XXXVIII UPV/EHUko UDA IKASTAROAK
XXXI CURSOS EUROPEOS

Miramar Jauregia. Donostia-San Sebastian

Gaia: PERTSONEN ESKUBIDEAK BIZITZAREN AMAIERAN

Mesa redonda V: La comunidad cuidadora.
Apoyo a las familias y acompafiamiento a las personas enfermas. Buenas practicas.

‘ZARAUTZ HERRI ZAINTZAILEA’

Ifaki Pefa.

Introduccién:

La organizacién ‘New Health Foundation’ (NHF) puso en marcha en 2015 en Sevilla'y
en 2016 en Badajoz la estrategia de “Compassionate Communities” en Espania,
iniciada en Gran Bretafia por Karen Armstrong (“Charter for Compassion”) 1 y Allan
Kellehear y muy conectada con el movimiento moderno “hospice” en el mundo
anglosajon: GB, Australia, Irlanda e India.

En Pais Vasco y Navarra, iniciativas similares se han puesto en marcha estos ultimos
afos: ‘Getxo Zurekin’ 2, ‘Vivir con voz propia’ (VVP) 3 en Vitoria-Gasteiz, ‘Santurtzi,
ciudad cuidadora’ 4y ‘Pamplona Contigo, Irufia Zurekin’ >.

En Zarautz hemos puesto en marcha hace 1 afio la primera comunidad compasiva de
Gipuzkoa, y en esta jornada queremos compartir nuestra experiencia en estos inicios
y adelantar futuros retos.

Antecedentes del proyecto:

El primero de los 3 momentos que inspiraron y marcaron nuestro proyecto sucedio en
diciembre de 2016, en las jornadas internacionales “Los hospices en la sociedad
actual’, organizadas por VVP en Gasteiz. Asistimos Amaia Arce y yo, y alli supimos
del primer Death Café (DC) 66 que se habia organizado en Euskadi, alli mismo en
Vitoria.

El segundo momento fue cuando nos propusieron desde el movimiento HUCI
(Humanizacioén de los Cuidados Intensivos) participar en un DC masivo en 20 ciudades
simultdneamente en marzo de 2017. Asi fue como Amaia Arce y yo organizamos en
Zarautz el primer DC celebrado en Gipuzkoa.



Por ultimo, tuve la oportunidad de conocer la experiencia de Getxo (NHF) de la mano
de Naomi Hasson, al participar en un Cine Forum organizado por ellas en enero de
2018. Este tercer estimulo fue el definitivo, de ciudad costera a ciudad costera.

Iniciativa en marcha:

En primer lugar constituimos un grupo promotor formado por 2 personas del &mbito no
sanitario, Jabier Bereziartua y Anjel Irastorza, y 2 profesionales sanitarios, Amaia Arce
e Ifiaki Pefia. Fuimos contactando con asociaciones de nuestra localidad que llevan
tiempo trabajando con la fragilidad, el envejecimiento y/o la enfermedad grave:
Residencia geriatrica Santa Ana, Nagusilan, AECC y Centro de Salud.

Elaboramos el borrador del proyecto ‘Zarautz Herri Zaintzailea’ (ZHZ), que fue
finalmente presentado en el ayuntamiento en mayo de 2018, con Miren Letamendia
(Servicios Sociales), Julio Gomez (Santurtzi) como experto invitado y numerosos
agentes clave de la comunidad.

Esta presentacion coincidié practicamente en el tiempo con la celebracion en Vitoria
del congreso de Cuidados Paliativos SECPAL 2018, con motivo del cual llevamos a
cabo un DC masivo a nivel de 6 localidades de la Comunidad Auténoma Vasca
(Vitoria-Gasteiz, Arrasate-Mondragoén, Orio, Donostia-SS, Getxo y Zarautz).

En octubre de 2018, organizamos en colaboracion con ‘Zarautz ON’ 7 una conferencia
sobre Hospitalizacion a Domicilio (“Morir en casa o en el hospital”), impartida por la
Dra. Myriam Berruete (Hosp. Donostia), con motivo del dia internacional de los
Cuidados Paliativos. Alberto Meléndez y Miren Urkiza nos acompafiaron también (OSI
Araba). Fue nuestro estreno en el pueblo, con un publico de unas 150 personas y
seguimiento significativo también por ‘streaming’.

En noviembre de 2018 participamos en el foro sobre el futuro del envejecimiento en
Gipuzkoa (Adinberri) 9.

En diciembre de 2018, hicimos un taller para alumnos y padres en la ikastola
Salbatore Mitxelena, dando a conocer el ‘Proyecto Sé+’ s de Navarra, para lo que
contamos con la psicéloga Hirune Pellejero.

En ese mismo mes, Amaia realizé 2 sesiones sobre duelo y menopausia en el Centro
de Salud. Y para acabar bien el afio, trajimos al psicélogo experto en duelo Patxi
Izagirre, para la charla “Es Navidad y en casa hay una silla vacia”. Era la primera vez
que se traia esta propuesta a Zarautz, iniciada en Barcelona por Alba Payas y
continuada en Donostia-SS por Izaskun Andonegi (Bidegin).

En marzo de 2019 participamos en una jornada de la Asociacién Vasca de Calidad
Asistencial (AKEB) 10 en Donostia, compartiendo espacio Amaia Arce y Naomi
Hasson. Por primera vez apareciamos en publico con otra comunidad compasiva.

En abril de 2019 repetimos experiencia en otra jornada también organizada por la
Universidad de Deusto en San Sebastian. El contexto fue la exposicion “Heriotza. Ante



la muerte“11 de San Telmo Museoa, y en la jornada participaron Sevilla (NHF), Isla de
Man e Inverclyde (Reino Unido) y las 5 comunidades vasco-navarras.

En ese mismo mes, abordamos en Zarautz el tema del suicidio gracias a Eva Bilbao y
Agustin Erkizia (Biziraun elkartea) 12, con gran afluencia de publico como en las dos
conferencias anteriores, lo que nos ha reforzado en la necesidad de seguir con esta
labor educativa en torno a la muerte, la fragilidad y los cuidados.

Hemos seguido también durante estos meses periddicamente compartiendo los ‘Death
Cafe’, en mayo de 2019 fue ya la 112 edicion. Resefiar una de las ediciones en la que
participaron solamente hombres, en colaboracion con ‘Toka gizon elkartea’, como una
forma de llamar la atencién sobre el desequilibrio de género que sucede habitualmente
en estas actividades. Apuntar también que en localidades vecinas han comenzado a
organizar DC en estos meses: Azpeitia, Azkoitia, Zestoa, Zumaia, Orio y San
Sebastian.

Hemos profundizado en la linea educativa iniciada en la Ikastola con un Cine Forumy
una reciente mesa redonda vivencial dirigida a padres y profesores.

Hemos tratado asimismo otro tema especialmente delicado, como es el duelo por
violencia de origen politico, con la obra escénica “S(u/a)minetik bakera” presentada en
mayo, mes en el que hemos celebrado nuestro primer aniversario.

De entre las colaboraciones para medios de comunicacién, destacar nuestra presencia
en el programa ‘Ur Handitan’ en ETB-1 explicando la dinamica de los DC.

Apuntar también la formacion “Curso avanzado en gestion de redes y comunidades
compasivas. El promotor en la comunidad”, organizada por NHF.

Para concluir, hemos llevado a cabo las primeras intervenciones comunitarias sobre el
terreno como agentes promotores (rol organizador, facilitador, capacitador, mediador o
asesor).

Préximos retos:

Tras el verano, queremas reunirnos con el nuevo grupo municipal, presentar y evaluar
nuestros primeros meses de actividad e invitar al Ayuntamiento de Zarautz a firmar la
“Errukiaren aldeko gutuna / Carta por la compasién®.

Para el curso escolar 2019-20, hemaos presentado un programa educativo sobre duelo,
muerte y enfermedad grave disefiado por el psicélogo Aingeru Oiartzabal dentro de los
“Hezkuntza programak”, dirigidos a los 4 centros escolares zarauztarras (La Salle,
Orokieta, Antoniano e Ikastola).

Para septiembre de 2019, y con motivo del dia internacional del Alzheimer, vamos a
organizar nuestro primer Cine Forum publico, en colaboracién con la asociacion ‘Afagi’
13. Proyectaremos el documental “Cuidadores” (Oskar Tejedor, 2010).

En octubre de 2019, en el marco del dia internacional de los CP, esperamos repetir
colaboracién con ‘Zaratz ON’, contar con la presencia de Patxi del Campo (VVP) y
hacer un repaso sobre el papel de la musicoterapia en el ambito paliativista.



En ese mismo mes, dentro de las jornadas SECPAL 2019 en Santiago de Compostela
llevaremos un poster balance de nuestra iniciativa: “Descripcion del primer afio de
andadura de la primera comunidad compasiva creada en Gipuzkoa”.

En Navidad ofreceremos de nuevo la charla sobre las sillas vacias, y en esos dias
sumarnos también a la propuesta de Naomi Hasson “Light up a life”.

Y entre los retos principales para los proximos meses, nos proponemos seguir tejiendo
redes en nuestro pueblo y profundizar en el trabajo en equipo con las comunidades
compasivas vecinas.

Referencias:
1 https://charterforcompassion.org

2 http://www.newhealthfoundation.org/getxo-zurekin/

3 http://www.vivirconvozpropia.com/

4 http://www.fundacionsjd.org/es/actualidad/noticias/46/santurtzi-ciudad-cuidadora

5 http://todoscontigo.newhealthfoundation.org/pamplona-contigo-ciudad-compasiva/

6 http://deathcafe.com/

7 https://zarautzon.nirestream.com/videoteca/hil-etxean-ala-ospitalean-morir-en-casa-o-
en-el-hospital

8 http://www.hsjdpamplona.com/es/colabora/proyecto-se

9 https://www.gipuzkoa.eus/eu/etorkizunaeraikiz/adinberri

10 https://avca-akeb.com/

11 https://www.santelmomuseoa.eus/m/exposiciones-detalle.php?id=12698&lang=eu

12 https://biziraun.org/

13 http://afaqgi.eus/eu/
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Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
2019/07/05.



#UrHanditan

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
2019/07/05.



Aurrekariak:

Il JORNADAS INTERNACIONALES
VIVIR CON VOZ PROPIA

HOSPICE
EN LA
COMUNIDAD e

Con voz

o propia

2016ko abendua

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
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Aurrekariak (2):

» para he

unheriotzaz

aulki hutsakg: =
Saqs”

WWW.proyectonucl.com

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran

2017ko martxoa: Death Cafeomasiboa HUCI (20 hiritan).




Antecedentes (3):

2018ko urtarrila:

Cine Forum
“Aulki Hutsak”

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
2019/07/05.



Proiektuaren aurkezpena:

- T

2018ko maiatza: Julio Gémez (“Santurtzi, ciudad cuidadora”).
Miren Letamendia (Udala) eee’sabeeﬁa%i@rg@k@ak.

2019/07




SECPAL 2018:

HERIOTZARI BURUZ HITZEGITEKO TOPAKETA
UN ENCUENTRO PARA HABLAR SOBRE LA MUERTE

#hltzegmdezagunhenotzaz
#hablemosdelamuerte

L 2P o

AL 3 MAIATZAK -31- MAYO
#hitzegindezagunheriotzaz

#habl el it 19:30H - 21:00H

ablemosdelamuerte P2 ONDARRETA 3-BAJO oo s Informazioa eta izen ematea
< N Informacién e inscripcion
(8% DEL ANTIGUO) Tew: 648.48.74.89 (Mandalara taldea-Amaia)
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Informacién e inscripcién Re‘ﬁ,f?d'é‘?é';:{ef:azé'gg’%" & NO.ES UN APOYO AL DUELO NI PRETENDE

Tew: 648.48.74.89 (Amaia) LLEGAR A CONCLUSIONES
EZ DA DOLURAKO LACUNTZA BAT ETA BERE
S EZ DA ONDORIOAK ATERATZEA. \
j‘ mandalara taldea
Death Care was Fol 5Y JON UNDERWOOD BASED ON THE WORK OF BERNARD CReTAZ

Death Cafe @ ARRASATE-MONDRAGON

Heriotzari buruz hitz egiteko topaketa Tahuzo

Un encuentro para hablar sobre la muerte Qoma
Ez dadolutalde bat.
$hitzegindezagunheriotzaz

fhablemosdelamerte ; 1 2 du ondorioetara
heltzea helburu.
Hotel Alameda, ZARAUTZ -

Gipuzkoa Kalea, 13 & X 0 €5 un apoyoal
Maiatzak 30 de Mayo, 18:00 duelo

~ ROMO
MAIATZAK 29 MAYOD
11:00

NAGUSIEN ETXEA
LOPE DE VEGA KALEA, 12. ROMO

ETORRERA BAIEZTATU LEKUAK BETE ARTI
CONFIRMAR ASISTENCIA HASTA COMPLETAR AFORD
666 685 038 // naomihasson@gmail.com

EZ ARAU EZ LOKARRIRIK GABE,
MERIDTIAI HITZEGITEKD
GURE BIZITZA ABERASTEKO LEKUA
UN LUGAR PARA HABLAR DE LA MUERTE
Y ENRIQUECER NUESTRA VIDA,
SIN REGLAS NI ATADURAS

\Heriotzari buruz hitz

EZ DA DOLUMINA GAIDITZEKO LAGUNTZA
NO ES UN APOYO DEL DUELO

egiteko topaketa.
s i Zarautz, Herri Zaintzailea ] I encuentro para hablar,

R Fettamire I & TEmbic pank 3 noosaria st k/ Plazz de la muerte.
Culdad d MMOMM 0oro
EREEE : eskubldea k bizitarerarmz i)
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World Hospice and Palliative Care Day:

2018ko urria: ;Myriam Berruete (Donostia Osp).
“Ftxean hil ala ospitalean’. Zarautz ON.




Etorkizuna Eraikiz:

2018ko azaroa.

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
2019/07/05.



Dolua eta menopausia:

2018ko abendua.

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
2019/07/05.




Proyecto Sé+ / Zarauzko lkastola:
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2018ko abendua: Hirune Pellejero (HSID Pamplona).

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
2019/07/05.



+ Doluan dauden
familientzako
gabonet aurre egiteko
tradokizunak

......

2018ko abendua:
Patxi lzagirre.

gfi:zla‘.ria.: Patxi Izagirre (psikologoa)
guna / Ordua: Abenduak 14 / 19:00

5 -
IQ

‘Lekua: Antoniano Aretoa

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
2019/07/05.



Zarautzen bakarrik bizi diren
>75 urteko pertsonen ikerketa:

2019ko otsaila.

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
2019/07/05.



Dolua eta suizidioa:

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran
2019/07/05.



Jornadas de Humanizaciony
Digitalizacion:

XXXV" Sociedad Espanola

) (ONgreso de calidad Asistencial

DElE \l

AI(EB | (onehta

stentzi Kalitaterako Euskal Batzordea
sociacion Vasca para la Calidad A nnnnnnnnn |

‘Donostia - San Sebastian 23, 24 y 25 de octubre de 2019  www.calidadasistencial:es

2019ko apirila.

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
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San Telmo Museoa / Deusto Unib.:

2019ko apirila.

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
2019/07/05.



Dolua eta biolentzia:

2019ko maiatza: Literaturia. “S(u/a)minetik bakera”.

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
2019/07/05.



Eta gizonak?

Dea_th C&FG Pedro Enea (San Pelaio).

Maiatzak 2. 18:00.

Gizonok ere
#HitzEginDezagunHeriotzaz

=2 0%

TOKA

Zarauzko
Z, ARAUZKO C/DALA Glzon

Elkartea

Death café was founded by John Underwood based on the work of Bernard Crettaz.

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
2019/07/05.



Alzheimer eguna:

(=) (= (=

2019ko iraila.

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
2019/07/05.



World Hospice and Palliative Care Day:

2019ko urria: “Musikoterapia bizitzaren amaieran”.
Patxi del Campo.

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
2019/07/05.



SECPAL 2019:

2019ko urria: Santiago de Compostela. Poster:

“Descripcion del primer ano de andadura de la
primera comunidad compasiva creada en
Gipuzkoa”.

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
2019/07/05.



Eskerrik asko!

Pertsonen eskubideak bizitzaren amaieran.
2019/07/05.



