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2/ Resumen ejecutivo

Esta investigacion ha confirmado que existen en la
Comunidad Autonoma Vasca muchas personas que
estan solas, enfermas o con una red familiar y social
muy limitada ante situaciones de dependencia, cuidados
paliativos, final de vida, muerte y duelo. Estas situaciones
se ven amplificadas por el proceso de envejecimiento
poblacional y por la situacion de emergencia provocada
por la pandemia de la Covid-19.

Esta naturaleza compleja de las problematicas
relacionadas con la enfermedad avanzada, la soledad y
la muerte impiden una solucion exclusivamente sanitaria
o vinculada a los servicios publicos existentes. Las
“comunidades compasivas” como alternativa, tratan de
construir un sistema complementario a los servicios
existentes que sea descentralizado y con posibilidad de
auto-organizacion.

Este informe ha identificado mas de un centenar de
iniciativas comunitarias que intentan complementar
los servicios sociales existentes. Estas iniciativas son
valoradas muy positivamente por las personas y familias
gue se encuentran viviendo situaciones de soledad,
enfermedad avanzada o muerte. Existe abundante
evidencia cientifica sobre el valor de las redes sociales
de apoyo. Por este motivo, las “comunidades compasivas”
pueden convertirse en la nueva red social que acompaie
a las personas solas o enfermas durante la ultima etapa
de la vida.

El problema fundamental reside en que las

administraciones publicas, en la mayoria de los casos, no
saben como relacionarse con estas iniciativas mas alla de
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los programas de subvenciones. No existe una reflexion
estratégica sobre la complementariedad y posible accion
conjunta entre servicios socio-sanitarios, acciones
comunitarias y empresas dedicadas a los cuidados. Estas
iniciativas emergentes, por su parte, no se encuentran
interconectadas y no existe una estrategia compartida de
generacion de conocimiento.

El informe se ha centrado en comprender mejor cuales
son las percepciones y motivaciones de las personas
gue impulsan estas comunidades y de las personas
y familias que reclaman su apoyo. Esta informacion
puede ser muy util para hacer posible una conexion real
entre los esfuerzos de las diferentes administraciones
y las iniciativas sociales. Las instituciones vascas
disponen de muchos datos cuantitativos y cualitativos
sobre estas cuestiones, pero este informe ha tratado de
complementar esta informacion con las percepciones
gue muchas veces no expresamos pero que condicionan
el impacto de las politicas publicas y de las acciones
comunitarias.
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El proceso de trabajo para la recogida de
narrativas ha consistido en los siguientes

pasos:

b

Recogida
rrativas

d

Segmentacion
files
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Disefio del proceso de recogida de
narrativas y gestion de las mismas.

b. Recogida de 90 narrativas en
profundidad en torno a comunidades
compasivas en municipios piloto en
Euskadi con diferentes contextos,
niveles de poblacion y estilos de vida
en los territorios historicos de la CAV:
Gasteiz, Amurrio, Donostia, Zarautz,
Orio, Mungia, Bilbao, Getxo, Bidasoa.

Analisis y extraccion de narrativas,
retos, oportunidades, barreras y
posibilitadores.

d. Segmentacion de la informacion
en perfiles basados en patrones
de narrativas y comportamientos
unificados. Esta informacion ha
servido para comprender las diferentes
formas de entender la misma realidad
en Euskadi y proponer una bateria de
soluciones interconectadas.
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Estos perfiles, que corresponden a multiples voces,
representan patrones de narrativas que se han repetido.
Si dichas narrativas corresponden a los cuidados, les
hemos dado el personaje de una mujer cuidadora, dado
gue normalmente los cuidados tienen rostro de mujer,

y especificamente son las mujeres migrantes las que
llevan a cabo este tipo de trabajos. Si dichas narrativas se
corresponden con el sector publico a diferentes niveles,
se les ha atribuido un perfil similar. Esto no significa que
representen la narrativa unificada del sector publico, las
mujeres jovenes o las mujeres migrantes. Representan
una narrativa operante, y el conjunto de perfiles pretende
visualizar el conjunto de narrativas existentes en
torno a los cuidados y el final de la vida, asi como las
comunidades compasivas en Euskadi.

Una vez contrastadas las narrativas identificadas
(estructuradas en perfiles o arquetipos), hemos pasado
a una fase de co-creacion de posibles iniciativas
que pudieran reforzar los entornos compasivos (al
mismo tiempo que respondemos a las diferentes
percepciones y necesidades identificadas). “Los Death
Cafés”, los espacios de duelo, la posibilidad de apoyar
redes de “influencers comunitarios”, los programas de
sensibilizacion en centros educativos, los grupos de
“super-heroinas”, “el o la social broker comunitaria”, el
rediseno de los servicios funerarios y otros servicios
socio-sanitarios, asi como la posibilidad de impulsar
una ley cuidados paliativos constituyen una cartera de
iniciativas interconectadas (portafolio de innovacion)
que representa un buen punto de partida para dotar de
contenido y plan operativo a las posibles comunidades
compasivas del futuro en la Comunidad Autonoma
Vasca.
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Estas iniciativas presentan un primer espacio de
experimentacion que el Gobierno Vasco podria apoyar
de forma experimental en diferentes localidades del
territorio. La combinacion de estas y otras iniciativas
similares podrian generar una estrategia compartida
para el impulso de este tipo de entornos compasivos.
La diferencia fundamental con un enfoque tradicional,
es que estas iniciativas se entienden como prototipos
interconectados. El objetivo fundamental es ir
aprendiendo a medida que se van desarrollando y
analizar la forma en la que unas refuerzan a otras. Estas
primeras comunidades podrian identificarse como
espacios de experimentacion avanzada.

El dilema fundamental reside en la forma en la que
entendemos los servicios publicos del futuro. Una
mirada mas tradicional nos invita a diferenciar entre
servicio publico y accion comunitaria. Sin embargo,
las tendencias internacionales mas avanzadas y las
practicas emergentes en la sociedad vasca que describe
este informe nos hablan de nuevos modelos en los que
los servicios publicos son complementados de forma
natural desde el ambito comunitario. Esta interaccion
puede construir un nuevo modelo vasco de “cuidados” en
su sentido mas amplio, pero requiere reinventar muchas
de las estructuras, roles y regulaciones existentes.Se
trata de un reto complejo, al que ninguna institucion o
entidad social puede responder por si misma. Por estos
motivos, las comunidades compasivas se presentan
como un espacio de experimentacion y generacion de
conocimiento compartido que puede ayudar a tejer
estas nuevas alianzas. Existen dos posibles escenarios
futuros. Por un lado, un escenario en el que las narrativas
individualistas tomen mayor peso y cada uno intente
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resolver su propia situacion personal o familiar. O un
escenario en el que las narrativas colectivas tomen mayor
relevancia, en el que valoremos el esfuerzo colectivo para
afrontar los grandes retos que nos interpelan y en el que
lo comunitario recupere un rol central en todo lo que
hacemos.

Teniendo en cuenta que nadie tiene todo el
conocimiento y que no es posible responder de forma
aislada a esta situacion, la sociedad vasca debera crear
los espacios necesarios para construir una estrategia de
inteligencia colectiva.

El papel de las instituciones cambia. Ya nadie espera
gue tengan la solucion a todos los problemas. A partir
de ahora, pediremos a las instituciones que generen los
espacios de encuentros necesarios para que, en estrecha
colaboracion con agentes sociales y ciudadania, podamos
desarrollar esta nueva expresion de inteligencia colectiva.

i



3/ Prologos

—Por Julian Abel & Allan Kellehear. COMPASSIONATE
COMMUNITIES UK

El cuidado al final de la vida es asunto —jy
responsabilidad!— de todas y todos. Tened en cuenta
gue las personas que estan en situacion de dependencia,
cuidados paliativos, final de vida o en duelo pasan menos
del 5% de su tiempo con los servicios profesionales de
salud.

La mayor parte del tiempo, el 95% de su tiempo, lo
pasan en soledad o con amigas y amigos, familiares,
companferas y compaineros de trabajo y estudio,
feligresas y feligreses o devotos, sus mascotas o pasan el
tiempo viendo la television o en las redes sociales.

¢Queé estamos haciendo para las personas en la ultima
etapa de sus vidas, para las personas en duelo y para
los y las cuidadoras en este 95% del tiempo restante?

La respuesta tradicional es: muy poco. Ha llegado
el momento de abordar esta omision y comenzar a
promover el progreso en el apoyo y la compasion por
parte del ambito civico.

Entornos compasivos en Euskadi

3/ Prélogos

ANO

La frase “una buena muerte”, aunque expresa el deseo
de que la ultima fase de la vida sea lo mejor posible,
es dificil y complicada de definir. Parte del problema
radica en algunas lagunas importantes en la literatura
de investigacion sobre lo que es importante para las
personas -la persona con la enfermedad y sus familias-
en la multiplicidad de entornos al final de la vida: desde el
hogar, los lugares de trabajo o las escuelas, los hospicios,
hospitales y residencias. Esto se complica aun mas por el
enfoque comun de los servicios de cuidados paliativos en
el cuidado de las personas con un diagnostico de cancer.
Y, sin embargo, las personas que se encuentran en un
proceso oncoldgico representan solo una cuarta parte de
las personas que mueren. Fundamentalmente, el enfoque
historico de los cuidados paliativos ha sido utilizado por
los servicios profesionales durante el 5% del tiempo que
las personas pasan muriendo, en duelo o cuidando. Como
consecuencia, la mayor parte de la muerte, el duelo y
el cuidado se ha vuelto publicamente “invisible” y se
ha quedado sin apoyo. La necesidad crucial de abordar
genuinamente los desafios de la calidad y la continuidad
de la atencion al final de la vida significa que ya no
podemos aceptar este conjunto de prioridades puestas al
revés en la atencion al final de la vida.

El proyecto Getxo Zurekin y las comunidades
compasivas tienen como objetivo remediar parte de este
anacronismo historico. Al reunir a todos los sectores,
desde la ciudadania hasta las actoras y los actores clave,
como los servicios de salud y los organismos estatales,
puede comenzar una dialéctica sobre lo que es mas
significativo y mas util para quienes estan pasando
por las experiencias de muerte, final de vida, pérdida
y cuidado. Todas las personas pasamos por estas
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experiencias varias veces en nuestra vida, cuidando y
perdiendo a las personas que amamos.

No queremos repetir los errores de cuando las cosas no
salieron bien. Esto significa que necesitamos descubrir,
a través de una conversacion compartida, qué es mas
importante y significativo al final de la vida.

¢Como podemos apoyar esta prioridad con accidn
comunitaria, educacion publica, colaboracion
con los servicios de salud, servicios de atencion
social e instituciones estatales locales, trabajando
conjuntamente?

Las comunidades compasivas son las catalizadoras
y la oportunidad para responder a esta gran pregunta
contemporanea, para que las experiencias de vivir con
un envejecimiento avanzado, enfermedades que limitan
la vida, cuidados y duelo, puedan ser tan significativas y
buenas como sea posible.

—Julian Abel & Allan Kellehear.
COMPASSIONATE COMMUNITIES UK
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“Los sentimientos de las
ciudades”

—Por la Doctora Maria Angeles Duran. Profesora de
Investigacion CSIC

La compasion es un sentimiento de pena, ternura e
identificacion ante los males de alguien. Por si misma,
la compasion no conlleva la accidn para disminuir el
dolor de los otros; eso sucede en un momento posterior y
puede realizarse de modo individual o colectivo, eficaz o
ineficiente.

Como aglomeraciones de personas sobre un mismo
territorio, las ciudades carecen de sentimientos. Sin
embargo, las personas que habitan en las ciudades
transfieren sus sentimientos a los organismos que les
representan, a los encargados de gestionar la ciudad;
incluso a las leyes por las que se rigen. Los ciudadanos
también pueden expresar sus sentimientos y organizar
sus actuaciones en paralelo, en colaboraciéon o en
contraposicion con los representantes del poder en la
ciudad.
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Los ciudadanos de las ciudades compasivas han de
decidir en quién depositan su compasion y ante quién
permanecen insensibles. Mas alla de declaraciones
bienintencionadas, los recursos son limitados y los
necesitados de ayuda abundan; por citar soélo algunos,
los rechazados, los pobres, los que sufren violencia, los
solitarios, los enfermos, los que van a morir.

Las ciudades y las instituciones compiten entre si
por recursos materiales y de todo tipo, mantienen
una permanente tension sobre el modo de priorizar
los objetivos. También los grupos de ciudadanos se
organizan para competir por los recursos escasos;
quienes transitan la ultima etapa del ciclo vital estan en
malas condiciones para hacerse oir, precisamente por su
fragilidad. En Espafa, ocho de cada cien personas sufren
mala o muy mala salud. Entre los mayores de setentay
cinco anos, esta proporcion es uno de cada cuatro. La
enfermedad y la pobreza van de la mano: la proporcion de
quienes sufren mala salud entre quienes viven en hogares
del nivel mas bajo de ingresos es seis veces mayor que
en el nivel de ingresos mas alto. Como dato que ainade
realismo y crudeza a esta situacion, el coste real de
una sola noche en la UCI en una institucion publica
se aproxima a los dos mil euros, mas del doble que la
pension mensual media de jubilacion de las mujeres. Si
se trata de una UCI para enfermos contagiosos, como la
covid-19, el coste real es aun mayor.

El cuidado no remunerado es la enorme base en
gue descansan el sistema sanitario y los cuidados
institucionalizados, pero que no se remunere no significa
que no cueste esfuerzo, ni que sea inagotable. La
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longevidad y el cambio en los modos de familia hacen
previsible que las necesidades de cuidado aumentaran
al mismo tiempo que los cuidadores disponibles
disminuiran. El camino entre la compasion inicial y la
mejora de la situacion que la provoco es largo; ademas
de buena voluntad, requiere grandes dosis de innovacion
social y de activismo para superar los obstaculos.

Confio en que estas breves lineas contribuyan a poner
el cuidado durante la ultima etapa de la vida entre los
objetivos prioritarios de las ciudades que asumen el
hermoso y dificil desafio de convertirse en Ciudades
cuidadoras, ciudades compasivas.

—Doctora Maria Angeles Duran.
Profesora de Investigaciéon CSIC
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4/ Glosarios

///Co-creacion

Proceso liderado por los actores de
la plataforma con la participacion
de los constituyentes de la OIT, sus
grupos objetivo y la comunidad
(sentido amplio) en el cual se
formulan soluciones innovadoras de
manera colaborativa.

1 David M. Chavis y Kien Lee. Mayo de 2015. “What is community
anyway?". Stanford Social Innovation Review. Stanford University
[Internet]. [Consultado el 21/01/2020]. Disponible en https://ssir.org/
articles/entry/what_is_community_anyway#
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///Comunidad

Red articulada de personas que
confian, se cuidan y abastecen las
necesidades que tienen entre ellas
y que tienen un sentimiento de
pertenencia a dicha red a la vez que
tienen un sentimiento de historia
comun. Las comunidades difieren
en relacion a diferentes aspectos
geograficos, socioculturales

o politicos entre otros, siendo
formados y moldeados por las
necesidades actuales de las
personas que la constituyen. Aparte

de las personas, también se entiende

como comunidad el gobierno,
instituciones publicas, empresas,
organizaciones de trabajadores,
organizacion de empleadores,
organizaciones no lucrativas
(tercer sector), empresas sociales,
establecimientos educativos, etc.

4/ Glosarios

///Espacio de
interpretacion
colectiva

Se trata de espacios de encuentro
y/o concertacion, por ejemplo,
eventos, reuniones o talleres, en los
que participan el grupo de escucha
incluyendo a representantes de
grupo objetivo, con la finalidad de
contrastar la informacion recogida.




4/ Glosarios

///Innovacion social

La innovacion social es el
desarrollo y la implementacion

de nuevas ideas, soluciones que
contribuyen de manera positiva

al desarrollo y empoderamiento
humano, respondiendo a una
diversidad de problemas y retos
sociales, economicos, ambientales
e institucionales vinculados a la
exclusion, a diferentes carencias,
y a la falta de bienestar. En este
marco, desde la perspectiva

de la OIT, este enfoque ayuda

a responder a las necesidades,
prioridades y retos de los
gobiernos, organizaciones de
empleadores y organizaciones

de trabajadores para impulsar la
justicia social y promover el trabajo
decente.
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///Narrativas

Son las percepciones que tienen los
grupos objetivo sobre su propia vida.

Son subjetivas, e influyen de forma
determinante en las acciones que
creen posibles o imposibles.

///Perfil etnografico

Es una representacion simplificada
de las personas, sus principales
desafios y necesidades. Permite
traducir la informacion del proceso
de escucha a una forma mas
simple y de facil comprension.

4/ Glosarios

///Proceso de escucha

Es un conjunto de herramientas

y actividades para conocer en
profundidad las necesidades, retos
y oportunidades de los grupos
objetivo.

///Prototipo

Es la materializacion de una idea
o solucion para ponerla a prueba,
aprender, ajustarla, modificarla o,
eventualmente, descartarla.
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- Los cambios demograficos,
epidemiologicos y sociales estan
propiciando un cambio de paradigma en
la atencion a las personas y familias en
situaciones de dependencia y final de
vida.

- La evidencia cientifica respalda que los
cuidados paliativos suponen un beneficio
en términos de ahorro de costes y mayor
eficacia, sin por ello comprometer el
cuidado del paciente.

 El enfoque desde la salud publica
de los cuidados al final de vida
y el desarrollo de comunidades
comprometidas en apoyar y empatizar
con las personas en estas situaciones
es una oportunidad para mejorar la
experiencia en la etapa al final de la vida
de la persona, su familia y ciudadania
en general, asi como para afrontar las
inequidades e ineficiencias del sistema
actual.

- Este estudio muestra un ejemplo
practico de uso de metodologias de
investigacion etnograficas en el area de
la salud y cuidados al final de vida.

- Los resultados demuestran que
es posible crear una comunidad que
apoye y se vuelque con los cuidados
y necesidades de las personas
dependientes y al final de vida.

- La figura de la promotora social® se
presenta como una opcion para facilitar
la conexion de recursos comunitarios
y apoyo a las personas y familias en
situacion de dependencia, enfermedad
avanzada o final de vida.

2 A o 2 .
La promotora social o el social broker es una o un colectivo de
personas que tiene como objetivo Ultimo crear redes y comunidades

resilientes vinculadas a necesidades especificas.

ANO
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Este trabajo recoge dos proyectos
diferentes que se han llevado a cabo
de manera interconectada. El primer
proyecto es Getxo Zurekin.

Getxo Zurekin es un proyecto im-
pulsado por Fundacion Doble Sonri-
sa con la colaboracion de New Heal-
th Foundation (en adelante, NHF),
Agirre Lehendakaria Center y Deusto
Business School Health. El proyecto
es una apuesta de Doble Sonrisa por
trasladar la metodologia Todos Con-
tigo® de NHF a la ciudad de Getxo, y
para ello ha contado con el respaldo
del Ayuntamiento y las Administra-
ciones Publicas.

La iniciativa Getxo Zurekin es un es-
pacio de experimentacion en el am-
bito de las comunidades compasivas.
Se trata de un proyecto impulsado
por Fundacion Doble Sonrisa con la
colaboracion de New Health Foun-
dation (en adelante, NHF), Agirre
Lehendakaria Center y Deusto Bu-
siness School Health. El proyecto es
una apuesta de Doble Sonrisa por
trasladar la metodologia Todos Con-
tigo® de NHF a la ciudad de Getxo, y
para ello ha contado con el respaldo
del Ayuntamiento y las Administra-
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ciones Publicas.

Con el objetivo de trasladar a la co-
munidad la importancia de cuidar
al final de la vida, Getxo Zurekin se
concibe como un programa de sensi-
bilizacion social, formacion e investi-
gacion. El proyecto pretende promo-
ver un nuevo movimiento social en
Getxo para la creacion de un entorno
compasivo con las personas al final
de vida a través de la implicacion y
participacion de la comunidad. Sin
sustituir los servicios paliativos y la
atencion sanitaria y social existen-
tes, se trata de aportar al bienestar
y mejora de la calidad de vida de las
personas en situaciones de depen-
dencia y final de vida, aprovechando
las fortalezas y redes comunitarias
existentes en la comunidad.

Esta iniciativa puso en marcha una
investigacion entre 2017 y 2019 para
conocer en profundidad los retos re-
lacionados con la enfermedad avan-
zada, la etapa de final de vida y el
proceso de duelo, asi como las ca-
pacidades, recursos y oportunidades
que existen para el disefio e imple-
mentacion de acciones innovadoras
y generadoras de bienestar desde

6/ Introduccion

una perspectiva comunitaria. A lo
largo de todo este proceso de escu-
cha, gestion deredeseinterpretacion
colectiva, focalizado en cuidadoras y
cuidadores, cuidados y su entorno
mas cercano (desde personal de re-
sidencias, al sector publico, pasando
por farmacéuticos, funerarias, tra-
bajadoras y trabajadores de cemen-
terios o peluqueras y peluqueros de
pacientes de cancer), el programa
pudo detectar una serie de retos y
oportunidades que pueden servir de
base al trabajo sobre entornos com-
pasivos en Euskadi. Este informe se
presenta como anexo y antecedente
del trabajo que vamos a presentar a
continuacion.

El segundo proyecto es un proyecto
solicitado por el Gobierno Vasco a
comienzos del afio 2020 a la Funda-
cion Doble Sonrisa (F2S), que consis-
tia en un analisis de los denominados
“entornos compasivos” en los tres te-
rritorios historicos de la Comunidad
Autonoma Vasca que reforzaria sus
principales objetivos estratégicos en
esta area: aprovechar el potencial
gue representan las personas mayo-
res en la vida de los pueblos y ciuda-
des de Euskadi como generadoras de
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bienestar; crear y fomentar procesos
de participacion comunitaria; crear
una red de iniciativas amigables en
Euskadi; asi como facilitar la intro-
duccion de cambios en los entornos
a fin de mejorar la calidad de vida de
su ciudadania.
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6/ Introduccion

Los principales objetivos de este se-
gundo trabajo han sido:

(1) Determinar qué tipo de necesi-
dades especificas requieren los en-
tornos compasivos en Euskadi (en
base a un mapeo de la situacion
actual y un proceso de escucha
etnografica); y

Entornos compasivos en Euskadi

F2S cuenta con una base solida de
informacion sobre la que trabajar en
este campo tras varios afos de acti-
vidad en torno a la soledad y vulnera-
bilidad de los mayores en Euskadi, el
final de la vida y el duelo, asi como el
prototipo de iniciativas que puedan
generar comunidades mas compasi-
vas, principalmente a través del pro-
yecto Getxo Zurekin. Gracias a esta
labor, la fundacion cuenta con un lar-
go recorrido de trabajo comunitario
con el objetivo de hacer realidad un
modelo de atencion integrada —sa-
nitaria, social y comunitaria— que
mejore la eficacia y eficiencia de las
organizaciones y el bienestar de las
personas en procesos de enferme-
dad avanzada, situacion de depen-
dencia o al final de la vida.

La emergencia socio-sanitaria crea-
da por la Covid-19 ha convertido el
proceso de elaboracion de este in-
forme en un auténtico “living lab”
(laboratorio vivo) a través del cual
reflexionar sobre las respuestas co-
munitarias a los grandes retos so-
cio-sanitarios del siglo XXI.

ANO

Determinar
necesidades
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Los cuidados al final de vida estan
cobrando cada vez mayor interés
debido a cambios demograficos vy
epidemiologicos. El envejecimiento
de la poblacion con el consecuente
aumento de las enfermedades croni-
cas es una realidad a nivel mundial
que esta cambiando el panorama de
los cuidados (Zaman et al, 2017). El
proceso de muerte es cada vez mas
prolongado, con necesidades com-
plejas y variadas de las personas que
sufren esta situacion. El panorama
social que vivimos y las perspectivas
de futuro nos conducen a un esce-
nario donde los sistemas sanitarios
y sociales se vean incapaces de aco-
ger la demanda existente, poniendo
en peligro la sostenibilidad de los
mismos.

SegunlaOMS, enel 2016 se produje-
ron 56,4 millones de muertes a nivel
mundial, de las cuales mas del tercio
se podrian haber beneficiado de los
cuidados paliativos (OMS 2018). Las
principales causas de mortalidad

3 Las10 principales causas de defuncion. Organizacion Mundial de
la Salud. 24 de mayo de 2018. [Consultado el 10/12/2018]. Disponible
en: https://www.who.int/es/news-room/fact- sheets/detail/the-top-
10-causes-of-death
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fueron la cardiopatia isquémica y el
accidente cerebrovascular, que oca-
sionaron 15,2 millones de defuncio-
nes, seguido de la enfermedad pul-
monar obstructiva cronica (EPOC)
que ocasiono 3 millones de falleci-
mientos. El cancer de pulmon, junto
con los de traquea y de bronquios,
provocaron la muerte de 1,7 millones
de personas, y la Diabetes fue moti-
vo de fallecimiento para 1,6 millones
en 2016. Las muertes atribuibles a la
demencia también se han duplicado
en la ultima década, situandolo entre
las principales causas de defuncidn
en el mundo (OMS 2018)3.

En esta linea, se estima que las en-
fermedades cronicas representen
el 90% de la carga de los cuidados
paliativos, siendo las enfermedades
con mayor peso las enfermedades
cardiovasculares, el cancer, y la en-
fermedad pulmonar obstructiva cro-
nica.

En Espaiia, el numero total de muer-

tesen el 2016 ascendio a los 418.000
casos, siendo el 91% de estos provo-
cados por enfermedades cronicas.
Las enfermedades cardiovasculares
y el cancer suponen mas del 60% de
todas las muertes, y las muertes por
la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias estan aumentando (en el
2014 supusieron la tercera causa de
muerte). Asimismo, es destacable el
aumento de los Afios de Vida Ajus-
tados por Discapacidad (AVADs)
asociados a la enfermedad del Al-
zheimer (OECD 2017).

A su vez, el documento de Estrategia
en Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional de Salud en el 20074 ya de-
jaba constancia del reto que supo-
nian la integracion de los cuidados
paliativos en el SNS para abordar las
necesidades de las personas que vi-
ven esta situacion. Se estimaba que
entre el 50 y 60% de las personas
fallecidas requieren este tipo de cui-
dados al final de vida. Otros estudios
arrojan datos diferentes, estiman-
do que en los paises denominados
de “altos ingresos” entre el 69% y
el 82% de las personas que mueren

& Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud,
2007. Ministerio de Sanidad y Consumo. [Consultado el 10/12/2018].
Disponible en: http://www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCali-
dadSNS/pdf/excelencia/cuidadospaliativo s-diabetes/CUIDADOS
PA-LIATIVOS/estrategiaCuidadosPaliativos.pdf
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pueden necesitar cuidados palia-
tivos (Murtagh et al, 2014). Hoy en
dia, existe una falta de consenso en
cuanto a las estimaciones objetivas
de las necesidades de los cuidados
paliativos en las personas. Los meé-
todos existentes varian en su enfo-
qgue, en la herramienta utilizada para
su identificacion y en las fuentes de
datos empleadas. Esto supone una
barrera para la planificacion de los
servicios y recursos destinados a la
atencion paliativa.

En Euskadi en el afio 2020, la po-
blacion mayor de 65 afos ya supe-
ra en numero a los menores de edad
(EUSTAT, 2020)°. Los resultados de
los Indicadores para el analisis de
los fendmenos demograficos elabo-
rados por EUSTAT muestran que la
esperanza de vida de los hombres es
de mas de 80 afnos en Euskadi, y de
86,3 afnos en el caso de las mujeres.
Tanto los hombres como las mujeres
han experimentado un incremento
constante de su esperanza de vida
en los ultimos 40 afos. Son pocos
los paises desarrollados que puedan
preciarse de poseer tan alta esperan-

5 Eustat. Estadistica municipal de habitantes. Octubre de 2020.
[Internet]. [Consultado el 23/11/2020]. Disponible en: www.eustat.
eus/
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za de vida, especialmente en el caso
de las mujeres (EUSTAT, 2020)¢.

Por su parte, la tasa de natalidad en
Euskadi es baja. Fue del 8,7 por1.000
habitantes en 2015, por debajo de la
media estatal (9,0) y de la Union Eu-
ropa (10,0), y en los ultimos afos su
descenso ha sido significativo. En el
2019 se situaba en una tasa de 7 por
1.000 habitantes (EUSTAT, 2020)".

De los 28 paises de la UE solo Italia,
Portugal y Grecia tienen una tasa in-
ferior a la nuestra. Esta tendencia no
parece que vaya a revertirse, ya que
el niumero de descendientes que es-
peran tener las mujeres menores de
40 afos a lo largo de su vida, ape-
nas supera la cifra de 1,3 de media,
destacando las nacidas entre 1996 y
2000, que solo prevén tener 1 des-
cendiente (EUSTAT, 2018)8.

El efecto combinado de ambas cau-
sas hace que el peso relativo de las
personas mayores en el conjunto de
la poblacion aumente, algo que en
el caso de Euskadi esté siendo mas
evidente y acelerado.

6 Eustat. Indicadores para el analisis de los fendmenos demograficos.
Marzo 2020. [Internet]. [Consultado el 23/11/2020]. Disponible en:
www.eustat.eus/
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Por su parte, las enfermedades cro-
nicas, los problemas mentales y la
discapacidad fisica aumentan su
prevalencia con la edad y reducen la
calidad de vida de las personas que
sufren estas condiciones de salud.

La incidencia y prevalencia de las
enfermedades cronicas ha aumenta-
do y aumentara mucho mas presu-
miblemente en los proximos afios. El
42% de los hombres y el 43% de las
mujeres padecen algun problema de
salud cronico, siendo la prevalencia
de cronicidad mayor conforme au-
menta la edad de la persona.

En el caso de las personas de 65 y
mas afos supera el 80%, y llega al
90% en las de 75 y mas afnos (Ma-
teos M et al, 2018)°. Tasas que tam-
bien guardan relacion directa con
los niveles de renta y estudios de las
personas.

Son precisamente estas patologias
las principales causas de defuncidn
de la poblacion. Tres de cada cuatro
muertes se producen por la progre-
sion de uno o mas problemas croni-

7 Eustat. Estadistica de nacimientos. Junio de 2020. [Internet].
[Consultado el 23/11/2020]. Disponible en: www.eustat.eus/

8 Eustat. Encuesta demografica. Febrero de 2018. [Internet].
[Consultado el 23/11/2020]. Disponible en: www.eustat.eus/
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Piramides de poblacion de la C. A. de Euskadi 2016-2031
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cos de salud en el Estado Espaiiol,
y entre un 1y un 1,5 % de la pobla-
cion padece enfermedades cronicas
complejas en fase avanzada con al-
tas necesidades de cuidados (Go-
mez-Batiste X, 2015)'°. En Euskadi
las principales causas de muerte en
mujeres son los trastornos organi-
cos senil y presenil (tasa de 47 por
100.000 habitantes), seguidos de
las enfermedades cerebrovascula-
res (tasa de 44 por 100.000 habi-

9 Mateos M, de Diego M, Martin JA, Calvo M, Elorriaga E, Esnaola

S. (2018) Datos relevantes de la Encuesta de Salud del Pais Vasco
2018. Vitoria-Gasteiz: Departamento de Salud, Servicio de Estudios e
Investigacion Sanitaria.
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tantes). En hombres las principales
causas son los tumores de traquea,
bronquios y pulmodn (tasa de 85 por
100.000 habitantes) y la cardiopatia
isqguémica (tasa de 79 por 100.000
habitantes) (Audikana C, 2015)",

Debido al caracter prolongado e in-
habilitante de estas patologias, es
relevante poner el foco en la espe-
ranza de vida en buena salud mas
alla de la esperanza de vida per se.

10 Gomez-Batiste X, Amblas Novellas J, Lasmarias Martinez C,
Calsina-Berna A. (2015) Manual de atencion integral de personas con
enfermedades cronicas avanzadas: aspectos clinicos. Madrid: Elsevier.
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El primer indicador proporciona in-
formacion sobre la calidad de vida
en términos de salud del horizonte
de afios de vida de los individuos. Se
considera condicion de buena salud
la ausencia de limitaciones funcio-
nales o de discapacidad.

También hoy existe una diversidad
en cuanto al grado de madurez vy
preparacion de los sistemas de sa-
lud a nivel mundial para proveer cui-
dados paliativos. La diversidad en la
atencion a estos cuidados pasa de la
informalidad en el ambito familiar, a
los servicios aislados para los cuida-
dos clinicos, llegando a la integra-
cion de la atencion y cuidados palia-
tivos dentro de los propios sistemas
de salud.

A todo ello se le afade el hecho de
gue existe una falta de consenso en
cuestiones sobre como morimos vy
lo que significa una buena muerte,
siendo variable subjetiva y depen-
diente al contexto, entorno y culturas
de las comunidades en cada caso.

Las particularidades de los contextos

il Audicana Uriarte C. (2018) Mortalidad en la Comunidad Autonoma
del Pais Vasco. Servicio de Registros e Informacion Sanitaria.
Direccion de Planificacion, Ordenacion y Evaluacion Sanitarias.
Departamento de Salud. [Internet]. [Consultado el 23/11/2020].
Disponible en: https://www.euskadi.eus/contenidos/informacion/
registros_mortalidad/es_def/adjuntos/Informe-Mortalidad-2017.pdf
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culturales, sociales y comunitarios
marcan en gran medida el abordaje
y las preferencias de atencion al final
de vida, en el que ademas los cuida-
dos paliativos se deben de entender
como un proceso intersubjetivo en el
cual participan distintos agentes en-
torno a la persona afectada.

A todo lo anteriormente dicho hay
que afadir el hecho de que las nue-
vas estructuras familiares estan im-
pactando en las maneras de atender
y apoyar a las personas en las fases
de final de vida. El entorno familiar
ha supuesto, y supone en muchos
casos hoy dia, la unica plataforma
de seguridad y proteccion para sus
miembros. Por ello, estos nuevos
modelos familiares dejan visible la
necesidad de involucrar al conjunto
de la comunidad en el cuidado y so-
porte de las personas al final de vida.
Mas aun cuando se estima que las
personas con enfermedades croni-
cas solo estan de media 3 horas al
ano en contacto con los servicios sa-
nitarios y 8.757 horas en la comuni-
dad, lo que supone menos del 5% del

12 The Health Foundation. Co-creating health: evaluation

of first phase.Abril 2012. [Consultado el 16/12/2018].
Disponible en: https://www.heal-th.org.uk/sites/default/files/
CoCreatingHealthEvaluationOfFirstPhase. pdf
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tiempo del cuidado™.

Mas alla de las condiciones clinicas
de la poblacion, la soledad entre las
personas de edad avanzada es cada
vez mas reconocida como un proble-
ma importante de la sociedad ac-
tual moderna (Borsch-Supan A et al,
2019)'. Vivir en soledad no es causa
de mla salud por si misma, ya que los
efectos negativos de la soledad en la
salud se dan en funcion de la per-
cepcion de soledad que tenga la per-
sona (Borsch-Supan A et al, 2019).
Datos de la UE muestran que el 6%
de la poblacion adulta no tiene a na-
die con quién consultar sobre temas
personales™. En Euskadi, los datos
de la ultima Encuesta de Salud del
Pais Vasco revelan una disminucion
de la falta de apoyo tanto confiden-
cial como afectivo auto percibido en
todas las edades y de forma mas in-
tensa en los grupos de mayor edad
(ESCAV 2018).

La soledad no deseada es causa de
diversos factores de riesgo, no solo
de la salud fisica y mental, sino

= Axel Bérsch-Supan, Johanna Bristle, Karen Andersen-Ranberg,
Agar Brugiavini, Florence Jusot, Howard Litwin, Guglielmo
Weber. (2019) A spotlight on health and life courses in Europe
using SHARE Waves 6 and 7. De Gruyter; 1-32. https://doi.
org/10.1515/9783110617245-001
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también resultado del contexto so-
ciocultural, ambiental, asi como de
aspectos relacionados con la situa-
cion psicologica y cognitiva de cada
persona, y cuyo impacto trasciende
la esfera individual y llega al ambi-
to publico y social desencadenando
mayores costes sanitarios y socia-
les, y repercutiendo en la pérdida de
capital y experiencia humana, entre
otros.

Enrespuestaaestas situaciones, han
surgido nuevos modelos alternativos
de cuidados paliativos que abogan
por cambiar de paradigma, sefialan-
do la importancia de implicar y res-
ponsabilizar a la colectividad social
en los cuidados al final de vida, sin
gue ello suponga la desatencion por
parte de unos servicios publicos sa-
nitarios y sociales de estas personas
y sus necesidades.

En la misma linea, estudios previos
han demostrado el efecto negati-
vo en la salud de las personas que
pierden a un ser querido cercano. La
soledad y los sintomas depresivos se
incrementan en los casos de pérdida

w Healthy Loneliness. Manifesto for addressing and reducing older
adults loneliness in Europe. Raising awareness and taking appropriate
and timely actions to minimize the negative effects of loneliness

on older adults. [Internet] [accedido el 30/11/2020]. Disponible en:
https://www.healthy-loneliness.eu/

37



7/ Marco teorico

de la pareja o familiar cercano, y la
satisfaccion con el entorno y las re-
des sociales de la persona afectada
se ven perjudicados. En este sentido,
se destaca la relacion entre las co-
nexiones sociales y la salud, y la im-
portancia que toman la promocion
de medidas y politicas en salud que
presten atencion a los procesos de
duelo y de muerte (Borsch-Supan A
et al, 2019).

El peso de las politicas publicas

Ya desde los afios 70 y 80, las ideas
de una “nueva” salud publica desa-
rrolladas por la OMS (Awofeso N,
2004)", fueron ganando aprobacion
sobre la responsabilidad compartida
por todos los ambitos en la promo-
cion de la salud de las personas y po-
blaciones. En este sentido, diversas
politicas y medidas de promocion de
la salud reproductiva, conductas de
vida saludables de nutricion o ejer-
cicio, y promocion de entornos la-
borales seguros, entre otros han ido
ganando protagonismo e implicando
a distintos sectores y agentes fuera
del sector sanitario en su desarrollo

15 Awofeso N. (2004). What’s new about the “new public health”?.
American journal of public health, 94(5), 705-709. https://doi.
org/10.2105/ajph.94.5.705
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(Kellehear, 2013). Hoy en dia, se asu-
me la relevancia de las politicas de
promocion y prevencion de la salud
fuera del sector sanitario como cla-
ves en la mejora de resultados en sa-
lud de las poblaciones.

No es hasta la década de los 90
cuando este mismo enfoque de sa-
lud publica es traido al ambito de los
cuidados paliativos. Es sabido que
las personas que se enfrentan a en-
fermedades cronicas que limitan su
vida sufren de ansiedad, depresion,
soledad no deseada, estigma social,
pérdida de empleo, y dificultades
economicas, lo que a su vez determi-
na su calidad de vida, la de sus cui-
dadoras y cuidadores y familiares de
las personas cercanas cuando estos
mueren.

Muchos de estos problemas socia-
les y psicologicos, no encuentran fa-
cilmente respuesta por parte de los
servicios sanitarios, y por lo tanto,
una vez mas el apoyo de los demas
sectores, ambitos sociales y comu-
nidad en su conjunto adquiere vital
relevancia. Mas aun, estas situacio-
nes podrian prevenirse con enfoques
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y medidas de prevencion aplicadas
en otras iniciativas de salud publica
y con base comunitaria, con la im-
plicacion también de los distintos
agentes sociales, educativos, medios
de comunicacion, empresas o nego-
cios locales. Todo ello contribuyendo
a una doble mision:

1) la de mejorar la atencion y cubrir
las necesidades reales de las per-
sonas en situaciones de enferme-
dad y final de vida,

El reto de cuidados al que nos en-
frentamos es mayusculo. El pano-
rama social que vivimos y las pers-
pectivas de futuro nos conduce a un
escenario donde los sistemas sani-
tarios y sociales se vean incapaces
de acoger la demanda existente, po-

ANO

niendo en peligro la sostenibilidad
de los mismos. Apostar por mode-
los de salud publica y enfoques de
atencion integrada que incluya a la
comunidad son mas necesarios que
nunca.
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Al final del pasado siglo XX, Allan
Kellehear acuino un nuevo enfoque
para el abordaje de los cuidados pa-
liativos desde la perspectiva de pro-
mocion de la salud, a travées del cual
distintos agentes de la comunidad
(gobierno, administraciones del es-
tado, organizaciones sociales y sa-
nitarias, y la comunidad en su con-
junto) se organizan para ofrecer una
serie de recursos y alternativas para
mejorar la salud y el bienestar de las
personas al final de vida dentro de la
propia comunidad. En esta linea, se
pasa de la idea de realizar iniciativas
“para” lacomunidad, a hacerlas “con”
la comunidad. Apoyandose en esta
filosofia, fue este autor el que propu-
so la idea de “Comunidades Compa-
sivas”, con la intencion de cambiar el
relato dentro de las propias comuni-
dades y poner énfasis en la respon-
sabilidad de toda la comunidad para
ofrecer apoyo y alivio en las fases fi-
nales de vida a las familias en dicha
situacion, partiendo de los principios
de compasion y ayuda mutua (Kelle-
hear, 1999),

16 Kellehear A. (2013). Compassionate communities: end-of-life care
as everyone's responsibility. Q J Med; 106:1071-1075. doi:10.1093/
gjmed/hct200
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En las ultimas décadas, el movi-
miento de las “Comunidades Com-
pasivas”'” ha adquirido interés a nivel
internacional y local. Partiendo de un
enfoque de salud publica, donde la
promocion de la salud es responsabi-
lidad general, pero incluyendo tam-
bién los procesos al final de la vida,
como parte de un proceso del curso
de la vida del ser humano, las “Co-
munidades Compasivas” se posicio-
nan como una solucion comunitaria
que complementan las respuestas a
las necesidades de las personas al fi-
nal de la vida.

En 2013 nace el movimiento Public
Health Palliative Care International
(PHPCI, por sus siglas en inglés)
ante la necesidad de crear una aso-
ciacion para comunicar la importan-
cia del enfoque de salud publica al
final de la vida en los Cuidados Pa-
liativos a nivel mundial. Desde las
primeras experiencias en 2007 hasta
hoy dia, distintas organizaciones en
diferentes paises han promovido el
desarrollo de “Comunidades Compa-

17 Conscientes de la diversidad que hay en la terminologia para
referirse a los movimientos de base comunitaria para promover la
responsabilidad colectiva, social y ciudadana, en la mejora de los
cuidados de las personas al final de la vida, en este documento
se usara el término “Comunidades Compasivas” nicamente para
facilitar y agilizar la lectura. No obstante, se reconocen y se citan
aqui otras formas de denominar a estos movimientos: entre otros,
“Ciudades Cuidadoras”, “Ciudades Compasivas”
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sivas” viéendose una heterogeneidad
en sus modelos y formas de imple-
mentacion, si bien todas ellas tienen
en comun una serie de aspectos en
su base.

Figura 1. Modelo integrado en cuidados paliativos
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Las “Comunidades Compasivas”
(Librada-Flores S et al, 2020)

1/ Se apoyan en politicas de salud que reconocen la compasion 2/ Se orientan a cubrir las necesidades de las personas al final
y solidaridad como un aspecto ético imperante de vida, edad avanzada y personas en duelo

3/ Reconocen las diferencias culturales, espirituales y sociales 4/ Tienen en cuenta los servicios paliativos dentro de la planifi-
cacion y las politicas publicas locales

de las personas

18 | ibrada-Flores S, Nabal-Vicufia M, Forero-Vega D, Mufioz-Mayorga
I, Guerra-Martin MD. (2020). Int J Environ Res Public Health, 17, 6271;
doi: 10.3390/ijerph17176271
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Las “Comunidades Compasivas”
plantean un enfoque hacia el cambio
social para promover la integracion
social de la vision de los paliativos, la
muerte y duelo en el dia a dia de las
personas y las comunidades; hacien-
do que toda la comunidad sienta la
responsabilidad de apoyar y atender
los procesos al final de vida.

Existe evidencia acerca de los bene-
ficios de la implicacion de la comu-
nidad para la salud y el bienestar de
las personas. En esta linea, cada vez
mas la involucracion comunitaria se
reconoce en las politicas y planes,
asi como a traves de las distintas ex-
periencias que existen a nivel mun-
dial. Son varias las comunidades las
que han puesto en marcha iniciati-
vas dentro del marco de las ciudades
compasivas de Kellehear, incluyendo
paises como Reino Unido, Irlanda,
India, Canada, Australia, paises de
Ameérica Latina y Espana.

En el propio paradigma de la aten-
cion integrada se esta establecien-
do la vision de que la integracion de
servicios, y organizaciones sociales

19 EYSTAT. Estadistica de Defunciones. [Consultado el 28/12/2018].
Disponible en: http://www.eustat.eus/elementos/ele0000000/
Defunciones_y tasas_de_mortalidad_de_la_CA_de_E uskadi_por 1000_
habi-tantes_por_Territorio_Historico/tbl0000026_c.html
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y sanitarias, no transformara la rea-
lidad de las personas con necesida-
des complejas si no se acompasan
y se ponen al servicio de las redes
familiares, vecinales y comunitarias,
gue son las que realmente compar-
ten vida con la persona. Los siste-
mas social y sanitario, en ocasiones,
no llegan a cubrir las necesidades
basicas de afecto, amor y acompa-
fAamiento que, sin embargo, si puede
ofrecer la red de apoyo comunitaria
de la persona. Estudios han revelado
que cada fallecimiento puede afec-
tar a hasta 10 personas, de los cua-
les el 10% experimentara un duelo
con repercusiones en su salud fisica
y mental [8]. En Bizkaia, casi diez mil
personas mueren al afno, por lo que
un total de 50.000 estarian en pro-
cesos de duelo y acompaifamiento.
En consecuencia, existe un numero
importante de personas suscepti-
bles de necesitar ayuda para afron-
tar su duelo™.

Ademas, existe evidencia de que un
alto porcentaje de personas no mue-
re en el lugar que quisiera por falta
de apoyo y red familiar. Una encues-
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ta del Centro de Investigaciones So-
ciologicas (CIS) de 2009 apuntaba
que el 45% de los espafoles desea
gue sus ultimos momentos transcu-
rran en su casa Yy solo un 17,8% ele-
giria un hospital. Sin embargo, en el
2008 el 47,26% de los fallecimientos
ocurrieron en un centro hospitalario
(De Benito, 2010).

Por otra parte, el reto actual de sos-
tenibilidad al que se enfrenta el sec-
tor de la salud agudiza la necesidad
de un cambio en las formas de aten-
der las necesidades de final de vida,
transcendiendo el ambito hospita-
lario para acercar la atencion al en-
torno mas cercano de los pacientes.
Diversas publicaciones constatan el
beneficio de ofrecer cuidados palia-
tivos en domicilio, lo que contribuye
a atender las preferencias de los pa-
cientes de morir en casa, asi como al
ahorro de costes por hospitalizacion
(Sheow et al, 2018).

Un estudio independiente de la uni-
versidad Duke University del afo
2007 mostro que las instituciones
para enfermos terminales ofrecen
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cuidados compasivos a aquellas per-
sonas que llegan al final de su vida
y ademas se ahorran una media de
2.300 dolares por paciente en cuida-
dos médicos (Taylor et al, 2007).

Un informe del 2008 sefala que, en
los hospitales, el gasto en cuidados
paliativos a pacientes supuso una
reduccion importante de los gastos
hospitalarios en comparacion con los
pacientes que no recibieron dichos
cuidados paliativos (Morrison et al,
2008). Se ahorro, en principio, por la
reduccion de estancias en el hospi-
tal, el aumento de fallecimientos en
casa y un menor uso de las instala-
ciones de urgencias del hospital en
los casos complicados.

En Espafa, se demostro que los cui-
dados paliativos supusieron ahorros
significativos de costes y una mayor
eficacia, sin por ello comprometer el
cuidado del paciente (Gomez-Batis-
te et al, 2006). Aun asi, en general
estos estudios aun carecen de la in-
corporacion del impacto y contribu-
cion de las iniciativas comunitarias
en la salud y bienestar de la pobla-
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cion en su conjunto.

Las “Comunidades Compasivas” no
surgen de manera natural y su de-
sarrollo e implementacion se acom-
pafia de un proceso sistematico de
transformacion comunitaria, involu-
cracion de los servicios que lo apo-
yan en la atencion de las personas y
familiares en el final de vida, y desa-
rrollo de politicas que directamente
impacten en este ambito.

El enfoque desde la salud publica de
los cuidados al final de vida y el de-
sarrollo de las “Comunidades Com-
pasivas” ofrece una oportunidad para
abordar las ineficiencias e inequida-
des en los cuidados paliativos. Des-
de la publicacion del trabajo de Ke-
llehear Health promoting palliative
care (Kellehear, 1999), el movimiento
de las “Comunidades Compasivas”
ha ganado en reconocimiento e in-
terés a nivel internacional. A pesar
de su corta trayectoria, existe una
creciente evidencia que respalda la
efectividad de este enfoque de cui-
dados en el final de vida (Sallnow et
al, 2016; Wegleitner et al, 2016).

20 \145 informacion en: euskadilagunkoia.net/
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La coordinacion y conexion entre la
comunidad y servicios especializa-
dos de cuidados paliativos es clave
para el éxito de enfoques como este.
Los primeros poseen la cercania y
experiencia en el proceso de muerte
que el segundo no tiene; los segun-
dos tienen la oportunidad de ofrecer
apoyo en proveer el apoyo y cuida-
dos necesarios en estos momentos
finales de vida.

Los entornos compasivos en
Euskadi

La puesta en marcha de iniciativas
de entornos compasivos en Euska-
di ya ha dado sus primeros pasos en
lo que se denomina la Red de Co-
munidades Compasivas de Euskadi.
Gasteiz, Getxo, Santurtzi, Donostia,
Zarautz, Tolosa, Orio, Bidasoa, Elgoi-
bar y Sopelana son algunos de estos
municipios. El objetivo de estos pro-
yectos es “abrir espacios para visibi-
lizar lo invisible”, asi como dotar de
recursos a la comunidad para faci-
litar que se pueda acompanar a las
personas que estan en la ultima eta-
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pa de lavida, fomentar la creacion de
redes vecinales y atajar la soledad no
deseada. Su reconocimiento al valor
que aportan en una sociedad como
la actual ha llevado a que la Diputa-
cion Foral de Alava plantee crear una
red de comunidades compasivas a
nivel provincial, para su futura difu-
sion en el ambito de la Comunidad
Autonoma.

Ademas de estas iniciativas, ya hay
en marcha diferentes proyectos que
ponen su foco en la participacion co-
munitaria. Euskadi Lagunkoia?®, im-
pulsado desde el Departamento de
Empleo y Politicas Sociales del Go-
bierno Vasco, en colaboracion con la
Fundacion Matia es ejemplo de ello.
Este proyecto tiene su origen en la
iniciativa “Age friendly Environments
Programme” de la OMS y se desarro-
lla bajo el paradigma del Envejeci-
miento Saludable. Se promueven ac-
ciones de mejora en distintas areas
como son el urbanismo, el transpor-
te, la participacion social, el empleo,
los servicios sanitarios y sociales, asi
como gestion espacios de aire libre.

21 Eyskadi Lagunkoia COVID-19. [Internet]. [accedido el 30/11/2020].
Disponible en: https://www.euskadilagunkoia.net/es/component/
content/article/145-entrevistas-covid19/2135-euskadi-lagunkoia-
estrena-la-seccion-covid-19?Itemid=367
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En los ultimos meses, derivados de la
urgencia creada por la situacion de
pandemia también han aflorado dis-
tintas iniciativas y recursos relacio-
nados con la amigabilidad. Desde los
servicios a domicilio para mayores —
compras, comidas, medicamentos,
etc.—; programas de mantenimien-
to fisico y cognitivo; otros progra-
mas para paliar la soledad —cartas
de acompanamiento, o el apoyo te-
lefonico—; iniciativas para compartir
experiencias -relatos realizados por
personas mayores durante el confi-
namiento o un espacio radiofonico
para hablar-; recomendaciones para
pasar la cuarentena —para personas
gue conviven con una persona con
demencia—; hasta programas de
participacion y diversion —para rea-
lizar la revista municipal entre todas
y todos o replicar obras de arte, entre
otros ejemplos—.?'

Las evidencias publicadas hasta la
fecha destacan como elementos cla-
ve en el desarrollo e implementacion
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de las “Comunidades Compasivas”
la concienciacion y educacion ciu-
dadana sobre el dolor y la muerte (a
través de las escuelas y centros de
trabajo, entre otros)?? (Abel J et al ,
2011; De Zulueta P, 2014), el recono-
cimiento y apoyo a los cuidados y a
los y las cuidadoras (Lown B, 2014),
el valor de la compasiéon y correspon-
sabilidad social de la salud (Lown B
2014), ademas del liderazgo?3, ?*des-
de el ambito sanitario, involucran-
do a la comunidad e impulsando
las alianzas y el trabajo en red entre
estos sectores y el personal investi-
gador en la mejora de la calidad de
vida en situaciones de muerte y due-
lo (Lown B, 2014; De Zulueta P, 2014;
25Chou WY et al, 2008; Sallnow L et
al, 2010).

Asimismo, se muestra la importan-
cia de garantizar la accesibilidad a
recursos de base comunitaria que
permitan ejercer el derecho a decidir
sobre donde morir (Abel J et al 2011),
y proveer formacion sobre cuidados

22phel, J.; Bowra, J.; Howarth, G. (2011) Compassionate
community networks: Supporting home dying. BMJ Support.
Palliat. Care; 1, 129-133

23 | own, B. (2014) Seven guiding commitments: Making the

U.S. healthcare system more compassionate. J. Patient. Exp;
1, 6-
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que ayuden a cubrir las necesida-
des sociales, emocionales, incluso
el control de sintomas y dolor desde
el ambito comunitario-domiciliario
(Sallnow L et al. 2010).

En cuanto asuevaluacion, se destaca
la necesidad de recoger informacion
sobre la satisfaccion de las personas
cuidadoras, la experiencia de profe-
sionales y pacientes, junto con el de-
sarrollo comunitario en esta area a
partir de la educacion y la creacion
de redes de cuidados (Sallnow L et
al, 2010). Las personas cuidadoras
son preguntadas por la informacion
facilitada, la idoneidad, los plazos y
aspectos economicos que ofrecen
las experiencias de las “Comunida-
des Compasivas” en comparacion
con los cuidados convencionales. En
el caso de profesionales se evalua la
facilidad de acceso a los recursos y
apoyo comunitario, asi como las ba-
rreras en la recomendacion y deriva-
cion de los potenciales sectores be-
neficiarios?® (Williams AM, 2010).

24 De Zulueta, P. (2016) Developing compassionate
leadership in health care: An integrative review. J. Health
Leadersh.

25 Chou WY, Stokes S, Citko J, Davies B. (2008) Improving
end-of-life care through community-based grassroots
collaboration: Development of the Chinese-American
Coalition for Compassionate Care. J. Palliat. Care; 24, 31-40.
Sallnow, L.; Kumar, S.; Numpeli, M. (2010) Home-based
palliative care in Kerala, India: The Neighbourhood Network
in Palliative Care. Prog. Palliat. Care; 18, 14-17.
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Otros marcos de evaluacion se han
centrado en recoger indicadores “de
estructura —cuidados centrados en
la persona y familia—, de valores—
empatia, respeto, colaboracion—, de
proceso— comunicacion, decisiones
compartidas— y de resultados— sa-
tisfaccion y desarrollo organizacio-
nal de la Comunidad Compasiva—"%’
(Pfaff K et al, 2017).

Por su parte en otros contextos tam-
bién se han evaluado la visibilidad
de los programas e iniciativas dentro
del marco de la “Comunidad Com-
pasiva” (paginas web, campanas de
sensibilizacion, material de difusion),
la participacion ciudadana (a travées
de workshops, voluntariado, grupos
a nivel comunitario), y el modelo de
cuidados (englobando las figuras de
cuidadoras y cuidadores y mentoria
en la comunidad, voluntariado for-
mado y adecuacion de los servicios
facilitados)?® (McLoughlin K, 2013).

26 \yilliams, A.M. (2010) Evaluating Canada’s Compassionate
Care Benefit using a utilization-focused evaluation
framework: Successful strategies and prerequisite
conditions. Eval. Progr. Plann; 91-97.

27 ptaff K, Markaki A. (2017) Compassionate collaborative

care: An integrative review of quality indicators in end-of-life
care. BMC Palliat. Care; 16, 65.
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28 McLoughlin, K. Compassionate Communities Project
Evaluation Report. 2013.[Internet]. Disponible en: www.lenus.
ie/handle/10147/621066 (Accedido el 28/11/2020)
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9/ Objetivos del estudio
9.1. 2019

9.1. Objetivos del estudio 2019

Getxo Zurekin es una iniciativa para hacer
realidad un modelo de atencion integrada
sanitaria, social y comunitaria que mejore
la eficacia y eficiencia de las organizaciones
y el bienestar de las personas en procesos
de enfermedad avanzada, situacion de
dependencia o al final de la vida.

En esta linea, se plantean los siguientes
objetivos especificos:

Entornos compasivos en Euskadi

a) Sensibilizar a la ciudadania de Getxo
sobre la importancia del cuidado y apoyo
comunitario en personas en situacion de
dependencia y final de vida.

b) Normalizar el discurso en la comunidad
entorno a la muerte.

c) Preparar a vecinos/as en el ambito de los
cuidados paliativos y atencion a personas al
final de vida.

d) Fomentar la investigacion a traves de una
plataforma de innovacion comunitaria en
materia de acompanamiento comunitario en
el final de vida.

e) Disefar e implementar un observatorio
local que permita monitorizar las necesidades

de apoyo comunitario en tiempo real.

f) Desarrollar una metodologia colaborativa
que incorpore a la comunidad, impulsando la

ANEO

participacion de la ciudadania, socios locales
e instituciones internacionales, buscando

su implicacion en el desarrollo de una
comunidad compasiva.

g) Estudiar la dimension cultural de un
proceso de innovacion, incluyendo la
perspectiva cultural recogida desde la
perspectiva de los usuarios (mas alla de la
perspectiva de los expertos).
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9.2. Objetivos del estudio 2020

El Gobierno Vasco desea impulsar un
modelo de atencion integrada sanitaria,
social y comunitaria que mejore el bienestar
de las personas en procesos de enfermedad
avanzada, situacion de dependencia o al
final de la vida.

Este estudio ha intentado hacer una

contribucion a este objetivo mediante las
siguientes acciones:

Entornos compasivos en Euskadi

a) Determinar qué tipo de necesidades
especificas requieren los entornos
compasivos en Euskadi (en base a un mapeo
de la situacion actual y un proceso de
escucha etnografica) para complementar (no
sustituir) las estrategias existentes.

b) Co-crear con entidades publicas, privadas,
académicas y la sociedad civil posibles
escenarios para expandir y escalar este tipo
de iniciativa de en todos los territorios vascos.

Los objetivos del segundo proyecto siguen la
linea de los objetivos de estudio del proyecto
de 2019, dandoles continuacion en este
segundo proyecto a diferentes lineas iniciadas
en el proyecto de 2019.

Asi, los objetivos especificos del estudio en
2020 son los siguientes:

a) La visualizacion de la red existente y de
las principales respuestas y agentes clave
en torno a las comunidades compasivas
existentes en Euskadi.

ANEO

b) Crear una amplia base de datos en torno
a las comunidades compasivas en Euskadi
(instituciones, organizaciones, empresas,
individuos).

c) La identificacion de narrativas, retos,
oportunidades, barreras y posibilitadores para
las comunidades compasivas en Euskadi.

d) La segmentacion de esta informacion para
conocer las diferentes formas de entender
esta realidad.

e) La validacion y correccion colectiva del
analisis y los perfiles identificados.

f) La visualizacion de nuevas soluciones a
traves de procesos participativos.
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10/ Desarrollo del proceso

La iniciativa se situa en el pueblo de Getxo situado
en la margen derecha de la ria de Bilbao, formando
parte de la comarca del Gran Bilbao y del area
metropolitana de Bilbao (son 14 kilometros los

que lo separan de la ciudad de Bilbao). Cuenta

con 78.276 habitantes (el 53,2% mujeres; y 23,4%
mayores de 65 anos)?° y destaca por la gran
presencia de palacetes y viviendas construidas por
la alta burguesia durante la industrializacion.

Algunos datos demograficos y socioecondmicos
gue caracterizan al municipio se recogen a
continuacion, si bien es verdad que los datos
corresponden a afos anteriores, siendo necesario
un estudio mas reciente para la actualizacion de la
informacion.

Conceptos Getxo
Nacimientos (2014) 621
Defunciones (2014) 677

Saldo Migratorio (2014)

Hombres -257
Mujeres -136

Lugar de Nacimiento (2011) (%)

Vizcaya 58.655 (73,5)
Resto CAPV 1.835 (2,3)
Espaia 11.920 (14,9)
Otros paises 7.405 (9,3)
Tipo de familia (2001) (%)

Unipersonal 4.347 (16,1)
Compuesta 738 (2,7)

29 |nstituto Nacional de Estadistica. Cifras oficiales de poblacion
resul-tantes de la revision del Padréon municipal a 1 de enero 2018.
[Con-sultado el 7/01/2019]. Disponible en: https://www.ine.es/

jaxiT3/Datos. htm?t=2905
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Nuclear sin hijos 3.767 (13,9)
Nuclear con hijos 12.545 (46,4)
Monoparental 3.022 (11,2)
Ampliada 2115 (7,8)
Polinuclear 485 (1,8)
Nivel de instruccion (2011) (%)

Analfabetos o sin estudios 608 (0,8)
Primarios 13.483 (18,4)
Profesionales 8.674 (11,9)

Secundarios o medio-superiores
Superiores
Nivel de renta personal (2013)

26.487 (36,1)
23.934 (32,7)

Renta Total 26.505
Renta Disponible 21.047
Poblacion en Relacion con la Actividad (hombres/mujeres; % (2011)

Activos 51,6/43,5
Ocupados 44,5/371
Parados 71/6,4
Inactivos 48,4/56,5
Poblacion desempleada (hombres/mujeres; %) (2015) 45,9/541
Valor Aradido Bruto por Sector (2012) (%)

Servicios 88,9
Construccion 6,8
Industria 4,2

Sector Primario o1
Ocupacion por ramas de actividad (2011) (%)

Agricultura, ganaderia y pesca 133 (0,4)
Industria y energia 3.550 (11,0)
Construccion 1.768 (5,5)
Comercio y reparacion 4.597 (14,2)
Hosteleria 1.812 (5,6)
Transporte y comunicaciones 2.527 (7,8)
Intermediacion financiera 1.646 (5,1)
Servicios profesionales y empresariales 13.872 (42,9)
Otras actividades de servicios 2.461 (7,6)

ANO
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El envejecimiento de la poblacion es una realidad
en el municipio de Getxo, ademas del saldo
vegetativo negativo que registro en el aino 2014,
como consecuencia de que las defunciones (677)
se situaron por encima de los nacimientos (621).

En cuanto a la estructura familiar, el nucleo
mayoritario es el formado por una pareja con hijos,
familia nuclear, aunque su peso haya disminuido.
En el otro extremo, destaca el incremento del

tipo de familia unipersonal, debido al proceso de
envejecimiento de la poblacion.

El nivel educativo de la poblacion ha aumentado
en los niveles de personas con estudios
profesionales (+14,1%, +1.073), secundarios (+4,2%,
+718), y superiores (+7,0%, +1.576).

En comparacion con Vizcaya y la CAPV los niveles
de instruccion superiores (secundarios, medios-
superiores y superiores) representan pesos
porcentuales sustancialmente mas elevados en
Getxo.

30 EUSTAT. Censo de poblacion y Viviendas 2011.
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A pesar del descenso a partir de los afios de la
crisis, la renta personal y familiar media de las
personas de 18 y mas anos en Getxo es superior
(en algo mas de 7.000€) a la que disponen en
Vizcaya o en el conjunto de la CAPV.

La tasa de desempleo del municipio de Getxo
sigue siendo significativamente menor que la
registrada para la CAPV (14,1) y Vizcaya (15,3),
aungue la tasa de desempleo femenino es superior
a la masculina.

Conceptos Algorta Areeta Andra Mari Getxo
38.926 26.866 14.023
e 1o
Poblacion (%) (48,8%) (33,7%) (17,6%)
18.261 12.426 6.759
Hombres (46,9%) (46,3%) (48,2%)
Mui 20.665 14.440 7.264
sl (53,1%) (53,7%) (51,8%)
0-19 (%) 18,1% 15,8% 18,9% 17,4%
20-64 (%) 63,4% 61,3% 66,2% 63,2%
65 60 mas (%) 18,5% 22,9% 14,8% 19,4%

ANO
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10/ Diseno del proceso
y metodologia

10/ Participantes y fases del proyecto

En el proyecto participan distintos agentes de

la comunidad de Getxo (representantes de las
administraciones publicas, profesionales del
ambito social y sanitario, asociaciones de vecinos,
empresarios locales, asociaciones de pacientes
y ciudadanos individuales, entre otros), variando
sus formas de participacion segun la persona
(desde la participacion puntual en alguna fase,
a una participacion mas amplia en el tiempo y
desarrollo del proyecto). Para la captacion de los
primeros participantes se ha puesto el foco en
las principales asociaciones locales, asi como

centros sanitarios y sociales. Posteriormente la red
de nuevos contactos se ha ampliado a través del
método de bola de nieve.

El proyecto se estructura en cuatro fases de
trabajo: escucha y contraste, co-creacion,
implementacion y evaluacion.

Hay que entender que estas fases estan
interconectadas entre si y dentro de un proceso
continuo.
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10/ Valor anadido del proceso

1. Permite trabajar sobre
politicas publicas

Este enfoque metodologico comienza por

realizar una escucha que genera informacion y
conocimiento de caracter cualitativo y que permite
hacer un analisis compartido de barrio para
detectar posibles lineas de trabajo sobre las que
profundizar. Parte de recoger la percepcion que
tienen las comunidades sobre un territorio concreto,
para a partir de ahi, buscar soluciones concretas

a los retos detectados. Es por tanto un sistema
que permite abordar con la ciudadania politicas
publicas, no solo proyectos publicos. Posibilita ir
mas alla de lo concreto, realizar una vision general
del barrio desde distintos puntos de vista, y

detectar cuestiones de caracter mas estratégico.

Entornos compasivos en Euskadi

2. Detecta la diversidad
discursiva

En el ambito de la participacion se busca la
diversidad de voces. Es decir, el éxito de un proceso
participativo depende mas de dar espacio a todas
las sensibilidades que pueda haber en torno al
tema a tratar que de ser capaces de movilizar a
una gran cantidad de participantes, de manera

que todos los puntos de vista tengan su lugar. La
metodologia que plantea este proyecto tiene la
cualidad de detectar la diversidad discursiva que
puede haber sobre un mismo territorio. Parte desde
el inicio de detectar que distintas narrativas hacen
los habitantes sobre su barrio, lo que ademas

de ayudarnos a identificar los temas de mayor
interés o que pueden suscitar conflicto, nos da un
conocimiento de las distintas sensibilidades que
nos podemos encontrar a la hora de profundizar
sobre un tema y asi contar con una participacion lo

mas diversa posible.

ANO

3. Promueve la colaboracion
publico-social y el trabajo
comunitario

Mas alla de la calidad o de lo novedoso de la
informacion obtenida mediante esta via, como se
ha obtenido importa. Es tan importante en este
proyecto obtener informacion como promover una
relacion horizontal entre la administracion publica
y la ciudadania. Impulsar espacios de colaboracion
publicosocial y proyectos que favorezcan el trabajo
comunitario. Es importante considerar que esta
manera de trabajar se fundamenta en la interaccion
y colaboracion entre ciudadania, agentes e
institucion. Se trata de superar las logicas basadas
en la transaccion — demanda/ proyectos y

servicios.
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4. Busca la transformacion
sistemica

El objetivo final de este planteamiento es la
transformacion para hacer frente a los retos
planteados, en este caso la soledad y los cuidados
paliativos. Las respuestas transformadoras
requieren abordajes sistémicos y la colaboracion

entre diferentes, poner la energia de la colaboracion

en la creacion de soluciones. Es por ello que
durante el proceso se busca generar de manera
colaborativa ideas que se puedan plasmar

posteriormente en acciones concretas que
respondan a 5 categorias de proyectos potenciales:

iniciativas comunitarias; pequenay
mediana escala; ~ gran escala; (4) nuevos
servicios; (5) nuevas regulaciones.

La implantacion de proyectos de distintas
categorias consolida la transformacion. Y la
colaboracion publico-social posibilita un abordaje
del reto desde distintas posiciones que enraizan la

transformacion en el barrio.

Nuevas Regulaciones

Nuevos Servicios P
! Gran Escala Y
! Nccionbs de Pequeiia y Mediana Escala
3 ACcibnés (;Iomunitarias

Entornos compasivos en Euskadi

ANRO
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10.1/ Desarrollo del proceso en 2019

10.1.1 Fase 1. Analisis y escucha comunitaria

10.1.1 Fase 1. Analisis y escucha comunitaria

La primera parte de esta fase con-
siste en la recogida de las narrativas
sobre la forma en que las familias,
instituciones y profesionales en Ge-
txo estan afrontando la fase final de
vida.

La informacion que se desea obtener
en torno al ecosistema del final de la
vida es la siguiente:

- CUALES SON LAS NARRATIVAS
EXISTENTES
y quién forma parte de ellas

en torno al final de la vida a diferen-

tes niveles

en torno al final de la vida a diferen-
tes niveles

y a través de qué mecanismos
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Entrevistas

Dicho trabajo se ha elaborado a tra-
vés de larecogida mas de 70 testimo-
nios y 90 narrativas. Las entrevistas
semiestructuradas se han realizado
previo consentimiento de los entre-
vistados. El guion de las entrevistas
ha sido revisado y validado por un
grupo de expertos en las areas de
sociologia, ciencias politicas y me-
todos etnograficos de investigacion.
Las preguntas han sido planteadas
de manera abierta, y se han adapta-
do a cada perfil de entrevistado. Al-
gunos de los entrevistados han sido
preguntados en varias ocasiones, de-
bido a sus distintos perfiles (como ha
sido el ejemplo de algun profesional
sanitario que correspondia también
a una persona en proceso de duelo).
Con ello, se han recogido un total de
90 narrativas a través de las entre-
vistas hasta la fecha.

Grupos entrevistados

ANO

A diferentes niveles.

Hospitales, residencias, funerarias.

Familias, educadores, voluntarios, etc.
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10.1.1 Fase 1. Analisis y escucha comunitaria

Escucha comunitaria

Todo este trabajo ha sido comple-
mentado con coloquios y charlas,
cine forums, asi como otros encuen-
tros comunitarios, en los que han
participado mas de 900 vecinos/as
de Getxo. Las acciones de escucha
no solo han permitido recoger el co-
nocimiento y percepcion de los/as
vecinos/as de Getxo, sino que han
contribuido a la sensibilizacion y so-
cializacion del sufrimiento, muerte y

duelo en el municipio. _
Coloquios

Encuentros / \ Charlas

Cine forums

Formacion

+ de 900 vecinos ™ e an)
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Intervencion

Objetivo

Publico objetivo

Alcance

Death Cafés

Formacion a

cuidadoras formales

Charlas y coloquios

Cine Forums

ANO

* Sensibilizacion

* Formacion en cuida-
dos paliativos.

* Empoderamiento de
las cuidadoras para

una mejor atencion

* Sensibilizacion

* Sensibilizacion

e Comunidad de Getxo

y Bizkaia

* Comunidad de muje-
res y hombres en riesgo
de exclusion, tanto local

como extranjera

* Comunidad de Getxoy

Bizkaia

* Comunidad de Getxoy

Bizkaia

* 443 personas

* 430 personas

* 1950 personas

* 257 personas
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Contraste colectivo

Esta fase se ha completado con tres
sesiones de contraste de las conclu-
siones generadas a partir de las en-
trevistas y foros de escucha comuni-
taria. Las sesiones han contado con
representacion multidisciplinar de
instituciones locales, servicios socia-
les, representacion de asociaciones
locales y residencias municipales,
voluntariado y las organizaciones
colaboradoras en el desarrollo del
proyecto.

Estas sesiones de contraste han te-
nido lugar entre los meses de febre-
ro de 2018 y Diciembre de 2019, y
han contado con el siguiente esque-
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ma: presentacion de las conclusio-
nes de las entrevistas, identificacion
de otras ideas contrarias o comple-
mentarias, generacion de un relato
comun sobre los principales retos y
oportunidades en la comunidad, y
busqueda de soluciones.

4. |deacion de
soluciones

3. Creacion de
relato comun

10.1.1 Fase 1. Analisis y escucha comunitaria

Temas de debate

Preguntas
asociada(s)

Frases en
primera persona

Principales
ideas extraidas

% Percepcion general
de los servicios y
atencion en el
municipio en el
final de vida

ANO

¢Hay algun aspecto con
el que estéis totalmente
en desacuerdo?

¢Segun vuestra expe-
riencia, pensais que
refleja la realidad que se

vive en Getxo?

“Esta es una situacion
que vemos en el dia a
dia de nuestras consul-
tas”.

“No son hechos aisla-
dos, se deben a situa-
ciones y sensaciones
repetidas”.

“En estas narrativas se
identifica una tendencia

mayoritaria”.

Las primeras dos sesio-
nes de contraste dieron
lugar a concluir que

la informacion de las
entrevistas refleja en
buena medida la situa-
cion real. Las narrativas
y percepciones de los
participantes reflejan

que:

Las personas en situa-
cion de enfermedad
avanzada o duelo se
sienten mayoritariamen-
te abandonadas por las
instituciones publicas,
asi como la comunidad
en su conjunto. Se care-
ce de un conocimiento
sobre como gestionar
estas situaciones. Lo que
genera una desatencion.
Existen ejemplos de
éxite en los que la red de
amigos logra organizase
para apoyar a personas
y familias en situaciones

de sufrimiento y duelo.
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Temas de debate

Preguntas
asociada(s)

Frases en
primera persona

Principales
ideas extraidas

* Reconocimiento de
perfiles y situaciones
que deben de incor-
porarse al proyecto,
y en concreto al pro-
ceso de escucha

¢Considerais que hay
perfiles aun no identifi-
cados e incorporados a
la fase de escucha?
¢éCuales?

Entornos compasivos en Euskadi

“Seria interesante in-
cluir la voz de profesio-
nales cuidadoras; ellas
son en muchos casos
los que viven y acompa-
Aan en todo el proceso
final”.

“Las situaciones de las
personas que viven en
residencias es también
un perfil comun, nece-
sariamente deberian de
incluirse”.

“El papel de los profe-
sores y las escuelas es
clave en procesos de
duelo donde hay meno-
res. Seria necesario oir
como se vive estos des-

de los colegios”.

Tras la primera sesion de
contraste se incorporaron
al proceso de escucha los
siguientes perfiles:

» Mujer de edad media con
trabajo remunerado y fami-
liar enfermo

» Madre soltera cuidando de
familiar enfermo

« Cuidador/a profesional

» Persona con necesidades
de CP

« Menor de edad que ha
perdido a madre/padre

« Persona viviendo situa-
cion de muerte repentina
familiar

» Mujer mayor, sin recursos
para atencion y cuidado en
domicilio

» Padre/madre que viven
muerte de un descendiente
- Profesionales en centros
educativos con alumnos en

situacion de duelo

« Profesionales de la gestion

en el ambito sanitario

- Persona acompanante de
familiar en residencia

- Personas en residencias
de cuidados en situaciones
de dependencia y final de
vida

 Asociaciones de vecinos y
administradores de fincas

en el municipio

10.1.1 Fase 1. Analisis y escucha comunitaria

Temas de debate

Preguntas
asociada(s)

Frases en
primera persona

Principales
ideas extraidas

* Identificacion de
necesidades para
mejorar la forma de
afrontar las situa-
ciones al final de
vida

ANO

A partir de las conclu-
siones extraidas de

las entrevistas y foros
comunitarios,

équé necesidades
identificamos entre las
personas y familias que
viven situaciones de final
de vida y/o enfermedad

avanzada en Getxo?

“Hay que educar a la
comunidad entorno a la
muerte. Tiene que enten-
derse como algo natural,
sin esconder nada”.

“La escuela y profesores
juegan un papel muy im-
portante en como viven
los menores la muerte y
duelo. Estos necesitan
herramientas para saber
qué y como hacerlo”.
“Desde la administra-
cion, servicios bancarios,
etc. deberian de ayudar
en asesorar sobre qué
hacer en estos casos.

No sabemos los papeles
y procesos que hay que
seguir cuando se nos
muere un familiar”.
“Tiene que haber una
sensibilizacion de toda la
comunidad de forma que
se sepa como atender,
actuar con personas que
viven estas situaciones

de final de vida y duelo”.

Se identifican necesidades
en tres areas distintas:

« Formacion

Limitaciones institucionales
para la formacion especiali-
zada de profesionales en el
ambito de los cuidados palia-
tivos y duelo (profesionales
socio sanitarios, profesiona-
les del area de educacion,
servicios de hospitalizacion a
domicilio). Ello conllevaria a
un infra diagndstico de situa-
ciones de soledad y duelo, y
a una mayor medicalizacion;
Educacion en los centros
escolares entorno a la muerte
y duelo.

» Recursos y acompana-

miento

Falta de conocimiento sobre
los recursos disponibles por
parte de familias y entre los
propios recursos de acompa-
Aamiento; Falta de acompa-
Aamiento y orientacion espe-
cializada; Desconocimiento
de aspectos legales.

« Elusion de procesos de

duelo

Coordinacion de los agen-
tes que intervienen en la
atencion a estas personas y
familiar (voluntariado, profe-
sionales socio sanitarios y
servicios de hospitalizacion
a domicilio y cuidados palia-

tivos, asociaciones locales).
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Analisis de las narrativas

“Me acuerdo de como, cuando yo
era joven, creia que la muerte era
un fendmeno del cuerpo; sin em-
bargo, ahora sé que no es mas que
una funcion de la mente: una fun-
cion de las mentes de quienes su-
fren la pérdida. Los nihilistas dicen
que la muerte es el final; los funcio-
nalistas, que el comienzo; pero en
realidad no es mas que un simple
inquilino o familia que deja su habi-
tacion o su ciudad.”

—William Faulkner,
Mientras agonizo, 1930

x Antes del final
de la vida

=

A
g
Ll

ADMINISTRACION PUBLICA
Gobierno, diputaciones y ayunta-
mientos

De manera general y consensuada,

la administracion publica recono-
ce la necesidad de accion urgente
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en torno a los cuidados al final de la
vida ante una sociedad cambiante y
un futuro mas inmediato de lo que se
podia imaginar. Achacan esta falta
de accion a la dificultad para encon-
trar recursos, que instintivamente se
derivan mas a lo tecnoldgico de lo
humano. A nivel personal, sin embar-
go, la predisposicion es clara:

‘A mi personalmente me gustaria
crear una red de municipios vascos
compasivos”.

“Una residencia se parece muchisi-
mo a un hospital”

Gobierno y diputaciones

- Se estan haciendo algunas cosas
en el cuidado al final de la vida.

“Sabemos que tenemos que dedi-
car mas atencion a los cuidados. Gi-
puzkoa ahora mismo es un buen lugar
de desarrollo de programas de inter-
vencion social”

- Pero necesitamos hacer algo de
manera urgente.

“Cuando tengamos todos los servicios
del mundo, cuando tengamos servi-

10.1.1 Fase 1. Analisis y escucha comunitaria

cios nordicos o recursos suecos, dara
igual, porque querremos que alguien
nos acompane al final de la vida, lo
necesitamos”

- Las instituciones quieren tener un
papel mas importante pero no sa-
ben como abordar este tema.

“Temas como las ciudades compasi-
vas se han convertido en asuntos muy
pero que muy importantes en un futu-
ro inmediato, pero si te digo la verdad
no sé como podemos apoyar inicia-
tivas en esa clave y colaborar. (...) Es
Importante ver si nos necesitan o no
para coordinar esas labores, y en caso
afirmativo, como articular un plan de
trabajo conjunto”

« La administracion no ha sabido
hacerlo bien hasta ahora.

“Hay que elegir, gestionar lo que se
recauda a través de impuestos, ad-
ministrar y aplicar. E historicamente
por inercia nos hemos centrado en lo
tecnoldgico, ha tenido para nosotros
una superioridad respecto a otros
elementos, mas de acompanamien-
to, de trato humano o de componente
social. Para dar pasos hacia delante

ANO

hemos intentado copiar a otros siste-
mas que nos parecian mejores, con
mas tecnologia, mas institucionales...
hemos tendido a la hiper institucio-
nalizacion, hiper tecnologizacion e
hiper sanitarizacion de los servicios
sociales. Como resultado, vemos que
una residencia se parece muchisimo
a un hospital”

+ Los servicios sociales en Euskadi
ahora mismo no contemplan el ele-
mento relacional y humano como
elemento central.

“El acompahamiento, lo relacional,
que es el elemento nuclear en los ser-
vicios sociales deberia tener su pro-
pio espacio, y no lo tenemos. Es una
reflexion que tenemos que empezar.

« Los servicios a domicilio en con-
creto estan sin desarrollar.

“Una sociedad que quiere envejecer
en casa, e incluso morir en casa - lo
cual tiene un componente cultural
muy importante - ahora mismo corre
el peligro de ir hacia el lado contra-
rio... En Bizkaia los servicios a domi-
cilio estan sin desarrollar”
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Ayuntamientos

La sensacion desde un nivel de ad-
ministracion mas local es que quie-
nes estan en el detalle a nivel institu-
cional desde el inicio de un proceso
de final de la vida, tanto para afec-
tados, como familiares, son ellos, y
consideran que se van mermando las
opciones de cambio o innovacion.

“Se siguen disenando los servicios
desde lemas institucionales y nunca
desde las necesidades ciudadanas....
Tu puedes abrir un centro en un pue-
blo, pero si el pueblo siente que no lo
necesita, da igual, invierte el dinero
en lo que realmente les hace falta”

« No nos llega informacion. Lo dice
un trabajador de SS de ayto.

“Te dejan con un informe y a partir de
ese informe tenemos informacion so-
bre la situacion para acceder al servi-
cio que damos. Es un proceso bastan-
te largo en el tiempo y sigue habiendo
un vacio importante de informacion
sobre la enfermedad”

« No tenemos medios suficientes.

“Hay que habilitar una sensibilizacion
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a nivel local, a nivel inicial, muy basi-
co. Si sabes que esa persona vive sola
mirar si esta cubierta en lo basico, ha-
cer la compra, tele asistencia, a veces
eso se nos escapa y las necesidades
de bienestar estan en esa parte ini-
cial”

- La gente no lo utiliza por descono-
cimiento.

“Cuando llega una situacion de enfer-
medad a un domicilio, a una familia,
llega como un jarro de agua fria, y ya
de primeras hay poco conocimiento
sobre los pasos que hay que dar”

“Hay cursos gratuitos para familias.
(..) Tambien de apoyo psicologico
para personas en formacion (...) Pero
hay mucho desconocimiento, la gen-
te se apunta por el boca a boca y las
personas llegan abatidas, como el ul-
timo cartucho que pueden utilizar ya”

- Estan estigmatizados.

“Cuando la gente va a los servicios
sociales en un municipio como Getxo
esta entendido como para inmigran-
tes, para personas con un nivel de
pobreza, para personas que no tienen
recursos”

10.1.1 Fase 1. Analisis y escucha comunitaria
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SERVICIOS PUBLICOS

Hospitales, centros y residencias
(médicos de paliativos y psicalo-
gos)

“El nacimiento y la muerte son dos
momentos trascendentales de la vida,
pero tanto lo es uno como el otro. Si se
vive bien y se acompana bien y se ha-
cen bien las cosas la gente sale muy
enriquecida: los duelos son mas faci-
les, las situaciones son mas comodas
y la familia te recuerda siempre”

- El problema no es el conocimiento
sino el tiempo.

“En los centros la mayoria de traba-
jadores se sienten relativamente bien
preparados para afrontar un paliativo”

- La soledad de los pacientes ante
una situacion de este tipo es el prin-
cipal problema que detectamos.

“Los casos mas complicados son

cuando son pocos en la familia o el
paciente vive solo. El otro dia ingre-

ANO

samos a una mujer con un cancer de
pancreas y al final no es el control de
sintomas, es que vive sola y sus ami-
gas le ayudaban con la compra, pero
la mayor parte de su sufrimiento tenia
que ver con pensar que estaba abu-
sando de la gente y no se sentia bien”

- Necesitamos unidades de cuida-
dos paliativos bien preparadas.

“No todos los pacientes se pueden
morir en casa, es asi de claro. Lo pa-
liativo es esencial, el problema es que
en este momento la sociedad no se
muere en casa, se muere en el hospi-
tal, entonces la posibilidad de aportar
nuestro granito de arena en el paliati-
vo no es tan facil”

- La mayoria de los trabajadores
cree que no les corresponde.

“En los centros muchos trabajado-
res consideran que su papel no es de
psicologo y se rehtuye mucho de ello,
pero es en parte por falta de forma-
cion. Creo que hay que formar en pa-
liativos a todo el mundo en un hos-
pital... Paliativos no es solamente del
paliativista, es de todos, del cirujano,
del internista...”
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- Las residencias son la ultima op-
cion para la mayoria porque no son
accesibles econdmicamente.

“Estar enfermo es cosa de ricos, por-
que acompanar a una persona en el
domicilio con los servicios asistencia-
les tiene un coste desproporcionado.
Y en una residencia también”

“En el hospital de Gorliz tenian algo
precioso que no he visto en ningun
otro sitio, el “Hill". Llamaban asi a la
reunion de la manana, porque lo ha-
cian igual que en la serie Cancion
triste de Hill Street, pasaban el relevo
de la noche a la manana y se hacia
una reunion con café y pastas con
enfermeras, auxiliares, las sefora de
la limpieza y se repasaban todos los
pacientes y se comentaba como les
veian, si estaban tristes, acompana-
dos... La aportacion era muy buena,
porque era muy humano”

an

SISTEMA EDUCATIVO
Universidades, colegios y
formacion regulada
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El final de la vida no ocupa un lugar
importante en el curriculo educati-
vo. Si bien en los colegios la muerte
se estudia como un tema académico
(biologia, ciencias, literatura...), no se
trata desde un punto de vista emo-
cional.

A nivel de secundaria, los educado-
res observan que “la filosofia ha per-
dido terreno en las escuelas”. A nivel
acadéemico, el final de la vida no esta
presente de manera transversal des-
de el punto de vista emocional en los
estudios de Medicina o Enfermeria,
tampoco en Magisterio.

Asimismo, las personas clave en el
final de la vida (durante y después),
como pueden ser los técnicos de ser-
vicios sociales de los ayuntamientos,
las personas que trabajan directa-
mente con las familias en las fune-
rarias o los trabajadores del cemen-
terio que lo hacen en los funerales,
no reciben ningun tipo de apoyo ni
formacion especifica al respecto.

Academia

« En las facultades de Medicina no
se forma en el final de la vida de
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manera transversal.

“Hay que empezar por la universidad,
que sea una asignatura importante
junto con la ética”

« En las facultades de Enfermerial
no se forma en el final de la vida de
manera transversal.

“Algunos nos sentimos con capacidad
de acompafar a una persona, otros
no. Tampoco hablamos de la muerte
con la familia o los amigos, es tabu”

» No existe una formacion especifi-
ca en pedagogos ni psicologos.

“Los que trabajamos en el area de on-
cologia infantil, casi nadie lo ha elegi-
do a conciencia. La vida te va llevan-
do a ello”

- En las facultades de magisterio
existe un gran vacio en torno al final
de la vida.

“Curiosamente en la formacion del
profesorado en la universidad se tra-
tan muchas circunstancias especia-
les en el desarrollo de los alumnos.
Se estudia qué hacer si se presentan

ANO

problemas en el desarrollo, enferme-
dades, problemas cognitivos, y cosas
de ese tipo, pero nunca en supuestos
en torno a la muerte”

Educacion primaria (3-12 anos)

- Los educadores prefieren no tratar
la enfermedad o el duelo de manera
directa.

“Existe un tabu porque el profesor no
quiere tratar un tema que a otros ni-
nos que quiza no lo tengan cercano
les pueda perturbar”

- Los ninos necesitan tratar de ma-
nera directa las situaciones de en-
fermedad o duelo que perciben.

“Como madre y educadora creo que
hay que aprovechar todas las situa-
ciones cotidianas de la muerte para
hacer entender al grupo que la muer-
te es parte de la vida y esta ahi. Los
ninos con 5 anos ya han desarrolla-
do herramientas emocionales con las
que poder ir poco a poco construyen-
do el constructo de la muerte”

Educacion secundaria (13-18 ainos)
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« En los centros educativos secun-
darios la actitud hacia el duelo es
pasiva.

“Insisto mucho en los cursos de for-
macion para dar fuerza al profesora-
do, que cuando muera alguien pue-
dan entrar en el aula y hablar. Se nota
muchisimo en los centros educativos
cuando hay un duelo y no se quiere
hablar de ello, piensan, les vamos a
hacer dano... Pero es mejor sacar el
dafo ahora, es o que hace falta, para
que no se enquiste”

- Los educadores optan por poner
distancia.

“Creo que se debe a que hay mucho
miedo a fallar en el abordaje de es-
tos temas por parte del profesorado, y
se opta a veces por poner un poco de
distancia, es mas facil”

CULTURA
La sociedad ante el final de la vida

Si en algo existe un consenso total
entre instituciones publicas, priva-
das, educadores e individuos es que
la sociedad vasca le tiene miedo a la
muerte.
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 La sociedad le tiene miedo a la
muerte.

“Hay que transformar la sociedad. La
gente tiene tanto miedo. Hay verda-
deros pactos de silencio”

“La muerte es una realidad relegada.
Necesitamos un debate abierto sobre
como e incluso cuando morir”

“La gente tiene un miedo atroz a la
muerte. A veces las familias nos (a las
funerarias) llaman de hecho para sa-
car el cuerpo antes incluso de morir,
casi tomando el ultimo suspiro”

“Hay familias enteras pagando segu-
ros como Santa Lucia y Ocaso toda la
vida y luego es como que se sorpren-
den cuando ocurre y tienen que venir
al entierro”

« Las unidades familiares han cam-
biado pero el sistema entorno al fi-
nal de la vida no.

“Muchas personas mayores estan so-
las y no entienden qué es lo que les

esta pasando”

- Los sistemas de apoyo en torno a
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la vida estan estigmatizadas.

Trabajadores de administracion
local

“Para determinadas personas llegar
a los servicios sociales se entiende
como una sensacion de fracaso”

“El apoyo psicologico grupal que ofre-
cemos tiene una connotacion bastan-
te negativa, si se cambiara el titulo
vendrian mas personas”

Personas y familias

“Si les llevas a una residencia esta
mal, se asocia a la culpa y al fracaso,
al yo no puedo, al he tirado la toalla”

*x Durante el final
de la vida
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mientos

- No queremos contar lo que pasa
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en torno a la muerte, las residen-
cias y el final de la vida por arraigo
cultural.

“En Bizkaia un 27% de los residentes
fallecen en las residencias. Son datos
que no queremos contar porque nos
da miedo. Preferimos morir en el hos-
pital, que parece que es de mas cate-
goria, y si mueres en casa aunque sea
de forma elegida parece casi como si
estuvieras abandonado, todo eso esta
muy arraigado culturalmente y las
realidades estan evolucionando mu-
cho. No nos preparan para la muerte,
ni siquiera nos gusta acompanar en la
muerte y todo ello genera este tipo de
inercias”

- La gente pone demasiadas expec-
tativas en las residencias.

“No tenemos bien ajustadas las ex-
pectativas que proyectamos sobre las
residencias. Me duelen las califica-
ciones que hace la gente, como que
es un parque o un parking.... Porque
intentas que no lo sea, pero evidente-
mente hay malas practicas”

 Llegados a cierta edad, morir an-
tes es morir mejor.
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“Quizas habria que ayudar a morir an-
tes porque tenemos datos estadisti-
cos y un analisis, de que una persona
con la misma edad, la misma patolo-
gia y el mismo nivel de dependencia
vive mas en una residencia que en
casa. Lo cual no sé si es bueno para
las personas, porque hay que pregun-
tarse ahi si hay una obstinacion tera-
péutica (...) Cuando el médico te dice
de curarle a toda costa una gripe a
alguien de 103 anos con cancer... Es
una anécdota, pero mire, no tiene gri-
pe, tiene 103 anos (...) Pero claro, eso
es muy duro”

« Los ciudadanos no conocen los
pasos a dar en una situacion de fi-
nal de vida.

“Llega una situacion de enfermedad
a un domicilio o a una familia como
una jarra de agua fria, y ya de inicio
creo que hay muy poco conocimiento
sobre los pasos que hay que dar para
quien acompafna. Después vas a tu
casa y hay un vacio. Y mas tarde es
cuando la gente acude a los servicios
sociales”

- Los trabajadores de las residen-
cias no reciben la formacion ni lain-
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formacion sobre los pacientes que
requiere su trabajo.

“Llevo 17 meses aqui y no he tenido
ninguna formacion. Reclamamos mas
informacion en general sobre la situa-
cion del usuario, desde el principio
hasta el final”

\.-.-.

SERVICIOS PUBLICOS
Hospitales, centros y residencias

“La sanidad no necesita tantos recur-
sos para hacer morir bien a la gente”

El analisis de narrativas determina
gue se percibe un vacio general en la
parte humana y emocional del final
de la vida en hospitales, centros y re-
sidencias.

- Los médicos creen que a veces se
sanitarizan demasiado los proce-
SOS.

“La parte social y emocional no se ha-
bla, no se comprende, no se transmi-
tell
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- Creen que en lugar de eso, los re-
cursos se invierten en tecnologias.

“La tecnologia es una técnica al ser-
vicio del profesional. El problema vie-
ne cuando la tecnologia sustituye al
profesional. Hay que valorar su pre-
cio con el beneficio que suponen. La
sanidad no necesita tantos recursos
para hacer morir bien a la gente”

Residencias y centros de cuidados
paliativos

- Los familiares no quieren que el
usuario muera en el hospital, prefie-
ren que lo haga en una residencia.

“Hay familiares que firman que no
quieren que mandemos a sus familia-
res al hospital bajo ningun concepto
porque si tienen que morir que sea
aqui, pero no podemos garantizar
eso, Ssi yo no estoy y viene un médico
de guardia para cubrirme, es él quien
tiene la decision... Lo que pasa es que
si les presentamos un papel firmado
les de tranquilidad”

- Los médicos no estan el tiempo

suficiente como para relacionarse
con los familiares, por lo que las en-
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fermeras son quienes tratan direc-
tamente con las familias:

“Normalmente las familias se rela-
cionan con las enfermeras, porque yo
(médico) estoy aqui poquitas horas”

« En las residencias tampoco se tra-
ta el duelo de manera directa.

“Cuando se prevé que un usuario va
a fallecer de entrada se le traslada a
una habitacion individual, sea o no pa-
liativo, no comparte la muerte direc-
tamente con el companero... Y donde
la familia pueda quedarse en horario
ininterrumpido mas tiempo. Una vez
que fallece se intenta organizar la sa-
lida del cadaver cuando no hay nadie
o cuando estan todos en el comedor, o
bien se les prepara una actividad para
poder sacar la camilla. Pese a ello, a
los que suelen con ellos se les explica
y el psicologo esta mas pendiente”

- Existe demasiada diferencia entre
unas residencias y otras.

“Hay diferencia entre unas residen-
cias y otras. Recuerdo estar en el hos-
pital y llegar alguien de alguna resi-
dencia en concreto y oir decir, buff,
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ni le habran mirado, no sabran ni por
qué viene, no tendra ni historial”

CUIDADORAS
Familiares y contratadas

En general el perfil de cuidadora es
abrumadoramente femenino: tanto
las mujeres que cuidan de familiares
cercanos como las trabajadoras que
las familias contratan para cuidar a
enfermos durante el final de su vida,
0 para acompanarles en momentos
en lo que ellos no pueden, son mu-
jeres. Estas ultimas, ademas, son en
su mayoria inmigrantes de Filipinas
y América Latina.

Se trata del primer paso que se toma
ante una situacion de final de la vida.
El camino de decisiones a seguir es
(1) primero intentar cuidados dentro
de la familia; si esto no es suficien-
te, (2) se contrata a una cuidadora
en casa; y como ultimo cartucho, (3)
se toma la decision de contactar con
una residencia. Ademas de ser un
camino progresivo, de lo mas facil a
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lo mas dificil, pragmatica y emocio-
nalmente, la culpa parece jugar un
gran papel en esta hoja de ruta pres-
tablecida.

- El peso de los cuidados en las fa-
milias recae en las mujeres.

“Es como que a la mujer le viene ge-
néticamente de fabrica. La mujer esta
haciendo en estos momentos un tra-
bajo social y fisico que la familia no
asume. Si la familia tuviera que coti-
zar por ella... Es un sirviente gratuito
en casa. No me extrana que se depri-

n”

man

 Las cuidadoras no estan emocio-
nalmente preparadas para cuidar
solas: son las grandes dependien-
tes.

“Creo que las personas cuidadoras
decidimos acompanar no sabiendo
lo que va a venir, se toma la decision
desde el amor, desde el vinculo, y nos
dejamos la piel en ello (...) pero parece
que hay que ser enfermera, psicologa,
madre, hermana y supone demasiada
responsabilidad”

- La hoja de ruta es: cuidados fami-
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liares, después cuidados externos y
por ultimo residencia.

“He cuidado a 18 senores. He dejado
de cuidarles porque han muerto, o les
han metido en una residencia”

- Las mujeres inmigrantes son ma-
yoria en los cuidados y realizan un
trabajo que nadie quiere hacer.

“En la mayoria de los casos que vie-
nen a cuidar a domicilio son mujeres
inmigrantes que no tienen una for-
macion y muchas desconocen enfer-
medades como la demencia”

oVoe

FAMILIAS
Cercanos y otros familiares

- El trato por parte de los profesio-
nales es demasiado impersonal.

“Llegas, abres la puerta, y de repen-
te ves un médico y te dice, ¢ la seda-
mos o vas a despedirte de ella? Le
digo, ,qué me estas diciendo? Y me
responde, si, si, ¢,no te han dicho que

ANO

esta muriendo? Lo tienes que decidir
ya, o la sedo o la sedamos o la intu-
bamos. Y le digo que no puedo tomar
este decision ahora mismo... Empie-
zo a llamar mi hermano y entonces
vuelve el hombre a los 30 segundos y
me dice, como no me has dicho nada
la he intubado. Y yo alli flipando en
colores, la intubaron y a la UCI. Y en
la UCI, pues quitandose un marron,
que si esto ha sido decision de los de
abajo, que si a nosotros lo que nos co-
rresponde es mantenerla con vida... Y
entonces tuvo la suerte, entre comi-
llas, de durar 12 horas”

“Las enfermeras muy bien, las mejo-
res las de rosa, no sé como se llaman,
creo que los auxiliares, son una bar-
baridad, porque encima es un traba-
jo duro, y son encantadoras, pero los
arriba son como un robot, ves mu-
cha miseria, un comportamiento... Yo
pensaba en serio que eran psicopatas
algun tipo de problema. Que no es
normal el trato que se da”

“Para morir se necesita silencio, que
la gente no llore porque eso le impi-
de marchar. Ademas imaginate que
estas intentando despedirte de la fa-
milia y en la cama de al lado estan
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hablando del partido del Athletic... Es
una distorsion”

- Los casos de personas sin familia
cercana no se gestionan adecuada-
mente.

“El problema viene cuando no eres
hijo, eres sobrino. Todo el tema de
la informacion que se te ofrece es a
cuenta gota, no te la dan”

CULTURA

La sociedad durante el final de
la vida

“Una vez que fallece un interno se in-
tenta organizar la salida del cadaver
cuando no hay nadie o cuando estan
todos en el comedor, o bien se les
prepara una actividad para poder sa-
car la camilla”

- Se reduce a las personas a su en-
fermedad.

“La escala de valores esta confundi-
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da, todo el mundo valora la juventud,
tienes que estar joven. Se ha perdido
el respeto a las personas mayores en
la sociedad, en la familia, como per-
sonas sabias, se les reduce a su en-
fermedad”

- La muerte es también tabu para
quien va a morir de manera inmi-
nente.

“Ayer mismo hablando con un resi-
dente en silla de ruedas, le he dicho,
¢no te dan una clave en el banco por si
te pasa algo y necesitas dinero, para
que pueda ir otra persona? Y bueno,
me dijo que como se me ocurria ha-
blar de estas cosas”

“Una vez que fallece un interno se in-
tenta organizar la salida del cadaver
cuando no hay nadie o cuando estan
todos en el comedor, o bien se les
prepara una actividad para poder sa-
car la camilla”

« La cultura vasca no facilita la con-
versacion abierta sobre el final de la

vida, propio y ajeno.

“Hay algo cultural en decir que todo
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esta bien, somos herméticos. Es muy
dificil entrometerte”

- Los profesionales no estan prepa-
rados para gestionar el impacto de
los cambios sociales en el final de
la vida.

“Hace poco ingreso una persona de
raza negra y algunas personas mayo-
res no querian que estuviera en el co-
medor. Me decian “échale, échale”...
Luego se van haciendo. Se van cam-
biando mucho los perfiles de usuario.
En Getxo soliamos tener a mujeres
viudas con cierto status, calidad de
vida, y eso poco a poco ha ido cam-
biando”

* Despues del final
de la vida
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 Existe un absoluto desconoci-
miento sobre los tramites legales
tras la muerte.

“La gente esta perdida con los pape-
les: notarios, abogados, poder judi-
cial, fiscalia”

“De repente te ves alli con un papelon
con un monton de decisiones que to-
mar y no sabes bien qué hacer”

“Con el funerario hicimos la esquela
y todo bien. Entonces claro, llega el
momento de pagar, y como ella no te-
nia seguro, me dijo que el dinero que
tenia en la cuenta, que lo utilizara
para el funeral. Entonces voy al banco
y le dijo, quiero actualizar la libreta.
Me preguntan si la libreta es mia y les
digo que no, que es de mi tia que ha
fallecido, y que queremos usar el di-
nero para pagar el funeral, y me dice,
pues te tengo que bloquear la cuenta.
Le dije, se acaba de morir después de
dos meses en el hospital, he venido
aqui solamente para actualizar la car-
tilla y yo he estado aqui, a partir de
ahi haces lo que quieras”
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SERVICIOS
Funerarias, entierros, legales

« Morirse es caro.

“Lo mas barato es 1800 euros por re-
tirar el cuerpo e incinerar. Una esque-
la pequena cuesta unos 300 euros y
hasta 3000 euros en El Correo”

“La mayoria de las personas tienen
seguro de los muertos pero algunas
no y puede ser un problema, no se
dan cuenta de lo caro que es morirse”

“Getxo es de los sitios con el cemen-
terio mas barato, solo vale 50 euros
cavar el agujero, depende también de
los servicios que se ofrezcan”

- Los servicios tras la muerte tien-
den a ser impersonales.

“Intentamos ser invisibles y trabajar
con mucha empatia. Las personas vie-
nen aqui muy muy mal. Normalmen-
te vienen al entierro con el funerario.
El funerario lo organiza mas o menos
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todo... Hacen su trabajo bien, pero en
general son grandes empresas que
acaban cogiendo a las pequenas y se
hace mucho mas impersonal”

“En Bizkaia se acordo que las misas
tienen que oficiarse sin cuerpo pre-
sente y sin flores, pero hay parroquias
que no respetan la norma. Desde el
punto de vista antropoldgico la pre-
sencia del cuerpo tiene su funcion,
pero aun asi por normas de higiene
no se permite, no siempre es viable
que sea justo el dia después de fa-
llecer. En esta parroquia por ejemplo
por falta de sacerdotes no hay misa
los lunes, miércoles y viernes, lo cual
es dificil de gestionar”

oeVo

FAMILIAS
Ante el duelo

- Las familias no estan preparadas
para el duelo.

“Creo que estuvimos en shock mucho
tiempo. Dejé de dormir, me levanta-
ba como a las 4 de la mafiana con un
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sentimiento, con algo dentro, te sien-
tes un poco responsable, cada uno de
manera diferente”

“Yo fui a un psicologo porque no sé lo
que me pasaba, no sé si lo he pasa-
do o no todavia, pero a mi lo que me
pasaba que igual estaba en la cama
dormido intentando dormir en silen-
cio y me viene un recuerdo de mi aita,
y me viene de repente la idea de que
ya no le vas a ver mas y eso me mata,
con ansiedad y me agobiada y tenia
mucha rabia dentro, estaba fatal. Me
decia el psicologo, pero es que estas
llevando el duelo”

“Yo cuando llegue al psicdlogo estaba
fuera de mi, tu me veias y decias, esto
no es normal, tenia una rabia dentro
y era como tener cosquilla dentro y
queria discutir por lo que sea. Cuan-
do fui al psicélogo y me pregunto qué
habia pasado no era capaz de decir
que se habia muerto”

- La sociedad tolera mejor el duelo
a generaciones anteriores, padres y
madres.

“Tomo Lorazepam, me cuesta salir de

casa y tengo ataques de panico. Ade-
mas es muy dificil a mi edad volver a
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empezar a hacer nuevos amigos”
“Eramos grandes lectores y desde
que ha fallecido no puedo abrir un li-
bro”

“Sus hermanas me hicieron limpiar el
piso muy rapido para venderlo y creo
que eso me ha hecho mucho dano, no
estaba preparado”

“Las navidades son horribles, me
gustaria meter la cabeza debajo de la
manta y no salir, pero no puedo por
los ninos. Me vienen mi hija y mi nie-
ta. Pero no me apetece ni decorar la
casa ni comprar regalos, lo hago por
ellas”

- El entorno (educativo, social) no
responde a las necesidades de los
adolescentes y jovenes en duelo.

“Una pregunta absurda que te hacen,
porque es lo que nos han ensefado,
es preguntar qué tal por educacion,
y sabes perfectamente que yo te voy
a responder bien cuando yo no estoy
bien, me parece innecesario. Pues
como voy a estar, mal, pero te voy a
decir que bien para que no te preocu-

n

pes

87



10.1.1 Fase 1. Analisis y escucha comunitaria

“Estan muy encima de tuyo con pre-
guntas que quieres hacer, me da
igual, quiero hacer lo que hacia siem-
pre. Y que haga mi vida, porque se
me va a pasar la vida volando si no
haces nada... Entonces intentas expli-
car pero no lo entienden. Por mucho
que les explicas, luego te dicen que si
como cuando de ha muerto mi aitite
pero no es lo mismo”.

“Yo qué voy hacer, se ha muerto mi
aita, ¢tengo que salir vestido de ne-
gro llorando todo los dias y dejar de
estudiar? Como voy a hacer esto con
16 anos”

AR

SISTEMA EDUCATIVO
Universidades, colegios y
formacion regulada

- Los centros educativos no creen
que la responsabilidad de un duelo
en el alumnado recaiga sobre ellos:
“No tienen experiencia y como son
casos excepcionales piensan, pues ya
se buscaran soluciones fuera del cen-
tro”
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“En las escuelas sdlo les importa lo
académico, me llegaron a decir, fijate,
con la muerte de tu aita en lo acadé-
mico vas mejor... Solo se centran en
lo académico. Jo, no te quedes en eso,
igual al estudiar me ha ayudado para
desconectar de todo. Si tenia que es-
tudiar dos temas de historia, los estu-
diaba y en este momento no pensaba
en mi aita. En vez de quedarse con
eso se quedan con qué bien que has
subido las notas”

- Los trabajadores municipales de
los cementerios echan en falta algo
de formacion sobre como acompa-
nar en situaciones de duelo.

“Cuando la gente se derrumba les de-
cimos que estén tranquilos, que dejen
a la persona llorar y mostrar la emo-
cion. Nunca nos han ofrecido en 14
anos que llevo aqui formacion sobre
como acompanar y seguramente nos
vendria bien”

- Las funerarias que trabajan de
manera directa con las familias en
duelo creen que no es necesaria.

“Nunca hemos recibido formacion en
temas relacionados con el acompana-
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miento y el duelo, pero tampoco creo
que la necesitemos, lo hacemos bien.
Uno se acostumbra a este trabajo, es
como cualquier otra cosa, y no sen-
timos que cada muerte sea especial”

CULTURA
La sociedad y el duelo

- La muerte es algo privado.

“Desde el punto de vista religioso los
funerales deberian ser comunitarios
y no individuales, pero las personas
quieren que sean individuales”

- Las personas por lo general no es-
tan emocionalmente preparadas
para afrontar un duelo.

“Nunca he hablado de esto con nadie
y paso hace unos anos. No lo he hecho
porque en el fondo la gente no quie-
re escuchar, porque no saben como
estar contigo, no saben como tratar-
te, no saben como mirarte... Siempre
he pensado que la culpa era mia, que
no tenia que haberle dejado subir a

ANO

la moto. Me ha costado mucho salir
adelante”

“El duelo es acumulativo. Como psi-
cologo, creo que hay que llorar cuando
hay que llorar porque si no se queda
en reserva y al final es tal la mochila
de duelo que tengo que soy incapaz
de gestionar lo que estoy haciendo en
mi vida”

“El duelo tiene sus tiempos. Hay gen-
te que luego se evade y hay otros que
pasan la vida enquistados y viven la
vida a traves de ello”

« El tabu ante el final de la vida esta
arraigado culturalmente desde la
infancia.

“Aqui a los nifios se les retira de la
muerte. Hay que hablar de la muer-
te en las familias mucho antes del fi-
nal de la vida, no 10 dias antes de la
muerte”

“En mi familia mexicana saben lo que
quiero, que me incineren, que lloren
lo que necesiten hasta que vayan en
paz. En México les digo, no te dejes
desbordar por la emocion, aqui es al
reves, déjate sentir, no pienses tanto”
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- Se esta dando un cambio de pa-
radigma respecto a los ritos y pers-
pectivas tras el final de la vida.

“Los ritos son los que corresponden a
la tradicion catdlica, aunque se estan
empezando a ver cambios. Por ejem-
plo, el ayuntamiento de Getxo esta
intentando crear un espacio en el ce-
menterio para personas que no quie-
ren hacer la celebracion en la iglesia
pero todavia no se sabe como hacer-
lo”

“Antes la gente decia que no se que-
daba tranquila hasta que habian
comprado su chalet en la Galea, y
se referia al panteon en el cemente-
rio. Gente humilde también. Ahora ya
no. Las cosas van a cambiar, ya estan
cambiando”

x Mas alla del
hospital

Otros acompanantes del final
de la vida

A lo largo del estudio del ecosistema

del final de la vida en Getxo, desde
las instituciones, administraciones
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publicas y servicios publicos y pri-
vados, incluyendo los educativos,
se han encontrado actores mas in-
usuales que juegan un papel vital en
el acompanamiento de las personas
al final de la vida y que sin embargo
suelen pasar desapercibidas.

Enterrador del cementerio de
Getxo

“El hombre en Getxo que empezo el
primer funerario era mucho mas cer-
cano. Iba con txapela y visitaba a las
personas cuando ya estaban enfer-
mas. Era la forma en que median el
cuerpo antes para asegurar el tamafo
del ataud, asi lo tenia preparado. Pero
ya no se trabaja asi”

“Mi madre murid, era mayor y no es-
taba enferma, pero tenia 95 anos y
un dia nos dijo a la familia que iba a
morir y empezo a despedirse, uno por
uno. El médico de familia no se lo po-
dia creer, y nosotros, pues bueno, la
teniamos que acompanar. No queria
comer, bebia poquito y en 10 dias se
murio”

“Todavia hay panteones preciosos,
con mucha historia y se hacen visitas
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guiadas. Pero hace falta mas sitio. En
el futuro... Yo qué sé, imaginate que
las cenizas pueden llegar a ocupar
una capsula! No sé como van a ser los
cementerios del futuro, pero a dia de
hoy éste sigue siendo un punto de en-
cuentro para visitar a seres queridos
que ya no estan y es parte de su vida”

Pelucas personalizadas para
personas enfermas

“Hace 4 afnos venia de trabajar en otra
peluqueria, y de repente me plantan
aqui a ensefarme como estar con
las clientas. Para mi fue un cambio
radical, pero en el equipo me cogie-
ron desde el minuto O como si les co-
nociera todo la vida. Al principio me
daba panico entra alli, decia, esto qué

14

es

“La idea de hacerlas personalizadas
fue de Maria Luisa, es una investi-
gadora y perfeccionista. Ponerte una
peluca en la que no se ve el contorno,
como un gorro de piscina... En otros
sitios no se hacia”

“La peluca mas sencilla cuesta unos

700 euros, porque luego se van ajus-
tadas con productos con otras cosas.

ANO

A veces nos donan las pelucas para
las personas que no pueden pagar. No
podemos recoger pelucas pero llama-
mos la asociacion AECC o les damos
el teléfono y ellas mismas lo llevan”
“Cerramos la persiana, les sacamos
las pelucas mas parecidas a su cabe-
llo y seleccionan una. Tardamos una
hora y pico para mirarlo y decidirlo. Y
luego a la hora de ponerla otra hora y
pico, les damos un masaje y les ense-
namos todos los trucos posibles, para
estar en casa y para dormir, como po-
ner las pegatinas en el interior... Todo
lo que esté en nuestra mano”

Las tiendas del barrio

“Hay un grupo de enfermos de can-
cer que vienen a la herboristeria ha-
bitualmente”

“Normalmente no te cuentan su vida,
pero en funcion de lo que dicen vas
viendo la dieta que hacen, fisicamen-
te como estan... Su evolucion”

“Te genera una conexion con esas
personas, genera familiaridad y un
vinculo. Este tipo de espacios les vie-
nen bien y creo que ellos lo valoran”
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Perfiles principales en el
ecosistema del final de la
vida

¢Quién rodea a las personas en riesgo de soledad y
cuidados paliativos y como se relacionan entre si?

PREOCUPACIONES
Edad_ 46
E - Admini . % Los servicios sociales en Bizkaia ahora mmismo no
studios_ Administracion y contemplan el elemento relacional y humano como elemento
direccion de empresas central
Ocupacién_ Responsable % Los servicios a domicilio en concrceto estan sin desarrollar

institucional de servicios sociales
% La gente pone demasiadas expectativas en las residencias

Entornos compasivos en Euskadi

“Las se relacionan conmigo y con mmis
compaiieras, porque los médicos estan aqui
) }' pocas horas.”
' “Cuando fallece un usuario se intenta organizar
la salida del cadaver cuando no hay nadie o
cuando estan todos en el comedor.”

MAIALEN

Edad__ 46
Estudios__ Auxiliar de enfermeria
Ocupacion__ Auxiliar en una
residencia en Getxo

“Desde que he llegado aqui he
cuidado a 18 seiores. He dejado de
cuidarles porque han muerto o
porque les han metido en una
residencia.”

ANA MARIA

Edad__ 36

Estudios__ Sin formacion especifica
Ocupacion__ Cuida a un hombre de
86 afos en Getxo

ANO
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“A veces era humillante. El no podia hablar
porque tenia un tumor cerebral pero se
enteraba de todo... La gente me decia que
tenia que ingresarle, pero yo queria tenerlo
en casa. Era mi hijo y queria que estuviera en
casa hasta el final.”

“Los casos mas complicados son cuando son
pocos en la familia y el paciente vive solo. El otro
dia ingresamos a una mujer con un cancer de
pancreas y al final no es el control de sintomas, es
que vive sola y sus amigos le ayudaban con la
compra, pero su sufrimiento tenia que ver con
pensar que estaba abusando de la gente.”
BEGONA Edad_ 70
Ocupacion__ Sin formacion especifica
»» Su hijo fallecié hace dos afos y su
marido el afio pasado

ISABEL

Edad__ 47
Estudios__ Medicina
Ocupacion__ Médico de paliativos

“No sabemos como ayudarle... La gente tiene
miedo a que los servicios sociales vayan a su

casa, porque suena fatal.”

KONTXI

Edad_ 75
Estudios__ Sin formacion especifica
Ocupacion__ Cuidadora comunitaria

PREOCUPACIONES

Edad__ 50 % Compatibilizar su trabajo fuera de casa con el trabajo de
cuidados a su madre en casa

Ocupacion__ Trabaja en una tienda

»» Cuida a su madre en casa La culpa de no estar cuidando lo suficiente

*
% No esta emocionalmente preparada para cuidar sola
*

El peso de los cuidados siempre recae en las mujeres

Entornos compasivos en Euskadi AHNHO K 95
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Necesidades y retos
identificados

a. Recursos

“No es facil solicitar y conseguir recursos para personas
dependientes. Los procesos son largos y burocraticos, y
muchas veces no llegan a tiempo”.

La priorizacion de los cuidados paliativos para obtener
mas recursos y un gestion mas eficaz son las principales
necesidades ahora mismo. Existe poco personal en los
hospitales (una enfermera para 20 camas). Ademas, el
83% de las personas que cuidan son mujeres de entre 50
y 55 afos sin cotizacion: cuidan pero no espera ser cui-
dadas.

Entornos compasivos en Euskadi

Necesidades
especificas

- Mas recursos para que las perso-
nas puedan estar en su domicilio el
maximo tiempo posible. Profesio-
nales de Cuidados Paliativos. Ahora
hay mayor conciencia de la necesi-
dad y hay personas especializada en
el acompanamiento.

- Profesionales de los servicios médi-
cos y sociales que puedan desarro-
[lar su actividad en los hogares.

Acompafiamiento fisico y emocional,
comunicacion y acercamiento a la
muerte como parte inherente de la
vida.

- Material sanitario para poder vivir
esta fase en casa con las ayudas téc-
nicas que sean necesarias.

- Espacio para expresar propias vi-
vencias, compartir espacios de escu-
cha.

- Apoyo al cuidador principal, con
espacios de respiro al menos un fin
de semana al mes.

ANO

- Formacion dirigida a las familias
para poder apoyar y cuidar de una
mejor forma.

- Formacion previa a las personas
cuidadoras externas, especialmente
para las personas inmigrantes que
desarrollan esta actividad de manera
informal.

- Acompainamiento hospitalario.
- Asistencia domiciliaria municipal.

- Fomentar la relacion y comuni-
cacion interna de las familias, con
el objetivo de crear un circulo de
cuidados para que de esta forma la
familia pueda obtener permisos de
trabajo.

- Facilitar la conversacion de volun-
tades anticipadas, se deberia poten-
ciar un Servicio municipal de poder
gestionar las voluntades anticipa-
das.
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b. Conexion y coordinacion
entre los recursos
existentes

“Lo que necesitamos es una coordinadora de gremios,
jcomo cuando vamos a hacer una obra!”.

Unas de las reflexiones que han surgido con mas fuerza
de este proceso de escucha es la sensacion de que hay
recursos disponibles, aunque sean limitados, sin embar-
go, estos servicios funcionan de manera individualizada.
No estan interconectados y son recursos desconocidos
para la mayor parte de familias: “Tiene que haber una
mejor conexion y aprovechamiento de los recursos que
hay en la comunidad. Son claves para dar apoyo en si-
tuaciones donde por situacion familiar los cuidadores no
pueden contar con otros apoyos (falta de recursos econé-
micos, redes familiares, etc.)".

“Se necesita a alguien que haga de nexo y union entre
los servicios, asociaciones y recursos que se disponen.
Hasta ahora muchos de ellos no se conocen entre si”.

Durante el proceso de escucha y de contraste sobre las
necesidades identificadas los participantes hacen una
mencion especial al hecho de que los actuales requisitos
de la Ley de Dependencia, limitan el numero de familias
que pueden acceder a ellos.

También se insiste en que hay “una falta de informacion

sobre los servicios de hospitalizacion a domicilio en rela-
cion a los Cuidados Paliativos”.

Entornos compasivos en Euskadi

ANO

c. Comunicacion e informacion
de los recursos existentes

“Muchas veces no sabes a donde ir, ni siquiera qué pa-
peles tienes que completar”.

Tras la pérdida de alguien cercano, la mayor parte de la
gente esta perdida con los papeles: notarios, abogados,
poder judicial, fiscalia... La conversacion sobre las volun-
tades anticipadas es también una necesidad detectada
para facilitar este proceso.

La falta de informacion también existe en las posibles
ayudas existentes y los medios para formarse, asi como
para acompainar. Cuando una persona decide acompaifar,
debe saber qué tiene que hacer, cual es |la hoja de ruta a
seguir y los recursos que tiene a su disposicion.

d. Formacion

“Deberia haber formacion para familiares que se en-
cuentran en estas situaciones. Muchas veces queremos
ofrecer nuestros mejores cuidados, pero no podemos o
no sabemos”.

Tal y como se describe en las narrativas extraidas del
proceso de escucha, existe muy poca formacion para las
personas y profesionales que estan trabajando en el cam-
po del acompafamiento y los cuidados en el final de la
vida. A nivel hospitalario consideran que hacen falta mas
médicos sensibles a las necesidades emocionales de las
personas que ingresan en su cuidado (sobre todo en el
hospital universitario).
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También llaman la atencidn las limitaciones instituciona-
les existentes (falta de apoyo material o tiempo) para que
los profesionales en el campo de la salud, servicios socia-
les 0 educativos puedan formarse, y de esta forma poder
hacer las cosas de otra manera. Se identifica especifica-
mente una falta de profesionales formados en asistencia
domiciliaria en cuidados paliativos tanto sanitarios como
sociales. Desde el punto de vista educativo, se identifica
la necesidad de empezar a trabajar estas cuestiones en
las escuelas primarias y secundarias, permitiendo que en
las familias se abordasen con mayor naturalidad la posi-
bilidad de formalizar los procesos de voluntades antici-
padas.

e. Diagnostico y escucha

La soledad y el duelo estan generalmente infradiagnos-

ticados, centran su actividad en la atencion al enfermo y
no integran los pocos servicios que existen. No existe en
Getxo una foto real de la soledad, de los cuidados, de los
voluntarios y asociaciones existentes. Se evita hablar de
la muerte y no existen recursos suficientes para el diag-

nostico y tratamiento de los procesos de duelo.

F. Sensibilizacion social

“Hablemos sin miedos y con naturalidad sobre como
vivimos todo el proceso”.

Durante el proceso de escucha y de contraste sobre las
necesidades identificadas los participantes destacan la
sensibilizacion social y cultural para derribar el tabu cul-
tural en torno a la muerte, fomentando la divulgacion y
socializacion sobre la muerte y el duelo.

Entornos compasivos en Euskadi
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Necesidades
especificas

ANO

- Necesidad de espacios seguros, de
respeto, y donde era posible hablar
sobre la muerte, la vida y cosas que
para cada uno son importantes.

- Los participantes sugieren campa-
fas especificas sobre como se estan
viviendo las situaciones de sufri-
miento en Getxo para socializarla y
acercar las vivencias a la comunidad
en su totalidad.

- Trabajando y potenciando el aspec-
to socio sanitario.

- Trabajando en red.

- Fomentados espacios abiertos
de encuentro con personas que los
acompaifen y dinamicen.

- Charlas, cursos, talleres de con-
cienciacion y sensibilizacion.

- Mayor divulgacion sobre la muerte
y el duelo.
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colaborativa

Los procesos de escucha comunita-
ria han ido acompafados de la gene-
racion de nuevas ideas, soluciones y
servicios que contribuirian a afrontar
los retos y necesidades identificados
en la primera fase. Las sesiones de
contraste han contribuido a ello (lo
que demuestra la interaccion entre
fases) y han permitido incorporar
desde el inicio al proceso de disefo
al ciudadano, sin esperar a terminar
el proceso de escucha. Este método
ayuda a impulsar iniciativas con la
opinion de las personas a las que van
dirigidas, con el objetivo de lograr su
sostenibilidad a medio y largo plazo.

En base a estas necesidades iden-
tificadas en la escucha, se pone en
marcha un proceso de co-creacion
con participantes variados:

Instituciones locales
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Residencia Municipal,
Centro de Mayores

Representaciones de Asociaciones
locales: AECC, Bene, Adela,
Lagunt-zen, Caritas, Cruz Roja,
Zabalketa, Sarekide, Bizitegi,
Pastoral de la Salud
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Oportunidades
identificadas a
distintos niveles

* Iniciativas comunitarias
% DEATH CAFES

En un death café los participantes
toman café, pasteles y habla de la
muerte. El principal objetivo es au-
mentar la conciencia de la muerte
para ayudar a las personas a sacar
el maximo provecho de sus vidas.

% ESPACIOS DE DUELO

Estos espacios proveen a los parti-
cipantes de la oportunidad de tratar
temas que como el duelo o la muer-
te, suelen estar estigmatizados cul-
turalmente.

Entornos compasivos en Euskadi

% INFLUENCERS COMUNITA-
RIOS: El proyecto “Activa tu
comunidad” traido a Getxo

“Lo peor que nos ha pasado es el
ascensor. Antes al menos nos cruza-
bamos en la escalera”

Estos espacios proveen a los parti-
cipantes de la oportunidad de tratar
temas que como el duelo o la muer-
te, suelen estar estigmatizados cul-
turalmente.

Necesidad de generar, en una so-
ciedad que tiende al individualis-
mo, iniciativas que dinamicen el
dia a dia en las comunidades de
vecinos.

1. Facilitar la situaciones del dia a
dia.

“Mi marido se cayo al suelo y tardo
horas en llegar la ambulancia”

2. Necesidad de recuperacion
de los tejidos comunitarios en Bi-
zkaia (Auzolan)

“Hay algo cultural en decir que todo
esta bien. Somos herméticos es muy
dificil entrometerse”

10.1.2 Fase 2. Co-creacion colaborativa

3. Soledad y cambios de paradig-
ma en las unidades familiares

“Muchas personas mayores estan
en las unidades familiares solas y
no entienden qué es lo que les esta
pasando”

Esto no es publicidad, es solidaridad

2Cudl es la idea? & Gué harias por tus vecinosfas?

& https://www.youtube.com/watch?v=00QyMol8nXg

ANEO

ACTIVA TU COMUNIDAD

Inspirado en el piloto La Escalera®, Activa
tu comunidad se co-diseno en diciembre de
2019 con vecinos de Getxo con diferentes
perfiles y edades (jubilados, jovenes, mé-
dicos, enfermeras de paliativos, socidlogas,
instituciones publicas, abogados y sociedad
civil, entre otros). Su principal objetivo es
imaginar otro tipo de comunidad y generar
redes y mecanismos de proteccion vecina-
les que ayuden con problemas de soledad y
situaciones vulnerables. Para llevarlo a cabo
y adaptarlo a Getxo, Activa tu comunidad
pretende desestigmatizar las situaciones de
soledad y iniciativas sociales entre vecinos
y a quien la ponga en marcha, asi como ge-
nerar espacios de encuentro intergeneracio-
nal. El resultado fue una guia paso a paso
para “influencer comunitarios” que quieran
activar sus comunidades, los diferentes
perfiles de vecinos a los que podria ayudar
y como abordarlos y una plantilla para crear
pegatinas adecuadas para comunidad de
vecinos. La guia tiene el objetivo de escalar-
se a otros centros neuralgicos de actividad
vecinal, especialmente los relacionados con
los cuidados y la soledad: comercios, bares,
ambulatorios, farmacias o bibliotecas pu-
blicas. Este piloto comunitario esta siendo
testado dentro del paraguas de las comuni-
dades compasivas en Euskadi.
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* Getxo ZUrt!

Es una ambiciosa intervencion diri-
gida a toda la ciudadania de Getxo,
y surge como consecuencia nece-
saria de |la Estrategia de Prevencion
del Suicidio en Euskad..

Getxo ZUrt! parte de la premisa de
gue el suicidio no es una enferme-
dad, sino un evento que se produce
en el marco de la vida y de la reso-
lucion de conflictos de las perso-
nas, que esta asociado a multiples

y complejos factores de riesgo (en
algunas ocasiones la depresion u
otra enfermedad mental es uno de
los factores asociados). Esta iniciati-
va ayuda a visibilizar las causas del
dolor emocional y capacita a la ciu-
dadania en la prevencion, abordaje
y posvencion (atencion de las perso-
nas que sufren la pérdida de un ser
querido por suicidio) del suicidio en
Getxo. Todo ello desde una perspec-
tiva de salud publica y enfoque co-
munitario, enfrentando una realidad
hasta ahora silenciada.

Entornos compasivos en Euskadi
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% Teatro documental
RUMBO DESCONOCIDO

Se trata de una obra teatral que
quiere representar de las vivencias
de las personas del municipio de
Getxo en torno a la vida, los cuida-
dos y la muerte.

En ella personas del municipio junto
con dos actores profesionales jue-
gan al juego de la oca con el obje-
tivo de reproducir las multiples cir-
cunstancias identificadas en Getxo.

Ru mbol ﬂ
~desconocido

"30—Oct.19h.
Utopian Escuela de Teatre =

= Estaobraesia

cion de
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Se enmarca dentro del proyecto
Getxo Zurekin - la construccion de
una comunidad compasiva. En 2017,
se inicio un proceso de escucha
comunitaria para responder a como
viven las personas en el municipio,
en situaciones de enfermedad, de-
pendencia, muerte y duelo.

Esta obra se propone como un nue-
vo canal de escucha para dar visibi-
lidad a toda la informacion recogida,
desde la participacion e interpreta-
cion colectiva.

Utopian

Aglrre Lehendakaria
Centar
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* Iniciativas a pequena
y mediana escala

% SOCIAL BROKERS

Los nuevos contextos sociales y las
metodologias innovadoras traen
consigo la creacion de nuevas figu-
ras y la inclusion de nuevos actores.
Es el caso del “Social Broker” (SB)
anteriormente mencionado. Se tra-
ta de una figura vital para que este
proyecto salga adelante, que ya esta
asentada en paises como Holanda
o Reino Unido. El SB trabaja para
asegurar la inclusion y fomentar la
cohesion social de un territorio con-
creto de manera transversal en los
proyectos llevados a cabo, siempre
a diferentes escalas y dimensiones:
la comunidad, los servicios sociales,
los agentes publicos, los privados y
las instituciones. Su objetivo ultimo
es crear redes y comunidades re-
silientes vinculadas a necesidades
especificas.

El social broker, también [lamado
“innovation broker”, debe bajar al

Entornos compasivos en Euskadi

terreno, ayudar a pasar de la teoria a
la practica, de lo abstracto a lo con-
creto. Debe servir de bisagra entre
la comunidad y las administraciones
publicas. Se encarga de crear y em-
poderar redes sociales para apoyar
y dar respuesta a las narrativas per-
cibidas e interiorizadas por la comu-
nidad .Es la labor mas “interna” de
esta figura.

De manera paralela, el social broker
debe actuar hacia el exterior, crean-
do sinergias con proyectos ya exis-
tentes en el territorio, en territorios
colindantes o incluso en otros pai-
ses, importando y exportando pro-
yectos, ideas, metodologias y for-
mas de hacer.

En definitiva, el social broker traba-
ja desde fuera hacia adentro para
crear redes sociales y comunida-
des resilientes; desde dentro hacia
fuera para crear sinergias con otras
redes y asi fortalecer la red interna.
Desde abajo hacia arriba, partiendo
de las necesidades y narrativas de
la comunidad para llegar a agentes
publicos, privados e instituciones. Y

de arriba hacia abajo para que pre-
cisamente los agentes publicos (y
privados) puedan llegar realmente a
la comunidad.

Con el tiempo podrian ponerse en
marcha algunas iniciativas a gran
escala como la creacion de funera-
rias alternativas o nuevos servicios
publicos a diferentes escalas (crea-
cion deguias de recursos para que
los médicos de primaria y las per-
sonas de Servicios Sociales tengan
conocimiento y puedan transmitir-
las, un servicio municipal de poder
gestionar las voluntades anticipadas
o incluso el redisefio de hospitales
y centros de cuidados paliativos por
los propios usuarios). Incluso a ni-
vel de regularizacion, cada vez mas
participantes en el proyecto ven la
necesidad de una ley de paliativos.

ANO
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10.1.3 Fase 3. Implementacion de
las primeras oportunidades

La fase consiste en un proceso de
ajuste y adaptacion al contexto local
de las iniciativas planteadas. Al igual
de lo que sucede con las anteriores
no es una fase aislada, en tanto en
cuanto seran las sugerencias y pro-
puestas desarrolladas las que se im-
plementaran. En una primera oleada,
es preciso desplegar las iniciativas y
acciones seleccionadas a pequefia
escala, para posteriormente escalar-
las a un mayor nivel de alcance.

* Death Cafeés

Entre 2018 y 2019 se han llevado a
cabo sesiones de sensibilizacion en
diferentes lugares de Getxo, llegan-
do aalcanzar a mas de 440 personas.
Desde entonces, se han realizado
ampliaciones a otros municipios de
Bizkaia y Gipuzkoa,y Alava como Or-
dufia, Amurrio, Portugalete, Bilbao,
Zumaia ,Zarautz, Santurce, Bermeo,
Gatika, Mungia,, Sopelana, convir-
tiendose en un movimiento social.

Entornos compasivos en Euskadi

*x Diseno de la figura del
Social Broker

VALOR ANADIDO Y DESCRIPCION

- Disponibilidad 24 hrs/dias - inte-
grando los tres pilares - social, sa-
nitario, comunitario. Un servicio de
atencion integral. Acompanar en
procesos/ psicoldgico/emocional.

10.1.3 Fase 3. Implementacion de las primeras oportunidades

- Liderar la iniciativa como un movi-
miento comunitario para que haya
una mayor implicacion comunitaria.

« Debe tener tiempo, disponibilidad y
humanidad para apoyar las deman-
das de la familia/cuidadores.

« Promover mayor coordinacion y co-
hesion entre las instituciones y la co-
munidad.

- Personas especializadas en cuida-
dos paliativos, acompafamiento vy
duelo que proporcionen ayuda inte-
gral con herramientas de diferentes
tipos.

- Tener relacion directa con la fami-
lia creando vinculos y acompafiando
las personas. A su vez creando redes
conociendo y contactando con el te-
jido social de la comunidad e insti-
tucional dando una mayor respuesta
a necesidades identificadas y con un
seguimiento a la familia sin olvidar-
se del acompanamiento en el duelo.
Promover una mayor coordinacion y
eficacia.

« Orientar, sostener, acompanar, pro-
poner espacios para conectar servi-

ANO

Cios y personas, espacios para expre-
sarse, grupos multifamiliares...

« Ofrecer formacion en como atender
a una persona en situacion de CP y
duelo.

SOCIOS CLAVE

- Ayuntamiento... Diputacion de
Bizkaia.

- Servicios Sociales, Instituciones
publicas.

- Asociaciones sociales ya existen-
tes con algun tipo de conexion.

- Entidades sociales en general. Fe-
deraciones/ Asociaciones

- Centros de Salud /Trabajo social /
equipo de atencion domiciliara/Re-
sidencias / Red de voluntariados.
 Funerarias, Aseguradoras

- Familias y Personas Directamente
Afectadas.

- Instituciones publicos municipales,
todos las areas transversal.

- Empresa TIC para crear una plata-
forma un APP
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PREGUNTA 3: ({COMO SE PODRIA
FINANCIAR?

- Cambios fiscales en Bizkaia.

- Recursos publico privado - Modelos
demostrar costes.

- Ejemplo de movimiento accion so-
cial - Fair Saturday - Crowd funding
« Obra Social de las empresas/ban-
Ccos.

- Financiacion subvenciones ayunta-
mientos diputacion

- Plantearlo como parte de un progra-
ma existente eg: Euskadi Lagunkoia
- Apoyo recursos, espacios para for-
macion/ sensibilizacion.

- Creando una cooperativa.

Entornos compasivos en Euskadi

Entendemos que deberia haber una
persona encargada de acompafar la
parte mas social y psicoldgica de los
cuidados paliativos, dependencia,
enfermedad avanzada y duelo para
identificar casos de vulnerabilidad y
dar una alerta temprana lo cual nos
permita anticiparnos a situaciones
complejas y dar una respuesta. De
esta forma podremos sostener a la
persona y a su familia reduciendo el
dafo. Promoviendo una buena cali-
dad de vida y ahorrando costes para
las instituciones.

¢Cual
es su valor anadido?

- Liderazgo de la iniciativo/
movimiento

ciudadano

- Cercania, trato, humanidad y
disponibilidad 24h

- Conexion entre lo
sanitario-social-comunitario

« Conocimiento de entorno y
personaliza

¢ Quiénes
son sus socios clave?

« Las instituciones municipales
(todas las areas de manera
transversal)

« El ayuntamiento como socio
impulsor y canal con el resto de
instituciones

- Comercio y empresas locales para
la realizacion de actividades de
sensibilizacion/socializacion

¢Que
actividades realiza?

» Formacion sobre los cuidados a
personas al final de la vida

- Busqueda e identificacion de
activos

coordinacion de recursos y
derivacion entre unos y otros

- Acompaia escucha y atiende en
el proceso desde el ambito social
al relacional

¢Como
se financia?
- A través de otras partidas

presupuestarias ya existentes
(Euskadi Lagunkoia)
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 Del radar comunitario
al radar vecinal

El 12 de diciembre de 2019, en el
Aula de Cultura de Romo, Getxo Zu-
rekin reunio a una veintena de par-
ticipantes con perfiles y edades di-
versas (jubilados, jovenes, médicos,
enfermeras de paliativos, sociologas,
instituciones publicas, abogados, so-
ciedad civil...). El principal objetivo
de la sesion fue co-disenar la aplica-
cion de esta iniciativa en Getxo.

GUIA PASO A PASO

Paso 0. Forma parte de la red

- Contacta con Getxo Zurekiny cuén-
tanos por qué quieres poner este pro-

yecto en marcha en tu comunidad.

Paso 1. Identifica al influencer co-
munitario

- Debe hacer de puente entre veci-
nos.

- Debe tener la capacidad de identifi-

car las necesidades y oportunidades
existentes.

Entornos compasivos en Euskadi

- Debe tener capacidad de crear nue-
vas oportunidades. “Por ejemplo, que
hable con la fruteria, para que si ven
a alguien que se pueda beneficiar de
qgue le lleven las compras, se lo diga”.

« Debe saber valorar los limites de

cada vecino para que sea equilibra-
do.

- Debe tener capacidad de liderazgo.
- Debe tener paciencia y energia.

« Debe ser una persona discreta.

« Debe ser una persona resolutiva.

Paso 2. Crea las condiciones nece-
sarias

« Primero. En nuestra cultura este
proyecto puede funcionar mejor si
primero se comienza a trabajar en
privado, creando conexiones previas
y las condiciones necesarias para
hacerlo publico.

- Segundo. Mencidnalo en una reu-
nion de comunidad o hablalo con los
Vecinos uno por uno.

10.1.3 Fase 3. Implementacion de las primeras oportunidades

- Tercero. Coloca el cartel y deposita
las pegatinas. Otra alternativa es co-
locar un corcho a modo de tablon de
anuncios.

Paso 3. Aborda a los vecinos de tu
comunidad

A veces lo mas dificil en un proyec-
to de estas caracteristicas es poner-
lo en marcha. Abordar a los vecinos
transmitiéndoles los beneficios que
pueden obtener de este tipo de ini-
ciativa y teniendo en cuenta los pre-
juicios que pueden tener es un pri-
mer paso.

ANO
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Barreras Beneficios

Creer que
molesta

Adquirir
compromiso

Prejuicios

MARISA — 75 anos

Barreras Beneficios

Miedo a que
sea una

responsabilidad

mas

Falta de
tiempo

supoﬂe saber que si un dia hay una
enfergencia o se pone enferma puede
fener ayuda en lo basico. O si tiene que ir
al médico puede dejar media hora a los
nifios

BEGONA — 35-55 afios

Barreras Beneficios

Esto no va
conmigo

JON — 18-30 anos
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Paso 4. Crea las pegatinas
adecuadas para tu comunidad

teriego las
plantas

te recojo
paquetes

te dejo te presto
sillas para ayuda
Navidad informatica

te bajo la te dejo un

basura libro

te traigo el
periodico

tevoyala
farmacia

te dejo un
libro

Entornos compasivos en Euskadi
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¢Y SINO VIVO EN UNA ESCALERA?

Si en lugar de Getxo vives en un pue-
blo o en un entorno mas rural, puedes
fomentar esta iniciativa entre tus ve-
cinos utilizando centros neuralgicos
de actividad vecinal, especialmente
los relacionados con los cuidados y
la soledad: comercios, bares, ambu-
latorios, farmacias, bibliotecas publi-
cas...

¢(COMO LO SISTEMATIZAMOS A
NIVEL DE TERRITORIO?

Sembrar

» Que el Ayuntamiento y las institu-
ciones publicas lo promocionen: “de-
beria hacerse publicidad en el pueblo
con preguntas provocadoras, como
;qué pasaria si te caes y no tienes a
nadie cerca?”.

- Fomento institucional: “podria
crearse un premio al mejor auzolan”

- Crear materiales que los/las intere-

sados/as puedan solicitar: guia, pe-
gatinas y carteles.

ANO

Articular

- Repartir directamente los materia-
les mediante buzoneos.

- Crear espacios para identificar in-
fluencers comunitarios: “por ejemplo

los centros civicos del pueblo”.

- Espacios de compartir experiencias
entre lideres de cada comunidad.
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comunicacion

10.1.4 Fase 4. Evaluacion, ajuste y comunicacion

En esta fase se hace preciso contras-
tar las distintas acciones desarrolla-
das y la evolucion del proyecto con
iniciativas similares en otros contex-
tos, con el fin de ir mejorando el en-
foque de estas.

Esta fase también permite proyectar
los resultados y trabajo realizado en
el exterior. La comunicacion publica
y permanente de los avances y resul-

tados del proyecto permiten ampliar
la comunidad de participacion.

El grupo piloto de la iniciativa se ha
responsabilizado de la comunicacion
y difusion del evento. En este senti-
do, se han llevado a cabo las siguien-
tes acciones de comunicacion.

Descripcion Alcance

Accion Objetivo
Comunicacion Difundir el nombre
cientifica del
proyecto y
resultados

preliminares.

Presentar el marco
de las

ciudades
compasivas y el
proyecto Getxo
Zurekin.

Jornadas de
intercambio

Dar a conocer el
proyecto

Campanas en
redes

Entornos compasivos en Euskadi

Presentacion oral Internacional
y poster

en Congreso
Internacional
de Atencion
Integrada.
Presentacion Internacional
formal en

Deusto con jovenes
emprendedores de

distintos

paises

Campana para
subir fotos

Donostia

De forma complementaria, el proce-
so de escucha y cocreacion desarro-
llado en Getxo Zurekin ha recogido
10 narrativas en Donostialdea y ha
establecido un espacio de colabora-
cion con diversos agentes que han
impulsado la “Plataforma de escucha
comunitaria” en el barrio de Egia.
Getxo Zurekin, a través de ALC, ha
compartido los avances del proyec-
to y ha podido conocer las metodo-
logias que se estaban aplicando en
Donostia. Concretamente, proceso
de recogida de narrativas, espacios
de interpretacion colectiva y dise-
no del proceso de co-creacion. En la
actualidad, ALC esta explorando es-
pacios de colaboracion con el Ayun-
tamiento de Donostia entorno a los
procesos participativos en Egia.

Las narrativas recogidas han desta-
cado en tres areas:

« Educacion: Hay que empezar a tra-
tarlo desde la infancia. En la escue-
la hay que hablar del tema. No hay
que esperar a que ocurra algo en la
escuela para trabajarlo. Hay que in-
corporarlo al curriculum educativo,

ANO

adecuandolo a las diferentes edades,
diferentes formas de entender las
cosas y por supuesto, diferentes for-
mas de enfrentarse a ellas.

« Familia: deberiamos sensibilizar a
las familias para hablar de este tema.
Junto con la escuela la familia es cla-
ve para que desde pequeiios y pe-
quenas se empieza a hablar de este
tema con naturalidad.

+ Formacion para profesionales:
existen muchisimas profesiones que
tienenrelacion con este tema, podria-
mos decir que todas tienen relacion
de una manera o de otra. Es necesa-
rio marcar prioridades y empezar a
formar a los estudiantes: médicos y
medicas, enfermeros y enfermeras,
trabajadores y trabajadoras sociales,
conductores y conductoras de am-
bulancias, personal de residencias
para la tercera edad.

Aunque el volumen de narrativas re-
cogidas en Donostialdea no es de un
tamafo representativo de la ciudad,
los resultados obtenidos hasta la fe-
cha no muestran diferencias signifi-
cativas con los obtenidos en Getxo.
De todas formas, se recomienda am-
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pliar la muestra para completar el
estudio, y obtener resultados signi-
ficativos.

Proximos pasos

Getxo Zurekin tiene vocacion de con-
tinuidad. De cara a la préoxima fase,
intentaremos profundizar en las na-
rrativas ocultas y metanarrativas
que estan operando en Getxo sobre
la soledad, el final de vida y el due-
lo. Esta informacion nos permitira (1)
seguir ampliando los espacios de de-
bate comunitario sobre estas cues-
tiones, (2) sistematizar los procesos
de co-creacion de nuevas soluciones
y (3) comenzar la fase de prototipa-
do. La emergencia socio-sanitaria
creada por el COVID19 situa a Ge-
txo Zurekin como un auténtico living
lab sobre el que abordar cuestiones
prioritarias dentro de las prioridades
de la nueva agenda politica.

Este trabajo ira ampliandose progre-
sivamente a otros municipios. Con

Entornos compasivos en Euskadi

este objetivo, se realizara un analisis
junto al Gobierno Vasco bajo la deno-
minacion “Informe de expansion de
entornos compasivos para Euskadi”,
en el que participaran, ademas de
Getxo, seis municipios interesados
en impulsar este tipo de procesos: (1.
Zarautz, 2. Donostia, 3. Amurrio, 4.
Vitoria-Gasteiz, 5. Mungia, 6. Bilbao

y7).

ANO
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10.2/ Desarrollo del proceso en 2020

10.2.1 Fase 1. Mapeo de_los entornos
compasivos en Euskadl

Durante 2020, el equipo de trabajo
formado por F2S y Agirre Lehen-
dakaria Center ha realizado un ma-
peo de las iniciativas mas relevantes
que se han puesto en marcha en los
diferentes municipios de la Comu-
nidad Autéonoma Vasca. En total, se
han mapeado mas de 100 iniciativas
de respuesta a la pandemia relacio-
nadas con las redes compasivas.

La mayoria de esas iniciativas son
comunitarias, impulsadas por ciu-
dadanas y ciudadanos, aunque tam-
bién hay iniciativas impulsadas por
instituciones (locales, provinciales y
autonomicas) e iniciativas de asocia-
ciones privadas e incluso iniciativas
publico-privadas. Con el objetivo de
recabar un mayor volumen informa-
cion sobre cada iniciativa, hemos
contactado con cada una de ellas.
Este informe, por lo tanto, recoge
dos niveles de informacion:

Entornos compasivos en Euskadi

2) El resultado del cuestionario en-
viado y contestado por 31 redes
comunitarias de cuidados e inicia-
tivas solidarias. De ellas, 29 son ini-
ciativas comunitarias y dos son ser-
vicios publicos.

El mapeo realizado ha procurado
mantener el equilibrio territorial y
recopilar iniciativas de todos los te-
rritorios y todas las comarcas de la
CAV. Para ello, se han hecho bus-
quedas a través de entidades socia-
les, instituciones, profesionales del
sector socio-sanitario, en Internet
(periodicos generalistas y medios
locales) y en redes sociales. A conti-
nuacion, se recoge un listado de las
iniciativas comunitarias y servicios
mapeados por territorios (Bizkaia,
Araba y Gipuzkoa) y comarcas. De
manera adicional, al listado presen-
tado se incluye un mapa por provin-
cia para visualizar todas las inicia-
tivas, confeccionado a través de la
herramienta Google Maps. El mapeo
recoge, en su mayoria, iniciativas co-
munitarias, pero también la puesta
en marcha de algunos servicios por
parte de algunos Ayuntamientos.
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Bizkaia

Getxo-Itzulbaltzeta (Erromo)
Getxo-Algortarrok Zaintzen
Erandio Gaitezen

Sopela Zaintzen

Sopelana Zurekin

Ari du Elkartasun Sarea
(Plentzia/Gorliz/Lemoiz)
Zaindu Leioa

Asociacion Epi y Blas (Leioa)
Pausoz Pauso

Zornotza

Abadifio Zaindu

Elorrio

Berriz

lurreta

Zaldibarko zaintza sare herritarra

Hego Uribe

® Arrigorriaga
® Galdakaoko elkarlaguntza sarea
® Zaratamoko Zaintza Sarea

Barakaldo: Red de cuidados
comunitarios

Sestao Zaintza Taldea
Portugalete Zaintzen
Muskiz

Trapagaran

Barakaldo: Banco del tiempo
Santurce Ciudad Cuidadora
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Urdaibai/Busturialdea

@ lbarrangelu

@5 Urdaibai

@) Gernika-Lumoko zaintza sarea
@® Ea

) Bermeo

Mungialdea

@ Mungia

Arangoitiko laguntza sarea
Bilbi (Bilbao La Vieja)

Alde Zaharreko elkartasun sarea

Deustuko jai-batzordea
Erribera

Irala

Indautxu eta Basurtu

Santutxu

Otxarkoagako elkartasun sarea
Uribarri

San Adrian/Miribilla

San Inazio

Zorrotza

Bilbo: Elkartasun sareak (coordinadora

de las redes vecinales)
Getxo Zurekin

Txorierri

@ Sondika (Ayuntamiento)
@ Derio (Ayuntamiento)
@ Zamudio (Ayuntamiento)
@ Lezama (Ayuntamiento)
@ Larrabetzu

@ Lekeitio

@ Markina-Xemein
@ Munitibar

@ Berriatua

@ Amoroto

@ Aulesti

@® Ondarru

55

53
52 54

Debarrena

52
53

54
55

Urola Kosta

59

60

61

59 63 61
60

80
76
77
75 79
7874
73
62
63
Oarsoaldea
64
65
66

Donostialdea

@
®
/0]

@
@

® 9

65
66

Goierri

73
74
75
76
777,
78
7/

Tolosaldea

80
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Araba

Vitoria-
Gazteiz

Gorbeialdea

@ Laudio, Amurrio, Aiara y Okondo @ Zuia
Batera Zaindu
Gasteizko Alde Zaharra (Goian)

Programa Estamos Contigo

(Ayto. Vitoria-Gasteiz)
Centros Socio Culturales de

Mayores (Ayto. Vitoria Gasteiz) @ Agurain
Hilo de Plata - Nagusian

Betirako

Cuidate. Cuidale - nos quedamos

en casa - AFA ARABA

Cruz Roja Responde

Asociacion Kokuk

Etxean Zurekin IFBS

Azalapean - IFBS

Vivir con voz propia

Entornos compasivos en Euskadi ANRGO K 129



10.2.2 Fase 2. Escucha activa

Estafase haconsistido enlarecogida
de narrativas comunitarias sobre la
forma en que las familias, institucio-
nes y profesionales en Euskadi perci-
ben las problematicas relacionadas
con el final de la vida, los cuidados y
la necesidad de impulsar comunida-
des mas compasivas. Las institucio-
nes vascas disponen de muchos da-
tos cuantitativos y cualitativos sobre
estas cuestiones. Este informe trata
de complementar esta informacion
existente con las percepciones que
muchas veces no expresamos pero
gue condicionan el impacto de las
politicas publicas. Estas percepcio-
nes han sido interpretadas colectiva-
mente y nos han permitido identificar
una serie de acciones concretas que
pueden responder a las diferentes
percepciones existentes. El proceso
de trabajo para la recogida de narra-
tivas ha consistido en los siguientes
pasos:

- Diseio del proceso de recogida de
narrativas y gestion de las mismas.

- Recogida de 90 narrativas en pro-
fundidad en torno a comunidades

Entornos compasivos en Euskadi

compasivas en municipios en Eus-
kadi con diferentes contextos, nive-
les de poblacion y estilos de vida en
los territorios historicos de la CAV:
Gasteiz, Amurrio, Donostia, Za-
rautz, Orio, Mungia, Bilbao, Getxo,
Bidasoa.

- Analisis y extraccion de narrati-
vas, retos, oportunidades, barreras
y posibilitadores.

- Segmentacion de la informacion
en perfiles basados en patrones de
narrativas y comportamientos unifi-
cados. Esta informacion ha servido
para comprender las diferentes for-
mas de entender la misma realidad
en Euskadi y proponer una bateria
de soluciones interconectadas.

Este trabajo se ha elaborado a traves
de la recogida de mas de 70 testi-
monios y 90 narrativas. Las entre-
vistas semiestructuradas se han rea-
lizado con previo consentimiento de
las personas entrevistadas. El guion
de las entrevistas ha sido revisado y

10.2.2 Fase 2. Escucha activa

validado por un grupo de personal
experto en las areas de sociologia,
ciencias politicas y métodos etno-
graficos de investigacion. Las pre-
guntas han sido planteadas de ma-
nera abierta, y se han adaptado a
cada perfil entrevistado. Algunas de
las personas entrevistadas han sido
preguntados en varias ocasiones de-
bido a sus distintos perfiles (como ha

sido el ejemplo de algun profesional
sanitario que correspondia también
a una persona en proceso de duelo).
Con ello, se han recogido un total de
90 narrativas a través de las entre-
vistas hasta la fecha.

Grupos de personas
entrevistadas:

A diferentes niveles.

Hospitales, residencias, funerarias.

Familias, educadores, voluntarios, etc.

ANO
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10.2.2 Fase 2. Escucha activa

La informacion que se desea obtener
en torno al ecosistema del final de la
vida es la siguiente:

- CUALES SON LAS NARRATIVAS
EXISTENTES sobre la soledad, la
enfermedad avanzada, el final de la
vida, muerte y duelo.

- CUALES SON LOS RETOS en torno
al final de la vida a diferentes niveles.

- CUALES SON LAS OPORTUNIDA-
DES que deberia explorarse.

¢Qué esta
pasando?

Cuales son las actuales
narrativas y quien forma

parte de las mismas

Retos

Y las barreras y
facilitadores para el
cambio

Entornos compasivos en Euskadi

Oportunidades

Y las barreras y
facilitadores para el
cambio

Dinamicas de
poder

Quién gana y quien
pierde con esta situacion

10.2.2 Fase 2. Escucha activa

Analisis de narrativas

A continuacion, se presenta un resu-
men de las narrativas identificadas
estructuradas en base a los diferen-
tes grupos con los que hemos podido
hablar. La combinacion de informa-
cion estadistica (cuantitativa y cua-
litativa) con estas percepciones nos
da una imagen mucho mas real de
esta problematica y de sus posibles
soluciones (nuevos entornos compa-
sivos).

x
A
PN

ADMINISTRACION Y
SERVICIOS SOCIALES

Hay una concepcion generalizada de
que los servicios sociales no llegan a
todas las personas y que el volumen
de trabajo, unido al aumento de la
demanda genera cierto “derrotismo”
sobre las posibilidades de crear en-
tornos comunitarios mas compasi-
VOS.

- Los servicios sociales no llegan a
toda la sociedad civil.

ANO

“En Euskadi la organizacion de los
servicios de este tipo parte de una ley
que nace para dar los mejores servi-
cios posibles, pero no llegamos... Lle-
vamos anos pensando en como ha-
cerlo mejor”

“Los servicios sociales no llegan a
toda la poblacion y hay que recono-
cer esas debilidades, yo creo que nos
cuesta”

“En mi municipio tenemos la suerte
de que no han primado las siglas po-
liticas ni las historias de este tipo, lo
importante ha sido que la gente esté
bien y hacer equipo, somos como un
equipo de futbol para eso”

“La gestion de los servicios sociales
es demasiado complicada, no esta in-
tegrada y es inflexible”

“A nivel de gestion es muy complica-
do para el profesional que esta en pri-
mera linea... El que esta piel con piel
con las familias”

“La inter-institucionalidad es un
puzle”
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“De vez en cuando nos llaman de la
Diputacion para ver como estamos en
los ayuntamientos, pero no es nada
cercano. Falta cercania y un entendi-
miento mas profundo de la realidad”

“Se hacen muchas cosas desde el
municipio, pero no estan coordina-
das, estan desperdigadas”

“Todo deberia tener una coherencia”

“Trabajamos como grupos separados.
Desde los ayuntamientos echamos de
menos que nos llamen o nos escriban
y nos envien toda la informacion dis-
ponible para que nosotros asi poda-
mos llegar a la gente”

“Muchas actividades se organizan por
organizarse, sin una finalidad concre-
ta”

“Existe cierto conformismo generali-
zado dentro de las administraciones”

“Se ve soberbia en la administracion,
hay muchos mensajes claros de qué
bien estamos haciendo las cosas y
qué buenos somos, y no es asi”

Entornos compasivos en Euskadi

“La calidad de la atencion socio-sani-
taria depende demasiado de la perso-
na concreta”

“En las zonas y barrios en las que hay
referentes con nombre y apellidos se
ha avanzado mas”

“Tiene que haber una persona, al-
guien determinado... Si no es muy di-
ficil que salga”

“Las ayudas existen, pero tiene que
haber alguien local que de alguna
manera ponga ese mecanismo en
movimiento, si no, no funciona”

“Gracias a la nueva alcaldesa hay un
apoyo institucional, si no, no seria po-
sible”

“Las administraciones estan centra-
das en lo administrativo y completa-
mente desconectadas de la realidad”

“La administracion es departamen-
talista, con una cultura muy estanca:
esto es mio, esto no me corresponde.
Por tanto, lo que no esta en la estruc-
tura de un departamento y es trans-

10.2.2 Fase 2. Escucha activa

versal termina por diluirse y lo que
sale adelante es por personas concre-
tas”

“Cada vez hay mas matrimonios sin
hijos y con situaciones de este tipo
tienen muchisima necesidad a nivel
emocional, fuera de las ayudas. El
otro dia un sefnor me decia que no se
quejaba de que nadie fuera a ayudar-
le a casa, sino de que necesita un es-
pacio donde hablar, donde vea que se
preocupan minimamente por él”

“Tengo la sensacion de que funciona-
mos con un solo perfil, simplemente
abriendo eso, barajando mas posibi-
lidades, mas densidades, ya se puede
avanzar”

“No tenemos en cuenta los cambios
demograficos, nos cuesta muchisimo
identificar a las personas”

“Tenemos que ser consecuentes con
lo que decimos, y hay algo que no es-
tamos haciendo bien. Hablamos de la
participacion ciudadana como valor, y
es verdad que hay gente mayor parti-
cipando, pero no los que estan en si-
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tuacion de fragilidad, vulnerabilidad...
Con estas personas no estamos con-
tando, y eso no puede ser”

“Las diputaciones son las institucio-
nes que mas alejadas de las personas
estan, no estan para nada en el dia a
dia”

“Los ayuntamientos tienen que estar
cerca de los usuarios y liderar esto,
pero cuesta dinero y el dinero esta en
las diputaciones”

&)

N

SANIDAD

“El ambito de la soledad y los cui-
dados al final de la vida esta siendo
objeto de respuesta por iniciativas
privadas. Aquellos que se lo puede
permitir, tienen mejores servicios”

Narrativas publicas

« El sistema sanitario en Euskadi no
llega a todas las personas
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10.2.2 Fase 2. Escucha activa

“Existe un area, una unidad de salud
mental, pero es escasa... Y en las ci-
fras de suicidios, Bizkaia va a la cabe-
za y son un poco alarmantes”

“Yo he tenido tres procesos de enfer-
medad y en ninguno me han ofreci-
do apoyo psicoldgico. Lo mismo que
me apoyas con la quimio o la cirugia,
echo de menos eso”

“Los médicos no conectan lo suficien-
te con este tipo de pacientes”

« Los retos del cuidado en el domi-
cilio

“Por mucho que quieran convencer-
nos de que cuidar a una persona en
su casa es mucho mas barato, no es
verdad. En realidad, cuesta mucho

n”

mas

“Con esto hay que cuestionar el mo-
delo de cuidados basado en el cuida-
do familiar, donde la familia cuida, y
dentro de la familia ya sabemos quién
cuida”

- Las y los profesionales que acom-
panan a personas en situacion de
cuidados paliativos carecen de for-
macion especializada
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“Los médicos y enfermeras van a las
casas con mucho miedo... Algunos no
quieren poner la medicacion necesa-
ria porque no saben bien como utili-
zarla y tienen miedo de que les van a
hacer dano. Si no tienes formacion no
puedes ayudar”

“No hay formacion a sanitarios para
atender a personas en el final de la
vida”

“Qué dificil es cuando hacemos algo
de sensibilizacion en el hospital, una
charla.... Ahi si que cuesta que vengan
companeros fuera de los de siempre”

“Los informes médicos no represen-
tan para nada la realidad de la per-
sona, como es posible. No reflejan la
situacion social ni nada, solo si evolu-
ciona mal o muere, sin detallar bien
como fue... Las familias leen eso y di-

/4

ran...

« Los cuidados paliativos, la ultima
etapadelavidayelduelonoes prio-
ritario para las administraciones

“El Gobierno vasco no ha hecho un
buen planteamiento respecto a la
ayuda a domicilio”

10.2.2 Fase 2. Escucha activa

“No se da valor a los servicios de
acompafiamiento de las personas
vulnerables. En el confinamiento se
prescindio de nuestros servicios y
nos mandaron al ERTE”

“Seria estupendo poder ausentarme
un tiempo para hacer formacion”

“Apoyamos mucho la educacion y el
ocio, se prioriza lo de siempre porque
la sensacion es que todo relacionado
con el duelo, muerte sufrimiento no
interesa, pero, luego haces una con-
vocatoria en torno a la vulnerabilidad,
acompanamiento, muerte y duelo y te
vienen mas de 80 personas...”

“Construir comunidad desde las po-
liticas de vivienda o cultura es una
responsabilidad compartida, al final
ganamos todos”

« El cambio deberia empezar por la
politica fiscal

“Todo el mundo sabe que mejorar el
sistema requiere que como sociedad
tengamos que ser mas solidarios, y
eso empieza por nuestra politica fis-
cal”.

ANO

“Hablamos de edificios enormes, ra-
tios terribles y problemas enormes,
pero mi patrimonio que ni me lo to-
quen para poder pagar una plaza en
estos servicios...”

“Hay que replantear los servicios sa-
nitarios, verlos con una perspectiva
de sistema, porque igual a mi me pre-
ocupa que los jovenes no se puedan
independizar, pero claro, esta todo in-
terrelacionado, es todo el mismo pa-
quete”

- La calidad de la atencion socio-sa-
nitaria depende demasiado de la
persona concreta

“Desde nuestro punto de vista la clave
es que tiene que haber personas lide-
res con la fuerza y energia suficiente
y ganas de arrastrar a mas gente para
que las comunidades funcionen”

“Hace falta alguien con conciencia
sobre temas relacionado con la vulne-
rabilidad y la ultima etapa de la vida,
un profesional, con formacion, flexibi-
lidad y una vision estratégica”
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10.2.2 Fase 2. Escucha activa

“Existe una percepcion diferente en-
tre el/la médico y la enfermera. Es-
taria bien una figura de enlace hos-
pitalaria, con las enfermeras y la
comunidad”

- Los servicios sociales son un par-
che: la desigualdad economica es el
factor clave

“Con dinero se puede todo... Cojo un
abogado para luchar por demostrar
mi grado de dependencia, etc. Puedo
hacer muchas cosas”

“En cuanto mi madre cumplio los 65
dejo de ser discapacitada a persona
de la tercera edad, y con eso el ser-
vicio de atencion domiciliaria paso a
costar muchisimo mas. No tiene sen-
tido”

“Las casas no estan preparadas para
estos cuidados, y los gastos son alti-
simos... Como no tengas dinero, es la
ruina total”

« La interaccion socio sanitaria no
es agil

“Es muchisimo mas agil hacer las co-
sas con las asociaciones. Como médi-
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co, para conseguir materiales, camas
articuladas, atencion psicologica... Un
monton de cosas, todo lo social al fi-
nal lo acabamos haciendo con AECC,
los servicios sociales del ayuntamien-
to son siempre mas lentos”

“Tengo compaieros que me han di-
cho claramente que el ambito social
no es de su competencia”

“Hay que intentar escapar de los me-
dicos y su poder, muchas veces sus
intereses son otros diferentes a los
de los pacientes”

“Lo sanitario y lo social van en cajas
distintas, no puede ser”

M

EDUCACION

- El final de la vida, los cuidados y el
duelo no tiene lugar en el curriculo
escolar, el personal docente no esta
preparado para enfrentar situacio-
nes de este tipo

- El profesorado no esta preparado

10.2.2 Fase 2. Escucha activa

para situaciones relacionadas con
el final de la vida

“En este momento todavia hay una
sensibilidad, pero no es suficiente, el
problema es la falta de formacion”

“Hemos educado a nuestros hijos en

una sociedad en la que solo quere-
mos que sean felices, que se sientan
felices y estén satisfechos, alegres...
Y la vida no es sdlo eso”

“Nuestra ilusion es incorporar esto
desde los colegios, muchos profeso-
res tienen esa inquietud, pero tam-
bien sabemos que estan muy satura-
das y a veces no dan abasto”

- El propio personal educador es
plenamente consciente de su falta
de herramientas

“¢Qué hago yo si alguien se va a de-
rrumbar? Si alguien llora, como pro-
fesora, ¢qué hago yo?”

“Hay protocolos para todo, pero para
esto no, no hay nada establecido. El
tema va a estar presente y lo sabe-
mos, pero no se trabaja, como area
pedagogica”

ANO

“Ocurre constantemente, y tienes que
llamar a un especialista cuando ocu-

4

rre

« Esta situacion esta directamente
vinculada al fracaso escolar

“Yo misma soy un ejemplo, fui un fra-
caso escolar porque tenia el duelo de
mi madre sin hacer. Cuando mi padre
puedo empezar a hablar de mi madre
en casa dejé de tener suspensos a
dieces”

“Si no trabajas los duelos en la vida
no puedes avanzar”

CULTURA Y SOCIEDAD

Las estructuras existentes impiden
el desarrollo de comunidades mas
compasivas.

Narrativas publicas

 El apoyo que existe en estos mo-
mentos es funcional pero frio
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10.2.2 Fase 2. Escucha activa

“Cuando hablas por teléfono con
una persona, a veces simplemente
al escucharla durante media hora
notabas como su nivel de ansiedad
iba disminuyendo, porque se sentian
menos solos”

- La sociedad no conoce los servi-
cios existentes

“Muchas personas no sabemos si las
ultimas voluntades las lleva el Ayun-
tamiento o la Diputacion”

“La gente no tiene claro qué institu-
cion lleva qué, a quién tienen que lla-

n”

mar

“Se tendria que contactar a los mayo-
res de 60 y explicarles directamente
las cosas que hay”

“El sistema no va a poder con todo, la
gente ademas echa en falta un trato
amigable, se sienten invisibles, echan
de menos redes comunitarias”

“He descubierto claramente que mis
vecinos que tienen este tipo de pro-
blemas necesitan de atencion por
parte de alguien, esta claro”
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“En el Covid-19 en las tiendas se han
detectado muchisimas necesidades.
Aunque si comparas las tengas cu-
biertas o resueltas gracias a un vecino
o la familia o los pedidos a domicilio
que nos hacian, pues detectas en el
barrio necesidades mas de subsisten-
cia, de comida, de pago del alquiler...
Y una gran desorientacion, no saben
lo que hay ni donde ir”

“No ha funcionado la coordinacion
socio-sanitaria, pero si han funciona-
do las comunidades”

- Las estructuras existentes dificul-
tan el avance de las comunidades
compasivas

“La Ley del Voluntariado para mi es
un ejemplo de estructura que no per-
mite interaccion. Es bastante chunga,
muy hermética con una vision muy
determinada”

“En la Ley de Dependencia hacen fal-
ta mas matices, las preguntas son ce-

rradas (rango de edad, invalidez...)”

“Lagunkoia es muy instrumental.

10.2.2 Fase 2. Escucha activa

Cuando les planteas algo o intentas
aportar algo de tu propia cosecha, no
te da mucho pie a ello, fuera de talle-
res una vez a la semana”

“Yo me he sentido mal, no me impor-
ta porque en mi caso estoy bien, ten-
go ganas de hacer cosas y de vivir la
vida, pero no deberia ser asi, me he
sentido un poco arrinconada, de lado”
“Dependiendo del municipio, mucha
gente no sabe realmente qué es un
departamento de bienestar, y llaman
a otros departamentos...”

“Los tecnicos de bienestar alucinan
de que no les llamen a ellos, a ellos
les llaman mas por temas econdomi-
cos y ayudas”

- Para que ese trabajo sea efectivo
necesita estar ligado a acciones y
por lo tanto dotado de recursos

“Para poder poner iniciativas en mar-
cha a nivel comunitario necesitamos
recursos... Porque si no quedamos en
que hemos creado una red muy po-
tente, pero no hay recursos para ha-
cer cosas”

ANO

“Tiene que haber planes de acciones,
si no, no sirve de nada. Hacemos mu-
chos planes a los que luego no se les
da presupuesto, aunque sea pequefo,
un minimo de recursos”

- El sistema no aprovecha a las per-
sonas que hay

“La Ley del voluntariado esta pensa-
da para que los voluntarios no se con-
viertan en trabajadores en negro, que
es para lo que la gente historicamen-
te ha utilizado el voluntariado. Las le-
yes estan hechas asi por algo... Si no,
al ser tremendamente explotadores
como sociedad, alguno aprovecharia
ese resquicio para contratar a perso-
nas indocumentadas”

“El sistema de proteccion social trata
a las personas mayores como a nifios.
Existen muchos jubilados con tiempo
libre, salud y ganas, pero el sistema
esta blindado y no permite la partici-
pacion, no posibilita la colaboracion
entre personas con lo cual hay un de-
rroche de capital humano impresio-
nante”
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10.2.2 Fase 2. Escucha activa

“iCuanta gente del sector se esta jubi-
lando y desvinculando de todo como
una empresa cualquiera! Si se le ofre-
ciera un poco de estructura, que es lo
que un voluntario o una persona al-
truista necesita, el dinero es poco a
cambio del conocimiento”

- Mucha gente se ve completamen-
te perdida después de cuidar du-
rante anos

“Existe un perfil de mujeres de mas
de sesenta y pico afos que han esta-
do toda la vida cuidando, a su familia,
a sus padres, a sus hijos. Y cuando los
hijos terminan de hacerse mayores no
saben qué hacer porque nunca ha te-
nido tiempo para ellas, y se apartan”
Las ayudas de este tipo estan estig-
matizadas

“Se detecta una cosa interesante que
me han compartido varias técnicas
de bienestar, y es que a mucha gente
se le ha ofrecido la ayuda y no la ha
aceptado”

“Tambien pienso que hay gente que
igual no se ha atrevido a pedir la ayu-
da”
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“Hay mucha gente que no va a pedir
ayuda, no se acercan a nosotros”

- Es necesario que el trabajo comu-
nitario no se utilice para sustituir a
los servicios, sino que los comple-
mente

“Pero claro, esto tampoco es labor de
los vecinos. No es labor de un veci-
no ocuparse de las necesidades de su
vecino, por mucho que quiera o que
pueda. ¢ No se supone que tienen que
ser los servicios sociales municipa-
les?”

“Cada vez hay menos voluntariado
activo, ante habia mucho mas, pero
es que esto no se sostiene con volun-
tarios, la gente tiene que comer”

“Soy de San Francisco en Bilbao y te-
nemos una esperanza de vida de diez
anos menos que en Getxo, que esta
al lado... Yo en 2019 dediqué a la mi-
litancia del barrio dos horas al mes, y
en la pandemia han sido dos horas al
dia. También creo que la proximidad,
pero también la sensacion de solida-
ridad e identidad de barrio ayudan a

4

eso

10.2.2 Fase 2. Escucha activa

“La sociedad participa y te da cuando
recibe algo a cambio”

- Ese capital humano se diluye en
las asociaciones, que compiten en-
tre ellas, y se queda en nada

“No hay un interés politico en poten-
ciar estas cosas, y es una pena porque
creo que el pais esta perdiendo unos
recursos maravillosos. Y en las aso-
ciaciones y movimientos mas comu-
nitarios, se establecen relaciones de
competencia, cuando hay una nueva
se ve como otra mas para repartir”

“Hay asociaciones que tienen, entre
comillas, mas privilegios que otras, y
no sabes por qué. Depende de si eres
amigo o no de quien sea”

“Hay que recalcar que los ayunta-
mientos mueven nuestro dinero, lo
que pagamos con nuestros impues-
tos. Tienen una obligacion institucio-
nal de ayudarnos”

ANO
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10.2.2 Fase 2. Escucha activa

Interseccionalidad

En el ambito de los cuidados es im-
portante considerar los diferentes
contextos y las Unicas experiencias
vividas por las personas en su dia a
dia, de tal manera que la perspecti-
va interseccional cobra gran centra-
lidad en este aspecto. Con intersec-
ciones nos referimos a los diferentes
ejes (género, raza, clase y un largo et
cétera) de opresion que se interco-
nectan entre si que son vividas per-
sonas (Gandarias et al. 2019; Henne
2018; Parent et al. 2013). La inter-
seccionalidad es la perspectiva que
identifica las diferentes identidades
y opresiones vividas por las personas
en distintas sociedades que estan
interconectadas entre ellas (Shields
2008 en Parent et al.,, 2013, 640).
Estas identidades y desigualdades
funcionan en relacion a la autoridad
sociocultural y el privilegio materiali-
zandose después en las experiencias
e identidades vividas por las perso-
nas (Parent et al., 2013, 639). Debi-
do a esto, la interseccionalidad tiene
como objetivo criticar la homogenei-
zacion de las categorias, de manera
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que expone la multiplicidad de los
ejes de opresion (Gandarias et al.,,
2019, 41; ; Shields, 2008 en Parent et
al., 2013, 640). Identificando las mul-
tiples desigualdades e interconecta-
das, la interseccionalidad tiene como
objetivo abolir y transformar las si-
tuaciones de subordinacion (Henne,
2018, 2).

La perspectiva insterseccional fue
remarcada por las personas que
participaron en este proyecto, es-
pecialmente en las sesiones de
co-creacion, ya que, como ya las par-
ticipantes enfatizaron, los diferentes
ejes de desigualdad pueden influir
en las practicas de cuidado de ma-
nera transversal.

“Yo a esta idea anadiria otro punto;
y es el de la interseccionalidad. Hay
muchos ejes de desigualdad y que
condicionan la salud, calidad de vida
y formas de vivir. Y es esto a lo que
habria que aspirar a evaluar y consi-
derar para lograr una comunidad mas
compasiva y equitativa”

10.2.2 Fase 2. Escucha activa

“Yo soy como super pesada en el tra-
bajo de igualdad, lo que les digo es
que si no hacen, estan generando mas
desigualdad y aqui si no introduces
los cuidados, los estas dificultando o
sea, ho es que no estés haciendo bien
es que estas haciendo mal y como
politica publica hay una responsabi-
lidad”

ANO
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10.2.3 Fase 3. Contraste colectivo

- Contraste colectivo de las

narrativas y los perfiles seg-
mentados en una o dos se-

siones generales en las que
se validara el analisis reali-

zado.

- Analisis de las contribu-
ciones y enriquecimiento de
las conclusiones de la fase
de escucha.

Esta fase se ha completado con tres
sesiones de contraste de las narra-
tivas identificadas. Durante estas
sesiones, realizadas entre octubre y
noviembre de 2020, se ha contrasta-
do el analisis realizado por el equipo
de F2S. El objetivo de estas sesiones
ha sido, de manera gradual, ir refor-
zando y corrigiendo las conclusiones
del analisis de la escucha, asi como
anadir nuevos focos para, de ser ne-
cesario, reelaborar esas conclusio-
nes a través de nuevas entrevistas o
nuevos enfoques. De manera adicio-
nal, estas sesiones han contribuido a
reforzar la red de participantes. Las
sesiones han contado con represen-
tacion multidisciplinar de institucio-
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nes locales, servicios sociales, repre-
sentacion de asociaciones locales y
residencias municipales, voluntaria-
do y las organizaciones colaborado-
ras en el desarrollo del proyecto (ver
anexo perfiles participantes). La pre-
sentacion de la informacion se reali-
z6 a través de perfiles o arquetipos:

1) Estos perfiles, que corresponden
a multiples voces, representan pa-
trones de narrativas que se han re-
petido. Si dichas narrativas corres-
ponden a los cuidados, les hemos
dado el personaje de una mujer cui-
dadora. Si dichas narrativas se co-
rresponden con el sector publico a
diferentes niveles, se les ha atribui-
do un perfil similar.

2) Esto no significa que represen-
ten la narrativa unificada del sector
publico, las mujeres jovenes o las
mujeres migrantes. Representan
una narrativa operante, y el conjun-
to de perfiles pretende visualizar el
conjunto de narrativas existentes
en torno a los cuidados y el final de
la vida, asi como las comunidades
compasivas en Euskadi.

10.2.3 Fase 3. Contraste colectivo

Estos perfiles complementan
la parte mas social, sanitaria y del
sector publico del trabajo sobre el
final de la vida puesto en marcha en
Getxo Zurekin.

&

ANO

Perfiles principales
en el ecosistema del
final de la vida

¢Quién rodea a las personas en si-
tuacion de dependencia, cuidados
paliativos, final de vida muerte, due-
lo y riesgo de soledad? ¢Como se re-
lacionan entre si?
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“No se les da el valor que merecen
a los servicios de acompafiamiento
de las personas vulnerables. En el
confinamiento se prescindio de
mucho servicios y se mando a
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10.2.3 Fase 3. Contraste colectivo

“Lo sanitario y lo social van en
cajas distintas, no puede ser...
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solo si evoluciona mal o /

10.2.3 Fase 3. Contraste colectivo

“Las condiciones laborales en

Euskadi para nuestro gremio

e malas... Y mucho peores para los

que hemos venido de fuera.”

ISABEL

— [ E

‘La

son

NARRATIVA VISIBLE
perfil de las cuidadoras y

los cuidadores esta claro. Vi

s cuidadoras no es solo que

NARRATIVA OCULTA

| seamos todas mujeres, es que | Las condiciones laborales |\
Edad__ 29 O la mayoria somos de fuera. [/ son malas.
Ocupacién_ Cuidadora/Trabajadora \, Hemos emigrado hasta aquiy V' «gohee todo con el Covid, cada |

del hogar X
Municipio__ Mungia

es diffeil.”

vez tenemos menos estabifidad |
seguridad, Ademas de
cuidadora intento buscar

L& RETOS

A Necesitamos mas formacidn, pero no hay
recursos. “Seria estupendo poder ausentarme un
tiempo para hacer formacion.”

4 La sanidad pdblica no es agil. “Es muchisimo
mas agil conseguir materiales, camas articuladas
o atencion psicoldgica con las asociaciones. Lo
social al final lo acabamos hacienda con AECC."

3 G \  muere, sin detallar bien |
N\ cdmo... £ Qué pensaran .fas/

\ famillas?
s ’_//
OPORTUNIDADES ——

® Espacios intergeneracionales. "En las comarcas
pegueiias seria facil fomentar que el final de la vida
no se relacione solamente con los mayores. Unirse es
compartir, los mayores tienen una experiencia que
pueden compartir y los jévenes y otras generaciones
aportarles cosas nuevas.”

L& RETOS

A No falta formacién. "Hay muchas cosas que no
sabemos, vamos aprendiendo de cosas como la
demencia segln vamos trabajando... nos pasa a
muchas cuidadoras. Nadie cuida a las cuidadoras,
igual deberia haber algin programa para eso.”

4 Malas condiciones laborales. “No podemos cobrar el
paro. Depende lo que hemos cotizado, yo llevo poco
cotizando. Los ciudadores de hogar temenos muy

— % algunas cosas para tener

M ingresos extra.”
Z& OPORTUNIDADES

® Escucha comunitaria. “Se hacen muchas cosas, pero
las cosas gue se hacen muchas veces no estan
respondiendo a lo que neceitan en ese momento los
pacientes, las cuidadoras, las enfermeras... Al final se
pierde.

®m Cambio cultural, "He notado que los vascos tienen

miedo a hablar de la muerte, igual sobre todo tras el
Covid es el momento para trabajar eso.”

Edad_ 71
Ocupacion__Excuidadora, viuda
Municipio_ Amurrio

L& RETOS

Sesgo de género. “Habria gue hablar también de
corresponsabilidad de los cuidados, mas alla de
las condiciones en las que cuidan. También del
derecho de las mujeres a no cuidar.”

Sistematizar la esucha comunitaria. “"Hace falta
un cambio cultural total, pasar de que cada uno
lleve el duelo en la intimidad a crear otro
ecosistema.”

Entornos compasivos en Euskadi

& OPORTUNIDADES

Segmentacion de perfiles. “Detectar variedad de
perfiles existentes en la complejidad para que los
recursos lleguen de manera mas eficiente seria una
opcidn. Cada persona necesita diferentes cuidados,
no todos somos iguales.”

malas condiciones.”

PEDRO

Edad_ 51 o
Ocupacion__ Servicios sociales & 9
Municipio_ Provincia

B @

L& RETOS

4 Desconexidn. “Se hacen muchas cosas desde el
municipio, pero no estan coordinadas, estan
desperdigadas... Todo deberia tener una coherencia.”

A Poca adaptabilidad. “Muchas actividades del
ayuntamiento se organizan por organizarse, sin una
finalidad concreta.”

ANO

generaliza

admir
& OPORTUNIDADES

# Organo interinstitucional de coordinacién general.
“Para coordinar e integrar las diferentes
administraciones.”

® Nuevas figuras de enlace a nivel comarcal y local. “En
las zonas y barrios en las que hay referentes con
nombre y apellidos se ha avanzado mas.”
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colaborativa de la cartera de

proyectos

A N 7 A
NAME Miguel
Comunitario
Pequeiia / Mediana
Escala
Servicios publicos
Regulacién

- Disefio e implementacion de
dos sesiones de co-creacion
de nuevas soluciones a cinco
niveles (comunitario, pequefia
y mediana escala, gran escala,
servicios, regulacion) en torno
a las comunidades compasivas
en Euskadi.

- Sintesis y conceptualizacion

de cada de las soluciones en
base a perfiles.

Entornos compasivos en Euskadi

Narrativa la que responde

f‘ N

S8

Una vez contrastadas las narrativas
identificadas (estructuradas en per-
files o arquetipos), hemos pasado a
una fase de co-creacion de posibles
iniciativas que pudieran reforzar en-
tornos compasivos (al mismo tiempo
que respondemos a las diferentes
percepciones y necesidades identi-
ficadas). Estas iniciativas presentan
un primer espacio de experimenta-
cion que el Gobierno Vasco podria
apoyar de forma experimental en di-
ferentes localidades del territorio. La
combinacion de estas y otras inicia-
tivas similares podrian generar una
estrategia compartida para el impul-
so de este tipo de entornos compa-
sivos. La diferencia fundamental con
un enfoque tradicional, es que estas

10.2.4 Fase 4. Cocreacion colaborativa de la cartera de proyectos

iniciativas se entienden como pro-
totipos interconectados. El objetivo
fundamental es ir aprendiendo a me-
dida que se van desarrollando y anali-
zar la forma en la que unas refuerzan
a otras. Estas primeras comunidades
podrian identificarse como espacios

de experimentacion avanzada.

Qué nos gustaria hacer

Qué estamos haciendo

ANO

@ Teatro Forum
® Obra de Teatro ALC
@ Streaming

@ Sesiones con
Traduccion al Lenguaje

de Signos

O Cine Forum
O Charlas Mensuales
O Death Cafés

O Talleres Mensuales

SENSIBILIZACION

® Formacion en todos los
niveles educativos:
Universidad, FP,
Colegios...

® Ampliar la formacién a
todo el tejido
voluntariado

® Formacion Comunitaria

® Formacion a empresas,

ayuntamientos,
instituciones...

O Formacion AECC
O Formacion Cruz Roja

O Formacion Igurko -
Zainduz

O Formacion Sortarazi

FORMACION

Estas son las iniciativas que se es-
tan llevando a cabo y las iniciativas
gue se han propuesto poner en mar-
cha diferenciados por la modalidad
de cada una de ellas. Las iniciativas
que estamos desarrollando en este
momento se van a desarrollar a con-
tinuacion.

® Ampliar el estudio

@ Evaluar el impacto

O Estudio Euskadi/Getxo,
situacion de los
cuidados, enfermedad,
muerte, duelo y la
soledad no deseada
como consecuencia.

INVESTIGACION

o P
AGIRRE LEHENDAKARIA CENTER ano L d

for Social and Political Studies
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* Death Cafeés

Una de las primeras iniciativas iden-
tificadas para ser impulsada en el
ambito comunitario son los Death
Cafes. En un “death café” las y los
participantes toman café y hablan
con normalidad de la enfermedad
avanzada, la soledad y la muerte.
El objetivo es construir espacios de
dialogo sobre esta tematica abiertos
a toda la ciudadania. Estas iniciati-
vas comenzaron a desarrollarse en
el Gasteiz y en la actualidad se cele-
bran en mas de 30 localidades de la
CAV.

* Espacios de duelo

Las sesiones de interpretacion co-
lectiva identificaron la necesidad
de crear espacios de duelo a nivel
comunitario. Normalmente, estos
espacios son gestionados de forma
profesional y quedan limitados a las
personas que pueden pagar estos
servicios. Una comunidad compasi-
va deberia ofrecer espacios para la
gestion de procesos de duelo al con-
junto de la poblacion.

Entornos compasivos en Euskadi

https://www.thegoodgrieftrust.org/
need-know-info/from-us-to-you/pop-
up-good-grief-cafes/

St. Claire hospice: https://stclarehospi-
ce.org.uk/news_posts/bereavement-ca-
fe-online-communities-to-support-bere-

aved-locals-during-lockdown/

Una de las iniciativas mas interesan-
tes en este campo es el proyecto “La
escalera”. Su objetivo es construir un
sistema de ayuda mutua y acompa-
Aamiento a las personas en situacion
de fragilidad, soledad o enfermedad
avanzada de la misma comunidad
vecinal.

10.2.4 Fase 4. Cocreacion colaborativa de la cartera de proyectos

“Lo peor que nos ha pasado es el as-
censor. Antes al menos nos cruzaba-
mos en la escalera”

* Programas de
sensibilizacion en
centros educativos

El taller de co-creacion sugirié la po-
sibilidad de construir programas de
sensibilizacion sobre los entornos
compasivos en los centros educati-
vos en el municipio en el que se esté
trabajando.

Sensibilizacion en centros educativos:
https://www.vivirconvozpropia.com/
acciones-comunitarias/sensibiliza-
cion-en-centros-educativos/

* Grupos superheroinas
—Proyecto Weavers

Este tipo de grupos comunitarios
permite identificar situaciones de
soledad en personas que cuidan a
sus seres queridos en domicilio con
el objetivo de plantear respuestas
desde la propia comunidad. En la
actualidad se estan desarrollando
experiencias similares en Australia,

ANRO

Reino Unido, Estados Unidos y Ca-
nada. Las personas que participan en
estos programas reciben una forma-
cion especifica en este campo. Los
superheroinas es un grupo de ayuda
mutua de Whatsapp con encuentros
cada quince dias para reforzar los
vinculos entre personas cuidadoras.
Weavers.

A peer to peer program: https://www.
tacsi.org.au/work/weavers-peer-to-
peer-carer-support/

Coaching for carers: https://www.st-
christophers.org.uk/coaching-for-carers

* Café en Compania

El café en compaiiia es una iniciati-
va que genera espacios para conec-
tar a las personas que tienen algun
tipo de necesidad relacionada con
situaciones de soledad, enfermedad
avanzada o final de vida.

Café en Compaiiia: https://somerseta-
gents.org/talking-cafes/
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* Lokarria. Community
social brokers

Los nuevos contextos sociales y las
metodologias innovadoras traen con-
sigo la creacion de nuevas figuras y
la inclusion de nuevos actores. Es el
caso del “social broker” anteriormen-
te mencionado. Se trata de una figu-
ra vital para que este proyecto salga
adelante, que ya esta asentada en
paises como Holanda o Reino Unido.
El SB trabaja para asegurar la inclu-
sion y fomentar la cohesion social
de un territorio concreto de manera
transversal en los proyectos llevados
a cabo, siempre a diferentes esca-
las y dimensiones: la comunidad, los
servicios sociales, agentes publicos,
privados y las instituciones. Su ob-
jetivo ultimo es crear redes y comu-
nidades resilientes vinculadas a ne-
cesidades especificas. El o la social
broker, o “innovation broker”, debe
bajar al terreno, ayudar a pasar de la
teoria a la practica, de lo abstracto
a lo concreto. Debe servir de bisagra
entre la comunidad y las administra-
ciones publicas. Se encarga de crear
y empoderar redes sociales para
apoyar y dar respuesta a las narrati-
vas percibidas e interiorizadas por la

Entornos compasivos en Euskadi

comunidad. Es la labor mas “interna”
de esta figura.

Community connectors:
https://healthconnectionsmendip.org/
lets-connect/training/community-
connectors/

Programa de promocion comunitaria:
http://www.msal.gob.ar/index.php/
component/content/article/46-
ministerio/521-programa-promocion-

comunitaria

Otra de las iniciativas propuestas es
el redisefio de los actuales servicios
funerarios desde la perspectiva co-
munitaria en colaboracion con una
empresa del sector. Esta iniciativa
permitiria detectar y gestionar mu-
chas situaciones de duelo complejo.

* Rediseno de los
Servicios socio-
sanitarios

Con el mismo enfoque comunitario,
los nuevos entornos compasivos po-
drian activar un proceso de redisefno
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de los servicios existentes desde la
perspectiva de las personas usua-
rias. Este tipo de metodologias, muy
habituales en el redisefio de otros
servicios publicos, no se ha desarro-
llado suficientemente en el ambito
de la soledad, la enfermedad avanza-
da y el final de vida. De forma con-
creta, se podran tratar las siguientes
cuestiones:

- Creacion de guias de recursos para
que el personal médico de primariay
el equipo de Servicios Sociales ten-
gan conocimiento y puedan transmi-
tirlas.

« Un servicio municipal de poder ges-
tionar las voluntades anticipadas.

- Redisefio de hospitales y centros de
cuidados paliativos por las propias
personas usuarias.

- Formacion paliativa: personas mi-
grantes, apoyo especial; personal sa-
nitario; trabajadoras y trabajadores
sociales -Servicios de atencion psi-
cologica al duelo.

« Reestructuracion / rediseno de ayu-
das atencion domiciliaria - casuisti-
cas muy diferentes (ej. Cuando cum-
ple 65 la ayuda domiciliaria pasa a
costar el doble).

ANRO

- Dirigir campainas de mensajes ma-
sivos para abordar el cambio de com-
portamiento de la comunidad y el
acceso a la informacion (sms, what-
sapp, videos, medios sociales).

Desde las comunidades compasivas
se pone énfasis en los cuidados pa-
liativos y la sensibilizacion a la so-
ciedad como derecho universal. Este
campo de actuacion conecta con las
posibilidades de un tipo de volunta-
riado mas activo y formado en cues-
tiones relacionados con la ultima
etapa de la vida.
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RepreS_EI_Tt_aC!On O Café en compafiia . Activa tu comunidad
de |aS |n|C|at|VaS Q Death cafés ‘ Weavers
inte rconeCtad asS () Talleres para la comunidad @ Super Heroinas
O Obra de teatro
Este grafico representa como, po- () Grupo de Duelo

niendo las personas en el centro,
operan las diferentes iniciativas in-
terconectadas y los niveles en los
gue operan. Los colores asignados
a las iniciativas corresponden a los
niveles o ambitos en los que operan
estas iniciativas.

FORMACION

PERSONA

SENSIBILIZACION

COMUNIDAD

‘ Getxo ZUrt

Proyecto comunitario
de la prevencion de la
conducta suicida

Formacion a Tejedoras
Comunitarias

Formacion a Personas
cuidadoras

Formacion a Personas en
riesgo de exclusion

Amo° GETXO Zfuins
AGIRRE LEHENDAKARIA CENTER .

for Social and Political Studies
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10.2.5. Fase 5: Diseno del entorno

compasivo vasco

10.2.5 Fase 5. Diseiio del entorno compasivo vasco

Las narrativas identificadas (necesidades y oportunida-
des) asi como las iniciativas que han surgido del proceso
de co-creacion nos proporcionan la informacion necesa-
ria para poder activar un entorno compasivo. Es decir, un
entorno compasivo bajo el que integrar, interconectar to-
das esas iniciativas y roles mencionados previamente du-
rante el informe. Para ello, el pasado mes de noviembre,
y con las limitaciones del entorno digital, se realizé una
sesion de disefio conjunto con el objetivo de dar los pri-
meros pasos para la creacion de un posible modelo vasco
de entorno compasivo. Los participantes destacaron las
caracteristicas necesarias para realizar ese ajuste, asi
como las barreras y obstaculos a superar y las principales
oportunidades de nuestro entorno. Las ideas presentadas
a continuacion se corresponden con las propuestas plan-
teadas por los participantes durante las diferentes sesio-
nes.

Principales caracteristicas del
potencial entorno compasivo
vasco

1) Objetivo claro

Los entornos compasivos deberian tener como meta la

involucracion ciudadana a largo plazo, una involucracion
gue se base en la inclusividad, amigabilidad y la humani-
dad, y que tenga como eje central de las practicas y con-

Entornos compasivos en Euskadi
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sideraciones ciudadanas a los cuidados. De este modo,

el objetivo seria abastecer las diversas necesidades que
tienen los diferentes individuos y grupos sociales en rela-
cion con los cuidados.

Dada la volubilidad de las administraciones publicas, los
entornos compasivos deberian estar establecidos sobre
la participacion ciudadana de larga duracion. Sin em-
bargo, esto no significa que los entornos compasivos se
tienen que fundamentar sobre el voluntariado, sino que la
propuesta seria que se establezca una colaboracion entre
las administraciones publicas y la participacion ciudada-
na, que esté cimentada en los recursos publicos.

“Los espacios compasivos, las comunidades compasivas
deben, desde mi punto de vista, nacer desde las bases,
porque las administraciones son cambiantes. Todos co-
nocemos que tenemos que ir a votar cada X tiempo y

hay pueblos que cambian mas o los que cambian menos,
pero lo que es la administracion no deja de ser algo cam-
biante. Y (...) la ciudadania persiste mas en el tiempo.
Intentar potenciar que sea desde la base”.

2.) Colaboraciones y sinergias entre y dentro de los en-
tornos. Importancia del “auzolana”

Apelar a sistemas de colaboracion comunitaria, como el
auzolana, podria estimular la creacion de nuevos espa-
cios de interaccion en el ambito de la soledad, enferme-
dad avanzada y final de vida. Con practicas como el auzo-
lana se podria estimular la coordinacion e involucracion
de la ciudadania y las administraciones, estableciendo
una articulacion mejor e impulsando la accion ciudadana.
“El analisis de las tradiciones de cada entorno, nos va a
dar las pistas de lo que construir en ese entorno concre-
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to. Aunque el horizonte final puede ser compartido por
muchos lugares y entornos distintos... Volver a las tra-
diciones culturales y basarnos y aprovecharnos de ellas

nos puede facilitar”. “Dar un paso hacia atras (al pasado)
puede ser una buena respuesta”.

3) Instituciones publicas como facilitadoras del proceso

El papel de las instituciones publicas es uno de los mas
relevantes en este tipo de proyectos. Dada la importancia
que las instituciones publicas tienen, si estas facilitan

un liderazgo compartido en los proyectos de los entor-
nos compasivos se promoveria una interaccion real entre
diferentes agentes, empoderando la comunidad y favo-
reciendo que la ciudadania se relacione con el sistema,
facilitando asi una perspectiva integral de lo que esta
sucediendo a las instituciones publicas locales.

“¢Desde donde lo construimos? ¢Desde arriba hacia aba-
jo? ¢0 desde abajo hacia arriba? Esto va a marcar el modo
de comprension de todo esto, y también los ritmos, los
tiempos, las dinamicas...” “Yo no haria esa division entre

lo publico y privado y hablaria de lo comun, que es algo
que auna mucho mas” “Es empatia en accion y lo podemos
tener cualquiera independientemente de nuestra ideologia
y debemos llevarla hacia delante”

4) Roles, escala y género en los entornos compasivos

Dada la propuesta de que los entornos compasivos es-
tén basadas en una colaboracion entre la ciudadania y
las administraciones publicas que estan sustentadas
con recursos publicos, se necesita una figura que sea
independiente de la administracion publica y que haga
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de intermediaria o intermediario. Esa figura puede ser
“lokarria”, un grupo conector con reconocimiento social

y administrativo que articula diferentes proyectos y que
relacione las administraciones publicas con las iniciativas
ciudadanas. “Conectar entre todos, construir entre todos
y no reinventar las cosas”.

Aunque seria ambicioso implementar un entorno com-
pasivo a gran escala, las opiniones recogidas se inclinan
por impulsar este tipo de proyectos a nivel de pueblos o
barrios, en el caso de ciudades grandes.

Considerar la mirada de género y la interseccionalidad en
los entornos compasivos es significativo a la hora de te-
ner en cuenta las diferentes realidades y dificultades que
las personas pueden experimentar en su dia a dia. Con-
secuentemente incorporar estas perspectivas encamina-
ra los entornos compasivos a establecer unas comunida-
des mas compasivas, inclusivas y equitativas.

5) Término “compasivo”

Las personas participantes ponen en duda la idoneidad
del término compasivo. En su opinidn, este término se re-
laciona con la piedad o lo caritativo, de modo que podria
limitar la participacion de un publico mas amplio. Una
alternativa puede ser sustituirlo por entornos amigables
o cuidado comunitario, comunidad cuidadora o “comuni-
dad contigo”.
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Barreras

Las barreras que pueden encontrar los entornos compa-
sivos son los siguientes:

- Resistencia al cambio y a llevar a cabo las practicas de
manera distinta;

- Falta de coordinacion entre proyectos e intereses, y
como esto puede influir a las personas a las que se inten-
ta ayudar;

- No considerar el contexto sociocultural e individual de
las personas a las que se aplica el proyecto;

- Falta de implicacion real de las administraciones;

- Falta de reflexion sobre la vulnerabilidad de personas
individuales.

“Ya existen las instituciones (...), ya existe todo, tenemos
un monton de recursos, tenemos un monton de cosas,
estamos un monton de gente dispuestisima a hacer cosas.
Hay muchisimas ganas (...) Como facilitadores lo tenemos
todo, nos falta un poco como unirlo”

Entornos compasivos en Euskadi
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Posibilitadores

Los posibilitadores que podrian ayudar a la implementa-
cion de los entornos compasivos son los siguientes:

- Las instituciones y recursos disponibles para colaborar
en los proyectos

- Las personas como fuerza motora, y sus ganas y moti-
vacion para impulsar el proyecto

- Los medios tecnoldgicos disponibles, que pueden acer-
carnos a las personas o facilitar la construccion colectiva
de proyectos

« Un objetivo compartido claramente definido, como pue-
de ser el marco-paraguas para iniciativas

- La formacion en dinamicas y formas de trabajar en red

« El impulso dado por la pandemia a las personas para
cambiar las cosas y ayudar a los mas vulnerables.

“Es un momento muy relevante. Con lo que hemos vivido

a raiz del tema de la pandemia, de la COVID-19 el confina-
miento... somos cada vez mas conscientes de la propia vul-
nerabilidad, de la nuestra y de la sociedad en su conjunto.
Y yo creo que ahi se han vuelto a reactivar una serie de
energias que estaban latentes y que son las que tenemos
que aprovechar”
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11. Reflexiones de futuro

En este apartado hemos recogido las visiones de perso-
nas con amplia experiencia en el ambito de los cuidados,
con el objetivo de mirar al futuro y contemplar los retos,
las oportunidades y visiones que desde sus perspectivas
son importantes considerar para el funcionamiento y la
implementacion de las comunidades compasivas.

Q5=

— Emilio Sola
Diputado Foral de Politicas Sociales de Alava

De partida, contemplo la necesidad de diferenciar el
futuro de las comunidades compasivas del que pueda
esperar el vocablo “compasion”.

Comienzo por este ultimo: Se dice que cuando una pre-
gunta, norma, propuesta...no es entendida por las perso-
nas destinatarias o se presta a diversas interpretaciones,
lo mas probable es que no esté bien formulada. No creo
gue ese sea el caso de la compasion, si bien no es me-
nos cierto que quienes nos mostramos a favor del uso
de dicho término nos vemos continuamente en la obli-
gacion de tener que explicar que la compasion no debe
ser entendida como sinonimo de pena, caridad, lastima...
sino que, desde una vision aportada por la psicologia, la
debemos interpretar como la capacidad de hacerse cons-
ciente del sufrimiento de las demas personas, partiendo
del conocimiento del propio, a lo que se afade el com-
promiso de intentar disminuir ese sufrimiento en la me-
dida en que la persona pueda, pero de forma simultanea
porque no se plantea atenuar el de las demas personas a
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costa del nuestro. Eso implica que la compasion contiene
a la empatia, y se asemeja a la necesaria capacidad de
empatizar con el sufrimiento, al implicar ambos términos
la identificacion con el sentimiento ajeno, pero excede de
ella ya que, en el caso de la compasion, se da el anadido
de la intencionalidad de poner fin al sufrimiento del otro.

Otra cosa es que el diccionario de la RAE defina la
compasion como “Sentimiento de pena, de ternura 'y de
identificacion ante los males de alguien”. Incluye la pena
junto a la identificacion necesaria y comprension del su-
frimiento. No la contempla como accion entre iguales ni
incluye el sufrimiento propio. Creo, por tanto, que deberia
revisarse esa definicion porque es la que genera la confu-
sion, toda vez que la compasion no es sentir pena o mirar
al projimo con pena desde un sentimiento de superiori-
dad.

En suma, pienso que el vocablo “compasion” debe ser
modificado en el diccionario y en el pensamiento colec-
tivo si queremos garantizarle un uso futuro generalizado
y que no tenga que someterse a continuas aclaraciones
cada vez que lo empleamos. Y para ello, es imprescindi-
ble la labor aleccionadora de quienes apostamos por su
uso dado que es una palabra genuina e insustituible.

Paso ahora a hablar de forma sucinta sobre el futuro
gue auguro a las comunidades compasivas.

En mi opinidn, la cuestion de la participacion comuni-
taria es clave a la hora de garantizar sociedades carac-
terizadas por la cohesion social y el compromiso de la
ciudadania, de cada ciudadana y ciudadano para con los
demas.

En Reino Unido, desde hace afos, la mayoria de los
servicios de cuidados paliativos conceden prioridad a las
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iniciativas de ‘participacion comunitaria’, mas comun-
mente adoptando un modelo de ‘comunidad compasiva'.
A mi juicio, es algo que debiera asimismo impulsarse en
Euskadi, que se verifique una creciente aceptacion de
las comunidades compasivas por parte de los servicios
de cuidados paliativos. Ello implica una nueva politica y
practica en la atencion al final de la vida. Un nuevo enfo-
que que fomente la participacion de la comunidad en el
apoyo a las personas y sus seres queridos a lo largo de
la evolucion de la enfermedad, a través de esfuerzos de
prevencion, educacion, apoyo comunitario y defensa de
los derechos, maxime de las personas mas vulnerables.
No en vano, formamos parte de una comunidad interper-
sonal de seres constitutivamente fragiles y dolientes que
precisan ayuda mutua.

Y desde mi area de intervencion, los servicios sociales,
creo firmemente en la necesidad imperiosa de crear un
modelo de comunidades compasivas a nivel de Euska-
di y de cada uno de sus territorios historicos. En el caso
concreto de Araba, estamos conformando la red ARABA
VECINDARIO COMPASIVO. Esa red se ira tejiendo si-
guiendo el modelo bottom-up (‘de abajo arriba’), es decir,
desde la ciudadania y el vecindario comprometidos con el
projimo, contando con el apoyo institucional, que debera
servir de acompanamiento decidido para que la red sea
una realidad.

A las y los responsables politicos nos corresponde el de-
ber de comprometernos seriamente para lograr que esas
redes que vamos tejiendo logren a futuro un considerable
despliegue, involucrando para ello a los diversos agentes
sociales, aunando esfuerzos y dotandolas de la necesaria
sostenibilidad (social y econdmica) en el tiempo.

Nos queda mucho por hacer pero, a la par, animo a po-
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ner en valor lo mucho que en nuestra tierra se lleva ha-
ciendo a favor del despliegue de las Comunidades Com-
pasivas. Su consolidacion es responsabilidad de todas y
de todos. jHagamosla realidad!

O~=
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—Eva Salaberria

Responsable del Plan Ciudadano Donosti Lagunkoia.
Ayuntamiento de Donostia
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Quiero comenzar estas notas agradeciendo al movi-
miento Ciudades Compasivas, y en particular a Naomi
y a Maider, los espacios de encuentro que estan promo-
viendo en Euskadi para compartir reflexiones y aprendi-
zajes en torno a los cuidados y al rol de lo comunitario en
los procesos de final de vida. Su trabajo y mirada inter-
pela y es fuente de inspiracion para las personas que,
como en Donostia Lagunkoia, pensamos en los cuidados
como un valor publico que en una sociedad democratica
define el ejercicio de ciudadania, y que como bien co-
mun que atraviesa todo el ciclo vital, debe ser reconocido
como una responsabilidad compartida.

En Donostia Lagunkoia, la estrategia de ciudad que el
Ayuntamiento de Donostia impulsa, para hacer frente
a los retos, y las oportunidades, que plantea el creci-
miento de la esperanza de vida y el envejecimiento de
la poblacion, desde una mirada poliédrica y transversal,
estructuramos la complejidad que esta mirada supone
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articulando en torno a cuatro ejes los retos que hemos
considerado singulares y especificos en nuestra ciudad.
En concreto, en lo que se refiere a los cuidados, en “Una
comunidad que cuida”, el 3° de los ejes, desarrollamos
una estrategia de accion comunitaria que tiene como
objetivo promover dinamicas que permitan mantener los
vinculos con la comunidad a la que se pertenece, y ge-
nerar desde ahi redes que faciliten la provision de apoyo
y cuidado cuando aparecen situaciones de aislamiento,
fragilidad o falta de energia.

En esta sociedad testigo del cambio de las estructuras
familiares y el modelo tradicional de organizacion del
cuidado, antes provisto en el ambito familiar (especifica-
mente por las mujeres), y en la que existen altos niveles
de libertad individual y autonomia personal a los que
seguramente no queremos renunciar, en Donostia La-
gunkoia nos preguntamos:

¢, Como articulamos respuestas colectivas a los retos
gue nos plantea una dimension tan esencial, ordinaria y
permanente de nuestras vidas, como son los cuidados?

¢, Como organizamos la provision de cuidados y apo-
yo cuando aparecen realidades como la soledad, la en-
fermedad, la falta de energia, o el riesgo de aislamiento y
desvinculacion?

¢,Cuales son las necesidades, deseos y expectativas
de las personas que viven esas situaciones?

¢,Cual es el papel de la comunidad y de lo comunita-
rio en la mejora de la calidad de vida y el buen vivir de las
personas mayores cuando aparecen estas realidades?

¢, Como podemos construir un modelo realista que
responda al deseo y voluntad generalizada de envejecer y
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ser cuidado/a en el entorno habitual, evitando en la medi-
da de lo posible la institucionalizacion?

Para hacer frente a estas preguntas, nos encontramos
con algunos retos que creo pueden ser compartidos con
el movimiento de Ciudades Compasivas, en particular
en lo que se refiere a la necesidad de definir cuando ha-
blamos de lo comunitario, a qué nos estamos refiriendo.
Lo comunitario esta cada vez mas presente en las agen-
das, utilizamos la palabra, el concepto, pero con acepcio-
nes distintas no solo en proyectos distintos, sino también
muchas veces entre personas y agentes que trabajamos
en un mismo ecosistema o iniciativa, con las consiguien-
tes dificultades a la hora de interactuar o desarrollar ini-
ciativas conjuntas.

Es evidente que existen diversas maneras de entender la
comunidad, y lo comunitario, y que esas visiones a veces
incluso son relativamente contrapuestas; aunque tam-
bién es cierto que no acostumbramos a encontrar “mode-
los puros” sino mas articulaciones, o mezclas entre dis-
tintas visiones. En cualquier caso, creo que es importante
definir, en el marco de cualquier iniciativa que pretenda
desarrollarse en este ambito, como lo entienden quienes
lo promueven, cual es la base sobre la que se construye
ese planteamiento y desde donde se orienta el reconoci-
miento y la aceptacion de esa dimension colectiva de lo
social que requiere la promocion de esas practicas colec-
tivas.

En Donostia Lagunkoia pensamos que hacer frente
a muchos de los retos sociales (cohesionar la sociedad
diversa, organizar los cuidados, interactuary convivir
en el espacio publico, fortalecerse en términos de capi-
tal social, luchar contra la pobreza y la exclusion social,
comprometerse con la sostenibilidad de los sistemas...)

171



11. Reflexiones de futuro

exigen construir respuestas colectivas (colaborando!!), y
superar la fragmentacion que a veces ha caracterizado el
disefio y desarrollo de las politicas publicas. Asi, pensa-
mos que la accion comunitaria debe tener una clara vo-
cacion transversal y multiactor, y que para que ese de-
sarrollo sea posible y coherente, necesita la definicion de
un marco conceptual, estratégico y de valores que oriente
e inspire al conjunto de la accion en este ambito.

Imbuidos en ese reto, pienso que hacerlo de manera
compartida con otros movimientos, como por ejemplo el
de Ciudades Compasivas, nos daria a todos mas fuerzay
sin duda un mayor alcance. Porque no deberiamos olvidar
gue incorporar esta perspectiva comunitaria a politicas y
proyectos, lleva consigo la idea de que muchas veces no
se trata de tener mas recursos sino de hacer las cosas de
otra manera, o hacer otro tipo de cosas. Poner en la agen-
da lo comunitario nos ofrece la oportunidad de repensar
juntas lo que hacemos y como lo hacemos, de reflexionar
sobre lo que es prioritario, sobre lo que no debemos dejar
de hacer y lo que podriamos prescindir, en definitiva una
oportunidad para repensar estrategias, conectar iniciati-
vas, aunar esfuerzos y complementar actuaciones. Sus-
tentar la relacion y el trabajo compartido entre agentes
en principios de colaboracion, interdependencia, recono-
cimiento y reciprocidad nos ofreceria sin duda la posibili-
dad de ganar en coherencia y tener un mayor impacto en
la mejora de la calidad de vida y bienestar de las perso-
nas.

La existencia de un marco comun y compartido sobre el
rol de lo comunitario en el sistema de cuidados, y generar
con otras “piezas” de ese sistema, alianzas y complicida-
des para que las dinamicas de apoyo que se construyen
desde distintos ambitos en los entornos de proximidad y
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vida cotidiana, sean también compasivos, y reconozcan
y actuen con las personas en situaciones de enfermedad
avanzada y final de vida, y sus familias y personas cui-
dadoras, es a mi modo de ver clave para fortaleciendo la
comunidad, construir ciudadania y promover la transfor-
macion social.

Conocer las necesidades y deseos de las personas que
estan viviendo esas situaciones, y diseflar mecanismos
qgue ofrezcan respuestas tangibles y favorezcan la corres-
ponsabilidad y el empoderamiento contribuyen sin duda
a la construccion de bien comun. He constatado que vale
la pena explorar modos que permitan visibilizar las for-
talezas de las personas que necesitan atencion y apoyo
continuados, y promover, de acuerdo con sus deseos y
capacidades, su participacion en la construccion de res-
puestas a los desafios a los que nos enfrentamos con
relacion a los cuidados y la atencion a la fragilidad. Tam-
bién que necesitamos conocer las motivaciones e intere-
ses de las comunidades en las que estas personas viven
para asi identificar juntos como podemos (re)construir
hoy relaciones de apoyo, e idear, a partir de esas miradas
diferentes, soluciones que mejoren, los escenarios de
vida cotidiana para todos y todas.

En definitiva, se trata de poner en valor el poder de la
vulnerabilidad y construir sistemas de cuidados que re-
conozcan que es un hecho consustancial a la vida y que
todas las personas podemos enfrentarnos a este tipo de
situaciones en cualquier momento de la vida. Necesita-
mos generar imagenes y narrativas que permitan reco-
nocer, aceptar, atreverse a mostrar, y practicar la propia
vulnerabilidad. Aceptar la vulnerabilidad como parte de
nuestra condicion de seres humanos, reconocer la nece-
sidad que tenemos de los demas, de estar conectados,
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de ser aceptados y comprendidos por otros nos hace por
mas paradojico que parezca, personas mas fuertes, resi-
lientes, empaticas, mas proximas y comprometidas con
nosotras mismas y con las personas que nos rodean.

Ademas, estoy convencida de que trabajar con esa pers-
pectiva comunitaria permite avanzar en una concepcion
de lo publico y lo comun como patrimonio y responsabi-
lidad de todos, y favorecer la confluencia y articulacion
de los agentes que comparten los espacios y entornos
de vida cotidiana de las personas sobre |la base de inter-
dependencias y reciprocidad cotidiana. Permite superar
monopolios y jerarquias rigidas, y generar alianzas para
la accion que parten del reconocimiento cruzado de ca-
pacidades y limites. Servicios publicos de proximidad,
tejido asociativo, organizaciones sociales, entidades
privadas, agentes comerciales y economicos, vecinos y
vecinas, técnicos y profesionales que comparten en un
entorno concreto objetivos y actuan, con roles y respon-
sabilidades diferentes, ... Lo comunitario como estrate-
gia que puede actuar como palanca para superar los silos
y la fragmentacion que se producen en los entornos de
vida cotidiana y de proximidad de las personas.

Las personas que envejecen en Donostia con sus re-
flexiones nos muestran cada dia que la comunidad pue-
de ser una alternativa real en la sociedad de siglo XXI, y
que abordar estos desafios requiere dar visibilidad a la
vulnerabilidad, reivindicar la importancia que tienen los
cuidados en la sostenibilidad de la vida, e impregnar las
politicas publicas de actuaciones que hagan de la ciudad
un espacio que cuida y que permite los cuidados en cual-
guier momento o situacion del ciclo vital.

Hoy que la sociedad esta cambiando de manera tan
radical y acelerada que muchas veces no sabemos, ni
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tampoco imaginamos realmente, que tipo de sociedad va
a resultar de los cambios sociales, econdmicos y tecno-
l6gicos que como personas y sociedad deberemos ges-
tionar. (,Cual es el papel que como sociedad queremos
otorgar a los cuidados? ¢{Estamos dispuestos a dar cauce
al activo que supone la aceptacion y reconocimiento de la
vulnerabilidad de la vida, poner en el centro de nuestras
actuaciones los cuidados y desde ahi tejer comunidad y
contribuir a la cohesion social y la inclusion?

A =]

—Roberto Nuho
Director de Deusto Business Health School

La sociedad vasca envejece y el cuidado familiar se
transforma, configurando escenarios de necesidad y de
oportunidad para alumbrar modelos emergentes de aten-
cion, acompafamiento y apoyo sustentados en visiones
de solidaridad y compasion. El presente informe es un
formidable esfuerzo de escucha a la ciudadania para
visibilizar lo invisible y para promover el avance, integra-
cion y consolidacion de entornos compasivos en Euskadi.
El tejido y la red social que sustentan esos espacios de
compasion no es deslocalizable y representa un capital
humano y relacional Unico para alumbrar innovaciones
sociales que contribuyan al bienestar individual y colecti-
vo. Sigamos remando en esta direccion.
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—Patxi del Campo

Vivir con Voz Propia, Vitoria - Gasteiz Comunidad
Compasiva

RED DE COMUNIDADES COMPASIVAS DE EUSKADI

Cuando las distintas comunidades compasivas de Eus-
kadi nos encontramos por primera vez, tuvimos claro que
el primer paso era el de acompafarnos para acompanar.
Nos encontramos en conversaciones compasivas que
iban dando fortaleza a cada una de las experiencias que
compartiamos.

Las comunidades compasivas desarrollamos proyectos
gue buscan implicarse en el cuidado y acompanamiento
de personas en situacion de sufrimiento y vulnerabilidad
(enfermedad avanzada, soledad, procesos de final de
vida, etc.). La clave es reconocer la importancia de que
las acciones sea dirigido por la propia comunidad. La ta-
rea de la Red esta basada en la busqueda de las fortale-
zas e ideas propias de cada comunidad con el fin generar
una credibilidad y conciencia local, construyendo rela-
ciones emocionalmente inteligentes (de dentro a fuera),
siendo estas compasivas, utiles y cercanas.

Pretendemos usar un lenguaje natural, cercano a las
experiencias de cada individuo, con acciones faciles y
accesibles para que cualquier miembro de la comunidad
pueda promover la participacion en acciones que posibi-
liten tanto el acompainar como ser acompafado.

Proponemos un cambio social del modelo de cuidado
basado en la compasion y espacio donde la sinergia entre
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cada una de las iniciativas comunitarias amplifique su
efecto. Como sefiala Gonzalo Brito: Haciendo una ana-
logia entre las comunidades de neuronas y comunida-
des de personas, entre conexiones neuronales y vinculos
sociales, y entre mente individual y cultura, propongo el
término socioplasticidad compasiva ... La influencia del
cambio de mentalidad, comportamiento y forma de re-
lacionarse de algunas personas va generando un cambio
local que puede plasmarse en cambios en la mente colec-
tiva (la cultura) de las organizaciones y las comunidades,
lo cual a su vez puede modelar el cambio compasivo en
otras organizaciones y comunidades.

Queremos reforzar y crear una cultura comunitaria de
colaboracion que sea segura, posibilitando la partici-
pacion del mayor numero de personas y fomentando el
sentido de pertenencia de comunidad. Vemos necesario
poner en valor la humanidad compartida, para generar
soluciones basadas en la sabiduria compartida.

Desde las comunidades compasivas no pretendemos
crear servicios sino acciones donde las personas se en-
cuentren con personas y generen una red interdepen-
diente para sostenernos.

Queremos que las acciones de las Comunidades Com-
pasivas sean lugares de encuentro, donde la soledad, el
sufrimiento y la vulnerabilidad, permitan cruzar palabras,
miradas, gestos, silencios para aliviar el sufrimiento pro-
pio y ajeno.
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—Silvia Librada Flores

Directora del Programa de Comunidades Compasivas
de la Fundacion New Health

El desarrollo de comunidades compasivas comienza
en cada uno de nosotros.

Desde las experiencias del desarrollo de Ciudades Com-
pasivas, en especial de aquellas que han llegado a imple-
mentar procesos de intervencion comunitaria y que han
evidenciado el beneficio de estas intervenciones en la
mejora de la calidad de vida y bienestar de las personas
con enfermedad avanzada y final de vida, disminucion de
la soledad, aumento de redes de cuidados, disminucion
de la sobrecarga de cuidadores y aumento de la satisfac-
cion de familiares, aun quedan muchos aspectos sobre
los que son necesarios seguir demostrando resultados.

El futuro de las Comunidades Compasivas vendra de un
verdadero cambio social que implique a la ciudadania en
su relacion con los Cuidados, la Compasion y la Comuni-
dad y a los Sistemas de Salud que consigan articular un
Modelo Integrado de Atencion Sanitaria, Social y Comu-
nitaria para la mejora de la calidad de vida y el bienestar
de las personas con enfermedad avanzada y al final de la
vida, y sus familiares.

En conclusion, avanzar en el desarrollo de Programas de
Comunidades y Ciudades Compasivas implica reflexionar
en dos aspectos fundamentales:

Avanzar en la delimitacion conceptual de cual deberia
ser el papel de las instituciones publicas y privadas en la

Entornos compasivos en Euskadi

ANO

organizacion, gestion, implementacion y evaluacion de
Comunidades Compasivas.

Avanzar en los procesos de intervencion comunitaria
y profundizar en la medicion de su impacto en términos
efectividad clinica, soledad, satisfaccion, implicacion de
la comunidad y costo-eficiencia para el sistema sanitario:
efectiva reduccion de ingresos hospitalarios, estancias
hospitalarias, urgencias y otros consumos de caracter
hospitalario.

O~ =]
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—Joan Berenguer
Director Fundacion Mémora

—Francesc Rillo
Coordinador de proyectos Fundacion Mémora

Desde la Fundacion Mémora hemos trabajado en el de-
sarrollo de un modelo de ciudad que priorice el cuidado
de las personas, al qgue hemos denominado Ciudades que
Cuidan.

Ciudades amigables, compasivas, inteligentes y saluda-
bles, donde en el nucleo del modelo palpite con fuerza el
concepto de “cuidar” como el alma de la nueva urbe.

En este contexto hemos promovido un foro de debate en
diferentes ambitos de conocimiento, reflexionando so-
bre la idea de ciudad que cuida, enmarcando la reflexion
hacia una sociedad cuidadora www.ciudadesquecuidan.
com . Nuestra propuesta de las “Ciudades que Cuidan”
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quiere facilitar el cambio de paradigma, para transitar del
producir al servir y del competir al cuidar. Es el momento
de una reflexion profunda y de actuar en ese sentido.
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—Teresa Garcia Oviedo

Asociacion Ecivis Getxo. Asociacion para la Promocion
de la Ciudadania Activa

Entornos compasivos, empatia en accion.

De todas las definiciones existentes sobre compasion,
la que mas me encanta, aunque esa no figure en la RAE,
es empatia en accion. Esas dos palabras juntas y combi-
nadas me parecen “un chute” de cambio, de dinamismo,
de hacer. Eso de poner en marcha la empatia compasiva
viene a ser asi como la inteligencia ejecutiva de la que
habla José Antonio Marina, una de las personas que mas
admiro, enriqueciéndola aun mas al anadir empatia hacia
otras personas.

Esa definicion, empatia en accion, fue hecha por otra de
las personas que a nivel cercano también admiro. Hace
unos dias invito a eCivis al encuentro on line en el que se
presentaron los resultados del proyecto “Entornos com-
pasivos en Euskadi”, 2017-12019. Proyecto llevado a cabo
con la colaboracion del Agirre Center y la UPV con un
titulo tan sugerente y empatico. Asi que, ahi estuvimos
aplicando la escucha, el mismo proceso con el que se ha
desarrollado el proyecto. Escucha empatica, asertiva. Esa
metodologia aplicada en ecosistemas relacionados con
los cuidados ha dado como resultado 60 narrativas en 7
localidades de tres territorios y se ha detectado de forma
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bien clara que una misma persona puede tener varias
narrativas.

No por ser obvio hay que obviarlo. Hay que mencionarlo
y subrayarlo. Los cuidados siguen teniendo nombre de
mujer. ¢{Hasta cuando?. Por eso se ha comprobado que
una misma persona, mujer, puede tener varias narrativas.
Una médica tiene una narrativa en el plano profesional
y de cuidadora en el plano personal. Al fin y al cabo si le
das una vuelta no son dos, es una prolongada. Cuidados
y mas cuidados.

Ahora, transcurridos los dos afios del proyecto el nuevo
reto es el de construir realmente entornos compasivos
a través de acciones concretas. Ahi, donde comienza la
accion, es donde me encanta estar enredada. La primera
fase ha sido el diagndstico, la foto, el paisaje existente.
La segunda, tal vez, en el proceso de construir, haya que
deconstruir algo. Entre esa demolicion puede que sea,
eliminar la connotacion actual de compasion asociada a
caridad. Por ahi se comenzara. Con la definicion de las
acciones concretas se continuara. Esta sociedad tiene
aun pendiente dar respuesta a las personas, especial-
mente en soledad. Empatia en accion, mesedez.
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Los objetivos de este informe han sido identificar el
tipo de necesidades especificas que requieren los entor-
nos compasivos en Euskadi y co-disefiar con entidades
publicas, privadas, académicas y agentes sociedad civil
posibles soluciones para expandir y escalar este tipo de
iniciativas en todos los territorios vascos. Tal y como se
detalle en el informe, se ha desarrollado un mapeo ex-
haustivo de la situacion actual, complementado con un
proceso de escucha entre las y los agentes mas relevan-
tes.

Este informe ha identificado mas de un centenar de
iniciativas comunitarias que intentan complementar los
servicios sociales existentes. Estas iniciativas son valora-
das muy positivamente por las personas y familias que se
encuentran viviendo situaciones de soledad, enfermedad
avanzada o muerte. Existe abundante evidencia cientifi-
ca sobre el valor de las redes sociales de apoyo. Por este
motivo, las comunidades compasivas pueden convertirse
en la nueva red social que acompafe a las personas solas
o enfermas durante la ultima etapa de la vida.

En la Comunidad Autonoma Vasca muchas personas
gue estan solas, enfermas o con una red familiar y social
muy limitada ante situacion de dependencia, cuidados
paliativos, final de vida, muerte y duelo. Estas situacio-
nes se ven amplificadas por el proceso de envejecimiento
poblacional y por la situacion de emergencia provocada
vivida ante la pandemia de la Covid-19. Esta naturaleza
compleja de las problematicas relacionadas con la en-
fermedad avanzada, la soledad y la muerte impiden una
solucion exclusivamente sanitaria o vinculada a los ser-
vicios publicos existentes. Las comunidades compasivas,
como alternativa, tratan de construir un sistema comple-
mentario a los servicios existentes que sea descentraliza-
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do y con posibilidad de auto-organizacion.

Existe abundante evidencia cientifica sobre el valor de
las redes sociales de apoyo. Por este motivo, las comu-
nidades compasivas pueden convertirse en la nueva red
social que acomparie a las personas solas o enfermas
durante la ultima etapa de la vida.

El informe se ha centrado en comprender mejor cuales
son las percepciones y motivaciones de las personas que
impulsan estas comunidades y de las personas y familias
qgue reclaman su apoyo. Esta informacion puede ser muy
util para hacer posible una conexion real entre los esfuer-
zos de las diferentes administraciones y las iniciativas
sociales. Las instituciones vascas disponen de muchos
datos cuantitativos y cualitativos sobre estas cuestio-
nes, pero este informe ha tratado de complementar esta
informacion con las percepciones que muchas veces no
expresamos pero que condicionan el impacto de las poli-
ticas publicas y de las acciones comunitarias. Estas per-
cepciones han sido interpretadas colectivamente y nos
han permitido identificar una serie de acciones concretas
que pueden ayudar a potenciar estas comunidades.

El proceso de trabajo para la recogida de narrativas ha
consistido en los siguientes pasos:

- Disefio del proceso de recogida de narrativas y gestion
de las mismas

- Recogida de 90 narrativas en profundidad en torno a
comunidades compasivas en municipios piloto en Euska-
di con diferentes contextos, niveles de poblacion y estilos
de vida en los territorios historicos de la CAV: Gasteiz,
Amurrio, Donostia, Zarautz, Orio, Mungia, Bilbao, Getxo,
Bidasoa

183



12. Conclusiones

12. Conclusiones

- Analisis y extraccion de narrativas, retos, oportunida-
des, barreras y posibilitadores.

- Segmentacion de la informacion en perfiles basados
en patrones de narrativas y comportamientos unificados.
Esta informacion ha servido para comprender las diferen-
tes formas de entender la misma realidad en Euskadi y
proponer una bateria de soluciones interconectadas.

Estos perfiles, que corresponden a multiples voces, re-
presentan patrones de narrativas que se han repetido. Si
dichas narrativas corresponden a los cuidados, les hemos
dado el personaje de una mujer cuidadora. Si dichas na-
rrativas se corresponden con el sector publico a diferen-
tes niveles, se les ha atribuido un perfil similar. Esto no
significa que representen la narrativa unificada del sector
publico, las mujeres jovenes o las mujeres migrantes.
Representan una narrativa operante, y el conjunto de per-
files pretende visualizar el conjunto de narrativas existen-
tes en torno a los cuidados y el final de la vida, asi como
las comunidades compasivas en Euskadi.

Una vez contrastadas las narrativas identificadas (es-
tructuradas en perfiles o arquetipos), hemos pasado a
una fase de co-creacion de posibles iniciativas que pu-
dieran reforzar los entornos compasivos (al mismo tiem-
po que respondemos a las diferentes percepciones y ne-
cesidades identificadas). Los Death Cafés, los espacios
de duelo, la posibilidad de apoyar redes de “community
influencers”, los programas de sensibilizacion en centros
educativos, los grupos de “super-heroinas”, social broker
comunitaria/o, el redisefio de los servicios funerarios y
otros servicios socio-sanitarios asi como la posibilidad de
impulsar una ley cuidados paliativos constituyen una car-
tera de iniciativas interconectadas (portafolio de innova-
cion) que representa un buen punto de partida para dotar
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de contenido y plan operativo a las posibles comunidades
compasivas del futuro en la Comunidad Autonoma Vas-
ca.

Estas iniciativas presentan un primer espacio de ex-
perimentacion que el Gobierno Vasco podria apoyar de
forma experimental en diferentes localidades del territo-
rio. La combinacion de estas y otras iniciativas similares
podrian generar una estrategia compartida para el im-
pulso de este tipo de entornos compasivos. La diferencia
fundamental con un enfoque tradicional, es que estas
iniciativas se entienden como prototipos interconectados.
El objetivo fundamental es ir aprendiendo a medida que
se van desarrollando y analizar la forma en la que unas
refuerzan a otras. Estas primeras comunidades podrian
identificarse como espacios de experimentacion avanza-
da.

El dilema fundamental reside en la forma en la que en-
tendemos los servicios publicos del futuro. Una mirada
mas tradicional nos invita a diferenciar entre servicio
publico y accién comunitaria. Sin embargo, las tenden-
cias internacionales mas avanzadas y las practicas emer-
gentes en la sociedad vasca que describe este informe
nos hablan de nuevos modelos en el que los servicios
publicos son complementados de forma natural desde el
ambito comunitario. Esta interaccion puede construir un
nuevo modelo vasco de “cuidados” en su sentido mas am-
plio, pero requiere reinventar muchas de las estructuras,
roles y regulaciones existentes. Se trata de un reto com-
plejo, al que ninguna institucion o entidad social puede
responder por si misma. Por estos motivos, las comuni-
dades compasivas se presentan como un espacio de ex-
perimentacion y generacion de conocimiento compartido
que puede ayudar a tejer estas nuevas alianzas.
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Las personas, organizaciones, empresas e instituciones
con las que hemos hablado nos han planteado acciones
muy concretas: establecer sistemas de alerta temprana,
crear sistemas en las comunidades de vecinos para que
estas personas se sientan acompanadas (que sus vecinas
y vecinos se interesen por ellos), apoyar en tareas domés-
ticas basicas (hacer la compra, reciclado, etc.) o aprove-
char herramientas como los grupos de WhatsApp para
trasladar mensajes directos, especificos para una zona
en concreto y en tiempo real a la ciudadania. Todas estas
iniciativas tienen el objetivo de aumentar la sensacion de
gue la gente de tu comunidad se preocupa por ti todo el
tiempo, no de una linea de teléfono saturada.

Los mensajes son claros: “el envejecimiento poblacional
ya esta aqui, es un reto de primera magnitud”; “el siste-
ma no va a poder con todo, la gente ademas echa en falta
un trato amigable, se sienten invisibles, echan de menos
redes comunitarias”. “Si somos capaces de desarrollar
buenos programas de cuidados a los cuidadores, para

complementar lo que ya hay, seria una buena opcion”.

Los principales problemas que hemos identificado nos
hablan de |a falta de flexibilidad de las estructuras lega-
les para combinar la respuesta publica y la accion co-
munitaria. “Unirse es compartir, nosotros tenemos una
experiencia que podemos compartir y ellos aportarnos
cosas nuevas”. “Creo que seria lo mas efectivo, y creo que
son el tiempo va a venir. Pero requiere tiempo, hay que
dedicarle tiempo. Esto es un cambio cultural total, muy
potente, pasar de que cada uno lleve el duelo en la intimi-
dad a crear otro ecosistema”. “Creo que muchas cosas se
ven desde lo publico como competencias distintas, pero
estan interrelacionadas. Hay que ir al Gobierno vasco

y hablar con ellos, trabajarlo como consideren, y hacen
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falta recursos”. “Necesitamos colaboradores comunita-
rios. La finalidad no es solo hacer, es vincular, fomentar la
participacion... Pero eso requiere asumir ciertos riesgos
y cambiar algunas formas de hacer”. “Tiene que ser revo-
lucionario en el sentido de que habra que romper moldes
y luchar precisamente contra algunas estructuras de la

administracion.”

En las sesiones de co-creacion se ha visto la necesidad
de una entidad que coordine las y los diferentes agentes,
tanto sociales como de administracion, para que haya
una mayor relacion entre ellas y ellos y para que vean las
necesidades reales de cada persona”. Por ello, es impres-
cindible detectar la variedad de perfiles existentes para
qgue los recursos lleguen de manera mas eficiente. “Existe
un perfil de mujeres de sesenta y pico anos que han esta-
do toda la vida cuidando, a su familia, a sus padres, a sus
hijos. Y cuando los hijos terminan de hacerse mayores
no saben qué hacer porque nunca ha tenido tiempo para
ellas, y se apartan”. “Tengo la sensacion de que funciona-
mos con un solo perfil, simplemente abriendo eso, bara-
jando mas posibilidades, mas densidades, ya se puede
avanzar”.

Existen dos posibles escenarios futuros. Por un lado, un
escenario en el que las narrativas individualistas tomen
mayor peso y cada persona intente resolver su propia
situacion personal o familiar. O un escenario en el que las
narrativas colectivas tomen mayor relevancia, en el que
valoremos el esfuerzo colectivo para afrontar los grandes
retos que nos interpelan y en el que lo comunitario recu-
pere un rol central en todo lo que hacemos.

Teniendo en cuenta que nadie tiene todo el conocimien-
to y que no es posible responder de forma aislada a esta
situacion, la sociedad vasca debera crear los espacios ne-
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cesarios para construir una estrategia de inteligencia co-
lectiva. El papel de las instituciones cambia. Ya nadie es-
pera que tenga la solucion a todos los problemas. A partir
de ahora, pediremos a las instituciones que generen los
espacios de encuentros necesarios para que, en estrecha
colaboracion con las y los agentes sociales y ciudadania,
podamos desarrollar esta inteligencia colectiva.
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1) Mapeo

Adicionalmente al mapeo realizado, se envio un cues-
tionario a las diferentes redes de cuidados e iniciativa
solidarias, haciendo especial hincapié en las iniciativas
comunitarias impulsadas desde los municipios. El cues-
tionario se envio en euskera y castellano, a traves de la
herramienta Google Forms, y recogia el siguiente conte-
nido y preguntas (11):

Mapeo de redes comunitarias e iniciativas solidarias
Covid 19

Con motivo del Covid 19 ha habido cientos de iniciativas
comunitarias para ayudar a las ciudadanas y ciudadanos.
El objetivo de este cuestionario es hacer un mapeo de las
iniciativas y redes de cuidados que han surgido en la Co-
munidad Autonoma Vasca, con independencia de quién
la haya promovido (ciudadania, ayuntamiento, Gaztetxe,
Asociacion Tiempo Libre, fundaciones, asociaciones veci-
nales, ONGs, iniciativa colaborativa ayto-ciudadania...)

Gracias por anticipado por contestar este cuestionario
« Nombre del municipio/barrio
- Nombre de la iniciativa comunitaria

- ,Como se han puesto las ciudadanas y ciudadanos
en contacto con vosotras y vosotros? (escribe el email o
teléfono que habéis hecho publico para que la ciudadania
pudiera contactar con vosotr@s)

- ¢,Por qué pusisteis en marcha la iniciativa?, {Qué nece-
sidades detectasteis?

Entornos compasivos en Euskadi

14. Anexos

ANO

- ¢,Cuantas ciudadanas y ciudadanos se han puesto en
contacto con vosotr@s?

- ¢(,Cuantas personas habéis formado parte de la red de
cuidados comunitaria o iniciativa?

- ¢ Tenéis intencion de seguir con la iniciativa una vez
que pase el Covid 197

- (,Cuales han sido los obstaculos y dificultades que

habéis encontrado?, ¢de donde han venido esas dificulta-
des?

- ¢, Habéis tenido apoyo?, ¢en qué?, {de donde ha venido
ese apoyo?

« ¢;,Conocéis iniciativas similares en vuestro entorno?,
¢cuales?

« Otra informacion de interés

De las 31 iniciativas que han rellenado el cuestionario
enviado, 29 son de ambito comunitario y tan solo hay dos
iniciativas que podemos definir como servicios. Por el
contrario, no hay ninguna iniciativa de pequefia, mediana
o gran escala y tampoco hemos detectado que alguna de
las iniciativas haya derivado en una nueva regulacion.

Entre la informacion que se puede ver en la tabla que
recoge las contestaciones al cuestionario, se ha reflejado
gué agentes (sociedad civil, sector privado, sector publi-
co, asociaciones, ...) han participado en la iniciativa, asi
como de quién ha sido la iniciativa. En algunos casos la
iniciativa ha sido compartida por mas de un agente.
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2) Lared de Getxo Zurekin:
Agentes Clave y Recursos
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- ASOCIACION

Adela

Iparragirre, 9.
48009 Bilbao.
BIZKAIA 944237373

Afabi Bizkaia

C/Jose Maria Olabarri 6,B.
48110 Bilbao.

BIZKAIA 944167617

Asociacion Bene
Centro Civico Bidarte.
Lehendakarri Agirre 42,
Bilbao.

BIZKAIA 688637117

Itsamezten

Plaza Cruces, No 11-2B Cruces.

BIZKAIA 946088798

Tu mundo puesto en pie
Mayor, 20 Bis 1° izg. Dpto.5
48930 Getxo. BIZKAIA
622 28 52 27

AECC Bizkaia

Sarekide

Par. J.M. Txabarri Zuazo, s/n
48930 Getxo. BIZKAIA
944 25 33 65
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« CENTRO COLABORADOR - CENTRO DE DiA
Ades Igurco. Aiboa

Plaza Cruces, No 11-2B Cruces. Bl-
ZKAIA 946088798

Caritas Bizkaia

Ribera 8,

48005 Bilbao. BIZKAIA
944020099

Escuela de Yoga Bhavana
Pifaga 9, bajo Getxo. BIZKAIA
62977113

Pipers Taberna
Avda. de Basagoiti, 47 48991 Getxo.
BIZKAIA 944 9111 85

Sortarazi

Centro de Incorporacion Social, “Ar-
gitu”. Elizondo, 1 48991 Getxo. BI-
ZKAIA 944805490

Zabalketa
Andrés Larrazabal, 3, 2 1zq. Getxo.
BIZKAIA 944643694

Esclerosis Multiple
Ibarrekolanda, 17 trasera 48015 Bil-
bao. BIZKAIA 94 476 51 38

ANO

Ormetxe, 22
48992 Getxo.
BIZKAIA 944 65 99 44

Igurco Estartetxe
Estartetxe, 2
48940 Leioa. BIZKAIA

- CENTRO DE SALUD

Igurco Unbe

Gorri Bidea, 2

48950 Erandio.
BIZKAIA 944 53 70 02
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