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INTRODUCCIO

Actualment, la majoria dels paisos estan experimentant un augment en el nombre i la proporcié de
persones grans, esdevenint Uenvelliment poblacional un dels principals reptes sociodemografics que
requereix un abordatge interdisciplinari, diversificat pero alhora també especific. Aixd0 es deu a la
complexitat dels factors associats que fan de ’envelliment una realitat vital diferent segons aspectes
com el genere, els recursos materials i emocionals disponibles o 'entorn (urba o rural), entre d’altres.

En aquest sentit, el projecte “Bages Ciéncia Ciutadana: un abordatge participatiu per fer front als reptes
de Uenvelliment” busca involucrar la ciutadania en un procés cientific d’observacié, identificacio i
analisi dels problemes socials associats a 'envelliment i el seu entorn, amb la intencié de generar
propostes de cocreacié de solucions que contribueixin a la millora de la qualitat de vida de les persones
grans i el seu entorn més proper.

En aquesta tercera edicio del projecte, els reptes a abordar sén els derivats de UAlzheimer, una malaltia
neurodegenerativa que té un impacte profund en la vida de la persona diagnosticada, perd també en el
seu entorn més proper i en la societat en general, ja sigui per les necessitats d’acompanyament, les
dificultats d’accés a recursos o els desafiaments en 'ambit de la saluti les cures.

En els apartats seguents, es presenta eldesenvolupament de la sessié de codisseny de la fase “Escolta”
del projecte on, amb la col-laboracié del Festival Internacional de Cinema Social “CLAM” i aprofitant
una projeccio delcicle “Les altres Memories Infinites”, s’inicia un procés de sensibilitzacio i visualitzacié
dels reptes derivats de UAlzheimer, a partir del qual es recullen els comentaris i opinions dels
participants amb relacio als reptes derivats de UAlzheimer i les seves propostes de millora.


https://bagescienciaciutadana.com/
https://bagescienciaciutadana.com/

DESENVOLUPAMENT DE LA SESSIO

En el marc del Festival Internacional de Cinema Social CLAM, el 21 d’octubre de 2024 es va dur a terme
la primera fase del projecte, la fase “Escolta”, concretada en una jornada de sensibilitzacié per abordar
els reptes derivats de UAlzheimer.

La jornada es va iniciar amb la projeccié de la pel-licula “Nebraska” d’Alexander Payne (2013), a la qual
van assistir unes 23 persones a la sala de cines del Bages Centre (Manresa).

A finalitzar la pel-licula, i dins la mateixa sala de projeccid, una infermera de 'Hospital Sant Andreu i
docent de l'assignatura de cures infermeres de la vellesa de la UManresa va exposar algunes de les
necessitats i reptes de les persones que pateixen Alzheimer i el seu entorn més proper, aprofitant el
context proporcionat per la pel:licula. També va posar la mirada en les necessitats particulars del
territori per abordar aquest repte.

Amb Uobjectiu d’identificar els principals reptes i necessitats derivades de 'Alzheimer, i comprendre
com afecten la persona, la familia, Uentorn i la societat en conjunt, i en un espai habilitat en el mateix
espai de cines del Bages Centre, es va realitzar una sessi6 de participacié ciutadana estructurada en
dues parts:

1. Construccio del viatge de l'Alzheimer: Els participants van analitzar el recorregut de la malaltia a
partir de diferents dimensions clau, dividides en quatre fases: inicial, intermedia |, intermédia Il i
avancada (Figura 1); identificant els actors de la societat més afectats en cadascuna d’elles
(persona, persones cuidadores, familiars, entorn/societat, servei social i sanitari, administracio,
universitats i centres de recerca, empreses). Per fer-ho, disposaven de gomets per a la identificacio,
tenint un maxim de 10 gomets per participant, no podent fer més de 2 identificacions per dimensié.
Aquesta dinamica ha permés posar en comu diverses perspectives i generar una visié compartida
dels principals desafiaments.
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Figura 1. Imatge de la construccié del viatge


https://clamfestival.org/

2. Mapa d’empatia: A través d’aquesta eina, s’ha aprofundit en Uexperiéncia d’actors especifics dins
de dimensions determinades, explorant les seves necessitats, emocions i dificultats. Aquest
exercici ha facilitat la generacid d’idees i propostes per millorar 'acompanyament i el suport a les
persones implicades. Els participants, agrupats per taula, podien escollir fins a un maxim de dues
dimensions per analitzar.
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Figura 2. Imatge mapa d’empatia

A la dinamica de codisseny van participar 16 persones, les quals es van distribuir en quatre grups de: 3
persones per a la Fase Inicial, 5 persones per a la Fase Intermédia |, 4 persones per a la Fase Intermédia
Ili 4 persones per a la Fase Avancgada.

A continuacié es presenten les reflexions i aportacions dels participants, organitzades per dinamica. En
un primer lloc, es presenten les aportacions de la primera dinamica “Construim el viatge” la qual
consistia en la identificacié dels actors més impactats per cadascuna de les dimensions identificades
en Uevolucié de la malaltia. Seguidament, es presenten les aportacions dels participants en la
construccié del mapa d’empatia, per cadascun dels encreuaments “actor — dimensié” que els
participants van treballar. Finalment, les reflexions s’estructuren per cada una de les fases: inicial,
intermedia I, intermédia Il i avancgada.

BCC 5

e
R



REFLEXIONS - DINAMICA 1

Facilitadors: Andreu Quintana i Elena Medarde

Per aquesta primera fase de la malaltia, es va treballar sobre les dimensions seglents: Simptomes i
canvis inicials; preocupacio i impacte emocional; educacid i drets; accés als serveis i adaptacio i
planificacié legal, economica i de les cures amb llarg termini.

A la Figura 3 es presenten les votacions fetes pels participants per a la consulta de Quin actor té més
impacte en cada dimensid? | seguidament les reflexions aportades per cadascuna de las dimensiones
analitzades.
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Figura 3. Vlmatge Construcci6 del viatge - Fase Inicial

1. Simptomes i Canvis Inicials
Actors més impactats: Persona, Persones Cuidadores i Familiars.
Aportacions clau:

e Lapersona afectada necessita suport per entendre la malaltia.

¢ Els cuidadors sovint no saben com actuar i experimenten un fort impacte emocional.

e Lesfamilies pateixen sentiments de culpabilitat per no haver detectat la malaltia abans.

e Hiha por entre els familiars de desenvolupar també demeéncia.

e Es produeixen canvis de rols dins de la familia, amb situacions en que "els vells cuiden els
vells".

e Es detecta la necessitat de serveis de suport psicologic i ajuda en la gestié de Uestrés.

2. Preocupacioé i Impacte Emocional
Actors més impactats: Persona, Persones Cuidadores i Familiars.

Aportacions clau:



e Elmoment del diagnostic té un alt impacte emocional tant per a la persona afectada com per
a la familia.

¢ Hihaunamanca de recursos per donar suport emocional en aquesta fase inicial.

e Es destaca la necessitat de més programes d’acompanyament per a familiars i cuidadors.

e Esvalorapositivamentlaimplementacié d'un programa de cuidador extern per reduir la carrega
familiar.

3. Educacié i Drets
Actors més impactats: Servei Sanitari i Social.
Aportacions clau:

» Es necessari formar i educar les families per identificar la malaltia en fases primerenques i
saber com actuar.
e Calmés difusio sobre els drets dels persones amb malaltia i els recursos disponibles.

4. Accés als Serveis i Adaptacio
Actors més impactats: Persona i Servei Sanitari i Social.
Aportacions clau:

e Hihadificultats en 'accés i Ueficiencia dels serveis de dependéncia.

e Esrequereix una millor coordinacié entre serveis socials i sanitaris.

e Esvalora positivament el paper dels centres de dia i hospitals de dia.

¢ Esdetecta la necessitat de crear noves empreses que ofereixin solucions per a la patologia.
e Esconsideraimportant adaptar productes i oferir més suports tecnics a domicili.

5. Planificacio Legal, Economica i de Cures a Llarg Termini

Actors més impactats: No hi ha votacions registrades per a aquesta categoria.

Resum: L'analisi de les votacions i les aportacions destaca la importancia del suport emocional i
l'acompanyament en les primeres fases de la malaltia, la necessitat de millorar 'accés i l'eficiencia dels
serveis de dependéncia, i la manca de formacié per a les families i cuidadors. També s’identifiquen
oportunitats per innovar en serveis i productes que ajudin a adaptar millor Uentorn a les necessitats de
les persones afectades.

FASE INTERMEDIA |

Facilitadores Montserrat Monferrer i Ester Colillas

Durant aquesta fase, les discussions es van centrar en aspectes relacionats amb la perdua progressiva
d'autonomia, la sobrecarrega emocional dels cuidadors i familiars, i la necessitat d'un accés més
eficient als serveis d'ajut. A la Figura 4 es presenten les votacions fetes pels participants, seguides dels
comentaris i aportacions per cada dimensio.
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Figura 4. Imatge Construccié del viatge - Fase Intermedia |

1. Canvis en Autonomia i Dependéncia
Actors més impactats: Familiars, Persones Cuidadores i Servei Sanitari i Social.
Aportacions clau:

e Lapérduad’autonomia es fa més evident i impacta especialment els familiars i cuidadors.

e L’entorn social també té un paper rellevant en 'adaptacié a aquests canvis.

e Elserveisanitariisocial assumeix un paper important en el suport i gestio de la dependéncia.

e L[’administracié es veu menys implicada en aquesta etapa, tot i que es reconeix la seva
influencia en 'accés als recursos.

2. Afectacié Emocionali Sobrecarrega
Actors més impactats: Familiars i Persones Cuidadores.
Aportacions clau:

e La sobrecarrega emocional és especialment notable per als familiars i cuidadors, que han de
gestionar la progressiva perdua d’autonomia de la persona afectada.

e L’entorn social també juga un paper en la gestié d’aquest impacte, perd en menor mesura.

e Es podria considerar la necessitat d’un millor suport psicologic i emocional per a aquests
grups.

3. Establiment i Manteniment de Rutines i Cures
Actors més impactats: Persona, Familiars i Persones Cuidadores.
Aportacions clau:

e Lapersona afectada encara juga un paper en la seva propia rutina, toti que amb suport.
e Els familiars assumeixen un rol clau en 'organitzacio de les rutines i cures diaries.
¢ Els cuidadors tenen menys pes en aquest aspecte, perd segueixen sent un suport essencial.

4. Decisions sobre Tractaments

Actors més impactats: Familiars, Persona i Universitats i Centres de Recerca.
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Aportacions clau:

e Les decisions sobre tractaments sén una preocupacio important per a les families, que sovint
han de prendre decisions en nom de la persona afectada.

e La propia persona també hi té un cert grau d’implicacid, especialment en les fases més
primerenques d’aquesta etapa.

e Universitats i centres de recerca juguen un paper clau en el desenvolupament de nous
tractaments i en la difusié d’informacié.

e Administracid i empreses tenen un impacte menor en aquesta dimensio.

5. Accés a Serveis i Ajuts
Actors més impactats: Administracié i Servei Sanitari i Social.
Aportacions clau:

e L’accés als serveis de suport i dependéncia és una preocupacié central en aquesta fase.

e L’administracié es destaca com l'actor més influent en la disponibilitat i qualitat d’aquests
serveis.

e El servei sanitari i social també té un paper essencial en la gestid i coordinacié d’aquests
recursos.

* No es percep unimpacte directe de les empreses en aquest ambit.

Resum: En aquesta fase, la carrega emocional i la gestié de la dependéncia sén els aspectes més
destacats, amb un fort impacte en familiars i cuidadors. També es detecta la importancia de millorar
'accés als serveis de suport, amb un rol clau de 'administracié i el sistema sanitari.

FASE INTERMEDIA Il

Facilitadores: Cristina Plaza i Jullieth Suarez

Aquesta fase és una continuacié de U'anterior, on la persona amb Alzheimer experimenta una pérdua
progressiva d'autonomia, amb un augment de la dependéncia dels familiars i cuidadors. Els processos
de presa de decisions sobre la seva vida diaria i la seva salut es tornen més complexos, i es fa evident la
necessitat d'un millor accés a serveis i suport per part de l'administracio i el sector sanitari. A la Figura 5
es presenten les votacions dels participants seguides de les reflexions realitzades.
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1. Canvis en UAutonomia i Dependéncia
Actors més impactats: Persones Cuidadores, Familiars, Administracio.
Aportacions clau:

e Es destaquen les diferéncies entre persones cuidadores internes (familiars) i externes
(professionals), essent habitual que la persona més propera assumeixi la cura.
e Esreivindica que l’accés a serveis de suport no hauria d’estar condicionat als ajuts econdmics,

sind ser universal.

e Lamancade pressupost en l'administracié publica és percebuda com un problema que limita
l'accés a aquests recursos.

e Toti que el moment més dur és per a la persona amb malaltia, es considera que l'impacte
emocional més gran sovint es produeix en les primeres fases.

2. Establiment i Manteniment de Rutines i Cures
Actors més impactats: Persones Cuidadores, Familiars.
Aportacions clau:

e Lapersonaamb Alzheimer encara pot participar en activitats, perd cada cop menys en la presa
de decisions diaries.

» Esimportant establir rutines estables per al benestar de la persona amb malaltia, pero aixd pot
ser un repte per als familiars.

e Es destaca que cada familia afronta aquesta situacié de manera diferent, amb divergéncies
sobre fins a quin punt s’ha de respectar l'autonomia de la persona amb malaltia.

e Esfareferénciaacasos on lafamilia pot aprofitar certes circumstancies per passar més temps
amb la persona amb malaltia, perd també es remarca la importancia de saber posar limits.

3. Decisions sobre Tractaments
Actors més impactats: Familiars, Servei Sanitari i Social, Administracio.
Aportacions clau:
{3
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e En aquesta fase, la persona afectada té menys capacitat per prendre decisions mediques per
si mateixa.

e Els familiars han d'assumir cada cop més responsabilitat en la presa de decisions sobre
tractaments i cures.

e Esdestaca laimportancia de deixar constancia de les ultimes voluntats amb antelacio.

e Ladiscussio sobre l'eutanasia i el dret a decidir el final de vida és un tema encara tabu, pero
que hauria de poder tractar-se amb més normalitat.

e Lesinfermeres de residencies poden tenir un paper rellevant en facilitar aquest procés.

4. Accés a Serveis i Ajustos
Actors més impactats: Administracié, Servei Sanitari i Social.
Aportacions clau:

e Es percep una manca de recursos i de pressupost per part de 'administracié per garantir una
millor atencié a les persones amb Alzheimer.

e Es destaca la importancia d’una millor coordinacidé entre els serveis socials i sanitaris per
proporcionar una atenciéo més integral.

e |’accésalsserveis hade ser més equitatiuidesvinculat d’ajudes econdmiques condicionades.

5. Planificacié Legali Economica
Actors més impactats: Familiars, Administracio, Empreses.
Aportacions clau:

¢ La planificaciéo econdmica esdevé fonamental en aquesta fase per garantir 'accés a serveis i
cures de qualitat.

e L[’administracié hauria de proporcionar més suport en forma d’assessorament legal i ajudes
econdmiques.

e lLes empreses poden tenir un paper rellevant oferint productes financers adaptats a les
necessitats de les families afectades.

Resum: A la fase intermeédia ll, la pérdua d’autonomia de la persona amb Alzheimer es fa més evident,
requerint un augment del suport per part dels familiars i cuidadors. La presa de decisions sobre la seva
salut i benestar es trasllada als seus proxims, fet que genera noves necessitats de suport emocional,
economic i legal. L’administracid i el sector sanitari han de millorar 'accés als serveis, mentre que la
recerca i el sector empresarial podrien contribuir a desenvolupar noves solucions per facilitar aquesta
etapa de la malaltia.

FASE AVANCADA

Facilitadores: Silvia Graell i M.Lluisa Sort

En aquesta fase, es fa essencial abordar dimensions com la preparacié per al final de vida, garantint un
acompanyament digne i respectuds, i el suport emocional, tant per a la persona afectada com per als
seus familiars i cuidadors. A més, es plantegen desafiaments relacionats amb la coordinacié dels
serveis sanitarisisocials. Alafigura 6 es presenta laimatge de les votacions realitzades pels participants
d’aquest grup.
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Figufa 6. Imatge anstruccié del viatge - Fase Avancgada

1. Canvis en les necessitats de cures

Actors més impactats: Persones, familiars, servei sanitari i social.

Aportacions clau:

L'entorn hauria de ser el més estable i conegut possible.

Respectar els habits minims de la persona i permetre-li prendre decisions simples (per exemple,
sobre els apats).

Empatitzar més amb la persona afectada.

Necessitat d’ajudes técniques per a persones gque viuen a casa (llit articulat, grua, etc.).

Canvis en funcio de Uevolucié de la malaltia per garantir el benestar de la persona.

2. Tutoria legal

Actors més impactats: Familiars, administracid.

Aportacions clau:

Caliniciar-la des del principi per facilitar la presa de decisions futures.

Incloure prevenci6 i informacié sobre els poders notarials.

Agilitzar els tramits legals i reduir la burocracia.

Millorar la informacié proporcionada pels serveis socials i de salut sobre aquest tema.

3. Decisions sobre cures pal:liatives i tractaments médics

Actors més impactats: Entorn/societat, servei sanitari i social.

Aportacions clau:

Les decisions anticipades haurien de ser una practica habitual.

Des de les residencies ja s’acompanya a les families en el procés de final de vida, pero cal
millorar el suport.

Importancia de la sensibilitzacié sobre aquest tema en ’ambit social i sanitari.

BCC 12
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4. Suport emocionali psicologic
Actors més impactats: Persones, persones cuidadores, familiars, servei sanitari i social.
Aportacions clau:

e Aquest suport hauria d’estar present des del principi de la malaltia, no només en la fase final.

e Es essencial per als cuidadors, ja que la carrega emocional i fisica recau principalment sobre
ells.

e Necessitat d’acompanyament continuat per part dels serveis socials i de salut.

e Faltade recursos i biaix digital poden dificultar 'accés a aquest suport.

5. Preparacié del final de vidai llegat
Actors més impactats: Familiars, entorn/societat.
Aportacions clau:

e Es necessari parlar més obertament sobre el final de vida a nivell social.

e Preparacié i acompanyament dins de la familia per afrontar aquest procés.

e Existencia de grups de suport com MEMORA i Cap a la Fi.

e |Importancia del llegat no només econdmic, sind també emocional i simbolic (literatura sobre
com desprendre’s de les coses).

Resum: En la fase avancada, es posa en relleu la importancia de mantenir un entorn estable, respectar
els habits de la persona i oferir un suport emocional constant. Es reclama una millor coordinacié entre
serveis sanitaris i socials, aix0 com recursos tecnics i judes per a la cura domiciliaria. La planificacié
anticipada, la tutoria legal i la presa de decisions sobre cures pal-liatives son aspectes clau, aixi com la
necessitat de parlar obertament del final de vida i de valorar el llegat emocional.

Altres comentaris d’aspectes generals i transversals

Entorn/Societat

e Importancia de la sensibilitzacié i la conscienciacié sobre U'envelliment.

e Crear xarxes de recerca a nivell local per millorar la divulgacié (exemple: Althaia-Manresa,
Agenda Compartida de Manresa-Bages).

e Els canvis en U’entorn haurien de ser minims per evitar desorientacio.

Administracié

e Falta de confianga en la seva gestio i eficiencia.
o Necessitat de reduir la burocracia i agilitzar els tramits per a les families i persones cuidadores.
e Mancade recursos per abordar adequadament aquestes necessitats.

Empreses

e Calmésformacié en serveis adaptats a 'envelliment.
e Manresa ha d’adaptar-se a ’'augment de la poblacié envellida i plantejar accions especifiques
per aquest col-lectiu.
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Universitats i Centres de Recerca

e Calsensibilitzar els estudiants sobre Uenvellimenti la geriatria.

e Laformacié enaquestambit hauria d’incloure aspectes socials i emocionals, no només técnics.

e Esessencial fomentar un tracte més huma i empatic en les professions sanitaries i socials.

e Formacié continuada en atencid i acompanyament, respectant lUestil propi de cada
professional.

Resum: Aquesta dinamica ha posat en relleu la necessitat d’'una atencid més humana, accessible i
eficient per a les persones afectades per UAlzheimer i els seus entorns. S’ha evidenciat que les cures
han d’adaptar-se a les necessitats canviants de la persona, prioritzant la continuitat en Uentorn i
fomentant la seva autonomia en la presa de decisions quotidianes. La tutoria legal i la preparacio per al
final de vida s6n aspectes que cal abordar des d’una fase inicial per evitar dificultats burocratiques i
facilitar el procés tant a la persona com als seus familiars.

El suport emocional i psicologic s’ha destacat com un element essencial no només per a la persona
afectada, sind també per als cuidadors i les families, que sovint es troben desbordats davant la carrega
emocional i fisica de la malaltia. A més, s’ha identificat una manca de recursos i d’informacio per part
dels serveis socials i sanitaris, fet que dificulta la presa de decisions informades i la gestié de les
necessitats diaries.

D’altra banda, s’ha remarcat la importancia d’'una major sensibilitzacié social sobre Uenvelliment i les
cures pal-liatives, aixi com el paper clau de les universitats i centres de recerca en la divulgacio i
formacio de futurs professionals. També s’ha assenyalat la necessitat d’una administracié més eficient,
agili propera a la ciutadania, amb processos menys burocratics i més accessibles.

En definitiva, cal una resposta coordinada entre tots els actors implicats —persones, families, serveis
sanitaris i socials, administracid, empreses i entorn academic— per garantir un acompanyament digne i
de qualitat al llarg de tot el procés de la malaltia.

DISCUSIO

A partir de les votacions de les persones que van participar en la sessié de cocreacié es va realitzar el
grafic "Construccio del Viatge", figura 7, que mostra 'evolucié del paper dels diferents actors implicats
en el recorregut de la malaltia d’Alzheimer, dividit en quatre fases: Inicial, Intermeédia I, Intermédia Il i
Avancgada.

Cada columna representa la distribucié percentual de la implicacié de diversos actors en cada fase,
incloent-hi la persona afectada, familiars, persones cuidadores, serveis sanitaris i socials,
entorn/societat, administracid, universitats i centres de recerca, i empreses.

Aquest grafic permet visualitzar com canvia la responsabilitat i el suport a mesura que la malaltia
progressa, passant d’'un model centrat en la persona i la seva xarxa familiar a una atencié més
institucionalitzada i professionalitzada.
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Construccio del Viatge
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Figura 7. Grafic Construccié del Viatge

Algunes conclusions que es poden extreure:
Canvi de protagonisme segons la fase:

A la fase inicial, la persona afectada té un paper significatiu (30%), juntament amb els familiars i
persones cuidadores i el servei sanitari i social. Aixd podria indicar que, en aquest punt, la persona
encara manté cert grau d’autonomia.

A mesura que la malaltia avanga, el protagonisme de la persona disminueix (7,7 % a la fase avangada)
mentre que augmenta el pes de les persones cuidadores i dels serveis sanitaris i socials.

Increment del pes institucional i social:

A les fases intermédia Il i avancada, es veu un augment notable del paper de U'entorn/societat (23%),
Uadministracié (15%) i els serveis sanitaris i socials (23%). Aix0 mostra la necessitat d’un suport
estructurat més enlla de 'ambit familiar.

Les universitats i centres de recerca comencen a tenir presencia a partir de la fase intermedia,
possiblement pel paper de la investigacid i innovacié en el tractament i atencié.

Importancia dels familiars i cuidadors:

Els familiars tenen un pes rellevant a totes les fases, pero es redueix en les ultimes etapes, quan altres
actors (com serveis sanitaris i administracié) prenen més protagonisme.

Preséncia creixent del sector empresariali académic:

A la fase avancada, es veu una major participacié d’empreses i universitats, possiblement en recerca,
tecnologia assistencial i serveis especialitzats.
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REFLEXIONS - DINAMICA 2

En aquesta activitat els participants de la taula Fase Inicial, van seleccionar dues dimensions/actor per
fer la reflexié del mapa d’empatia. El primer creuament (figura 8) que van seleccionar va ser la dimensio:
accés al servei i adaptacio amb U'actor: servei social i sanitari. El segon creuament (figura 9) va ser la
dimensié: preocupacio i impacte emocional amb 'actor: familiars. A continuacio, es detallen les
seves intervencions i reflexions.

Creuament 1: Accés al servei i adaptacié/servei social i sanitari

Un abordatge participatiu per fer
front als reptes derivats de 'Alzheimer
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Figura 8. Imatge Ma‘pa d’empatia. Creuament 1 - Fase Inicial
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Desajust entre expectatives i capacitat de resposta

o Elserveisocialisanitari escolta que no dona prou resposta a les necessitats de les persones, fet
que genera dubtes, incognites i falses expectatives entre els usuaris.

e Aquestapercepcidé fa que professionals es vegin sovint com a “bocs expiatoris”, rebent critiques
per una situacio que sovint escapa del seu control.

e Possibilitat d’accié: Millorar la comunicacié sobre els recursos disponibles i les limitacions
existents per ajustar les expectatives de les families.

Saturacié i manca de recursos

e Els professionals senten que no poden atendre els usuaris com voldrien, generant impotencia i
frustracio.

e La falta de medis i recursos agreuja la situacio, fent que la seva feina sigui poc valorada i
reconeguda.

e Possibilitat d’accio: Reivindicar una millor dotacié de recursos i promoure elreconeixement del
sector per millorar la motivacié dels professionals.
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Percepcid negativa i manca de valoracio de Uambit geriatric

Es percep laresidencia com a darrer recurs, fet que crea una visié negativa del servei.
L’augment constant de demandes contrasta amb la poca valoracio de la feina en geriatria, fet
que pot dificultar la captacié de nous professionals.

Possibilitat d’accid: Sensibilitzar la societat sobre laimportancia del sector geriatric i visibilitzar
la tasca que fan els professionals.

Compromis i esfor¢ malgrat les dificultats

Els professionals intenten empatitzar i oferir el millor servei possible, parlant i cuidant les
persones amb les eines que tenen.

Malgrat aix0, se senten poc compresos, i els serveis sanitaris i socials sovint pateixen una manca
de coordinacid, afectant 'atencid global a la persona amb malaltia.

Possibilitat d’accio: Impulsar estratégies de coordinacio entre serveis per garantir una atencio
més fluida i integral.

Necessitat de millora en formacié i acompanyament

El sistema actual acompanya persones i families el millor que pot, perd amb resultats
incomplerts per la manca de recursos i estructures adequades.

Es detecta la necessitat d’oferir més formacié als cuidadors i familiars, ja que el seu paper és
essencial en la continuitat de U'atencid.

Possibilitat d’accié: Desenvolupar programes de formacié especifics per cuidadors i familiars
per millorar la qualitat de Uatencié.

Reflexid: Els professionals dels serveis socials i sanitaris es troben en una situacié de gran exigencia i
manca de recursos, que sovint genera frustracio i la percepcié de no poder donar una resposta
adequada. A més, la visié negativa dels serveis i la poca valoracio de la feina en geriatria agreugen la
situacié. Tot i aix0, els professionals es comprometen a oferir el millor servei possible, empatitzant i
intentant cobrir les necessitats dins les seves possibilitats. Per millorar la situacid, és essencial reforgar
la coordinacié entre serveis, sensibilitzar sobre la importancia del sector geriatric i oferir més formacio
a cuidadors i familiars.
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Creuament 2: Preocupacié i impacte emocional/familiars

Un abordatge participatiu per fer

front als reptes derivats de I’Alzheimer
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Figura 9. Imatge Mapa d’empatia. Creuament 2 - Fase Inicial

Dificultat per rebre suport i incomprensio social

e Els familiars sovint es troben amb comentaris de comparacid: "quan aixé em va passara mi...",
que poden minimitzar la seva experiéncia en lloc d’ajudar-los.

¢ Hihaunacompassio mal entesa, que pot convertir-se en lligons no desitjades o en una falta de
comprensio6 real del seu patiment.

e Possibilitat d’accié: Sensibilitzar la societat sobre com oferir un suport més empatic i util,
evitant comparacions i judicis.

Carrega emocional intensa i sentiments contradictoris

e Els familiars viuen amb una barreja de por, dubtes i neguits, i sovint tenen pensaments de desig
de descans per a la persona malalta, generant després una culpabilitat profunda quan aquesta
mor.

e Lasensacio de frustracié per saber que la malaltia no millorara és constant.

¢ Possibilitat d’accio: Oferir suport psicologic especialitzat des de les primeres etapes de la
malaltia per ajudar a gestionar la culpai la incertesa.

Sensacié d’aillament i desconnexié del mén exterior

e Els familiars tenen la percepcio que el mén segueix girant mentre ells es queden atrapats en la
nova realitat de la malaltia.

e Aquesta desconnexid pot portar a una sensacio de solitud i a una pérdua de referents socials.

e Possibilitat d’accio: Crear xarxes de suport per a familiars perque puguin compartir
experiencies i evitar aillament.

Desafiament dels multiples rols i desgast personal

e Els familiars assumeixen diferents rols: cuidador, fill/a, professional de la salut, fet que genera
un gran sobreesforg fisic i emocional.

e La tristor, impoténcia i deshumanitzacié apareixen com a mecanismes de defensa o com a
consequencia de la carrega emocional.
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¢ Alguns es deixen afectar massa pel que diu el malalt, fet que pot incrementar la seva propia
inestabilitat emocional.

¢ Possibilitat d’accio: Acompanyament en la gesti6 emocional i formacié per evitar la
sobrecarrega i 'impacte negatiu en la propia salut mental.

Lluita interna amb la malaltia i la por al futur

e Els familiars intenten acceptar la malaltia, perd la por al que passara els genera una angoixa
constant.

e Elprocés d’aprenentatge sobre com conviure amb la malaltia és llarg i dificil.

e Possibilitat d’accié: Oferir informacio clara i recursos des de Uinici per ajudar-los a anticipar i
gestionar millor els canvis.

Reflexid: Els familiars viuen la fase inicial de la malaltia amb una forta carrega emocional, marcada per
la por, la culpa i la frustracié davant d’una situacié que no millorara. La manca de suport adequati la
compassiéo mal enfocada agreugen la seva solitud i incomprensié. A més, U'exigéncia de combinar
diferents rols els porta a un desgast fisic i emocional profund. Per millorar la seva experiéncia, és
essencial proporcionar acompanyament psicoldgic, formacio per gestionar la malaltia i xarxes de suport
que evitin Uaillament i la sobrecarrega.

FASE INTERMEDIA |

En aquesta activitat els participants de la taula Fase Intermédia |, van seleccionar dues
dimensions/actor per fer la reflexié del mapa d’empatia. El primer creuament (figura 10) que van
seleccionar va ser la dimensid: accés a serveis i ajuts amb Uactor: administracié. El segon creuament
(figura 11) va ser la dimensié: establiment i manteniment de cures amb l’actor: servei sociali sanitari.
A continuacid, es detallen les seves intervencions i reflexions.

Creuament 1: Accés a serveis i ajuts/administracio

Un abordatge participatiu per fer
front als reptes derivats de I’Alzheimer
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Figura 10. Imatge Mapa d’émbatia. Creuament 1 - Fase Intermedia |

% BCC 19

M.
R



Desconnexié amb la realitat i dificultats d’accés a informacio

Hiha la percepcid que larealitat dels serveis no arriba de manera efectiva, o bé que hiha barreres
per accedir-hi. Aixd pot generar una gestié basada en dades incompletes o filtrades, limitant la
presa de decisions ajustades a les necessitats reals.
Possibilitat d’accio: Implementar canals de comunicacié més directes amb usuaris i
professionals per obtenir informacié de primera ma.

Frustracié i manca de recursos

La impoténcia i la percepcid de saturacié del sistema apunten a un desajust entre demanda i
capacitat de resposta.

La necessitat de més pressupost apareix com un factor recurrent.

Possibilitat d’accié: Explorar models de finangament més estables i eficients, reduir costos
administratius innecessaris.

Burocraciai precarietat

Es reconeix 'envelliment de la poblacié com un repte, perd els convenis precaris i la burocracia
dificulten la resposta.

Possibilitat d’accié: Simplificar processos i donar més estabilitat als convenis per millorar la
qualitat dels serveis.

Accio reactiva i manca de planificacié a llarg termini

L’administracio es veu apagant focs i venent promeses (fum).
Possibilitat d’accié: Potenciar la planificacié estrategica amb programes consolidats
independentment del partit al govern.

Oportunitats de millora identificades

Augmentar la transparéncia en la gestio.
Promoure la divulgacid i educacié ciutadana.
Reduir la dependéncia del voluntariat per garantir serveis essencials.

Reflexié: Hi ha una clara tensié entre les limitacions estructurals i la voluntat de millora. Aquest mapa
de ’empatia apunta a la necessitat d’una gestié més connectada amb larealitat dels usuaris, amb millor
planificacié i estabilitat financera. Treballar en transparéncia i educacio ciutadana pot ajudar a reduir la
desconfianga i millorar la percepcio publica de la gestié administrativa.
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Creuament 2: Establiment i manteniment de cures/servei social i sanitari

Un abordatge participatiu per fer .
front als reptes derivats de I’Alzheimer
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Figura 11. Imatge Mapa d’empatia. Creuament 2 - Fase Intermedia |

Alt nivell de pressié i desgast emocional

e Elburnoutilaimpoténcia professional apunten a una sobrecarrega greu.

e Totiaixo, hiha satisfaccié personalen la cura de la persona amb malaltia, fet que indica vocacié
i compromis.

e Possibilitat d’accié: Implementar programes de suport emocional i estratégies per reduir
Uestrés laboral.

Precarietat i limitacions estructurals

e S’identifica una creixent demanda de serveis, pero el sistema no té prou recursos per assumir-
la.

e La precarietat en els convenis laborals i la impossibilitat de desenvolupar plenament les
competencies academiques son factors que frustren els professionals.

¢ Possibilitat d’accio: Reforcar Uestabilitat laboral i adaptar estructures per permetre un
desenvolupament professional més complet.

Respostes reactives i manca de prevencié

e El sistema funciona “apagant focs”, responent a les necessitats de manera urgent i sovint
improvisada.
e Possibilitat d’accié: Millorar la planificacié i fomentar Uatencié preventiva per evitar col-lapses.

Esforcos entre la satisfaccio i laimpoténcia

e Toti el desgast, els professionals troben sentit en la seva feina, perdo amb la frustracié de no
poder fer més.

e Possibilitat d’accid: Potenciar espais de suport col-lectiu per compartir estratégies i bones
practiques.

Resultats i perspectives de millora

e Elreconeixement professional és un aspecte positiu que caldria consolidar i ampliar.
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e Esvalorapositivament el treball en espais interdisciplinaris, la qual cosa pot millorar Ueficiencia
i la qualitat de les cures.

¢ Possibilitat d’accid: Potenciar models de treball col-laboratius i visibilitzar la tasca del sector
per millorar-ne el prestigi social.

Reflexié: Aquest mapa de U'empatia mostra un sistema sanitari i social tensionat, amb professionals
molt implicats pero esgotats per la falta de recursos i la creixent demanda. L’estrategia per millorar
aquest panorama passaria per una millor planificacid, estabilitat laboral, suport emocional i
reconeixement del sector.

FASE INTERMEDIA Il

Per aquesta activitat els participants de la taula Fase Intermédia Il, van seleccionar la dimensions:
suport a les persones cuidadores amb U’actor: servei social i sanitari per fer la reflexié del mapa
d’empatia (figura 12). A continuacio, es detallen les seves intervencions i reflexions.

Creuament: suport a les persones cuidadores/servei social i sanitari

Un abordatge participatiu per fer 2
front als reptes derivats de I'Alzheimer
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Figurar12. Imatge Mapa d’empatia. Fase Intermedia ll

Manca de reconeixement i contrast entre percepcions

e Els cuidadors perceben poc reconeixement social de la seva tasca, perd alhora reben molta
gratitud per part d’alguns usuaris i families. Aix0 crea una sensacié contradictoria: el valor de la
seva feina és reconegut a nivell individual perd no com a col-lectiu dins la societat.

o Possibilitat d’accidé: Desenvolupar campanyes de sensibilitzacié per donar visibilitat a la
importancia del suport a les persones cuidadores i millorar la percepcioé publica del sector.
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Vocacié i compromis, pero amb un alt cost emocional

e La vocacié i la visido holistica del treball sén elements clau per a aquests professionals. Es
preocupen pel benestar de la persona atesa, per la relacié amb els familiars i per oferir un bon
servei, perd ho han de fer en un context de saturacié laboral, manca de recursos i burn out.
També expressen la necessitat de més formacié per desenvolupar millor la seva tasca.

e Possibilitat d’accié: Implementar programes de suport emocional i estrategies per reduir la
sobrecarrega laboral, aixi com garantir formacié continua ajustada a les necessitats del sector.

Precarietat estructural i limitacions laborals

e Els convenis laborals i de dependéencia molt baixos dificulten la retencié de professionalsi la
qualitat del servei.

e Laimpossibilitat de desenvolupar plenament els coneixements académics genera impotencia
professional.

e Hi ha una demanda clara d’acordar projectes a llarg termini i consolidar programes que no
depenguin del color politic.

e Possibilitat d’accié: Promoure politiques que garanteixin Uestabilitat del sector i millorar les
condicions laborals per evitar la precaritzacio dels serveis.

Compromis amb la millora del sector

e Es manifesta la necessitat d’autocritica, tant a nivell professional com institucional.

e També es considera clau potenciar la divulgacié i educacié a la poblacié sobre la realitat del
suport als cuidadors.

e Possibilitat d’accié: Fomentar espais de debat i reflexié per detectar punts de millora i
promoure un canvi cultural sobre la importancia de la cura.

Reflexid: L’analisi dels comentaris del mapa d’empatia posen de manifest la contradiccio entre el fort
compromis dels professionals i les dificultats estructurals que afronten. Malgrat sentir-se valorats per
les families, perceben una manca de reconeixement social, de recursos aixi com alts nivell d’estres, el
qual genera frustracio i impacta en la qualitat del servei. Tot i aixi, es destaca una actitud constructiva i
critica per part dels professionals, que demanen espais de reflexié, formacidé continua i una aposta
ferma per politiques estables i transversals.

FASE AVANCADA

Per aquesta activitat els participants de la taula Fase Avancgada, van seleccionar la dimensions: suport
emocional i psicologic amb els actors: familiars i cuidadors per fer la reflexié del mapa d’empatia
(figura13). A continuacid, es detallen les seves intervencions i reflexions.
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Creuament: suport emocionali psicologic/familiars i cuidadors

Un abordatge participatiu per fer
front als reptes derivats de I’Alzheimer
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Figura 13. Imatge Mapa d’empatia. Fase Avangada

Desconnexio socialiinfluéncies en la presa de decisions

e Els familiars i cuidadors viuen el procés amb molta compassid, pero sovint es produeix un
allunyament social i es redueixen les trobades amb amics.

e La persona que influeix en les decisions no sempre és la més adequada, ja que pot tenir
interessos propis que no sempre responen a les necessitats de la persona malalta.

o Possibilitat d’accié: Potenciar espais de suport social per als cuidadors i promoure
mecanismes de presa de decisions étiques i consensuades.

Preocupacio pel benestar de la persona malalta i necessitat d’un procés sense patiment

e La prioritat emocional dels familiars és que la persona estigui acompanyada, que ho tingui tot
cobert i, sobretot, que no pateixi.

e Molts expressen el desig que el procés sigui rapid i el menys dolorés possible.

e Possibilitat d’accio: Millorar la informacid i recursos sobre cures pal-liatives, reforgant
’lacompanyament psicologic per ajudar els familiars a gestionar aquesta etapa.

Diferéncies en ’acompanyament segons el tipus de malaltia

e Les persones amb suport del PADES (atencié domiciliaria pal-liativa) solen estar molt
acompanyats, mentre que en malalties neurodegeneratives, el suport és escas i poc estructurat.

e Hihaunafalta de sensibilitzacio en la societat i les empreses sobre la realitat d’aquesta etapa, i
sovint es detecta que no es parla prou del tema.

o Possibilitat d’accié: Ampliar els programes de suport a malalts neurodegeneratius i fomentar
campanyes de conscienciacio per trencar el tabu del final de vida.

Dificultat per expressar i gestionar les emocions

e Molts familiars mostren sensibilitat i vulnerabilitat, perd al mateix temps intenten evadir el tema
i evitar parlar-ne. Aix0 pot generar dificultats per afrontar el procés i gestionar les emocions de
manera saludable.
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e Possibilitat d’accio: Implementar espais de dialeg i suport emocional per ajudar les families a
expressar els seus sentiments sense por ni culpa.

Obstacles i sentiments de frustracio

e Laporaldesconegut, la frustracio per no haver preguntat prou i la sensacié que el temps és un
obstacle sén elements recurrents en aquesta experieéncia.

e Possibilitat d’accié: Oferir eines de planificacié anticipada i espais per resoldre dubtes abans
que sigui massa tard.

Reflexio: Els familiarsi cuidadors afronten el final de vida amb una barreja de compassid, poriincertesa,
sovint amb un suport social limitat i una manca d’espais per parlar del tema. La seva preocupacié
principal és garantir el benestar de la persona, perd els recursos no sempre sén equitatius,
especialment en malalties neurodegeneratives. La dificultat per expressar emocions, la manca de
sensibilitzacié de la societat i la frustracid per la falta de temps agreugen Uexperiéncia. Per millorar
aquesta realitat, cal ampliar 'acompanyament en totes les malalties, potenciar espais de suport
emocional i promoure una major consciencia social sobre la importancia de la preparacio per al final de
vida.
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