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“Si quedem a 2 quarts de 9, a les 9 ja m’esta esperant.”

“Quan parlo amb les meves amigues i els dic el que estic fent, la primera reaccio és la que jo tenia abans.
‘Estic fent un final de vida’. | em diuen ‘Uf, jo no estaria preparada.’ Jo contesto:

7 ”n

‘Es bonic, el que fem és amb amor, i es torna bonic’.

“Escoltar, saber estar, donar-li 'oportunitat de que parli, perqué diu que parla coses amb mi que no parla
amb ningd, que li dona una obertura i una tranquil-litat, que esta avangant en passos agegantats.
També a mi, la satisfaccio propia, que t’'omple, que et fa créixer.”

“T’explica coses que a la seva familia no s’atreveix. Es alliberador.
A tu no et fa tant de mal escoltar-les, i esta bé que no se les guardi.”

”

“Ens diuen: ‘¢ya os vais, y cuando volveréis?...¢é pero volveréis, verdad?’. Aquesta és la gran riquesa.

“Del primer dia a hoy ha habido una evolucidn, va por el pasillo diciendo a todos: ‘Es amiga mia de toda la
vida’. Me mira a los ojos y me dice: ‘Te conozco, ino?’. Me dice: ‘Esto es bonito, ¢no?”.”

Testimonis del grup de voluntaries i voluntaris que acompanyen a persones en processos de dol, amb
malalties croniques, degeneratives, o al final de les seves vides, dins del projecte Alella Poble Cuidador.
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Resum Executiu

‘Alella, poble cuidador’ és una iniciativa conjunta de les veines, veins, entitats i I'ajuntament d’Alella, iniciada
en el mes de setembre de 2020, per implementar una Xarxa Comunitaria Cuidadora que, des de la
corresponsabilitat, contribueixi a que les persones que pateixen soledat, les que es troben en situacio de fi
de vida o tenen una malaltia cronica, aixi com les seves families, es sentin cuidades i acompanyades.

A continuacid es detallen les principals conclusions de I'avaluacié externa realitzada durant els mesos de juliol
i agost de 2021, a partir de I'analisi de dades i d’entrevistes individuals i grupals en qué han participat 43
persones:

El projecte ha estat pertinent i necessari, i la pandemia del Covid n’ha subratllat la seva actualitat. L’objectiu
de millorar la qualitat de vida de persones amb malalties croniques o en el seu final de vida, i de les seves
families, és coherent amb les necessitats identificades al Pla Local de Salut d’Alella. A més a més, el projecte
ha estat consistent amb les prioritats expressades pels familiars de persones amb malaltia o al final de la seva
vida.

La constitucio i posada en funcionament d’'una Xarxa Comunitaria Cuidadora eficag ha establert unes arrels
solides per un projecte de llarg recorregut. S’ha establert una estructura organitzativa adequada (formada
per un grup de governanca, un grup operatiu i diversos grups de treball sectorials: sociosanitari, de escoles,
de voluntariat) i unes formes de col-laboracio eficaces que promouen la corresponsabilitat entre actors. El
compromis amb el projecte i la confianca establerta entre els actors han permes sumar-hi més adhesions del
previst, i fins i tot poder crear I’Associacio Alella Poble Cuidador.

S’han reforgat els coneixements i capacitats individuals de 86 persones, amb formacions a professionals
sanitaris, mestres, persones cuidadores i persones voluntaries, que han estat de qualitat i valorades
positivament.

Malgrat les limitacions derivades de la pandémia, s’ha pogut oferir una atencié especialitzada i millorar el
benestar de 114 persones en situacié de malaltia avangada o cronicitat, mitjancant 'acompanyament d’un
grup estable de 12 persones voluntaries i gracies a I'establiment de la nova Unitat per persones en final de
vida a Can Torras. 13 persones cuidadores també han rebut suport i recursos per millorar el seu dia a dia.

Els assoliments del projecte son remarcables tenint en compte que s’han aconseguit en circumstancies
marcades per restriccions severes en I'accés a les residéncies i centres socio-sanitaris. Cal destacar de forma
particular les 118 sessions d’acompanyament realitzades pel Grup de Voluntariat, tant a domicili com en
algunes de les entitats socials i sanitaries del municipi.

126 persones han participat en las accions de formacid i sensibilitzacié del projecte (col-loquis, tallers, obres
de teatre), contribuint a posar sobre la taula i comencar a normalitzar tematiques dificils com la perduai el
final de vida.

S’aprecien canvis en idees i creences en aquelles persones que han tingut un contacte estret amb el projecte,
aquelles que han fet les formacions, les que s’han integrat al grup de persones voluntaries o als organs de
govern i gestié del projecte. El projecte ha propiciat un procés de transformacid personal, de gliestionament
i d’auto coneixement, que ha tingut un impacte molt positiu.

Com a resultat del projecte, Alella compta amb un teixit comunitari més fort, més dens i més capag¢. S’han
generat lligams sectorials pero també transversals. El projecte ha estat un catalitzador per Alella, que ara es
troba en millors circumstancies per fer front a reptes que puguin requerir una resposta col-lectiva. Aquest
salt endavant en termes de col-laboracié comunitaria ha estat valorat com un dels efectes més apreciats del
projecte.
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10.

Factors clau d’éxit de la iniciativa han estat: i) el suport politic de I'ajuntament i el fet que la majoria de les
entitats sociosanitaries creguessin en la iniciativa; ii) que hi hagués un grup de veines i veins amb capacitat
per impulsar la iniciativa, i el fet d’haver aconseguit un grup de persones voluntaries molt implicades; iii) la
tasca de coordinacio i impuls realitzada per I'Agent de suport; iv) i uns procediments de gestid rigorosos,
transparents i basats en la co-creacid, I'avaluacié continuada i la rendicié de comptes, que han ajudat a
establir la credibilitat de la iniciativa.

El projecte ha estat innovador perque ha desenvolupat un model propi d’intervencié dins el marc de les
ciutats compassives i d’experiencies previes com ‘Vic, ciutat cuidadora’. Alguns dels seus elements singulars
son I'instrument de valoracié de la qualitat de la cura i I'acompanyament basat en 8 principis, o la plataforma
digital per I'intercanvi de serveis, la coordinacié entre actors i entitats, i la captacié de fons. En aquest sentit,
és molt positiu que el procés d’establiment de la Xarxa Comunitaria Cuidadora hagi estat sistematitzat per
poder promoure la seva replicabilitat. Alhora, s’han establert lligams amb d’altres iniciatives similars a
Catalunya i fora, que han permeés lI'intercanvi de coneixements i la promocio del projecte.

Entre les arees de millora i recomanacions per la continuitat del projecte cal destacar les segiients:

e Integrar en la xarxa comunitaria cuidadora a Agents Clau que fins ara, per raons diverses, no han
pogut integrar-se de forma adequada, especialment I’Atencié Primaria, que durant el transcurs del
projecte ha estat desbordada per la pandémia.

e Per determinades activitats, com ara els Grups d’Ajuda Mutua, establir col-laboracions amb altres
entitats o municipis propers, per superar els reptes associats al fet que Alella té una poblacié
relativament petita.

e Assegurar la inclusio en la iniciativa d’aquelles persones que no tenen la capacitat de tenir accés a
eines digitals (correu electronic, xarxes digitals, plataforma digital..). Multiplicar la difusié a través
d’entitats com els/les metges i infermers/es del CAP, les escoles, les farmacies, o els mercats.

e Afinar els procediments de treball entre el grup de Voluntaris i les entitats que fan possible els
acompanyaments, per una reduccio de les d’incidéncies i per guanyar en eficiencia.

e Avancar en l'avaluacid regular amb pacients i professionals dels 8 principis de la cura i
I'acompanyament. Els 8 principis poden esdevenir un ‘segell de qualitat’ del projecte i del poble.
Administrar-los amb criteris alineats, i tenint en compte les bones practiques en el camp de
I"avaluacid (prioritzant I'administracié externa i independent, garantint I'anonimat, etc.), per tal de
reforcar la credibilitat i la transparéncia de I’exercici.

e Ampliar el grup de voluntaries i voluntaris, per respondre de forma més efectiva a la demanda. Seria
enriquidor que es continués vetllant per integrar persones joves, i també a més homes, potser fent
servir canals de divulgacié alternatius (perruqueries, gimnasos, bars, esglésies, etc.)

e Respecte els centres sociosanitaris: i) acordar un sistema d’identificacié de persones que requereixen
un tractament pal-liatiu (NECPAL) aixi com la ruta assistencial que el projecte els hi oferira; ii) avaluar
regularment i amb criteris unificats els 8 principis de la cura i I'acompanyament; iii) assegurar que la
Unitat per persones en final de la vida al Centre Sanitari d’Atencid Intermitja Can Torras s’atenguin
exclusivament les persones en final de vida.

e Respecte les escoles: i) fer un treball de sensibilitzacio amb tot el claustre; ii) organitzar trobades

periodiques (trimestrals per exemple) entre punts focals de cada escola per compartir experiéncies,
amb un objectiu i una metodologia de treball clares.
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1. Introduccio

e Metodologia i objectius de I'avaluacio
Aquesta avaluacio té com a objectiu conéixer |'abast de la intervencié, és a dir, identificar els canvis als
quals ha contribuit i com aquests s'han donat. Pretén ser una eina de rendicié de comptes interna i
externa pero sobretot una oportunitat d'aprenentatge, que serveixi als equips de la iniciativa ‘Alella
poble cuidador’ per a enfortir les seves estratégies de treball.

L’avaluacio és de caracter extern i I’ha dut a terme la consultora Monica Sanchez de Ocania, de la xarxa
Baobab. S’ha fet durant els mesos de juliol i agost del 2021, coincidint amb I’etapa de finalitzacié de la
fase de 12 mesos del llangament de la iniciativa, financada per la Fundacié Sant Francesc d’Assis, la
Fundacio La Caixa i I’Ajuntament d’Alella. Ha combinat la utilitzacié de métodes qualitatius (entrevistes
grupals i individuals a 21 persones) i quantitatius (una enquesta a 22 persones?). Les entrevistes varen
coincidir amb la cinquena onada de contagis de la pandemia del Covid 19, i es van realitzar integrament
de manera virtual.

e Condicionants i limitacions de I'avaluacié
Tot i que la mostra de participants ha estat adequada, amb representats de tots els col-lectius mobilitzats
pel projecte, el periode estival ha limitat la disponibilitat d’algunes persones. De les persones
convocades, hi van participar un 54%. Cal destacar pero la motivacié de moltes d’elles, que s’hi van
integrar tot i estant de vacances. Mes enlla d’aquest condicionant, no hi ha hagut limitacions a destacar
en I'exercici d’avaluacié.

2. Descripcio del projecte i del context

e Context d’execucio del projecte

El projecte ‘Alella poble cuidador’ s’ha dut a terme al poble d’Alella, ubicat a la comarca del Maresme,
dins la provincia de Barcelona. El projecte es va concebre en un context pre-pandémia, i una vegada
aprovat, va haver d’adaptar-se a les condicions que van imperar des de marg¢ del 2020: confinament,
reduccio de la mobilitat i de la interaccid presencial, trasllat de bona part de I'activitat a I'espai virtual,
pressio fortissima sobre els serveis de salut i assistencials, impacte sobre la salut mental de tota la
poblacié i en particular de les persones més vulnerables, etc. Aquestes circumstancies, que haguessin
pogut alterar significativament I'abast del projecte, no ho han fet de manera significativa. Tot i que
alguns actors rellevants hi han estat absents pels imperatius de la pandémia, i que en certs moments les
activitats es van haver de suspendre temporalment o reprogramar-se, I'impacte sobre el calendari de
treball ha estat menor, com veurem més endavant. Podriem dir que més aviat la situacié de forca major
viscuda ha evidenciat la rellevancia i actualitat de les premisses del projecte: que ens cal una nova
mirada i abordatge del final de vida i de la mort, i que una comunitat mes cohesionada i compassiva es
el cami per aconseguir una millor qualitat de vida.

e Descripcio del projecte
El projecte ‘Alella poble cuidador’ té per objectiu implementar una Xarxa Comunitaria Cuidadora,
formada per les institucions publiques, les entitats privades i la ciutadania d’Alella, per aconseguir que,
des de la coresponsabilitat, les persones que es troben en situacié de fi de vida o que tenen una malaltia
cronica, aixi com les seves families, se sentin cuidades i acompanyades. Amb aquesta finalitat, el projecte
prioritza I'atencid a les persones grans, les persones en situacio de soledat i les persones i families en
situacié de vulnerabilitat social. Aixi s’"han dut a terme accions en tres ambits d’intervencié:

1 L'enquesta a persones usuaries (13) o prestataries de serveis (9) va ser administrada per I'equip del projecte i els seus resultats van
ser compartits amb |’avaluadora.
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a) la cura i 'acompanyament cura i
b) la capacitacio acompany ament
c) 'educacid i la sensibilitzacid

El projecte va arrencar I'1 de setembre del 2020 i en ‘ 4
aquesta fase fundacional té una durada de 12 mesos,

tot i que el seu objectiu es perdurar en el temps. /

La iniciativa s’inscriu en el moviment de ‘ciutats
compassives’? que busquen impulsar iniciatives de N /
cura i acompanyament des de la comunitat, per la \y I

Y
&

comunitat, i sostingudes de manera autosuficient des \ R
de la comunitat; trencant I'aillament i la desconnexié
que sovint caracteritzen la vida moderna,  CApActacts Sdscchoid é

. sensibilitzacio
especialment en entorns urbans.

3. Resultats de I'analisi dels criteris d’avaluacid

e Pertinéncia
¢Els objectius de la intervencio son adequats pel seu context?

El projecte pretén omplir una caréncia en termes d’atencio pal-liativa i millora de la qualitat de vida de
persones malaltes croniques o en el seu final de vida a Alella, i de les seves families. Vol fer-ho promovent
una oferta d’acompanyament major i de més qualitat, que integri adequadament les dimensions fisica,
psicosocial i espiritual de la persona, i que inclogui el recolzament a les persones en situacié de dol. El
projecte ha apostat també per un millor aprofitament dels recursos dels que ja disposa la comunitat
d’Alella, mitjancant la col-laboracid entre la ciutadania i les institucions publiques i privades locals.

Aquest objectiu és del tot coherent amb les prioritats definides al Pla Local de Salut d’Alella (2019-2025)3,
segons el qual entre 50 i 150 persones qualificarien cada any per rebre atencié pal-liativa a Alella. El Pla
destaca també algunes problematiques de salut que el projecte ha permes enfrontar, com ara I'aillament
d’algunes persones grans o que viuen soles i que no disposen d’'una xarxa de suport adequada; la
coordinacié deficient entre els centres de salut publics i privats; un accés i una oferta limitada de serveis
de salut per persones malaltes croniques; i un teixit associatiu feble que fa més dificil aspirar a una
coresponsabilitat en la promocio de la salut i a una comunitat cohesionada.

El projecte també ha estat consistent amb les prioritats de la poblacié a la qual va dirigit: persones
cuidadores i persones amb malaltia o final de vida. En aquest sentit, a I'inici del projecte es va plantejar la
realitzacié de grups focals amb una mostra de persones beneficiaries per entendre de primera ma quins
eren els seus interessos i necessitats. Malgrat que no va ser possible organitzar un grup focal amb
persones amb malalties o en final de vida perqué la pandémia ho desaconsellava, i perqué no hi havia
condicions per fer-ho virtualment?, si varen fer-se amb alguns dels seus familiars i persones cuidadores,
professionals sanitaris i representants de les escoles d’Alella. Aquest exercici va permetre confirmar la
pertinenca de les linies d’actuacid del projecte, que es varen valorar positivament. També va ajudar a
entendre quins eren els elements de major interes per elles i recollir les seves idees i suggeriments.

En definitiva, podem dir que les caréncies que el projecte pretenia abordar han esdevingut, amb la
pandémia, doblement rellevants. A més a més, unes pautes d’intervencio sistematicament integradores
per part de I'equip gestor del projecte, han permes assegurar que les actuacions s’hagin alineat amb les
aspiracions expressades pels principals destinataris i protagonistes.

2 https://charterforcompassion.org/communities

3 Aquestes xifres, que corresponen a I'aprovacié del Pla al 2019, podrien haver canviat degut a la pandémia.

4 Aquest buit s’ha pogut satisfer en la fase d'avaluacid, on si han estat consultades directament algunes persones en situacié de final
de vida i amb malalties croniques.
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e Eficacia
¢Fins a quin grau s’han aconseguit els objectius previstos?

El projecte es plantejava 4 objectius, que podem veure a la segiient il-lustracio:

Xarxa Cuidadora Proveir atencié Suport a persones Reforgar
Comunitaria paliativa cuidadores capacitats
Promoure Atendre de Recursos i suport Més capacitats
corresponsabilitat forma integral e psicosocial a per enfrontar la
i colaboracio integrada a qui familiars i persones malaltia, la mort i
entre actors ho necessiti cuidadores el dol

(1) Xarxa cuidadora comunitaria

La Xarxa Comunitaria Cuidadora es va llengar al novembre del 2020 com a resultat d’un taller virtual de
dos dies al qual varen participar aproximadament 42 persones, representats d’entitats i institucions
relacionades amb el projecte i de veins i veines d’Alella. El taller va permetre acordar la visid, missio i
objectius de la xarxa aixi com els seus organs de gestio i governanca, incloses les seves funcions i
composicié. També es va validar el contingut d’'un Manifest declarant a Alella com a poble cuidador, que
va ser aprovat per unanimitat de totes les forces politiques el 30 de desembre del 2020 al ple
I'ajuntament d’Alella. Com a fruit del taller es va definir I’acord de constitucio de la xarxa a la qual s’hi
van adherir inicialment 14 entitats publiques i privades d’Alella® i 21 veins i veines. Als mesos segiients
es va aprovar i fer public el Pla d’accié 2021 de la xarxa i com a part de la seva execucid, es va constituir
un grup de voluntariat que a dia d’avui té 15 persones formades, de les quals 12 estan en actiu, amb 10
més inscrites per la propera tanda de formacio prevista pel setembre.

L’Unic aspecte amb el qual el grau d’assoliment ha estat inferior al previst ha estat amb la formacio del
grup de voluntariat (15 persones versus les 50 previstes). S’esperava poder afegir el programa de
voluntaris que la Fundacié Francesc d’Assis ja tenia en marxa, pero aquest es va aturar per la pandéemia
i no va tornar a reactivar-se. Possiblement I'impacte del context Covid, que ha desincentivat la relacié
fora de les ‘bombolles’ de convivencia, hagi estat aqui més fort que en d’altres ambits. En tot cas, el
Grup de voluntaris en actiu, format per 11 dones i 1 home, es solid i valora positivament tant la
formacio rebuda -“m’ha donat molta més sequretat”- com les sessions d’acompanyament grupal: “son
molt boniques, creen molt de grup, s’aprén molt”. Com il-lustra un dels testimonis recollits: “Com a
voluntaria m’ha ubicat en el paper, la figura del voluntari: una persona que fa bé el bé...no n’hi ha prou
amb ser bona persona. (...) La formacio va ser excel-lent. M’ha donat la consistencia de tenir eines, tinc
un grup que em sustenta, tinc un coordinador que esta atent a qualsevol incidéncia.” Els centres
residencials que han rebut als voluntaris també es declaren satisfets: “Son propositives. S’han integrat,
fan una continuitat de I'activitat de la residencia. Se n’adonen molt del que necessita el resident.” Ja hi
ha una 2a edicié de la formacié amb 10 persones inscrites pel setembre. Creiem que s’han establert
unes bones bases per fer créixer el grup i per multiplicar el seu abast, aixi que es normalitzi el risc de
contagi per Covid i una vegada el projecte es doni més a coneixer.

En resum, diriem que s’han dut a terme totes les accions previstes i en alguns cassos s’ha anat més enlla,
per exemple amb la creacié de I’Associacié ‘Alella poble cuidador’, que permetra captar socis i socies,
aixi com recaptar-ne fons. Els actuals equips de governanca i operatius esdevindran la futura junta

directiva de I'associacié i I’equip de gestio.

5 Fundacié Sant Francesc d’Assis, Residéncia Els Rosers, Residencia Alella Mar, Fundacié Tutelar Santa Clara, EB El Campanar, EB Els
Pinyons, Escola La Serreta, Escola Fabra, Escola Santa Maria del Pino, ASAD SL, Associacié Dones d'Alella, Dones Solidaries d'Alella,
Centre Dalia de Psicologia i Ajuntament d'Alella.
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Podem concloure que s’han establert unes bases solides per la corresponsabilitzacid dels agents socials
i politics d’Alella envers els objectius del projecte i s’hi veuen ja els fruits. No només s’han establert els
acords i els processos que constitueixen les bases del projecte sind que s’ha reclutat i format a persones
gue faran efectiva I'oferta d’'acompanyament del projecte. Entenem que el model col-laboratiu que s’ha
posat en marxa és efectiu i consistent amb la finalitat de la iniciativa. S’hi han assentat doncs uns
fonaments idonis per avancgar cap al somni d’un poble cuidador.

(2) Proveir atencid pal-liativa

Tal i com estava previst, al mes de novembre del 2020 es va inaugurar una nova Unitat per persones en
final de la vida al Centre Sanitari d’Atencié Intermitja Can Torras, concebuda com a espai intim, privat,
dirigit a persones en final de vida, i amb 5 llits. Des de llavors i fins juliol del 2021 hi han estat ateses 85
persones amb diferents casuistiques -no totes en final de vida-, i amb una edat mitjana de 78 anys, sent
el pacient tipic una dona de 82 anys. Caldra assegurar a futur que la ocupacio estigui alineada amb el
proposit de la unitat.

Per altra banda, el grup de 15 voluntaris -dels quals 12 han estat en actiu-, han acompanyat a 16
persones amb un total de 118 sessions d'acompanyament en el moment de redactar aquest informe,
abans de la fi del projecte. Aixi doncs, a finals de juliol 2021, un total de 101 persones han accedit als
serveis de cura i acompanyament del projecte. Una sola residencia (Aymar i Puig) va descartar la oferta
de I'acompanyament pel grup de voluntaris, al-legant els riscos de contagi.

En tercer lloc, es va formar a 13 professionals sanitaris en espiritualitat en clinica, ofert per I'Hospital
Sant Joan de Déu. La formacié pretenia incrementar les capacitats dels professionals per oferir una
atencié pal-liativa de qualitat i va rebre una bona valoracio (8,3 sobre 10): “Et fa tornar a la part mes
humana, es com una colleja de: ‘estas aqui per aixo’. Pels auxiliars [la feina] acaba sent molt mecanica.
Acabo de dinar i em porto I'avia. No, li dic ‘ara marxem perqué ja hem acabat’. Al dia a dia, van tant
carregades que fa que aquesta part humana es perdi. Es basic.”. Si bé va ser idonia per alguns perfils
professionals (treballadores i treballadors socials, infermers i auxiliars d’infermeria) que la van trobar
excel-lent, d’altres no van treure-li tant de profit (responsables de residéncies i equips gestors). Segons
les persones consultades, un aspecte a millorar és que el contingut estava molt orientat a I'entorn
hospitalari i menys al residencial. Una segona accié formativa d’atencié basica pal-liativa es va anular,
per evitar saturar els centres. A futur, es planteja desenvolupar un sol producte formatiu que consti de
8 moduls, un per cada principi de la cura, i llengar-ho on line en dues edicions anuals.

Una de les apostes clau del projecte va consistir en desenvolupar i testar una eina de valoracié de la
qualitat de I’atencié pal-liativa i de 'acompanyament rebut per part de pacients i familiars i ofertat pel
personal sanitari o voluntari. L'objectiu de I'’eina havia de ser ajudar a establir un consens sobre quines
son les bones practiques per garantir una cura i un acompanyament al servei de les persones en final de
vida o malaltia cronica, aixi com generalitzar-ne el seu Us. En aquesta linia, al taller de llancament de la
Xarxa comunitaria compassiva es varen acordar els 8 principis comunitaris de la cura i
I’acompanyament, basats en un model conceptual ja disponible i testat®, que serien al cor de I'eina de
valoracié.

6 Doctor Max Harvey Chochinov de la organitzacid Dignity in Care, que promou la cultura de la compassid i el respecte en els sistemes
de salut (www.dignityincare.ca)
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PRINCIPIS COMUNITARIS PER LA CURA | ACOMPANYAMENT P

- >

Alella, poble cuidador

1. Comunicacio respectuosa

Quan ens comuniquem amb les
persones sobre el diagnostic i el
pronostic de la malaltia, propia o
d’una persona estimada, i sobre el
tractament i la cura, ho fem de
forma honesta, empatica i
comprensible.

5. Atenci6 a les dimensions
psicologica, social i

2. Preservacio de
I’autonomia

Contribuim a preservar la capacitat
funcional i cognitiva de les persones,
i respectem les seves preferéncies
relacionades amb la seva autonomia
i independeéncia.

6. Suport familiar,
comunitari i social

3. Privacitat

Respectem les necessitats de
privacitat de la persona, i fem el
possible per satisfer-les.

4. Control adequat dels
simptomes fisics

Fem un control adequat dels
simptomes fisics de la malaltia, amb
especial atencid a la gesti6 dolori a

aquells altres simptomes que més
patiment generen en la persona.

7. Respecte als valors,
creences i preferéncies

8. Tracte amable i
compassiu

espiritual personals
Mobilitzem els recursos i les
capacitats socials i de la comunitat
per respondre a les necessitats de la
persona i fer-la sentir acompanyada.
Acompanyem les persones
cuidadores.

Reconeixem la importancia de les
dimensions psicologica, social i
espiritual, i acompanyem les
persones amb respecte, tant durant
la malaltia com el dol, per
desenvolupar i reforgar perspectives
i practiques gue generin benestar.

Respectem els valors, creences i
preferéncies de la persona, tant
durant la malaltia com en la situacio
d’ultims dies i després de la mort.

Tractem les persones amb amabilitat
i calidesa, i ens hi relacionem des de
la voluntat d’actuar per reduir el seu
patiment i contribuir al seu benestar.

A aquests 8 principis s’hi va afegir una valoracié addicional: “Em sento cuidat/ada”.

Al finalitzar el projecte, es va administrar una enquesta per valorar el compliment d’aquests principis en
la cura i 'acompanyament. La van respondre 13 pacients (9 dones i 1 home) i 9 professionals sanitaris
(infermers/es i treballadors/es socials)’. Tot i que una mostra tan petita s’ha de valorar amb prudéncia,
els resultats suggereixen que en termes globals, la valoracié del compliment dels principis es positiva
per part dels dos grups, tot i que els professionals valoren millor la seva propia feina que els pacients
gue en son els destinataris.

Avaluaci6 dels 8 Principis de la cura i 'acompanyament per part de

pacients i professionals Si comparem

valoracions de

9,0 9.2 . i
: : pacients |

professionals  veiem
que coincideixen en
valorar positivament
els principis de tracte
. amable i compassiu i
respecte a la privacitat

1.Emsento 2. Comunicadé 3. Preservaclé 4.Respecte 5 Contol  6.Atencld 7. Suport social8. Respecte als 9. Tracte (mitjana de 8,65i 8,3
cudatada Respectuosa de l'autonomia per la privacitat adequat dels Integral | comunitari valors | amable|
simptomes creences compassiu sobre 10
flsics personals .
. v respectivament).
—Pacients Professionals

Discrepen pero al valorar el principi de comunicacié als pacients sobre el seu diagnostic, tractament i
cura, de forma honesta, empatica i comprensible. Si pels professionals resulta el principi millor valorat
(9,2 sobre 10), pels pacients és al contrari (6,5 sobre 10), amb un 38% que el valora amb un 5 o menys
sobre 10.

Finalment, pel que fa el rigor en I'administracié de les enquestes, la majoria presenta valoracions tant
positives com negatives, sobretot per part dels pacients, pero hi ha dues enquestes de pacients i una de
professionals on tots els principis sense excepcié han estat valorats amb un 10.

7 Algunes enquestes varen ser administrades per I'agent de suport, com a persona externa als Centres socio-sanitaris, d’altres les
van administrar els propis centres.

Avaluacio externa ‘Alella poble cuidador’ — baobab 5



(3) Suport a persones cuidadores

En aquest ambit la oferta a persones cuidadores va consistir en una formacié de 18h a I'Escola de
Cuidadors de la Fundacié La Caixa a la qual 13 varen participar. Tot i que I'Escola no ha compartit la
valoracio del curs per part dels participants, segons els testimonis recollits durant aquesta avaluacid, va
ser forca positiva. També es va oferir acompanyament a 4 persones cuidadores en situacio de dol, que
ho van valorar positivament. Per ultim, s’han ofert recursos complementaris, com ara la conferéncia
teatralitzada sobre I’Alzheimer “El cor no oblida” a la qual van assistir 25 persones.

S’esperava poder conformar un grup d’ajuda mutua de persones cuidadores, perd no hi ha hagut
interés o disponibilitat. El fet d’haver realitzat la formacié de manera virtual segurament hagi limitat
I’establiment de vincles entre les persones participants. En edicions precedents, presencials, aquests
grups es van formar espontaniament. Per altra banda, també hi havia previst un grup d’ajuda muatua
per persones en dol, pel qual tampoc hi ha hagut massa critica. En tots dos casos, cal demanar-se si el
volum poblacional d’Alella podria ser un factor limitant. Una altra hipotesi és que hi pot haver mancat
una millor comunicacié sobre totes dues iniciatives, que a partir d’ara es comencaran a divulgar a través
del Centre d’Atencié Primaria (CAP) d’Alella.

(4) Reforcar capacitats

El projecte va preveure formacions per diversos col-lectius clau, que ja hem descrit: les persones
voluntaries, els professionals sanitaris i les persones cuidadores. Pero també s’hi van oferir
capacitacions a d’altres col-lectius, per exemple, representants dels claustres de totes les escoles de
primaria i secundaria — només hiva declinar I'Institut d’Alella. 10 mestres varen completar una formacio
virtual de 30 hores en pedagogia de la mort i del dol amb |a psicopedagoga Mar Cortina. La formacio es
va valorar en un 9,6 sobre 10. Segons una de les participants, va ser “molt interessant i molt necessaria
ja que culturalment el tema de la pérdua és molt tabu (...)...hi vaig parlar una mica amb algu i de sequida
va dir: ‘buf, es que aixo de la mort...val més que parlem d’una altre cosa’...és la Unica cosa que sabem
segur que ens passara. | no en parlem mai.”. Arrel de la formacio, es va acordar un Protocol d’actuacié
en situacions de malaltia, mort i dol en la comunitat educativa que es comengara a difondre dins dels
claustres i entre les families a partir del curs vinent. Segons una de les mestres la principal contribucio
del protocol és “posar criteri a situacions en qué et trobes amb els alumnes (...). Quan passi alguna cosa,
sabrem qué dir.”

D’altres formacions s’han ofert a tota la poblacié, com el taller de redaccié de Documents de Voluntats
Anticipades (DVA), al qual van participar 35 persones i pel qual hi ha una nova edicié prevista al Casal
de Gent Gran d’Alella a I'octubre 2021. Com a fruit del taller 3 persones van elaborar un DVA.

També s’han fet nombroses activitats de sensibilitzacié en torn a la malaltia, la mort i el dol, tant
obertes al public com dirigides a publics especifics, als quals han participat un total de 126 persones:
Oberts al public:
e Col-loqui amb el Doctor Juan Carles Trallero, amb 40 participants
e Taller de creaci6 propia “4 actes per un bon morir“, amb 3 edicions i 28 participants
e Taller de creaciod propia “Acompanyar persones que estimes en el final de vida”, amb 2 edicions
i 15 participants
e Conferéncia teatralitzada sobre I'alzheimer “El cor no oblida”, amb 25 assistents
Per alumnes de primaria:
e 18 alumnes de I'Escola la Serreta van participar al taller “Ara si que sé”. Segons la seva tutora
“La vaig trobar espectacular i profunda. Aconsellable al 100% (...) Va ser un espai per compartir
vida. Parlavem de la mort, dels trencaments, de les pérdues...es va crear un clima de confiangca
tan agradable, que va permetre que els nens expressessin amb molta naturalitat, rient,
plorant...”

Segons els testimonis recollits, totes les formacions han estat altament valorades i s’han traduit en

processos de creixement personal per bona part dels participants: “m’ha remogut, he treballat moltes
coses a nivell personal” com deia una persona del grup de voluntariat. Els continguts i la duracid, sovint
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exigent, també s’han valorat positivament: “és adequat, has de pair el que estas escoltant.”

Finalment, s’hi han dut a terme accions dirigides a donar a coneixer i promoure la iniciativa, com per
exemple la creacid de la web Alella Poble cuidador (https://alella.poblesquecuiden.org/) des de la qual
s'accedira proximament a una plataforma digital interactiva per gestionar les sol-licituds
d’acompanyament, I'intercanvi de serveis i les donacions al projecte. La web té un disseny professional,
esta clarament estructurada i és intuitiva i clara, sent accessible per usuaris amb habilitats digitals
limitades. Esta pensada per donar serveis a diferents institucions i entitats (escoles, centres socials i
sanitaris, veines i veins, empreses, etc.). Segons els testimonis recollits “cap altre iniciativa similar té un
web com el nostre, és el més professional en termes de transversalitat pero també en quant a imatge
corporativa i disseny”.

¢A quis’ha arribat?

. L Accions El que es va El que s'ha
El projecte ha prioritzat

preveure aconseguit

I'atencid a les persones

. ., Persones que participen en actes de formacio o
grans, en situacio de

. sensibilitzacio
soledat o vulnerabilitat - — . AL
. . ops ormacio
social, identificant una Voluntarish . .
.z oluntaris/jes
poblaci6¢ meta de 160 - - — 20 15
. Professionals sociosanitaris 13
persones amb malalties -
- . Persones cuidadores 13
avancades, familiars i
. . . Mestres 10
cuidadors, que millorarien —
.. Poblacio general (taller DVA) 30 35
el seu benestar gracies a —
Sensibilitzacio 100 126

unes cures i un

Participantsen altres tallers, coloquis,
acompanyament adequat,

. L obresde teatre, etc. 100 126

o mitjancant una reduccié
de les seves carregues pel |Entidatsadherides 10 | 14
cas de les persones [parconesvoluntaries 50 [ 15

cuidadores.

Persones acompanyades 50 101
Segons les dades recollides PRISONES et o Cah Tona 85
, .. |Persones acompanyades per voluntaris/es 16

en el marc de l'avaluacio

gue resumim aqui (veure també la matriu de seguiment i avaluacié del projecte a I'annex 1), podem
concloure que 101 persones han estat acompanyades (85 ateses a Can Torras i 16 acompanyades pel
grup de voluntariat), i 13 persones cuidadores han trobat eines que les poden ajudar a gestionar millor
el seu rol (les 13 formades). Es a dir, que s’ha arribat a 114 persones mitjancant la cura i
I'acompanyament, un 71% del previst.

D’altra banda, amb les accions de formacié i sensibilitzacié el projecte ha superat les seves
expectatives, amb un 118% d’execucid, igual que en termes d’entitats, institucions i persones
adherides al projecte, amb un 140% més.

Pel que fa a la dimensié del grup de voluntariat, s’ha arribat al 30% del previst, pero considerem que
en context de Covid és un resultat substancial i meritori. De fet partint de I'experiencia d’aquest any,
s’aspira a formar un grup estable de 25 persones voluntaries (enlloc de 50).

Un aveng important, que no estava previst, sén els recursos invertits en delimitar amb molta més
precisié la poblaci6 meta del projecte. A iniciativa del projecte, els serveis socials de I’Ajuntament
d’Alella han actualitzat el seu cens de llars amb persones soles mitjangant un porta a porta a totes les
persones de més de 65 anys que viuen soles, per diagnosticar: en quina situacié es troben, si pateixen
malalties croniques, si tenen una xarxa de persones al seu voltant, aixi com el seu nivell d’autonomia o
el seu accés a eines digitals. Els resultats estaran disponibles al setembre i constituira un instrument
idoni per afinar i divulgar I'oferta de serveis del projecte. En la mateixa linia, s’espera arrencar a la tardor
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una versio adaptada del Projecte Radars® impulsat per I’Ajuntament de Barcelona, que identificara punts
focals en fleques, farmacies i altres serveis basics, que puguin aixecar una alarma quan detecten
persones soles o amb malaltia.

En termes de divulgacio, I’altra pota critica per garantir la participacié, s’hi aspirava a disposar d’un pla
de comunicacié com a tal pero el grup de comunicacié que es va constituir no va prosperar de la forma
que s’esperava. Dit aix0, s’han aprofitat moltes oportunitats i s’hi ha fet prou, amb 3 aparicions al Full
(la revista de I’Ajuntament que es distribueix a totes les busties), 2 reportatges a la Revista Alella, i 2
entrevistes a Catalunya Radio i 1 reportatge TV3 pel TN-Comarques i xarxes digitals. Un indicador és que
130 persones (un 1,3% de la poblacié d’Alella), estan ja subscrites als e-mails de difusié setmanal del
projecte. L'esfor¢ més important de divulgacio pero es fara despres de I'estiu, una vegada la plataforma
digital estigui en funcionament, per poder capitalitzar la inversié comunicativa.

e Eficiencia
¢Com es relacionen els resultats aconseguits amb els recursos emprats?

El projecte té un pressupost total de 234.700 € que inclou subvencions de la Fundacié La Caixa de
(54.000 €), de la Fundacié Sant Francesc d'Assis (154.700 €) i de I’Ajuntament d’Alella (20.000 €). La
inversio va incloure una partida significativa dirigida a la construccié de la unitat per persones en final
de la vida a la Residencia Can Torras (66%), mentre que la resta dels recursos es van dirigir a finangar la
contractacié de recursos humans i serveis claus pel projecte, incloses les formacions (28%); i a la
promocié de la iniciativa via una web i d’altres materials grafics (6%).

Una reformulacié posterior va permetre redirigir una part dels recursos al desenvolupament d’una
Plataforma Digital, que esta en fase de proves finals i és llengara passat I'estiu. Aquesta esdevindra una
eina essencial de gestio del projecte, amb capacitat per simplificar la coordinacié directa entre els
diversos integrants de la xarxa (equip de voluntariat amb persones cuidadores i amb les entitats
sanitaries on fan els acompanyaments) i d’agilitzar les tasques de difusié i comunicacid. Altres projectes
de natura similar han fet palesa la importancia d’eines d’aquest tipus, que poden millorar
significativament la seva eficiéncia.

Cal tenir en compte també els recursos no financers amb els quals ha comptat el projecte: la dedicacié
d’un grup d’entre 30 a 40 persones que han recolzat de manera continuada el projecte. Seria important
valoritzar aquesta dedicacié per visibilitzar-la, i per prendre’n consciéncia.

Creiem doncs que la relacié entre recursos invertits per arrencar el projecte i resultats aconseguits és
positiva. Semblaria que la inversid principal necessaria per fer prosperar la iniciativa ha estat feta i que
la seva continuitat requerira d’inversions bastant menors. També es preveu que la participacio ciutadana
creixi significativament una vegada es comencin a fer esforcos de divulgacié sistematics, de manera que
s’espera que el projecte guanyi en rati d’eficiencia.

e  Participacio
¢Qui ha estat implicat en les diferents etapes del projecte i com ha estat la presa de decisions?

El projecte s’ha desenvolupat partint d’'un enfoc comunitari i s’ha obert a tots els actors d’Alella. La seva
metodologia d’intervencid ha estat participativa i basada en la co-creacid, la transparéncia, I'avaluacio
continuada i la rendicié de comptes.

8 https://ajuntament.barcelona.cat/serveissocials/ca/canal/projecte-daccio-comunitaria-radars
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La xarxa comunitaria compassiva s’ha estructurat entorn d’un grup de Governanga i un grup Operatiu,
on han estat representades la ciutadania, les institucions publiques i les entitats privades que s’han
volgut adherir al projecte. El grup operatiu I'ha
— coordinat un Agent de Suport, I'Unic carrec
Comunitaria remunerat i de dedicacié exclusiva. A més a més,
s’han anat conformant diversos grups de treball:
de voluntariat, d’escoles i socio-sanitari. Tots ells
s’han reunit regularment, i han treballat bé, segons
els testimonis recollits: “hem pogut posar en comu
el que pensavem, i decidir consensuadament el que
voliem. Hem sigut efectius. D’una reunio a una altre
hem avangat clarament”. Aix0 malgrat I'esforg
addicional que ha implicat haver de conformar els
grups, definir rols i establir lligams i dinamiques de
treball de manera exclusivament virtual: “els
objectius s’han assolit, hem arribat a la meta, perdo amb un cami més tortuds”. Unicament dos grups, el
de comunicacié i el d’empreses, han quedat inactius per falta de persones amb la disponibilitat
necessaria.

Les persones consultades estimen que la iniciativa ha estat molt ben acollida a Alella i que la
participacio al projecte ha esta amplia i positiva, més tenint en compte els temps de pandémia. El suport
indiscutible de I'Ajuntament -que s’hi ha compromeés pressupostariament-, el dels centres socio-
sanitaris o les escoles, era fonamental i ha estat indiscutible: “la gent posa I'orella més ben posada”. Les
abseéncies d’aquells a qui s’ha convocat han estat comptades (I'Institut d’Alella, alguna residéncia, les
associacions de veins i veines) i algunes clarament justificades (la xarxa de salut primaria). A d’altres no
se’ls ha convocat simplement per la propia sobrecarrega del projecte, com el Casal de Gent Gran (que
de fet va estar tancat durant un temps) o les farmacies, pero ja hi son a la graella de sortida per la tardor.

Si bé no s’ha fet un esfor¢ massiu de divulgacid, que hagués estat poc productiu sense disposar de la
plataforma digital, hi ha hagut una difusié més que adequada del projecte mitjancat la pagina web -la
propia i la de I'ajuntament-, les revistes del poble, els mitjans de comunicacié (Catalunya Radio, TV3), i
les xarxes socials (via un compte de Twitter que té uns 100 seguidors i un compte de Youtube).

L'émfasi en aquesta fase doncs, ha estat en integrar als actors critics indispensables per la gestio i
operativitzacio de I'oferta del projecte. Pensem que ara que les bases del projecte s’han establert, és
de preveure que un pla de comunicacié més ambicids es tradueixi en una major resposta de la
ciutadania. En paraules de I'agent de suport: “Hem fet moltes coses en poc temps pero si valoro a quanta
gent hem arribat, diria que poder ens coneix el 5% de la poblacié i hem arribat a un 1%. L’esforg fort de
comunicacio el farem a la tardor...i creiem que llavors podrem arribar a una part més gran de la
ciutadania d’Alella.”

e Sostenibilitat
¢Es probable la seva continuitat en el temps?

Les converses que hem tingut durant aquest exercici d’avaluacié ens fan pensar que el capital social
necessari per sostenir el projecte i mantenir-lo en el temps, hi és. Hi ha un col-lectiu important de gent
compromesa amb la iniciativa, que hi creuen amb el cor, i disposat a recolzar-lo. Com deia una de les
membres de I'equip operatiu: “S’han consolidat molt les arrels del projecte, que esta molt solid: els
equips que hem creat, unes sinergies de treball i de relacions molt xules.”

Per altra banda, el document de projecte establia que, una vegada establerts els fonaments de la

iniciativa, la seva sostenibilitat requeriria d’'una inversié anual minima de €65.000, que es podrien
generar a partir del 2022, mitjancant aportacions anuals de I'Ajuntament d’Alella, d’altres entitats
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membres del projecte, i amb contribucions d’empreses i particulars d’Alella. Els testimonis recollits al
final d’aquest periode d’implementacié estimen que a dia d’avui la necessitat real és d’aproximadament
35.000 € anuals.

Esta previst que almenys el 40% del pressupost, aproximadament estara cobert via contribucions de
I’Ajuntament d’Alella. Per la resta es preveu una combinacié de contribucions de grans donants, quotes
de socis i esdeveniments que ajudin a captar fons. També hi ha en curs diverses sol-licituds de
financament addicional, alguna forca prometedora (tot i que diverses ja tramitades no han donat fruits).
L’objectiu final és que el propi poble sostingui la iniciativa, i el dubte és si el municipi tindra prou
dimensid per fer-ho. Els equips de treball han elaborat el Document Pla de Sostenibilitat 2022-2023, que
ofereix el marc estrategic i les accions prioritaries per aconseguir mantenir la iniciativa amb fonts de
financaments procedents de la comunitat.

El projecte, via I'agent de suport i altres membres de I'equip operatiu, ha establert vincles importants
amb altres iniciatives i persones clau a Catalunya i Espanya, on ha tingut molt bona acollida: la Catedra
de Cures Pal-liatives de la Universitat de VIC, el Dr. Enric Benito, la Fundacié New Health, la Fundacio
Paliaclinic, la Societat Espanyola de Cures Pal-liatives, etc.. Aquests lligams segurament es traduiran amb
més oportunitats per trobar recursos pel projecte.

Un factor clau de sostenibilitat ha estat I’esforg¢ de conceptualitzacié del procés de creacié d’una xarxa
comunitaria compassiva, dirigit a afavorir la seva replicabilitat en altres localitats de caracteristiques
similars. Fruit d’aquesta sistematitzacio, el model desenvolupat a Alella podra ser traslladat a d’altres
municipis per una posada en marxa més rapida i més economica. Com deia I'agent de suport: “Hem fet
I’esfor¢ de conceptualitzar el model i d’aportar algunes innovacions com la Plataforma Digital...Si aixo
ho replica un altre poble, hauran d’invertir molt menys, es trobaran un procés sistematitzat en un full de
ruta de 10 passos.” Hi ha converses en curs amb altres organitzacions i institucions publiques que
podrien traduir-se en un programa conjunt per donar recolzament a aquells ajuntaments i comunitats
interessats en llencar la iniciativa; i municipis com Cardedeu, Olot i el Masnou, ja ho estan explorant.

e Génere i interseccionalitat’
¢S’ha promogut la igualtat en I'accés i la participacio al projecte i s’han pres mesures per evitar la
discriminacio de les persones per qualsevol motiu (génere, raca, étnia, nacionalitat, discapacitat,
ingressos, etc.)?

El projecte no va definir resultats especifics relacionats amb el génere, pero si es va proposar que les
seves formes d’intervencid fossin coherents amb una visié igualitaria i no discriminatoria. Tot i que els
instruments de seguiment no desglossen la participacié d’homes i dones, les evidencies disponibles
suggereixen que les dones han estat les principals destinataries: quasi totes les persones voluntaries sén
dones, al igual que moltes de les participants a les sessions formatives - les mestres per exemple, o les
persones cuidadores. Pel que fa als organs de gestid i govern de la iniciativa, les dones sén també majoria.

Pel que fa a les persones usuaries dels serveis de cura i acompanyament, també la majoria han estat
dones. Ens sembla particularment rellevant que s’hagi dut a terme un porta a porta per mapejar amb
precisid I'univers de potencials persones usuaries. Més enlla del diagnostic, aquest exercici haura permés
divulgar la iniciativa entre col-lectius més vulnerables.

A les convocatories formatives s’ha subratllat la no confessionalitat i la apertura a persones de totes les
creences. Moltes formacions han estat subvencionades pel projecte i obertes al public, i quan han sigut
de pagament (alguns tallers), s’han pres mesures per evitar que els ingressos fossin una trava a la

9 La interseccionalitat és un concepte lligat a I'estudi de la identitat i la discriminacié social i fa referéncia a la interrelacié entre
diferents categories (el génere, la étnia, la raga, la classe, la nacionalitat, la orientacié sexual, etc.) a 'hora d’establir el grau de
vulnerabilitat de les persones a sofrir I'exclusié o la opressio.
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participacio.

Pel que fa la comunicacié del projecte, ha estat clara i entenedora. Tots els materials divulgatius i de la
web estan disponibles en catala, el que sembla raonable donats els recursos existents. Dit aix0, si es
conclou, fruit del porta a porta per exemple, que hi ha un nombre significatiu d’usuaris potencials d’altres
nacionalitats i llenglies habituals, podria valorar-se la conveniéncia de fer algunes publicacions en altres
llenglies, per garantir-ne la inclusié de col-lectius que poden ser especialment vulnerables (dones
migrants, per exemple).

En termes globals diriem que el projecte ha estat sensible al geénere i molt inclusiu.

4. Conclusions

1. El projecte ha estat pertinent i necessari, i la pandémia del Covid n’ha subratllat la seva actualitat.
L’objectiu de millorar la qualitat de vida de persones amb malaltes croniques o en el seu final de
vida, i de les seves families, és coherent amb les necessitats identificades al Pla Local de Salut
d’Alella. El projecte, en sintonia amb el Pla de Salut, pretén adrecar problematiques com ara
I'aillament d’algunes persones grans o que viuen soles; la coordinacioé deficient entre els centres de
salut publics i privats; i I'accés i oferta limitada de serveis de salut per persones malaltes croniques.
A més a més, el projecte ha estat consistent amb les prioritats expressades per les persones
cuidadores i familiars de persones amb malaltia o al final de la seva vida. Segons diversos testimonis
recollits: “ha estat com obrir una capsa que la gent tenia moltes ganes de que s’obris, per tractar de
manera natural 'envelliment, el final de vida.. que estigués a 'ADN del poble, ...a mida que vas

2 ”

parlant, la gent diu ‘ostres que bé, que necessari’.

2. La constitucid i posada en funcionament d’una Xarxa Comunitaria Cuidadora eficag ha establert
unes arrels solides per un projecte de llarg recorregut. S’ha establert una estructura organitzativa
(formada per un grup de governancga, un grup operatiu i diversos grups de treball sectorials:
sociosanitari, de escoles, de voluntariat) i unes formes de col-laboracié eficaces que promouen la
corresponsabilitat entre actors. El compromis amb el projecte i la confianga establerta entre els
actors han permes sumar-hi més adhesions del previst i fins i tot poder crear I’associacio Alella Poble
Cuidador. “En alguns moments es complicat conciliar les reunions i la realitat laboral pero val la
pena, perqué repercuteix de manera positiva en els professionals, en la poblacid i en els residents.”

3. S’han reforgat els coneixements i capacitats individuals de 86 persones que col-laboren amb el
projecte, que se senten millor preparades per acompanyar processos de malaltia, mort i dol des
de la compassié. Aquestes formacions a professionals sanitaris, mestres, persones cuidadores i
persones voluntaries han estat de qualitat i valorades positivament. Han aportat eines concretes als
professionals, per exemple a les escoles, aportant: “Orientacid practica i concreta de com afrontar i
treballar situacions. | recursos materials per treballar amb els alumnes: contes, pel-licules ...”

4. Malgrat les limitacions derivades de la pandémia, s’ha pogut oferir una atencid especialitzada i
millorar el benestar de 114 persones en situacié de malaltia avangada o cronicitat (un 71% del
previst), mitjancant I'acompanyament d’un grup estable de 12 persones voluntaries i gracies a
I’establiment de la nova Unitat per persones en final de la vida a Can Torras. 13 persones cuidadores
també han rebut suport i recursos per millorar el seu dia a dia. Els avengos “no han sigut només
des del punt de vista teoric sind que ja hi ha casos i noms, persones que han demanat ajuda, que han
estat acompanyades, i ha sigut un procés satisfactori.”

5. Els assoliments del projecte son remarcables tenint en compte que s’han aconseguit en
circumstancies marcades per una limitadissima interaccié social i per restriccions severes en
I'accés a les residéncies i centres socio-sanitaris. S’ha arribat més lluny del que s’esperava en moltes
dimensions. En d’altres, com el programa de voluntariat, on es van formar 15 persones en lloc de
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les 50 previstes, tot i ser-hi menys, s’ha pogut cobrir la demanda d’acompanyament rebuda. Les 118
sessions d’acompanyament realitzades pel grup de voluntariat han tingut un efecte positiu
innegable sobre les persones acompanyades, i també sobre els propis membres del grup.

6. 126 persones han participat en las accions de formacid i sensibilitzacié del projecte (col-loquis,
tallers, obres de teatre) que han ajudat a posar sobre la taula i comencgar a normalitzar tematiques
dificils com la pérdua i el final de vida. Com deia un dels entrevistats: “abans ho teniem amagat en
un calaix, pero ara aquest calaix s’ha obert. Ha esdevingut un fet quotidia”.

7. La pandémia ha afectat el grau de participacié de certes entitats i ha acotat I’abast de les accions
pero també n’ha accelerat certs processos. La pandéemia ha colpejat al projecte, inevitablement:
“del febrer a I’abril no varem fer acompanyaments (als centres sociosanitaris) perqué ni els familiars
podien entrar. Ara amb la 5a onada, també ens hem hagut d’aturar” compartia I'agent de suport.
La oferta formativa també va ser impactada: “La formacio al voluntariat es va haver de fer online. |
varem retardar la segona edicio per poder fer-la presencial. Els tallers de 3 actes per un bon morir,
fins que no es van poder fer presencials, tampoc es van convocar...”. Es probable que la participacié
als tallers i conferéncies també hagi estat més reduida per les limitacions d’aforament i per la propia
auto-limitacio del public potencial, al no voler assumir riscos en un periode ple d’incertesa. Potser
la conseqliencia més significativa ha estat I’'abséncia d’un actor clau com la xarxa d’atencié
primaria, que arrel de la pandémia s’ha vist sobrepassada. Segons els testimonis recollits: “estan
amb moltes ganes de col-laborar, pero no treuen el cap...ara amb la 5a onada.. no han tingut
capacitat per fer aquestes coses que son importants i boniques pero no formen part del seu ‘core
business’ ”. Malgrat tot, les converses per establir una col-laboracié estable ja s’han iniciat i esta
prevista una reunié amb el Director d’Atencid Primaria a Alella i al Masnou a la tornada de I'estiu.
Per altra banda, cal dir que la pandémia ha fet que la tematica esdevingués molt més central i que
des de les institucions publiques se’n donés prioritat: “possiblement, sense aquesta situacio, no
estariem en el punt al qual hem arribat; la urgencia de la situacié ha impulsat la celeritat...”.

8. S’aprecien canvis en idees i creences en aquelles persones que han tingut un contacte estret amb
el projecte, aquelles que han fet les formacions, les que s’han integrat al grup de persones
voluntaries o als organs de govern i gesti6 del projecte. “Es molt interessant la part de reflexié
personal que aporta, per fer-te veure on et situaves tu abans, i com a través dels plantejaments fets
i compartits amb la resta del grup, et canvia la mirada”. Significativament, també a la Junta de
Govern de I’Ajuntament i a moltes de les regidories - de salut, de gent gran, de cultura, s’hi perceben
els canvis: “s’han tingut converses que no s’havien tingut abans.” Per totes elles, el projecte ha
propiciat un procés de transformacié personal, de giiestionament i d’auto coneixement, que ha
tingut un impacte molt positiu. A les escoles també s’hi han vist transformacions: “era molt
complicat entrar per explicar segons que, fins i tot les families ho rebien malament: no enterraments,
no vetlles...crec que amb aixo hem avancat. Les escoles ho han rebut bé, tot i que els hi feia una mica
de respecte. Les families ho han rebut super bé.” Dit aix0, a nivell mes ample, de poble, I'impacte
encara esta per venir “necessitem temps, que faci taca d’oli.

9. Com a resultat del projecte, Alella compta amb un teixit comunitari més fort, més dens i més
capa¢. S’han generat lligams sectorials perd també transversals. El cas de les residencies és
il-lustratiu: “Abans cadascu estava a casa seva i tractava de molestar el minim al company. Ara quan
un té una necessitat o una oportunitat- la comparteix. Aixo és un aven¢”. El projecte ha estat un
catalitzador per Alella, que ara es troba en millors circumstancies per fer front a reptes que puguin
requerir una resposta col-lectiva. Aquest salt endavant en termes de col-laboracié comunitaria ha
estat valorat com un dels efectes més apreciats del projecte: “Es una iniciativa que dona la
possibilitat de generar comunitat, que ens connectem els uns amb els altres. Es de tots, és del poble,
i a través de tematiques que son molt importants -que no és la festa major, o la verema-, siné que
sOn importants...i on és important que generem comunitat. Formar comunitat a traves de cuidar,
acompanyant...”.
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10. S’hi ha establert unes bonissimes bases per articular la sostenibilitat del projecte, que necessita
d’una inversié anual de 35.000€. L’Ajuntament d’Alella hi ha compromes practicament la meitat i
la resta dependra de la capacitat de recaptacié del propi projecte. Ja s’hi estan fent passes per
atreure més subvencions, aconseguir socis i socies aixi com donatius de petites i mitjanes empreses
d’Alella. També per fer els processos de gestid, comunicacio i captacié de fons més eficients, amb la
inauguracié de la plataforma digital Per altra banda, es reconeix que la dimensié poblacional d’Alella
(entorn als 10.000 habitants) pot condicionar la viabilitat de certes iniciatives com els grups
d’autoajuda de persones en dol, o de persones cuidadores: “Potser no hi ha prou gent com per
poblar aquests grups”, i s’estan iniciant converses amb municipis veins com el Masnou, per estendre
el seu radi d’accié.

11. Factors clau d’éxit de la iniciativa han estat el suport politic de I'ajuntament i el fet que les entitats
sociosanitaris creguessin en la iniciativa “Si no arriben a veure-ho, no haguéssim avangat gaire. Son
els dos actors més importants”. També que hi hagués un grup de veines i veins amb capacitat per
impulsar la iniciativa, i el fet d’haver aconseguit un grup de persones voluntaries molt implicades:
“ens hem sumat i motivat, amb ganes, il-lusié i alegria.” L’Agent de suport també n’ha estat un
ingredient indiscutible de I'éxit del projecte: “té una capacitat d’organitzacié, de lideratge,
d’engrescar”’, “és un mega-motivat”; o “és un tot-terreny” son valoracions compartides per les
persones entrevistades, que també destaquen que s’ha sabut atreure al projecte a un grapat de
bons professionals de diferents disciplines. Tothom reconeix el paper cabdal que hi ha jugat: “ha
estat al capdavant, liderant, portant-lo. Ara creix gracies a totes, pero la seva constancia i compromis
han fet que es consolidés”. Per Ultim, uns procediments de gestid rigorosos, transparents i basats en
la co-creacid, I'avaluacié continuada i la rendicié de comptes, han ajudat forca a establir la
credibilitat de la iniciativa.

12. El projecte ha estat innovador perqué ha desenvolupat un model propi d’intervencié dins el marc
de les ciutats compassives i les experiéncies previes (com ‘Vic, ciutat cuidadora’), amb elements
singulars com I'instrument de valoracié de la qualitat de la cura i 'acompanyament basat en 8
principis, o la futura plataforma digital per I'intercanvi de serveis, la coordinacié entre actors i
entitats, i la captacié de fons. En aquest sentit, el procés d’establiment de la Xarxa Comunitaria
Cuidadora ha estat sistematitzat per poder promoure la seva replicabilitat. A I’hora, s’han establert
lligams amb d’altres iniciatives similars a Catalunya i fora, que han permes lintercanvi de
coneixements i la promocié del projecte.

13. ¢Alella s’ha convertit en un poble cuidador? Certament ha declarat la seva voluntat de ser-ho i ha
establert les bases per arribar-hi. S’hi ha fomentat la corresponsabilitat entre totes les entitats i
persones participants, mitjancant una veritable xarxa de suport comunitaria que té un gran valor:
“que potencia la relacié d’ajuda i solidaritat en clau de comunitat, de forma respectuosa, generosa i
sense esperar res a canvi.”. Ara falta donar-ho a coneixer i que creixi, que penetri. Com va manifestar
una de les persones entrevistades: “Es com el final del principi, ara hem generat les bases. Hi
arribarem en 10 anys.”

5. Recomanacions

Considerem que el projecte ha estat exitds a I’hora d’establir uns fonaments solids sobre els quals fer
créixer i madurar la iniciativa. L'equip del projecte té ben clar el seu full de ruta, que és consistent. Per
tant les seglients recomanacions es referiran només a accions puntuals a considerar com a reforg:

En termes d’organitzacio interna, eines i procediments

1. Incorporar a la Xarxa Comunitaria Cuidadora a agents clau que per raons diverses no han pogut
integrar-se de forma adequada, especialment I’Atencié Primaria.

2. Revisar la composicié de 'Equip Operatiu integrant alguna entitat del sector educatiu, sigui una
escola o una associacié de pares i mares.
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3. Al desenvolupar un pla de comunicacid, assegurar que integri un component de “trepitjar carrer”,
per continuar fent comunitat via el cara a cara. Multiplicar la seva difusio a través d’entitats com els
metges i infermeres del CAP, les escoles, les farmacies, o els mercats.

4. Afinar els procediments de treball entre persones voluntaries - entitats que reben voluntariat -
equip del projecte, per una reduccié de les d’incidéncies i per guanyar en eficiéncia. Com explicava
una voluntaria: “Yo soy voluntaria, no sé como sentarlo en la silla, si puedo pasearlo, lo que puedo
hacer o no. Necesitariamos un poquito mds de informacion del centro. No airear todo lo que le pasa,
pero informacion de lo que necesita.” Confiem que les eines de la Plataforma Digital ajudaran a fer
qgue la tasca d’acompanyament i de cura es pugui exercir millor. En aquest sentit, el seu
desplegament haura de vetllar per minimitzar la bretxa digital entre la poblacié de més edat o sense
accés a eines digitals.

5. Avangar en l'avaluacié regular amb pacients i professionals dels 8 principis de la cura i
I'acompanyament, per saber si s’estan fent les coses bé i com es podrien millorar. Els 8 principis
poden esdevenir un ‘segell de qualitat’ del projecte i del poble. Administrar-los amb criteris alineats,
i tenint en compte les bones practiques en el camp de I'avaluacio (prioritzant I'administracié externa
i independent, garantint I'anonimat, etc.), per tal de reforcar la credibilitat i la transparencia de
I’exercici.

En termes d’ambits d’intervencio

6. Ampliar el grup de voluntaries i voluntaris, per garantir que 'oferta d’acompanyament creixi una
mica per davant de la demanda. El porta a porta fet per I’Ajuntament podria fer emergir una bossa
de demanda que caldra estar preparats per acollir. Seria enriquidor que es continués vetllant per
integrar persones joves, i també a més homes, potser fent servir canals de divulgacid alternatius
(perruqueries, gimnasos, bars, esglésies, etc.)

7. Amb els centres socio-sanitaris:

a. Acordar un sistema d’identificacio de persones que requereixen un tractament pal-liatiu
(NECPAL) aixi com la ruta assistencial que el projecte els hi oferira. Aixd permetra entendre
el volum de demanda existent i equilibrar-ho amb la oferta del projecte.

b. Avaluar regularment i amb criteris unificats els 8 principis de la cura i 'acompanyament.

c. Assegurar que la Unitat per persones en final de la vida al Centre Sanitari d’Atencié
Intermitja Can Torras s’atenguin exclusivament les persones en final de vida.

8. Amb les escoles:

a. fer un treball de sensibilitzacié amb tot el claustre, com el que ja s’ha fet amb una d’elles i
gue va ser molt efectiu “Amb pocs minuts van sortir coses molt riques. Ens va fer conscients
que sabem més del que pensem del tema...”

b. Fer trobades periodiques (trimestrals per exemple) entre punts focals de cada escola per
compartir experiencies, amb un objectiu i una metodologia de treball clares.

Finalment suggeririem que el projecte continui, com fins ara, cultivant la il-lusid, la humanitat, el
treball d'equip i les coses fetes amb honestedat, professionalitat i amor.
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Annex 1: Matriu de seguiment i avaluacié del projecte

Objectius

Indicadors

Resultats Esperats

Nivell d'assoliment i Evidencies

O1.'Promoure la
coresponsabilitat i la
col-laboracié entre
institucions publiques,
institucions privadesi la
ciutadania d'Alella,
mitjangant la
implementacié d'una
Xarxa comunitaria
cuidadora, amb la
finalitat d'augmentar el
benestar de les
persones en situacio de
cronicitat i malaltia
avangada, aixi com el
dels seus familiars'

11.1. S'ha signat un acord entre
institucions publiques, institucions
privades i associacions ciutadanes
d'Alella per impulsar el projecte
'Alella, poble cuidador'

Document signat per almenys
10 entitats

14 entitats: Fundacié Sant Francesc d’Assis, Residencia Els Rosers, Residencia Alella Mar, Fundacio
Tutelar Santa Clara, EB EI Campanar, EB Els Pinyons, Escola La Serreta, Escola Fabra, Escola Santa
Maria del Pino, ASAD SL, Associacio Dones d'Alella, Dones Solidaries d'Alella, Centre Dalia de
Psicologia, Ajuntament d'Alella sén entitats adherides a la iniciativa.

21 veins/veines van adherir-se a la Xarxa en el moment de la seva constitucid.

11.2. S'ha definit la visid, missid i
objectius de la Xarxa Comunitaria
Cuidadora

Document validat

Document d'Acord de Creacid de la Xarxa Comunitaria Cuidadora aprovat, com a resultat del
Taller organitzat al novembre de 2020.

11.3. S'ha establert un Grup de
Governanga i un Grup Operatiu

Document que descriu
funcions i composicié

Grups Establerts i en funcionament. Funcions definides i aprovades.

11.4. S'ha definit un Pla d'Actuacio
Anual 2021

Document validat

Pla d’Accié 2021 definit, aprovat i fet public.

11.5. S'ha establert un Grup de
Voluntariat

Un grup de 50 persones

Grup de Voluntariat creat amb 15 persones (12 actives). 10 persones més inscrites per la formacio
de setembre. En context de Covid, no ha tingut sentit anar més rapid amb la formacio de
persones voluntaries, donades les restriccions d'accés a les residencies i al centre socio-sanitari.

11.6. L'Ajuntament d'Alella ha aprovat
un Manifest per declarar-se poble
cuidador

Declaracié aprovada i feta
publica

Declaracié aprovada per unanimitat de totes les forces politiques el 30 de desembre de 2020

02.‘Proveir una atencié
pal-liativa integral i
integrada impecable a
persones en situacio de
cronicitat i de malaltia’

12.1: S’ha creat i activat una nova
Unitat de Cures Pal-liatives (5 llits) a
Can Torras

Nova unitat de cures
pal-liatives activada a Can
Torras amb 5 llits.

Unitat creada a Can Torras. Entre la seva inauguracié en el mes de novembre de 2020 i el mes de
juliol de 2021, 85 persones han estat ateses. L'edat mitjana del pacient ha estat de 78 anys. El
pacient tipic és una dona de 82 anys.

12.2: Persones en situacio de cronicitat
i malaltia avangada han rebut una
atencié medica, psicosocial i espiritual
de qualitat

A definir en funcio dels enfocs,
parametres i eines d'avaluacid
consensuats en el marc del
projecte. 50 persones.

16 persones han rebut acompanyament per part de I'Equip de Voluntariat. S'han realitzat un total
de 118 sessions d'acompanyament. A aquesta xifra cal que afegim les persones ateses a la nova
unitat de Can Torras.

12.3: Les persones beneficiaries
(pacients i/o familiars) han manifestat
que l'atencid rebuda ha contribuit de
forma positiva al seu benestar

El 80% o més de les persones
beneficiaries fan una valoracié
positiva.

Hem definit els 8 principis comunitaris de la cura i acompanyament com a eina per la valoracid.
L'avaluacio ha rebut una puntuacid de 7,7 en una escala de I'1 al 10 per part de pacients. L'auto-
avaluacié per part de professionals és de 9 punts.

12.4: Personal sanitari de la localitat ha
afirmat haver incrementat les seves
capacitats per oferir una atencio
pal-liativa de qualitat

El 80% o més del personal
sanitari format afirmen haver
incrementat les seves
capacitats.

13 persones han participat en formacié en Espiritualitat en clinica per professionals de la salut,
amb una avaluacié de 8,3 punts sobre 10.
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03. ‘Proveir recursos i
suport psicosocial de
qualitat a les persones
cuidadores i als familiars
de persones en situacio
de cronicitat i de
malaltia avangada’.

13.1: Les persones cuidadores
acompanyades han manifestat que
I'atencié rebuda ha contribuit de
forma positiva al seu benestar.

El 80% o més de les persones
cuidadores beneficiaries fan
una valoracio positiva de la
contribucid de I'atencio
rebuda al seu benestar.

13 persones cuidadores han rebut la formacié per Persones Cuidadores proporcionades per
I'Escola de Cuidadors de la Fundacid La Caixa. No hem accedit a la valoracié de la formacié. No
hem pogut posar en marxa el Grup d'ajuda Mutua per Persones Cuidadores.

13.2: Les persones que han participat
en processos d’acompanyament al dol
han manifestat que el suport rebut ha
contribuit de forma positiva al seu
benestar.

El 80% o més de les persones
acompanyades fan una
valoracid positiva de la
contribucié de I'atencié
rebuda al seu benestar.

4 persones han rebut acompanyament en situacié de dol. Les 4 han expressat que
I'acompanyament a contribuit a incrementar el seu benestar.

04. ‘Reforgar les
capacitats individuals i
comunitaries de la
poblacié per afrontar,
des de la compassio,
processos de malaltia,
mort i dol'

14.1: Professorat de les escoles d’Alella
ha manifestat haver incrementat la
seva capacitat per afrontar la malaltia,
la morti el dol a les aules

El 80% o més del professorat
participant afirma haver
incrementat les seves
capacitats

10 persones han rebut la formacié en Pedagogia de la mort i el dol. Avaluacié de 9,6 sobre 10.

14.2: Ciutadanes i ciutadans d'Alella
han rebut formacié especifica sobre la
importancia del Document de
Decisions Anticipades

30 persones 0 més han assistit
a formacions sobre el
Document de Decisions
Anticipades

35 persones han participat en la sessié del 24 de marg, amb una valoracié de 9.4 punts sobre 10.

14.3: Ciutadanes i ciutadans d'Alella
han elaborat el Document de
Decisions Anticipades.

5 persones o més han elaborat
el Document de Decisions
Anticipades

3 persones han elaborat el DVA.

14.4: Ciutadanes i ciutadans d'Alella
han participat en actes de formacio i
sensibilitzacié sobre els processos de
malaltia, mort i dol

100 persones o més han
participat en actes de
formacié i sensibilitzacié

40 persones han participat en el col-loqui amb el Dr. Joan Carles Trallero. 28 persones han
participat en Taller 4 Actes per un bon morir. 15 persones han participat en Taller Acompanyar
persones que estimes en el final de vida. 25 persones han participat en 'El corazén no olvida'. 18
alumnes de 3/4 Primaria han participat en Taller 'Ara si que sé'. 35 persones a DVA. Impacte
aglutinat: 161 persones

Avaluacio externa ‘Alella poble cuidador’-baobab
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