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Construim en Comunitat

Un abordatge participatiu per fer front
als reptes derivats de Alzheimer

El present informe, «Construim en Comunitat: un abordatge
participatiu per fer front als reptes derivats de I’Alzheimer»,

és el resultat d’una investigacié participativa de la ciutadania de

la comarca del Bages, que va actuar com a coinvestigadora en la
identificacio, analisi i prioritzacié dels reptes derivats de I’Alzheimer.

Aquest document pretén ser un resum dels principals resultats de
la recerca, aixi com una guia de recomanacions a diferents nivells
perque siguin tingudes en compte a I’hora de definir i plantejar
les respostes al repte plantejat.
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Construim en Comunitat

Aquesta recerca ha estat possi-
ble gracies a la implicacié directa
de totes les persones que van
participar activament en les dife-
rents sessions de cocreacio i co-
disseny del projecte. Donem les
gracies a les persones organitza-
dores del Festival de Cinema So-
cial CLAM i als Cines Bages Cen-
tre per la seva contribucio al des-
envolupament del projecte. Tam-
bé volem agrair especialment a
les persones residents i al perso-
nal dels Habitatges amb Serveis
de Sant Andreu Salut de Man-
resa i Navarcles que ens obrissin
les portes de casa seva i partici-
pessin activament en el projecte.

Aixi mateix, agraim als equips de
comunicacié de la UManresa —
Fundacio Universitaria del Bages
i a la Fundacié Sant Andreu Salut
tot el seu suport durant I’execu-
ci6 del projecte.

Aquest document ha estat elabo-
rat en el marc de la tercera edicio
del projecte «Bages Ciencia Ciu-
tadana: un abordatge participatiu
per fer front als reptes de I'enve-
lliment». El projecte ha estat lide-
rat per la Fundacié Universitaria
del Bages i la Fundacié Sant An-
dreu Salut, amb la col-laboracié
de la Fundacion Espanola para la
Ciencia y la Tecnologia — Ministe-
rio de Ciencia, Innovacion y Uni-
versidades.
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El projecte

El projecte «Bages Ciencia Ciuta-
dana: un abordatge participatiu
per fer front als reptes de I’'enve-
lliment» té com a objectiu princi-
pal involucrar la ciutadania en un
procés cientific d’observacio,
identificacio i analisi dels proble-
mes socials associats a I'envelli-
ment, i el seu entorn més proper,
per cocrear propostes de solu-
cions que contribueixin a la millo-
ra de la qualitat de vida de les
persones de la comarca del Ba-
ges. En cada edicio, el projecte
aborda diferents reptes; enguany,
s’ha centrat en els reptes deri-
vats de I'Alzheimer.

Aquest projecte forma part de les
accions i iniciatives desenvolu-
pades en el marc de I’Agenda
Compartida Manresa-Bages.
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El repte

El Bages és una comarca de la
Catalunya central amb una po-
blacié de 185.352 habitants
(Idescat, 2024), distribuida en
trenta municipis, onze dels quals
son rurals. Un dels principals rep-
tes actuals de la comarca és
I’envelliment i el sobreenvelliment
de la poblacio, que comporta im-
plicacions sistemiques impor-
tants per a la resta de la societat.
Per donar resposta a aquest rep-
te, des del territori s’esta treba-
llant de manera coordinada entre
I’administracio publica, les uni-
versitats, les empreses i la ciuta-
dania en el marc de I’Agenda
Compartida Manresa-Bages per
identificar els problemes asso-
ciats i donar-hi resposta. En
aquest context, el projecte «Ba-
ges Ciencia Ciutadana: un abor-
datge participatiu per fer front als
reptes de I'envelliment» se centra
a comprendre i afrontar els desa-
fiaments associats mitjancant
la participacio activa de la ciuta-
dania.

Aquesta edicio es focalitza en els
reptes derivats de I’Alzheimer,
una de les principals causes de
dependencia entre les persones
grans i amb un fort impacte no
nomeés en la salut, sind també en
les relacions, I'organitzacio fami-
liar, I’'economia i el teixit comuni-
tari. A la comarca del Bages, amb
una poblacié progressivament
envellida i una gran diversitat terri-
torial, els efectes d’aquesta malal-
tia es fan especialment evidents. El
projecte adopta una mirada co-
munitaria i col-laborativa, en invo-
lucrar familiars, professionals i al-
tres membres de la comunitat.
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Fases del projecte

Fase 1
Escolta

El projecte de recerca s’inicia
amb la sensibilitzacié i la visualit-
zacio dels problemes socials de-
rivats de I’Alzheimer, a partir de la
projeccio de la pel-licula Ne-
braska, d’Alexander Payne, en el
marc de I'edicié del 2024 del
Festival de Cinema Social CLAM,
seguida d’una sessi6 de codis-
seny i de generacié d’idees amb
el public assistent. Hi van partici-
par unes vint persones.

En aquesta fase es va fer una pri-
mera identificacié dels reptes de-
rivats de I’Alzheimer, definits dins
de les vuit dimensions seguents:
«Canvis i adaptacions en la vida
quotidiana», «Impacte emocional i
relacional», «Suport a les perso-
nes cuidadores», «<ACCés a serveis
i recursos», «Educacio, drets i in-
formacié», «Planificacio legal i eco-
nomica», «Decisions mediques i
cures» i «<Final de vida i llegat».

Per al desenvolupament d’aques-
ta fase es va comptar amb la col-
laboracié del Festival de Cinema
Social CLAM.

Fase 2
Experimenta

Identificats els principals reptes
derivats de I’Alzheimer, es van
seleccionar les tres dimensions
seglents: «Canvis i adaptacions
en la vida quotidiana», «Impacte
emocional i relacional» i «Suport
a les persones cuidadores», per
ser treballades amb més profun-
ditat des d’una visié de salut co-
munitaria.

Un grup de quaranta persones
dels municipis de Manresa i Na-
varcles van participar en les dues
sessions de cocreaciod de possi-
bles solucions associades a les
tres dimensions seleccionades.
L’aprofundiment en aquests te-
mes es va aconseguir treballant
situacions reals des de diferents
rols (persona afectada, familiar,
persona cuidadora, comunitat),
centrant el debat en les subdi-
mensions «Accessibilitat i recur-
S0s», «Suport a les persones cui-
dadores», «<Model d’atenci6 i co-
ordinacié professional», «Aspec-
tes emocionals, estigma i suport
comunitari» i «Informacio i forma-
cio», des d’una visio de salut co-
munitaria. Es van recollir viven-
cies i propostes concretes.

En aguesta fase es va comptar
amb la col-laboracié del personal
dels Habitatges amb Serveis de
la Fundacié Sant Andreu Salut de
Manresa i Navarcles.

Fase 3
Empodera

Els resultants obtinguts amb la
identificacié de problemes i pos-
sibles solucions es van recollir en
un informe que es va distribuir
per diferents entitats del territori
per tal que fossin considerats,
tant per a la definicié de politi-
ques publiques com per a pro-
jectes de recerca associats, entre
d’altres. La finalitat és millorar la
qualitat de vida de les persones
amb Alzheimer i els reptes que
se’n deriven a la comarca del
Bages.
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Resultats del projecte

A través del «viatge» de la malal-
tia per les seves diferents etapes
—inicial (verd), intermedia (blau) i
avancada (lila), representat en el
grafic de sota— es van identificar
diferents dimensions clau: «Can-
vis i adaptacions en la vida quoti-
diana», «Impacte emocional i re-
lacional», «Suport a les persones
cuidadores», «<Accés a serveis i
recursos», «Educacio, drets i in-
formacié», «Planificacio legal i

economica», «Decisions medi-
ques i cures» i «Final de vida i lle-
gat». ’abordatge d’aquestes di-
mensions es va fer a partir d’'una
posada en comu de les diverses
perspectives i principals desafia-
ments des de la visid de diferents
actors: persona, persones cuida-
dores, familiars, entorn/societat,
servei sanitari i social, administra-
cio, universitats / centres de re-
cerca i empreses.
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Resultats del projecte

A partir del treball fet es van iden-
tificar els principals reptes per a
cada una de les dimensions:

Canvis
I adaptacions en
la vida quotidiana

Baixa associacio dels simptomes
inicials amb la malaltia, en con-
fondre’ls amb altres processos
derivats de I’edat; dificultats per
mantenir rutines; autonomia i ac-
tivitats significatives.

Educacio, drets

i informacié
Desconeixement dels drets, re-
cursos i itineraris d’acompanya-
ment; manca de materials prac-

tics i dificultats per accedir a for-
macio i suport.

Impacte emocional
i relacional

Efectes psicologics i socials en la
persona i el seu entorn; senti-
ments d’aillament; estigma, in-
comprensié i necessitat d’un
acompanyament huma i digne;
por i desconeixement per part de
la comunitat veinal.

Accés a serveis
i recursos

Dificultats per accedir a ajuts i
serveis, especialment en zones
rurals; tramits burocratics com-
plexos i lents; manca de punts
d’informaci¢ accessibles.

Suport a
les persones
cuidadores

Gran carrega emocional i fisica
no reconeguda; manca de suport
emocional, d’espais d’acompa-
nyament i de formacié especifica.

Decisions
mediques i cures

Implicacio limitada de la persona
i la familia en les decisions clini-
ques al llarg del procés.

Model d’atencio
i coordinacio
professional

Manca de coordinacié entre ser-
veis socials i sanitaris; canvis fre-
quents de professionals i abséen-
cia de referents; atencié més ins-
titucionalitzada que centrada en
la persona.

Planificacio legal
I econOmica
Dificultats per anticipar decisions

i gestionar aspectes legals i patri-
monials.

Final de vida
i llegat

Manca d’informacioé sobre els es-
pais i el suport disponibles. per
parlar de la mort, les cures pal-lia-
tives i la transmissié de records ©
voluntats.
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Recomanacions per a ’abordatge
dels reptes derivats de I’Alzheimer

Identificats els reptes, es va apro-
fundir en les primeres etapes de
la malaltia i en les dimensions
«Canvis i adaptacions en la vida
quotidiana», «Impacte emocional
i relacional» i «Suport a les perso-
nes cuidadores». Aquestes di-
mensions es van tractar des
d’una visié de salut comunitaria i
a partir de I'analisi de diferents si-
tuacions des de les perspectives
de la persona malalta, el familiar,
la persona cuidadora i la comu-
nitat.

Les principals recomanacions que
se’n desprenen son les seglents:

Accessibilitat
I recursos

® Establir una finestreta Unica
d’informacié i suport presencial
i/o digital que orienti les fami-
lies des del primer moment,
amb informacid clara i perso-
nalitzada sobre els recursos
disponibles en cada etapa de
la malaltia, els tramits que cal
realitzar i els drets reconeguts
per llei.

® Simplificar els tramits vinculats
a la Llei de Dependéncia i altres
ajuts, mitiancant processos més
agils, coordinats entre serveis i

amb seguiment personalitzat,
per evitar demores que agreugin
les situacions de vulnerabilitat.

® Desplegar punts d’atencio o
equips mobils en municipis pe-
tits i zones rurals, per garantir
I’accés equitatiu a serveis i
acompanyament en municipis
petits o rurals, especialment
per a persones soles o amb
poca xarxa social.

® Establir sistemes de suport
mixtos (presencials i digitals)
que combinin tecnologia i
acompanyament huma, evitant
que la digitalitzacié esdevingui
una barrera per a les persones
grans o per a les families amb
menys competéncies digitals o
menys recursos economics.

Suport a
les persones
cuidadores

® Crear espais de suport emo-
cional individual i grupal per a
cuidadors i cuidadores, adap-
tats a diferents etapes del pro-
cés, amb intimitat i acompa-
nyament psicologic i comuni-
tari.

® Implementar sistemes de de-
teccié i seguiment de la sobre-
carrega del cuidador des de
I’atencié primaria i els serveis
socials, amb resposta anticipa-
da i recursos de descans tem-
poral (espais de respir, volunta-
riat, etc.).

® Visibilitzar i recongixer social-
ment el paper de la persona
cuidadora familiar, mitjancant
campanyes publigues, incen-
tius laborals i reconeixement
institucional, que contribueixin
a reduir I'estigma i afavoreixin
la corresponsabilitat.

Aspectes
emocionals,
estigma i suport
comunitari

® Impulsar campanyes de sensi-
bilitzacio per trencar I'estigma
de la malaltia, fomentant la com-
prensio, el respecte i la convi-
vencia activa amb les persones
afectades.

® Fomentar la implicaci6 de la
comunitat mitjancant formacio
basica i pautes d’actuacio, per
tal que veins, comergos i enti-

tats sapiguen com detectar si-
tuacions de risc, oferir suport
quotidia i col-laborar sense so-
brepassar limits.

® Desenvolupar projectes comu-
nitaris de suport huma i acom-
panyament, com voluntariat,
xarxes de cures i espais de
trobada, que reforcin els vin-
cles socials i evitin I'aillament
emocional de les persones
afectades i les seves families.

Informacio
i formacio

® Crear materials informatius
senzills, practics i accessibles
(guies, videos, diptics), adap-
tats a diferents perfils i fases
de la malaltia, aixi com infor-
macié sobre final de vida i cu-
res pal-liatives, que responguin
a preguntes clau com «Queg fer
ara?» o «On puc anar?».

® Oferir formacio especifica per a
familiars i persones cuidadores
sobre cures basiques, comuni-
cacio, gestié emocional i recur-
sos disponibles, impartida des

d’equipaments propers i for-
mats flexibles.

® Dotar els professionals d’aten-
cio primaria i serveis socials
d’eines formatives i comunica-
tives per oferir una informacio
clara, empatica i coordinada
des del primer contacte amb la
familia.

® Reconeixer i reforgar el paper
de les associacions de fami-
liars i entitats de suport com
a agents clau d’'informacio,
acompanyament i sensibilitza-
cio, establint vincles estables
amb els serveis publics per ga-
rantir una atencié coordinada i
accessible des del diagnostic
fins a les fases més avancades
de la malaltia.

Model d’atencio
i coordinacio
professional

® Garantir la figura d’un profes-
sional referent estable per a
cada familia o persona cuida-
dora, que centralitzi la informa-
i i coordini els serveis socials
i sanitaris implicats, evitant re-
peticions i desorientacio.

@ Millorar la integracio efectiva
entre els serveis de salut i els
serveis socials, a través de
protocols comuns, eines com-
partides i reunions de coordi-
nacio periodiques que garan-
teixin una resposta unificada i
coherent davant les necessi-
tats canviants de les persones
amb Alzheimer.

® Redissenyar els circuits d’aten-
ci6 domiciliaria perquée prio-
ritzin una intervencid proactiva,
continuada i centrada en la
persona, adaptada a I'entorn i
evitant I’hospitalitzacié o insti-
tucionalitzacié prematura quan
es pugui mantenir I’atenci¢ al
domicili amb suport adequat.

® Reforcar el paper dels equips
d’atencié primaria com a agents
clau en la deteccio, seguiment
i suport a la persona amb Alz-
heimer i la seva familia, garan-
tint formacié especifica en de-
meéncies i eines per actuar de
manera anticipada.

® Inspirar-se en models interna-
cionals d’exit que integren ser-
veis medics, socials i comuni-
taris en una estructura Unica,
flexible i centrada en la perso-
na, amb resultats positius en
qualitat de vida i eficiencia del
sistema.
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