme.org

Titulo del proyecto

DOMUM: Una red hospitalaria que fomenta el bienestar emocional de las personas
adultas en procesos oncol6gicos

Autores

Marta Mosquera, Directora General Fundacio Nous Cims. Pau Gomes, Director del Area
de Bienestar emocional de la Fundacié Nous Cims. Marta Olabarria, Project Manager
del Proyecto DOMUM. Bea Puig, coordinadora técnica DOMUM. Noemi Juan,
coordinadora técnica DOMUM.

Area tematica a la que se presenta

Area 5. Investigaciéon e Innovacién Humanizada.

Proyectos de investigacion, de innovacion o de buenas précticas en humanizacion que
aporten valor para pacientes, usuarios y profesionales del entorno sociosanitario que
mejoren los procesos de humanizacion.


mailto:molabarria@domumprogramme.org

Descripcion y desarrollo de la candidatura presentada

Justificacion

El diagnéstico de cancer supone un fuerte impacto emocional. El recorrido que deben
vivir las personas en procesos oncoldgicos, desde la sospecha y la confirmacion del
diagnéstico hasta los distintos tratamientos, es un camino dificil tanto para la persona
afectada como para su entorno. Aunque la prevencion y los tratamientos han reducido
la mortalidad, el impacto del diagndstico y el tratamiento continlia afectando todos los
aspectos de la vida de las pacientes tanto a nivel fisico, emocional o social.

En el &mbito oncolbgico, poder acompafar al paciente desde otras esferas, con una
mirada integral, cobra especial importancia debido a la afectacién global de la
enfermedad en las distintas esferas de la vida del paciente y debido al alto impacto
emocional de la enfermedad.

Factores como contar con el apoyo familiar, tener relacion con otras personas en la
misma situacion y contar con apoyo social o tener una relacién de confianza y buena
comunicacion con el equipo sanitario han sido descritos como aspectos protectores,
asociados a una reduccion de sus temores y su ansiedad, y a un aumento de la
satisfaccion y la adherencia al tratamiento. Asi mismo, cada vez existe mas evidencia
sobre la importancia de los espacios y su potencial para contribuir al bienestar y la
recuperacion de los pacientes, o para reforzar sentimientos negativos y potenciar el
aislamiento.

Teniendo en cuenta esta evidencia, el Programa DOMUM ha desarrollado un modelo
que trata de integrar diferentes aspectos vinculados a la humanizacién de la asistencia
en el &mbito oncolégico adulto para acompafiar a los pacientes de una manera mas
cercana. Desde la Fundacién Nous Cims se ofrece este programa de
acompafiamiento a la red de Hospitales publica para que pueda implementarse e
integrarse con su modelo de asistencia oncolégica.

Planificacion y/o cronograma, enfoque

En el ambito sanitario hay mucho camino por recorrer hacia la humanizacion de la
asistencia, por eso, el programa DOMUM quiere contribuir a la creacién de unared a
nivel nacional donde intercambiar experiencias y generar conocimiento entorno al
bienestar emocional de los pacientes oncoldgicos.

El programa DOMUM arrancé en 2019 en el Hospital del Mar de Barcelona y, desde
entonces, se ha extendido a 8 hospitales mas del sistema sanitario publico nacional.
Inicio su extension en Catalufia, y durante el 2022 ha comenzado su expansion a
territorio nacional llegando al Hospital de Son Espases (Mallorca) y al Hospital de La
Paz (Madrid). Nuestro cronograma contempla ampliar el programa a una media de 3-4
unidades oncoldgicas anuales, para, progresivamente llegar a unidades de oncologia
de toda Espafia de manera planificada. El Anexo 1 muestra mas detalles sobre la
extension actual de la red DOMUM.
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El enfoque del programa DOMUM se desarrolla mediante tres lineas principales de
trabajo: la remodelacion de los espacios de espera oncolégicos, la realizacion de
actividades psicosociales, y el apoyo a la formacion del personal sanitario en aspectos
relacionados con la humanizacion.

Figura 1. Lineas principales de trabajo del Programa DOMUM.
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Desarrollo y ejecucion

Es importante destacar que el desarrollo del programa siempre se adaptada a la realidad
y las necesidades de cada centro, complementando a los programas ya existentes en
cada hospital entorno al apoyo emocional del paciente oncolégico. El objetivo del
programa DOMUM es, por tanto, potenciar los programas y recursos ya existentes de
manera coordinada junto con todos los actores y entidades ya presentes en cada
Hospital.

Una vez se establece el acuerdo con cada hospital, el programa DOMUM da comienzo
con la remodelacion de los espacios de espera oncolégicos: DOMUM transforma
las salas de espera de las consultas externas o del Hospital de dia de oncologia
en salas de estar donde los pacientes pueden encontrar un refugio emocional.

Las salas de espera son descritas habitualmente como espacios frios, distantes e
incomodos. Ademas, mas alla del impacto de sus caracteristicas fisicas, los tiempos de
espera en pruebas y consultas médicas son una de las principales fuentes de
preocupacion de las personas que tienen cancer.

Es por ello que, el programa propone una transformacion de los espacios desde la
mirada del interiorismo terapéutico. Los espacios DOMUM buscan ser un punto de
encuentro y apoyo emocional. Con tal de propiciar que los pacientes se puedan sentir
COmo en casa, se priorizan la confortabilidad y los materiales naturales como la madera,
y se favorece la presencia de vegetacion, a la vez que se cuida la iluminacién para que
aporte también calidez y bienestar. Se tiene en cuenta, ademas, que los materiales y
elementos utilizados sean sostenibles y se buscan proveedores locales comprometidos
con el medio ambiente.
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Figura 2. Detalles de espacios DOMUM: Espacios multifuncionales disefiados
desde el interiorismo terapéutico

Introspeccion
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Los espacios estan pensados y disefiados para poder adaptarse a las necesidades de
los pacientes y del hospital. Para ello, existen espacios donde de pasar un rato tranquilo
y de introspeccion, existen rincones de intimidad, con separadores que permiten aislarse
y que evitan las miradas del exterior, y/o existen espacios de trabajo y conectividad. Por
otro lado, con tal de favorecer la socializacion entre personas que estan viviendo
procesos similares, se pueden encontrar espacios donde la distribucién de los asientos
favorece la comunicacion y la relacién entre pacientes.

La transformacion del espacio es un punto de partida para que en el espacio pasen
cosas. Por esa razén son espacios de caracter multifuncional, que funcionan como sala
de estar mientras se espera a la consulta, pero que también pueden transformarse en
espacios polivalentes donde desarrollar actividades psicosociales y talleres. El
espacio estad pensado para albergar cualquier actividad realizada por la comunidad
hospitalaria con la intencion de dar respuesta a las necesidades de los pacientes
oncoldgicos y fomentar su bienestar, en base a evidencia y alineados con el modelo
DOMUM.

Para hacer un seguimiento de las actividades que se llevan a cabo en los diferentes
espacios DOMUM las clasificamos en 3 categorias: 1. Actividades orientadas al
bienestar fisico y emocional; 2. Sesiones informativas y de orientacion oncolégica; 3.
Actividades ludico-sociales.

Las actividades orientadas a fomentar el bienestar incluyen talleres de acompafamiento
emocional como la arteterapia, la musicoterapia, el mindfulness y otras actividades
dirigidas a proporcionar herramientas de crecimiento personal y estrategias para
convivir con la enfermedad. En las sesiones informativa y de orientacion se abordan
cuestiones més practicas sobre posibles efectos secundarios de los tratamientos,
nutricion, actividad fisica, gestion de los cambios estéticos consecuencia de los
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tratamientos 0 asesoramiento sobre tramites sociolaborales, entre otras. Ademas,
muchos espacios DOMUM dan cabida a actividades comunitarias, como clubes de
lectura, presentaciones de libros, etc., que favorecen la convivencia y el intercambio de
experiencias con otras personas que viven procesos semejantes.

Las actividades pueden ser cursos, talleres, sesiones y actividades de acompafniamiento
y soporte emocional, practico y social. Son gratuitas para el paciente, familiares y sus
cuidadores. Con el fin de que las actividades sean sostenibles, se prioriza que las
mismas no requieran de aportaciones economicas, es decir, que se impartan de forma
altruista y voluntaria por parte de profesionales del hospital, colaboradores, entidades
expertas en oncologia, agentes de la comunidad, entre otros. Con el interés de fomentar
y potenciar actividades de interés, el programa DOMUM cuenta con fondos econémicos
propios, de la Fundacion Nous Cims, para la realizacion de actividades.

Son muchas las organizaciones que trabajan para mejorar la calidad de vida de los
pacientes oncoldgicos y sus familias. Los espacios DOMUM son espacios pensados
para dar cabida y centralizar la actividad de todos los actores de la comunidad,
fomentando el trabajo en red y sumando esfuerzos en beneficio de los pacientes.

Figura 3. Actividades realizadas en diferentes espacios DOMUM.

Mas alla de los espacios y las actividades, la tercera linea del proyecto ofrece recursos
y estrategias a profesionales sanitarias para mejorar la relacion con sus pacientes y
prevenir el estrés y el burnout. DOMUM ofrece formaciones alos profesionales para
mejorar las habilidades comunicativas y la relacion que establecen con sus
pacientes que, a su vez, les da herramientas para su propio bienestar emocional para
prevenir, entre otros, el sindrome del burnout.

Estas formaciones actualmente se concentran principalmente en los afios de residencia,
tanto en profesionales de medicina como de otras disciplinas sanitarias. Actualmente la
principal formacién impulsada actualmente es el “Programa MIRame” co-creada en
colaboracién con el Hospital Sant Joan de Deu. El programa «MIRame, comunicacion
empatica y efectiva en situaciones dificiles», tiene el objetivo de ofrecer herramientas
para una comunicacién mas empatica y efectiva a los/las residentes sanitarios de
diversos hospitales de la red sanitaria de Catalunya.

Despliegue

Una vez transformado el espacio de espera, el programa DOMUM realiza un
acompafamiento de dos a tres afios en los centros hospitalarios para consolidar el
despliegue del programa. Para la coordinacion del programa se propone la creaciéon de
un grupo de dinamizacion en cada hospital formado por profesionales del hospital y
por personal técnico de DOMUM que trabaja conjunta y regularmente en el proyecto.




CANDIDATURA PREMIO HUMANS — DOMUM

El Grupo de dinamizacion DOMUM es un comité multidisciplinar imprescindible para el
buen funcionamiento de las actividades del espacio que suele incluir perfiles tales
como:

» Director/a médico/a de Oncologia/Hematologia
» Enfermeria oncoldgica

* Responsable de Atencion al Usuario

* Enfermera gestora de casos / Hospital de Dia
» Coordinador voluntariado del hospital

* Responsable de Comunicacién

» Psico-oncélogo/a

» Trabajadores sociales

Para liderar la constitucion de este grupo de dinamizacién y su posterior puesta en
marcha, DOMUM contempla la dedicacién de una persona del equipo, |la coordinadora
técnica comunitaria. Se trata de una persona con formacion y experiencia en gestiéon
hospitalaria que la red DOMUM ofrece al hospital como recurso humano para dar
soporte con la dinamizacion de las actividades —mas intensiva al principio y mas
espaciada al final del periodo—.

Durante el despliegue y la implementacion del programa, el grupo dinamizador trabaja
en la sistematizacion de la seleccién, calendarizacién, difusion y circuitos de inscripcién
de las actividades, asi como en los procesos de seguimiento y evaluacién de las
actividades.

Gracias al trabajo en red y a la experiencia adquirida progresivamente en la
implementacion del programa, DOMUM genera, facilita y pone a disposicion de los
centros hospitalarios materiales de difusion, inscripcién, seguimiento, cuestionarios de
evaluacion (Figura 4).

La generacion conjunta de todos los materiales facilita el hecho de que, una vez
finalizado el periodo inicial de acompafiamiento, los espacios queden integrados en el
centro hospitalario y la gestion de las actividades continue de la mano del equipo
dinamizador y el respectivo programa de acompafiamiento de algunos de los hospitales.
Y lo mas importante, se propicia un cambio de mirada necesario que los centros acaban
por integrar en su dindmica asistencial.
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Figura 4. Materiales de difusion, inscripcién y evaluacion de diferentes actividades
generados para la coordinacién de las actividades DOMUM.
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Este modelo de acompafiamiento, en el cual los procesos quedan integrados en cada
hospital, conviviendo en muchos casos con los programas de acompafiamiento
propios de cada centro, permite que el equipo de DOMUM vaya extendiendo el modelo
a distintos centros.

Paso a paso, el programa teje una red de centros que trabajan por la humanizacién de
la asistencia. Una red para compartir e intercambiar conocimientos y experiencias, para
aprender los unos de los otros, encontrar inspiracién y seguir creciendo para consolidar
la humanizacién de los cuidados oncologicos.

El horizonte es que todas las unidades oncoldgicas del Estado acaben teniendo su
espacio y actividades y se integren a la red DOMUM.

Resultados

Desde el inicio del Programa en 2019, y a pesar de la afectacion de la pandemia, el
programa DOMUM esta actualmente presente en 8 centros hospitalarios.

Algunos resultados destacados en relacién a la transformacion de espacios:

* En 6 de los Hospitales ya se ha realizado la transformacion de los espacios de espera.
Los otros dos espacios restantes estan actualmente en fase de obras.

* Recientemente hemos podido valorar la satisfaccion con la transformacion
realizada de una de las salas de espera oncolégicas. Se realizO una encuesta de
valoracion del espacio antes y después de la transformacion a pacientes, familiares y
cuidadores.

En la encuesta se recogio la percepcion y opinion de los usuarios, asi como la valoracion
cuantitativa de aspectos como la comodidad, la calidez, conectividad, entre otros, siendo
muy positivamente valorada por los usuarios. La puntuacion media ha sido superior en
el cuestionario post respecto al cuestionario previo en todas las caracteristicas
evaluadas (confortable, calido, acogedor, amigable, de recogimiento, conectividad).

A modo de conclusion, nos quedamos con dos frases destacadas que resumen el
objetivo de DOMUM en la transformacion de los espacios: "Al principio pensaba que
para qué hacian esto, que qué despilfarro, que la sala ya estaba bien como estaba, pero
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al ver la transformaciéon me he dado cuenta de la importancia de los espacios”. "Estoy
muy agradecido con el cambio. Agradezco que alguien haya decidido ponerlo mas
agradable y comodo. Hace que me sienta valorado".

Algunos resultados destacados en relacion a las actividades psicosociales:

» Las actividades, coordinadas a través de los diferentes grupos de dinamizacion, estan
activas en los 6 espacios transformados. Durante el afio 2022 se han realizado mas
de 280 actividades donde han participado mas de 2.300 personas.

» Mas de 50 profesionales de ambitos multidisciplinares forman parte de los diferentes
comités de dinamizacién de los Hospitales.

e L a media de actividades en los espacios DOMUM es de 7,9 actividades mensuales,
asegurando el acompafamiento de los/las pacientes oncolégicos.

» Las actividades realizadas se clasifican, globalmente, como un 66,4% enfocadas al
Bienestar emocional y fisico de los/las pacientes, un 18,7% de Informacién y orientacion
oncoldgica y un 14,9% como actividades comunitarias.

e La tipologia de actividades realizadas en cada hospital puede verse en la Figura 5,
destacando como en todos los espacios mas del 40% de las actividades estan
orientadas al bienestar fisico y emocional.

Figura 5. Tipologia de las actividades realizadas a lo largo de 2022 en los diferentes
espacios DOMUM.
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» Una de las principales actividades que se potencian desde el Programa DOMUM es
la Arteterapia. En colaboracién con la entidad Artagere, los talleres de Arteterapia a
pacientes oncoldgicos se realizan en la mayoria de Hospitales de la red DOMUM, asi
como en otros centros. La satisfaccion media entre los participantes alcanza el 9,67 en
una escala del 0 al 10. Tras la participacion en el programa de 8 semanas de Arteterapia,
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mas del 98% han reportado mejoras en sus recursos emocionales, entendidas
como una mejora en sus capacidades de reconocer y expresar emociones.

e Destacan algunos testimonios de pacientes que han realizado la actividad de
Arteterapia: “Acudir al taller de arteterapia me permiti6 encauzar la angustia que me
desbordaba, ponerla en un papel, dejarla en un soporte para poder seguir caminando”;
“En estos momentos que atravieso a causa del cancer, jel taller ha sido vida!”.

e Destacamos igualmente los resultados en otras actividades como el Mindfulness
impartido por la Fundacion ONCOR del Hospital Clinic de Barcelona. Ademas de tener
una satisfaccién media de un 9, recogemaos testimonios que refuerzan el impacto de las
actividades en el acompanamiento “Participar en el taller me hace sentir que no estoy
sola en la lucha.”

Algunos resultados destacados en relacion a la formacion a profesionales:

e Mas de 150 residentes sanitarios han participado en el curso de habilidades
comunicativas impartido por el Hospital Sant Joan de Deu en sus ediciones de 2021 y
2022.

» El1 93,5% de los residentes participantes recomendaria el curso a sus compafieros de
trabajo, y el 81,3% lo considera claramente (til para su practica diaria y cree que el curso
le permitira mejorar la interaccién con sus pacientes y familia.

Evaluacion y revision

Desde DOMUM, y desde los grupos de dinamizacién, se trabajan y se recogen
cuestionarios de satisfaccion de todas las actividades realizadas. Resulta clave conocer
el impacto que tienen las actividades y talleres en la manera como se afronta la
enfermedad y en la adquisicion de herramientas de relacion y de bienestar global.

Contar con la voz del paciente también es clave para potenciar el efecto de programa
y abordar necesidades identificadas por los pacientes en primera mano. Por eso, a
través de estos cuestionarios, de testimonios o de grupos focales recogemos de manera
periddica las necesidades y propuestas de actividades por parte de los pacientes y
profesionales en toda la red DOMUM.

Actualmente esta en construccion el modelo de evaluacion del Programa que nos
permitira profundizar en los impactos de DOMUM sobre el Bienestar emocional. Muchas
de las actividades realizadas de manera peridédica y multicéntrica en los espacios
DOMUM estan ligados a estudios de investigacién que exploran sus efectos e impactos
en el bienestar emocional de los pacientes de manera rigurosa (arteterapia, mindfulness,
realidad virtual...). El estado actual de expansion del programa nos da la oportunidad
de disefiar un modelo de evaluacion global que permitira explorar los efectos
acumulados de todas las lineas de actuacion en el bienestar emocional de los/las
pacientes y en la humanizacién de la atencion sanitaria.
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Caracter innovador

El modelo de acompafamiento en red propuesto por DOMUM, combinando la
transformacién de espacios desde el interiorismo terapéutico, la dinamizacion de
actividades psicosociales y la formacion a los profesionales, es un modelo innovador
con un potencial impacto en el bienestar emocional de los/las pacientes.

La innovacion y la intenciobn de abordar cuestiones novedosas, mediante nuevas
metodologias es un sello de identidad del proyecto desde su conceptualizacién hasta
sus acciones mas concretas. En este sentido, en los Ultimos meses se han impulsado
actividades innovadoras como una capsula formativa de un tema tabl como es la
sexualidad en el proceso oncologico, el yoga oncoldgico o actividades
relacionadas con la realidad virtual. Asi mismo, se llevara a cabo un innovador
estudio en diferentes Hospitales DOMUM utilizando la realidad virtual inmersiva para
paliar el deterioro cognitivo asociado a la quimioterapia.

Divulgacion

Con el objetivo de poder divulgar los objetivos del programa y dar a conocer la expansion
de lared DOMUM, en los ultimos meses se ha desarrollado la pagina web del proyecto
https://www.domumprogramme.org/es
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Asi mismo, hemos potenciado nuestra presencia en redes sociales para poder difundir
los impactos estudiados y el conocimiento generado entorno a la Humanizacion de los
cuidados https://www.linkedin.com/domum-programme/

Nivel de aplicabilidad

El programa DOMUM es un programa versatil y adaptable a las caracteristicas de cada
hospital que se integra y potencia los recursos existentes en cada centro. Nos
encontramos ante un gran reto ya que las previsiones actuales revelan que la incidencia
del cancer ira en aumento, asi como, afortunadamente, la supervivencia. DOMUM
guiere aportar una mirada integral a la atencién oncolégica, que contemple todos
los aspectos que conforman el proceso de acompafiamiento y fomente el trabajo en red
de todos los actores.
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