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Presentacio

La Jornada “Families que cuiden” ha estat organitzada per
la Xarxa de Suport a Families Cuidadores, que neix al
setembre del 2008 a I'empara de I’Acord Ciutada per una
Barcelona Inclusiva. La xarxa, formada per professionals
de diferents institucions i per entitats de familiars i
persones afectades de malalties o dependeéncia, treballa
per millorar la capacitat de resposta de la ciutat a I'hora
d’oferir suport a les persones familiars cuidadores.

En aquesta primera jornada, on van participar unes 280
persones, volia ser un espai de reflexié i sensibilitzacid
sobre una realitat que afecta més d'un 10% de Ia
poblacié adulta de la ciutat de Barcelona.

Durant I'acte va tenir lloc la presentacié de l'informe “La
salut dels qui conviuen amb persones que tenen
necessitats especials d‘atenci® o dependencia a
Barcelona” elaborat per I'Agéncia de Salut Publica de
Barcelona, i es van recollir reflexions, orientacions i
propostes sobre com s’ha d'abordar el suport a les
families cuidadores a la ciutat.

El present document descriu el desenvolupament de la
Jornada i en recull les idees clau, les principals
aportacions i les conclusions.
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Desenvolupament de la jornada

Benvinguda i Presentacio.
Ilm. Sr. Ricard Goma. Tinent d’alcalde d’Accié Social i Ciutadania.

Doéna la benvinguda als participants i presenta la jornada entorn a la salut de les persones cuidadores de
la ciutat de Barcelona. Destaca la rellevancia i el caracter innovador d'aquest acte public.

Expressa el desig que la Jornada serveixi per incrementar el suport a les families i als cuidadors/es
d’aquelles persones dependents o que necessiten una atencio especial.

Finalment, exalga el valor de la Xarxa de Suport a Families Cuidadores com a espai de treball conjunt on
compartir objectius i unes determinades maneres de fer entre les entitats i I'’Ajuntament de Barcelona.

Intervencions dels membres de la taula.
Sra. Roser Roigé. Associacié Catalana per al Parkinson.

Agraeix l'assisténcia a tothom i de manera especial a totes les persones que han estat implicades a la
xarxa de Suport a Families Cuidadores.

Explica el procés de creacié d'aquesta xarxa, tot situant-la en el marc de I'Acord Ciutada per una
Barcelona Inclusiva. Remarca els principals objectius:

= Millorar conjuntament la capacitat d'orientacié i eficacia de les respostes de suport a les

families cuidadores.

= Visualitzar I'activitat que desenvolupen els cuidadors/es no professionals de la ciutat.

= Promoure el reconeixement public i sensibilitzar a la ciutadania.

= Proposar criteris d'atencié i d'intervencio.

= Compartir coneixements i experiencies.

= Establir recomanacions i propostes per millorar les politiques per a les dones a la ciutat.

= Conéixer, visibilitzar i impulsar les bones practiques de la ciutat en la mateéria tractada pel grup
de treball.

= Afavorir processos d'aprenentatge mutu i de cooperacio.

Explica la gran contribucié que ha suposat per a la xarxa I'estudi i I'informe elaborats per I'Agéncia de
Salut Publica de Barcelona, doncs permet donar a conéixer els efectes sobre la salut que suposa conviure
amb una persona dependent o que necessita una atencié especial.

Destaca, com se succeira repetidament al llarg de la Jornada, que la realitat entorn a les persones
cuidadores, una realitat sobre la qual es pretén reflexionar i sensibilitzar tant al public assistent a la sessid
com a la ciutadania en general, afecta a més d'un 10% de la poblacié adulta de Barcelona.

Finalitza la seva intervencid anomenant totes les entitats i institucions de la ciutat que conformen la
Xarxa.

Sra. Isabel Ribas. Delegada de Salut de I’Ajuntament de Barcelona i Presidenta de I’Agencia de Salut Publica.

Remarca el plaer que li suposa participar en aquest acte, més encara, tenint en compte la gran resposta
en quan a assisténcia de persones.
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Emfatitza que, des de sempre, Barcelona ha estat una ciutat que cuida, una ciutat que es fa carrec
d’aquelles persones malaltes, necessitades o dependents. També remarca com a tret caracteristic de la
ciutat, el seu potent associacionisme.

Explica, avancant-se als resultats que seran presentats en relacié a l'informe, que la tasca de cura ha
estat feta sempre massivament per dones. En relacidé a aquest aspecte apunta que la progressiva
incorporacié de la dona al mercat de treball, ha comportat canvis en aquest rol, ja que la tasca de cura
s'esta transferint a la familia.

En aquest sentit, destaca que les noves lleis han de reconéixer el dret a I'assisténcia i el dret a la cura.

Posa de manifest que tothom passa o passara per etapes de la seva vida en les que requerira atencions
especials o especifiques. Des d'aquesta perspectiva, argumenta que els cuidadors no sén un grup social
reduit, ni des del punt de vista del nombre, ni des del punt de vista de persones concretes, doncs tothom
s’hi pot trobar.

Assenyala que cuidar no és un acte gratuit, ja que les persones cuidadores donen valor i entrega vers la
persona dependent o amb necessitats especials d’atencio; alhora que aporten part de la seva salut, si la
cura afecta a la seva qualitat de vida.

Expressa el seu desig que altres entitats se sumin a la xarxa, doncs cal enfortir el paper i millorar la
situacid de les persones cuidadores, les quals aprofita per posar en valor.

Emfatitza que cal reflexionar sobre el suport professional que reben les families cuidadores. Una reflexié
gue ha de derivar en accions per part de I'Ajuntament, per part de les entitats, i de forma conjunta entre
el consistori i les entitats.

Per acabar, destaca tres elements de l'informe elaborat per I’Agéncia de Salut Publica:

= Més d'un 10% de la poblacié adulta de Barcelona conviu amb persones dependents o amb
necessitats d‘atencié especials.

= Tant els homes com les dones majors de 24 anys perceben pitjors estats de salut, i
consumeixen més psicofarmacs. Aquest fet hauria de constituir un senyal d‘alerta, que encara
fa més evident que les persones cuidadores necessiten suport.

= L'informe ha de servir per conéixer més a fons la realitat de les persones cuidadores i per obrir
el cami per donar respostes a les necessitats que es reflecteixen a l'informe.

Ilm. Sr. Ricard Goma. Tinent d'alcalde d’Acci Social i Ciutadania.

Reitera, una vegada més, els agraiments a les entitats (sense les quals la xarxa no seria possible), a
I'Agéncia de Salut Publica de Barcelona (que una vegada més, s’ha demostrar com un magnific
instrument en la millora de la salut a la ciutat) i als professionals de I’Ajuntament que han fet possible la
Jornada, molt especialment a la Sra. Carme Busquets i a la Sra. Ester Quintana.

Exposa que I'Acord Ciutada per una Barcelona Inclusiva constitueix un instrument per fer de Barcelona
una ciutat més inclusiva. Creu que és necessari el treball conjunt i amb compromis, tant per part de les
entitats com per part de I'Ajuntament, un treball que des de la signatura de I’Acord ha passat d’abarcar
prop de 200 entitats a abarcar-ne més de 400.

Afirma que sén precisament les xarxes d'accié la forma i el model de treball més important de I’Acord:
essent la més jove la Xarxa de Suport a Families Cuidadores.

Remarca que la configuracié de les politiques socials i la creacié de I'Estat de Benestar no han estat
capaces de fer aflorar una realitat molt present a la nostra societat: la realitat de les families cuidadores.
Aquest fet encara sobta més si es té en compte que és una realitat molt present (malgrat sovint s’ha
presentat molt opaca) i que afecta a més de 150.000 persones majors d'edat que conviuen amb
persones dependents. Es, doncs, una realitat quantitativa i qualitativament molt important.

No obstant, exposa, aquesta realitat no és igualitaria, ja que presenta un biaix de genere i de classe. Les
dones i les persones de classes socials amb rendes baixes son majoritariament les que conviuen amb
aquesta realitat quotidiana com a cuidadores. Lamenta que aquesta important desigualtat encara avui no
s’ha superat.

Destaca que implica un impacte en les condicions de vida i de salut (tant fisica, emocional, d’autonomia,
llibertat i d'independéncia economica), motiu pel qual requereix un marc public de suport.

Apunta que cal avancar per millorar el suport a les families cuidadores, com ja s'ha comencat a fer a
nivell de canvis en les lleis, amb la universalitzacié dels serveis socials i generant politiques publiques de
suport.

En aquest marc de suport destaca nous avencos:
=  Aquesta Jornada, com a primera pedra que cal col*locar per avancar.
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= Les intervencions publiques, com ara les reformes legals per reconéixer el dret a cuidar; i les
millores en els circuits i protocols entre els sistemes de salut i serveis socials per tal de poder
detectar situacions de dependéncia i de problematiques d’entorn.

= El treball en xarxa, que implica o passa per: enfortir les entitats, millorar els canals de relacio i
dotar d'estabilitat i coheréncia les relacions i la cooperacié entre les entitats i I’Administracio.

Per acabar, situa com a objectiu estratégic el suport integral a les persones i les families cuidadores, al
qual cal arribar per tal d'assolir una nova dimensié de I'Estat del Benestar; tot aprofitant la il*lusid, les
capacitats i I'empenta de les entitats com a garantia de treball.
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Presentacio dels resultats de I'informe “La salut dels qui conviuen amb
persones que tenen necessitats especials d'atencio o dependéncia a
Barcelona”.

Introduccié a I'Informe.
Sra. M. Eulalia Serra. Alzheimer Catalunya.

Després de saludar i agrair a les persones assistents la seva presencia, exposa el per que del titol de la
Jornada. Afirma que no es parla de malalts, de pacients o d’accidentats, sind de persones, persones que
tenen cura de persones.

Explica que la Xarxa de Suport a Families Cuidadores a partir de la seva creaci6 es va fixar com a objectiu
fer visibles les cuidadores i els cuidadors no professionals, i el seu paper dins la societat. Es a partir
d’aquest objectiu, que amb I'ajuda de I’Agéncia de Salut Publica i la seva Enquesta de Salut de Barcelona
2006, s'utilitza aquesta eina estadistica per poder coneixer alguns aspectes del qué representa cuidar, i
en concret, sobre l'impacte que pot tenir sobre la salut el fer de fer-ho. Més enlla d'aquests efectes o
impactes, remarca que tenir cura d’'una persona dependent o amb necessitats especials d’atencid té
altres impactes, com el laboral, I'economic i el social.

Per acabar la introduccié a I'estudi, explica que el mateix —sobre el qual no hi ha antecedents al nostre
entorn- permet obtenir noves pistes i generar nous interrogants. No obstant, emfatitza, des de la xarxa
es vol anar més enlla d'una simple presentacio de resultats

Presentacio de I'Informe.
Sra. Maribel Pasarin. Agéncia de Salut Publica de Barcelona.

Inicia la seva intervencid explicant que des de l'any 1983 s'elaboren a la ciutat de Barcelona les
Enquestes de Salut. En referéncia a I'Enquesta de Salut de 2006, explica que és una mostra
representativa de la poblacié no institucionalizada de, concretament, 2893 homes i 3215 dones.

Les dades obtingudes permeten obtenir informacid sobre les caracteristiques sociodemografiques de
I'enquestat, el seu estat de salut, les conductes relacionades amb la salut, I'assisténcia sanitaria i les
practiques preventives.

Fa referéncia a la pregunta a partir de la qual s’extreuen les dades de I'estudi en relacié a la convivéncia
amb persones que necessiten una atencié especial: “Alguna d’aquestes persones requereix algun tipus de
dedicacié especial pel fet de patir alguna minusvalia, dependéncia o bé alguna limitacié per portar a
terme amb normalitat les activitats de la vida familiar, social o laboral?”

Els principals objectius de I'estudi que s’elabora, realitzat a poblacié majors de 16 anys, son:
= Comparar les caracteristiques sociodemografiques de les persones que conviuen amb la
persona dependent respecte la resta de ciutadans

=  Comparar l'estat de salut de les persones que conviuen amb la persona amb necessitats
especials d’atencid relacid a la resta de ciutadans.

= Examinar les diferéncies de genere, classe social i districte.

També explica els indicadors de I'estudi, els quals fan referéncia a:
= La convivéncia.

= Les caracteristiques sociodemografiques: nivell d'estudis, classe social, estat civil o de
convivencia, situacio laboral i districte.

= L'estat de salut: estat de salut percebut, risc de problemes de salut mental, consum de
psicofarmacs i hores de son.

Durant la resta de la intervenci6 exposa a grans trets els resultats més destacats de I'estudi:

= Més del 10% de la poblacié declara conviure amb persones dependents, sense que es
manifestin diferéncies segons el génere.

= En preguntar per la persona cuidadora, destaca que un 40% son dones, per un 21% que son
homes. Aquesta pauta es reprodueix en totes les edats analitzades.

= A nivell de districtes, destaca que el Districte de Sant Marti és el districte on més persones
conviuen amb persones amb discapacitat, sense presentar, pero, diferéncies remarcables.
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= Les persones amb nivells d’estudis més elevats solen conviure menys amb persones amb
necessitats especials d’atencio.

* Es en les classes socials més desafavorides —o menys benestants, on és més usual conviure
amb una persona dependent o amb necessitats especials d’atencio.

= Les persones que no conviuen amb cap persona dependent solen treballar més. De fet, la
diferéncia entre els ocupats que conviuen i que no conviuen és de més de 20 punts
percentuals. Aquest fet evidencia la dificultat que suposa compatibilitzar el fet de ser una
persona cuidadora amb tenir un treball remunerat. Aquest patré de conducta i aquesta
dificultat es fan evidents tant en dones com en homes.

= Les persones cuidadores perceben el seu estat de salut com a dolent, essent aquesta percepcid
molt superior i molt més negativa a les persones que no conviuen amb cap persona dependent.

=  Pel que fa als trastorns i als problemes de salut mental, tant pel que fa a I'edat com a la classe
social, s'observa que les persones cuidadores presenten un risc més elevat a tenir problemes
d’aquestes caracteristiques.

= El consum de psicofarmacs és més elevat en tots els grups d'edat, classe social i per ambdds
generes entre les persones cuidadores.

= En relacié a les hores de son, destaquen els efectes que es produeixen en les dones d'edats
compreses entre els 25 i els 44 anys, i en dones majors de 64 anys, ja que tots dos casos, pel
fet de ser cuidadores, dormen sis hores 0 menys en uns percentatges forca elevats.

Per acabar, exposa de forma sintética quatre grans conclusions agrupades per categories:

= Magnitud: al voltant de 150.000 persones majors de 15 anys conviuen amb una persona que té
necessitats especials d’atencié o dependéncia.

= Genere: hi ha desigualtats de génere en la responsabilitat principal de cura d'aquestes
persones.

= Nivell socioeconomic: conviure amb una persona amb necessitats d‘atencié especial o
dependéncia és més freqlient entre les persones de menys nivell socioecondomic.

= Salut:
= En ambdds géneres, conviure amb una persona amb necessitats especials d’atencié o
dependéncia s'associa a pitjor estat de salut percebuda, major risc de problemes de salut
mental i més consum de psicofarmacs.
= En les dones s'associa a menys hores de son.

Reflexions en relacio a la presentacio de I'Informe.
Sra. M. Eulalia Serra. Alzheimer Catalunya.

Remarca que l'estudi ha permés conéixer tot un seguit de dades empiriques, que els membres de la
xarxa intuien o sabiem a mitges, i que ara s’han pogut corroborar amb un estudi de qualitat i sobre una
mostra representativa de la poblacié de Barcelona.

Aprofita la presentacio dels resultats de I'estudi per exposar, des de la xarxa, qué han trobat a faltar, o
dit en altres paraules, qué els agradaria coneéixer i que amb l'estudi actual encara no han pogut saber:

= La primera limitacié és el nombre de persones que cuiden, doncs se saben les persones que
conviuen amb persones amb necessitats especials d’atencié o dependéncia, perd no les que
cuiden. No es coneix el nombre de persones que no son convivents, perd que tenen cura del
seu familiar (el cuidador a distancia), una figura cada vegada més freqiient si es té en compte
els canvis en les families que s’estan produint els darrers anys.

=  Tampoc s’han pogut saber quines sén les necessitats de les persones cuidadores, sobretot
aquelles que no han quedat cobertes. En cas de saber-ho es podria saber amb més precisio els
recursos i les intervencions més adequades.

= Manca profunditat i coneixement en relacio6 al perfil de la persona cuidadora.

Es precisament a partir de totes aquestes mancances que afirma que des de la xarxa es proposara a
I’'Agéncia de Salut Publica de Barcelona la introduccié en la propera Enquesta de Salut d‘algunes
preguntes que puguin ajudar a conéixer més a fons les families que cuiden. En aquest sentit, remarca
que l'experiéncia de les entitats membres de la xarxa amb els diferents col'lectius pot ser molt til per
orientar la tria d'aquestes preguntes.

Per acabar, convida als assistents a un torn de paraules o preguntes.

En no formular-se cap aportacid, convidar als assistents a plantejar els seus comentaris en acabar la
taula rodona, i expressa que, amb la voluntat manifesta d’anar més enlla de les dades de I'estudi, es
déna pas a la taula rodona.



Taula Rodona “Cap on ha d’anar el suport a les families cuidadores?”

Presentacio de la taula rodona.
Sra. Paola Jubert. Fundacid Privada Jubert Figueras.

Inicia la seva intervencio agraint I'assistencia, i apunta que la Jornada és un marc extraordinari per posar
un petit gra de sorra en favor de la visualitzacié de la realitat de les families cuidadores.

Explica el funcionament de la taula rodona, durant la qual totes les persones que intervenen com a
ponents han de respondre a dues preguntes:

= Queé s'esta fent des de I'ambit que representa pel suport a les families cuidadores?
= Cap on ha d’anar el suport a les families cuidadores?

Acte seguit, procedeix a donar pas a les diferents intervencions, de deu minuts cadascuna, dels membres
de la taula.

Intervencions dels membres de la taula.
Sr. Xesco Segura. Fundacié Uszheimer.

Exposa, que una vegada més, la realitat social canviant va per davant de les lleis i les respostes dels
governs.

Comenta que s’han produit molts canvis sociologics en les families que afecten al cuidador, com ara
I'augment del nhombre de separacions i divorcis, els segons matrimonis, les llars unipersonals i I'augment
de la mobilitat familiar. Tots aquests canvis s’han produit al mateix temps que s’ha redefinit el rol de la
dona com a puntal de suport de la familia.

Inicia la reflexié entorn les families cuidadores exposant que quan en una familia es genera una situacio
de dependencia es produeixen uns impactes i uns desequilibris, que al seu torn provoquen inseguretat en
la presa de decisions.

Afirma que és necessari, tant des de I'ambit de la salut com des de I'ambit de serveis socials, elaborar un
diagnostic multidisciplinar complert de la situacié de dependéncia —i no només de la persona dependent-
per tal de diagnosticar de forma efectiva les intervencions més adequades.

Alerta sobre I'aparicid de molts sentiments i estats d’anim en la muntanya russa que és la situacio de
dependéncia.

Fa émfasi en la necessitat de prestar atencié professional a les families cuidadores des de les entitats,
tant a nivell individual com a nivell grupal. Es molt important ajudar a plantejar a les families com
abordar la nova situacid, explicant els riscos i avaluant les conseqiiéncies que comporta la seva nova
situacio.
Es precisament en la definici i prioritzacid dels problemes que comporta la dependéncia que el suport
professional esdevé fonamental. Els principals problemes son:

= Problemes en les activitats diaries del dependent (gestié diaria).

=  Problemes de la historia familiar.

= Problemes de comprensi6 del que significa la convivéncia amb la dependeéncia.

= Problemes psicologics del cuidador principal.

= Problemes economics i laborals del familiar.

Remarca, de nou, la importancia del suport grupal que es presta des de les entitats, com ara els grups de
suport i els grups d’ajuda mutua. L'important, explica, és aportar recursos i habilitats per tal de mantenir
la situacié de dependéncia amb una bona qualitat de vida.

Alerta que des de les entitats no es pretén oferir solucions als problemes i preocupacions dels cuidadors
ni decidir per ells; sin6 ajudar als cuidadors a trobar les propies solucions.

Per acabar, destaca tot un seguit de reflexions que considera molt rellevants:

» La familia és el principal recurs en situacions dependéncia, motiu pel qual cal protegir-la i
ajudar-la tot mantenint els seus espais de llibertat.

= Els professionals assessoren, no decideixen.

=  Cal fomentar el treball en xarxa.

=  (Cal visualitzar la figura del cuidador, fugint de qualsevol tipus de paternalisme.

= La salut de les persones és patrimoni tant de I'ambit de salut com de serveis socials.



La familia no és la panacea per a una bona qualitat de vida de les persones dependents, cal
millorar encara moltes coses.

Son necessaris serveis adequats i de qualitat per als cuidadors, alhora que cal flexibilitzar la
situacio laboral dels cuidadors.

Cal incloure els homes en les tasques de cura.

Cal flexibilitzar i diversificar serveis adaptant aquests a les necessitats de les families. No son
les families les que s’han d'adaptar als serveis.

Sra. Silvia Navarro. Direcci6 Técnica de Serveis d’Accié Social de I'Ajuntament de Barcelona.

Tota la seva intervencid se centra en presentar i donar a coneixer els serveis socials basics de la ciutat de
Barcelona.

En primer lloc, fa unes primeres consideracions en relacié al context dels serveis socials basics:

Explica que es basen en dos eixos: la proximitat i la polivaléncia.

Explica que els serveis socials estan immersos en una etapa de nous reptes, en part pels canvis
que suposa el nou model de serveis socials que s'esta plantejant.

Afirma que els serveis socials son un observatori privilegiat de les families.

L’Ajuntament de Barcelona aposta per un context on la intervencié dels serveis socials tingui un
paper central, per un context on l'accié social no ha de perdre les seves senyes d'identitat,
entre les quals destaca la sensibilitat relacional.

En segon lloc, fa referéncia al model d’atenci6 dels serveis socials:

Defensa un model que té present la familia i que interacciona constantment amb el seu entorn
social.

Presenta una atencié que tingui una mirada amplia i positiva en relacié a les families, que els
ofereixi recursos i oportunitats.

Emfatitza que cal percebre I'entorn com un espai d’oportunitats. En aquest sentit, les xarxes de
suport esdevenen un element fonamental.

Cal una atencid proactiva i alhora preventiva.

Continua la seva intervencié explicant els elements basics implicats en el procés de suport que
desenvolupen els serveis socials:

El primer element és el cataleg de serveis, el qual cal ampliar progressivament tot flexibilitzant-
lo i adaptant-lo a les noves necessitats. Per fer-ho no cal només invertir més recursos, sindé que
cal aprofitar els recursos existents i treballar en xarxa per obtenir millors resultats i més
rendibilitat a mitja termini.

El segon element que analitza és el circuit d'atencié, un circuit que cal fer-lo continuat i
particular. Cal un circuit amb un itinerari flexible per a cada cas, que asseguri el tracte
personalitzat, I'empatia i el respecte. L'esmentat circuit, continua, ha de ser accessible (en part
gracies a la tasca de sensibilitzacié que han de fer els serveis socials) i ha de tenir diferents
nivells de resposta, tant a nivell individual com de grup.

Acaba aquesta explicacio dels tres elements basics implicats en el suport, fent referéncia a la
importancia del treball en xarxa. Afirma que cal treballar en xarxa de forma cooperativa i
complementaria, passant del discurs a la practica, establint un marc de confianca i tenint una
mirada oberta.

Com havia explicant a l'inici de la seva intervencié vol acabar explicant quatre linies d’accié que cal
potenciar:

Cal dissenyar una oferta permanent de suport a partir de I'estudi de la situacié que permeti
poder planificar correctament.

Cal intensificar el treball de deteccid per part dels serveis socials, fent més prevencid i establint
protocols de deteccid.

Cal continuar potenciant i estenent els projectes que s’estan impulsant des dels serveis socials
per crear grups de suport i grups d’ajuda mutua. Aquestes iniciatives, més enlla de I'atencid,
tenen el valor afegit de crear nous vincles socials i relacions informals.

Amb l'objectiu de crear un efecte multiplicador i valor afegit cal treballar en xarxa per integrar
el conjunt de recursos. Des d'aquesta perspectiva, els serveis socials han de treballar de forma
complementaria amb les entitats per poder derivar-hi les families. Es en aquest sentit, que
I’Ajuntament considera estrategic potenciar les entitats.
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Acaba la seva intervencié afirmant que no és facil avancar, perd que amb convenciment s'aconsegueix
convertir els obstacles en oportunitats. A tal efecte, destaca que la societat pot aprendre molt de les
families cuidadores, ja que tenen un estil molt femeni de veure el mén (un estil marcat pel fet que les
dones son expertes en gestionar les emocions i I'equilibri entre tenir cura dels altres i tenir cura d’'una
mateixa).

Sra. M. José Sanchez. Societat Catalana de Medecina Familiar i Comunitaria.

Exposa que cuidar implica tasques, perd també relacions i sentiments. Remarca i recorda que també es
cuiden a nens i nenes; i no només a persones d'edat avancada.

Explica determinats elements que considera poden esdevenir factors de risc, podent produir problemes
de salut a les persones cuidadores:

= Els diferents rols que adopta la dona, a més a més del paper de cuidadora: el d'avia, de filla,
com a dona, mestressa de casa i com a treballadora.

= Lainvisibilitat de la persona cuidadora.

= L'edat de la persona. La tendéncia d’envelliment de la poblacié provoca que també envelleixin
els cuidadors, generant que persones en edat de ser cuidades es veuen obligades a cuidar.

= El fet de tenir sentiments divergents, que pot generar malestar psicologic.

= La sobrecarrega de treball, tant objectiva (hores de son, per exemple), com subjectiva (la
manera com la persona percep |'efecte de cuidar).

= La qualitat de vida, element diferenciat de la sobrecarrega, que cal millorar per a les persones
cuidadores.

Subratlla que no hem d’esmentar I'expressio “sindrome del cuidador”. Insisteix en el fet que cuidar no és
una malaltia. Cuidar pot generar problemes fisics i problemes psiquics, perd mai és una malaltia.

El darrer tram de la seva intervencid se centra en les tasques que s'estan duent a terme des de I'atencio
primaria:
= S'ha impulsat un programa d‘atencié domiciliaria. El pes principal d’aquest programa, que tenen
tots els centres de salut, recau sobre el personal d'infermeria. A més a més, compta amb una
part especifica de deteccié de situacions de claudicacié del cuidador (Programa salut a casa).

=  També es garanteix la cura als cuidadors, tant a nivell grupal com individual. En aquest sentit,
apunta que cal més coordinacid amb les entitats, ja que es dupliquen tasques i serveis.
Sobretot, perd, cal potenciar activitats grupals, a nivell de técniques i de suport de contencid
emocional (essent un espai on poder verbalitzar els sentiments).

Remarca que cal fer més prevencio, on sobretot sén imprescindibles la bona comunicacid i noves eines i
técniques de suport, que al seu torn, ajudin a preservar els espais d'intimitat personal.

Acaba posant l'accent en la necessitat d'implementar uns serveis que facin compatibles les tasques de
cuidar amb la propia realitzacié com a persona.

Sra. M. Angela Riudort. Cuidadora, Associacié de Familiars d’Alzheimer de Barcelona (AFAB).

Explica la vivéncia personal que experimenta cuidant al seu marit. Explica que el fet de tenir alzheimer fa
canviar completament la vida de la persona, sobretot a nivell d’'accions i reaccions, en un procés que
consta de varies etapes. Remarca la necessitat de disposar d'ajuda per tal de cuidar el seu marit.

Exposa la importancia d'insistir, perseverar i treballar amb les persones que pateixen alzheimer. Diu que
observant la mirada del seu marit |li sembla veure petites reaccions a base d'insistir.

Preguntada per la moderadora de la taula, per una hipotética carta als reis que faria com a persona
cuidadora esmenta:

= Més ajuda per les associacions, doncs aquestes segur que amb aquesta ajuda podran donar
suport a molts cuidadors.

= Suport fisic i moral.
Finalitza la seva intervencié demanant a les persones cuidadores que siguin fortes i no es desesperin, i

que intentin —sempre en la mesura del possible- evitar portar a residéncies a les persones dependents o
amb necessitats especials d’atencio.



Sra. Pilar Verona. Associacio de Familiars i Amics de Nens Oncologics de Catalunya (AFANOC).

Explica que durant nou mesos, les entitats de la xarxa, juntament amb els diferents professionals
vinculats a I'Ajuntament de Barcelona, han treballat amb el proposit de reflexionar sobre la figura del
cuidador/a i construir plegats reptes de futur necessaris per donar més suport i més qualitat de vida a
aquest col-lectiu.

Posa en valor I'experiéncia de les entitats, les quals poden donar les millors pautes d'actuacio a les
families que atenen perqué coneixen cadascuna de les realitats i les problematiques que tenen. Afirma,
en la mateixa linia, que les entitats sén I'enllag entre les families i I'administracid, que sén el recurs que
obre les portes a altres recursos i que treballen des de la societat i per a la societat.

Manifesta que les entitats senten seva la xarxa, creada en el marc de I’Acord Ciutada per una Barcelona
Inclusiva, vers la qual tenen un clar i contundent compromis. Es dins de la xarxa on es genera la
possibilitat de crear un espai compartit, amb un discurs comU entre les entitats i I'Ajuntament,
constructiu i amb capacitat per concretar-se en accions finalistes que donin resultat.

Exposa que I’Administracié pot donar respostes, mentre que les entitats de primera linia, poden aportar el
coneixement sobre aquesta realitat i transmetre les mancances i les caréncies que les families cuidadores
pateixen. Aixi, creu que s'esta davant d'una oportunitat que cal aprofitar, des d’una postura de dialeg i
compromis.

A partir d'aquest punt, la seva intervencié gira entorn quatre grans apartats que fan referéncia als reptes
de futur que la xarxa ha definit, i que donen resposta a la pregunta principal de la taula rodona sobre el
suport a les families cuidadores.

En primer lloc, remarca que cal donar més visibilitat i més reconeixement a la figura del cuidador/a:

= Les persones cuidadores, diu, han de creure el qué estan fent. Aixo és possible donant-los una
identitat com a tals i sent conscients que la seva tasca suposa un valor afegit per a la societat,
ja que aconsegueixen alleugerir, equilibrar i normalitzar moltes situacions de dependéncia,
creant al mateix temps espais de reconeixement de dret que puguin transcendir a I'espai public
per ser valorats, respectats i reconeguts.

= Per tal de sensibilitzar a la societat cal fer extensius els resultats d’aquest estudi a la societat i
als propis cuidadors.

»  Es necessari un treball de sensibilitzacié i de pedagogia social per tal dalertar a la societat de la
situacié de risc que pateix aquest col-lectiu de persones, ja que salut fisica i psiquica del
cuidador repercuteix directament sobre la persona dependent.

=  També valora que no es pot oblidar la visié dels professionals, doncs han de ser conscients de
la tasca del cuidadors. Aixd suposa fer una lectura que va més enlla de la persona dependent
perqué la persona que cuida també necessita ser cuidada.

En segon lloc, explica que és necessari dedicar més recursos socials:

= Sén necessaris més centres d’atencid primaria, més centres sociosanitaris i residéncies de
respir per donar més suport a les families cuidadores i als propis usuaris.

= Igualment, afirma, és necessari incrementar l'oferta d’allotjaments gratuits per a families
desplacades, ja que Barcelona acull i presta serveis a aquestes families que no poden
beneficiar-se dels mateixos recursos sanitaris en els seus llocs de procedéncia. Igualment, per
les families desplacades que viuen a altres indrets de Catalunya, se'ls ha d’assegurar unes
dietes d'estada durant el temps que estiguin fora de casa.

=  També es necessari incrementar I'atencié domiciliaria.

= En Ultima instancia, cal mantenir i millorar tots els recursos i serveis que s’estan oferint tant des
de I'Administracié com des de les entitats.

La tercera demanda fa referéncia a la necessitat d'una major coordinacié entre I’Administracié publica i
les entitats, creant una xarxa forta i coherent:
= Afirma que és imprescindible que els cuidadors, des de I'inici del procés, tinguin accés de forma
rapida i eficac al circuit i al conjunt de serveis que ofereix la ciutat per tal d'ajudar-los en
aquesta situacio.
= Tant els equips de primaria, els hospitals com els serveis socials han de conéixer la feina de les
entitats, saber on poden derivar als seus usuaris i quina és la resposta que poden trobar. Aix0
és possible amb guies de recursos adregades als professionals, com un element facilitador on
es visualitzin els recursos concrets que pot oferir cada entitat.

Per dltim, cal que la legislacid vigent s'adeq(ii a les veritables necessitats de les persones, dels cuidadors:
»  Es necessari que les lleis, que existeixen per les persones, siguin resolutives.



També sollicita el reconeixement d’'un permis laboral remunerat per cuidar a una persona
depenent amb llarga malaltia, de tal manera que sigui viable la conciliacié laboral i familiar.
Aix0 suposa “cuidar al cuidador”, ja que es rebaixa I'angoixa derivada de la presa de decisions
de noves mesures que podrien afectar I'equilibri familiar.

Tampoc es pot oblidar la importancia que representa poder comptar amb el reconeixement del
grau de minusvalia a l'inici de segons quines malalties, ja que els recursos que es deriven
d'aquest certificat afecten de forma molt beneficiosa a les families.

Pel que fa a les lleis, exposa que la Llei de dependéncia és una nova oportunitat per, de forma
individualitzada, poder millorar la qualitat de vida del cuidador i de la persona dependent.

Finalitza la seva intervencié remarcant que si es cuida a les persones cuidadores, s'esta cuidant a la
societat, alhora que es fa prevencié dels maltractaments. Conclou que no es poden oblidar els cuidadors,
doncs aquests hi sén sempre.

Torn obert de paraules i preguntes.

La moderadora de la taula rodona obre un torn de paraules de quinze minuts, durant el qual es formulen
les segiients aportacions:

Una de les persones assistents manifesta la seva queixa en relacié als endarreriments dels
terminis de resolucio de la Llei de dependéncia.

Es reafirma que ser cuidador no és una malaltia. Representa una amenaga per a la salut, perd
no és, per si sol, una malaltia.

En relacié al consum de psicofarmacs, es constata que un augment de la prescripcid no
significa que les persones cuidadores acabin prenent aquests farmacs. S‘observa que és millor
fomentar i avangar en la prevencid i en les habilitats professionals del personal sanitari de tal
manera que s'eviti al maxim el consum d'aquest tipus de farmacs.

Se succeeixen més queixes en relacié a la poca agilitat en la tramitacio de la Llei de
dependéncia i al desfasament existent entre els serveis existents i la realitat a la qual cal
aplicar-los.

Es lamenta que encara manqui molt cami per tal d’arribar a la paritat en relacié a la cura de
persones dependents o amb necessitats especials d‘atencid. De fet, els pocs homes presents a
la Jornada, es diu,aixi ho reflecteix.

Es remarca que hi ha importants desigualtats de recursos en funcié del territori on es resideixi.

Es constata la gran evolucié experimentada els darrers anys pel que fa als avencos medics i
d‘assisténcia. Aixi, com en els jocs paralimpics, s’han anat superant obstacles que han permés
arribar a la situacié actual. Es fa el simil entre una cursa de cecs i la realitat de les persones
cuidadores, les quals acompanyen i s'adapten a la persona dependent, com |'acompanyant
s'adapta al ritme de cursa de la persona cega.

S’afirma que és molt important que la persona cuidadora no estigui sola.

Cal pensar sempre com voldria ser cuidat un mateix, per tal de saber com cuidar a una altra
persona.

S'apunta que existeix una pluralitat d’edats entre les persones cuidadores.

En dltim lloc, s'assenyala que cal tenir presents a les persones cuidadores de persones malaltes
mentals, ja que compten amb molts pocs recursos.



Cloenda i conclusions.
Sra. Paola Jubert. Fundacid Privada Jubert Figueras.

Tanca el torn de paraules i agraeix la participacio dels assistents.

Remarca que s’ha assolit I'objectiu de la Jornada —fer visible la tasca de les persones cuidadores- i que
quan es parla de cuidadors, s'esta parlant sobretot de persones que cuiden a persones i de cuidadores.

Recorda que a les diverses intervencions que s’han expressat a la taula, i en general al llarg de tota la
tarda, es constata que, amb accents diferents, hi ha una visi6 prou compartida de les necessitats,
demandes i inquietuds de les persones cuidadores.

Presenta de forma breu les conclusions de la Jornada, les quals queden recollides en els seglient apartat.

Considera que la Jornada ha estat una experiéncia molt enriquidora, tant pel major coneixement que ha
aportat com pel fet que permetra articular futurs projectes.

Destaca que s’han pogut compartir visions, necessitats, inquietuds i també il*lusions.

Agraeix a I'Ajuntament de Barcelona I'aposta ferma i encertada per una nova manera de treballar basada
en la col'laboracid, la complicitat i el treball conjunt entre I'Administracid i les entitats de la ciutat,
remarcant que iniciatives com la Xarxa de Suport a Families Cuidadores sén un exemple d'aquesta bona
manera de fer.

Emfatitza que la Jornada no és un punt i final; sind que és un punt i seguit. Cal seguir avangant en
relacié coneixer més el perfil de les persones que cuiden, amb I'objectiu de poder fer front a les seves
necessitats i poder oferir els recursos i les intervencions que siguin més adients.

Clou I'acte invitant als assistents a gaudir del refrigeri a |'exterior de I’Auditori i recordant a les persones
assistents que lliurin els qliestionaris (tant de reflexions i propostes sobre el suport a families cuidadores,
com de valoracié de la Jornada) en sortir.



Conclusions de la jornada

S’ha acomplert l'objectiu de la Jornada: fer visible, reconeixer i
posar en valor la tasca que desenvolupen les persones cuidadores a
la ciutat.

Cal mantenir i millorar tots els recursos i serveis que s’estan oferint
en aquests moments: suport psicologic i emocional, intervencié per part
del treballador/a social, servei de voluntariat, assessorament educatiu, servei
d'oci i cultura, ampliar l'oferta dallotjaments gratuits per a families
desplacades, etc.

Cal que les persones cuidadores, des de l'inici del procés, tinguin accés de
forma rapida i eficac al circuit i al conjunt de serveis que ofereix la
ciutat per tal d'ajudar-los en aquesta situacid, de tal manera que se sentin
acompanyats en tot el procés.

Cal afavorir la conciliacio laboral i familiar per a les persones
cuidadores. El cuidador ha de poder gaudir d'una major flexibilitat laboral.

Cal que la legislacio vigent s’adeqiii a les veritables necessitats de
les persones ateses i dels seus cuidadors/es.

Es molt important la convergéncia i coordinacié entre els sistemes
socials (serveis socials) i sanitaris (salut) per tal d'abordar la
realitat de les families cuidadores de forma integral.

Sobretot, cal reconéixer la tasca de la persona cuidadora,
visibilitzar-la. La societat ha de reconeixer la tasca del cuidador. “No hi
ha cap malalt sense un cuidador”.

Es necessari un treball de sensibilitzacié i de pedagogia social per
tal d'alertar a la societat de la situacié de risc que pateix el
col'lectiu de persones cuidadores. Son necessaries actuacions per tal
que aquest col'lectiu, que desenvolupa una funcié social fonamental, estigui
més preservat, cuidat i reconegut; per I'impacte que pot tenir sobre la salut i
sobre altres ambits com el laboral, I'economic i el social.

Cal abordar la resposta a aquests reptes des del conjunt de la ciutat —
des de la diversitat d’administracions i nivells de govern-, des de les
entitats, associacions, des de les empreses, a partir de la implicacio,
el treball en xarxa i el compromis de tota la ciutat.



